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Beslut om nationell hogspecialiserad vard — gendermatoser
Beslut

Socialstyrelsen beslutar att viss vard vid gendermatoser ska utgora nationell
hogspecialiserad vérd, enligt definition nedan, och bedrivas vid en enhet.

Definition

Rédgivning, utredning, behandling och uppf6ljning av personer med genderma-
toser som debuterat under barn- och ungdomsér. Fortsatt livslang behandling av
dessa tillstand ska sedan ske i samrad med en nationell hdgspecialiserad varden-
het

Fortydliganden till definitionen

Med gendermatos avses exempelvis, men inte uteslutande:

Kongenital iktyos

Epidermolysis bullosa

Pachyonychia congenita

Dariers sjukdom

Incontinetia pigmenti

Svéra keratodermier

Liknande tillstdnd med genetisk orsak

Arendet
Sakkunniggruppens forslag om nationell hégspecialiserad vard

En sakkunniggrupp har pa uppdrag av Socialstyrelsen gjort en genomlysning av
vardomradet gendermatoser. Sakkunniggruppen foreslar att Socialstyrelsen be-
slutar att gendermatoser ska utgora nationellt hdgspecialiserad vard och bedrivas
vid en enhet.

Detta bedoms vara vard som &r komplex, kréver en viss volym och multidiscipli-
nér kompetens. Véarden dr multidisciplinédr da bland annat specialistkompetens
inom dermatologi, dermatopatologi, klinisk genetik, infektionsmedicin, avance-
rad sarvéard och intensivvard behovs.
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Gendermatoser ér sillsynta hélsotillstind d& det uppskattningsvis fods mellan
10-20 barn med gendermatos av de typer som beslutet beror, se under rubriken
beslut. Totalt ror det sig om cirka 20—40 patienter per ar, varav ca 20 operationer
per ar, och varden bor darfor koncentreras till en enhet. Sakkunniggruppen bedo-
mer att fler enheter kan ge negativa konsekvenser for forutséttningarna att be-
halla och utveckla kunskap inom omrédet.

Sakkunniggruppen bedomer att konsekvenserna av att koncentrera varden ar
Overviagande positiva da det bland annat 6kar forutsittningarna att forbattra kva-
liteten, patientsdkerheten och kunskapsutvecklingen samtidigt som ett effektivt
anvéndande av hélso- och sjukvardens resurser kan uppnés. Koncentrationen
kommer ge béttre forutsttningar for patienten att fa adekvat vard i rétt tid, att
det blir tydligt var kunskap och erfarenhet finns och vart remitterande ska vénda
sig. En koncentration ger dven béttre forutsattningar for uppfoljning och utvérde-
ring av varden och medfora en positiv effekt pa erfarenhets- och kunskapsupp-
byggnad. Sakkunniggruppen bedémer vidare att paverkan pa akutsjukvarden
sannolikt blir begriansad for varden vid en koncentration.

Remissinstansernas yttranden

Socialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens underlag med forslag till kon-
centration av vardomradet till berérda remissinstanser. Av remissinstansernas
yttranden framgar i huvudsak foljande.

Majoriteten av remissinstanserna tillstyrker forslaget till definition och antal en-
heter. Vistra Gotalandsregionen, Region Skane och Goteborgs universitet till-
styrker inte antalet foreslagna enheter. De tvé forstnimnda remissinstanserna fo-
reslar tva enheter i syfte att minska sarbarheten. Majoriteten av
remissinstanserna anser dock att en enhet dr rimligt, och Svenska Sillskapet for
Dermatologi och Venereologi (SSDV) poéngterar att en enhet ar att foredra pa
grund av det ldga antalet patienter och den specialisering som kravs. Patientfore-
ningen Iktyosforeningen poédngterar dven vikten av att tillhorigheten till den nat-
ionella hogspecialiserade vardenheten ska f6lja patienten genom hela livet och
betonar betydelsen av att skyndsamt, nar det handlar om nyfodda barn med miss-
tankt gendermatos, fa kontakt med en nationell enhet med hog medicinsk kom-
petens inom omradet. Bade Region Uppsala och Véstra Gotalandsregionen har
synpunkter pa ordet "allvarliga” eftersom de diagnoser som ar exemplifierade i
definitionen inte alltid medfor allvarliga symtom hos patienter.

Sakkunniggruppens synpunkter pd remissinstansernas yttranden

Sakkunniggruppen har getts mojlighet att inkomma med synpunkter pa remissin-
stansernas yttranden och har inkommit med i huvudsak f6ljande synpunkter.

Sakkunniggruppen har efter genomgéng av remissinstansernas yttranden justerat
forslaget till definition genom att stryka “allvarliga” framfor ”gendermatoser”
samt fortydliga att gendermatosen ska ha debuterat under barn- och ungdomsar
och att fortsatt livsldng behandling av dessa tillstind sedan ska ske i samrdd med
en nationell hogspecialiserad vardenhet. Sakkunniggruppen anser att listan dver
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exempel pa gendermatoser ska std kvar i syfte att exemplifiera de sjukdomstill-
stand som kan ténkas bli foremél for koncentration. Sakkunniggruppen stér fast
vid en enhet.

Den sdrskilda beredningsgruppens yttrande

I drendet har dven en sérskild beredningsgrupp yttrat sig 6ver sakkunniggrup-
pens forslag; om de positiva effekterna av den foreslagna koncentrationen dver-
vager eventuella negativa effekter for hilso- och sjukvardssystemet.

I analysen har paverkan pa akutsjukvarden, niarliggande omraden, geografiska
aspekter, transporter, utbildning och forskning beaktas. Av beredningsgruppens
yttrande framgér i huvudsak f6ljande.

Beredningsgruppen tillstyrker sakkunniggruppens forslag att viss vérd vid gen-
dermatoser, ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid en enhet.
Varden bedrivs idag i hog utstrackning vid en enhet vilket innebér att inférandet
av nationell hdgspecialiserad vard inte skulle paverka hélso- och sjukvérdsstruk-
turen i ndgon storre omfattning. Beredningsgruppen anser vidare att koncentrat-
ionen av gendermatoser stirker utbildning och forskning inom omradet.

Beredningsgruppen anser att de positiva effekterna av att koncentrera viss véard
vid gendermatoser dverviger eventuella negativa effekter for hélso- och sjuk-
vardssystemet.

Skilen for beslutet
Rittslig reglering

Av 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) framgar att med nationell
hogspecialiserad vard avses i denna lag offentligt finansierad hilso- och sjukvéard
som behover koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje samver-
kansregion for att kvaliteten, patientsdkerheten och kunskapsutvecklingen ska
kunna upprétthallas och ett effektivt anvdndande av hélso- och sjukvérdens re-
surser ska kunna uppnas.

Av 7 kap. 5 § samma lag som ovan framgar bl.a. att den myndighet som rege-
ringen bestdimmer beslutar vilken hélso- och sjukvard som ska utgora nationell
hogspecialiserad vard och pd hur ménga enheter sadan vard ska bedrivas. Vid
beddmningen av om en atgéird ska utgora nationell hdgspecialiserad vard ska
hénsyn sérskilt tas till om varden dr komplex eller sillan férekommande och om
den kréver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar el-
ler medfor hoga kostnader. Beslutet fér inte 6verklagas.

Enligt 2 kap. 1 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80) beslutar Socialsty-
relsen vilken hédlso- och sjukvérd som ska utgora nationell hogspecialiserad véard
enligt 2 kap. 7 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) och pa hur manga enheter

sédan vard ska bedrivas.
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Socialstyrelsens bedomning

Av utredningen i drendet framgér att sakkunniggruppen efter en justering av de-
finitionen foreslér att viss vard vid gendermatoser, enligt definitionen under ru-
briken Beslut, ska utgdra nationell hdgspecialiserad vard och bedrivas vid en en-
het.

Socialstyrelsen konstaterar att en majoritet av remissinstanserna. Vidare tillstyr-
ker den sdrskilda beredningsgruppen ocksa forslaget.

Socialstyrelsen instimmer i sakkunniggruppens justerade definition att viss vard
vid gendermatoser, se under rubriken Beslut, ska utgdra nationell hogspeciali-
serad vard och bedrivas vid en enhet. Socialstyrelsen har vid denna bedémning
sérskilt beaktat att de atgérder som foreslés utgora nationell hogspecialiserad
vérd dr komplexa och sillan forekommande. Aktuell vérd krdver en viss volym
samt multidisciplinidr kompetens for att uppna god kvalitet.

Socialstyrelsen instimmer dven i sakkunniggruppens bedémning att aktuell véard
ska koncentreras till en enhet. Socialstyrelsen kan ocksa konstatera att majorite-
ten av remissinstanserna samt den sérskilda beredningsgruppens tillstyrker for-
slaget om att aktuell vard ska bedrivas vid en enhet.

Socialstyrelsen har vid denna beddmning sérskilt beaktat vardvolymerna och be-
hovet av att sékerstélla att 1ikare och andra professioner ska kunna upprétthalla
sin kompetens och tillhandahalla vard av god kvalitet samt mojliggdra fortsatt
utveckling av en kvalitativ vard for personer med gendermatoser.

Socialstyrelsen finner att en koncentration av aktuell vard till en enhet 6kar for-
utséttningarna for att forbéattra kvaliteten, patientsdkerheten och kunskapsut-
vecklingen samtidigt som ett effektivt anvindande av hilso- och sjukvérdens re-
surser kan uppnas.

Detta beslut fér inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektoren Olivia Wigzell. I den slut-
liga handldggningen har stéllforetrdidande avdelningschef Kristina Wikner och
bitrddande chefsjuristen Lars Hobert deltagit. Utredaren Erika Anthoney-
Oscarson har varit foredragande.
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