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Ansokan om tillstind att bedriva nationell hogspecialiserad
vard; gendermatoser

Beslut

Namnden for nationell hdgspecialiserad vard (ndmnden) bifaller Region Uppsa-
las (Dnr 12196/2023) ansdkan om tillstdnd att bedriva nationell hdgspecialiserad
vard inom vardomradet gendermatoser. For tillstandet géller de villkor som
framgar av bilaga 1.

Tillstandet géller tillsvidare.

Detta beslut trider i kraft den 1 januari 2024. Aktuell verksamhet ska péborjas
senast detta datum.

Néamnden for nationell hdgspecialiserad vard (ndmnden) avslir Region Stock-
holms (Dnr 12088/2023) ansdkan om tillstand att bedriva nationell hdgspeciali-
serad vard inom vdrdomradet gendermatoser.

Arendet

Region Uppsala (Dnr 12196/2023) och Region Stockholm (Dnr 12088/2023) har
inkommit med ansdkningar om tillstdnd att bedriva nationell hogspecialiserad
vard inom vardomrédet gendermatoser samt bifogat verksamhetsbeskrivningar
som redovisar verksamheternas forutsittningar att uppfylla de generella villko-
ren enligt Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspe-
cialiserad véard och de sérskilda villkoren for tillstdndet.

Region Stockholm har angett att verksamheten kan paborjas omedelbart for det
fall de beviljas tillstand att bedriva aktuell vérd. I ans6kan anges vidare att vér-
den ska bedrivas vid Karolinska universitetssjukhuset.

Region Uppsala har angett att verksamheten kan paborjas omedelbart for det fall
de beviljas tillstand att bedriva aktuell vard. I ansdkan anges vidare att varden
ska bedrivas vid Akademiska universitetssjukhuset.

Socialstyrelsen har himtat in ett yttrande fran en sérskild beredningsgrupp anga-
ende vilken eller vilka regioner som ska beviljas aktuellt tillstdnd. Berednings-
gruppen bestar av tva representanter fran varje samverkansregion. Av bered-
ningsgruppens yttrande framgar i huvudsak f6ljande.
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Beredningsgruppen bedémer utifrén ansékningshandlingarna att bada regionerna
har forutsittningar att uppfylla de generella villkoren som framgar av 4 kap. So-
cialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad
vard. Vidare beddmer beredningsgruppen att bada regionerna dven har forutsitt-
ningar att uppfylla sakkunniggruppens forslag till sérskilda villkor for aktuellt
tillstind. Beredningsgruppen har inga kommentarer till de sérskilda villkoren
och foreslar att nimnden beslutar om dessa.

Beredningsgruppen bedomer att Region Uppsala i detta fall har bast forutsétt-
ningar att bedriva och utveckla denna vard. Beredningsgruppen konstaterar att
Region Uppsala har 14ng erfarenhet av vairdomradet, de bedriver i dag nationellt
hogspecialiserad vard for brannskadade patienter samt &r med i European Refe-
rence Network for rare skin disease, detta sammantaget gora att beredningsgrup-
pen anser att Region Uppsala bor tilldelas tillstand. Beredningsgruppen har vid
denna bedomning haft patientens bésta som utgangspunkt.

Skiilen for beslutet

Rdttslig reglering

Enligt 7 kap. 5 a § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) kravs det tillstdnd for att
fa bedriva nationell hogspecialiserad vard. Den myndighet som regeringen be-
stimmer far efter ansokan fran en region besluta om ett sddant tillstand. Tillstan-
det ska gilla tills vidare och vara forenat med villkor. Ett tillstdnd far aterkallas
om villkoren for det inte lingre &r uppfyllda, om forutsittningarna for tillstandet
har éndrats eller om tillstdndshavaren begér det. Beslutet far inte 6verklagas.

Enligt 2 kap. 2 § hélso- och sjukvardsforordningen (2017:80) beslutar Socialsty-
relsen efter ansdkan frén en region om tillstdnd och villkor for att bedriva nation-
ell hogspecialiserad vérd. Myndigheten beslutar ocksé om éterkallelse av ett sa-
dant tillstdnd.

Enligt 19 § forordningen (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen finns
inom myndigheten ett sirskilt beslutsorgan som bendmns Ndmnden for nationell
hogspecialiserad vard. Beslutsorganet ska fatta beslut om tillstand och villkor for
att bedriva nationell hogspecialiserad vard samt om aterkallelse av ett sddant till-
stand enligt 7 kap. 5 a § hélso- och sjukvéardslagen.

Enligt 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter om nationell hdgspecialiserad vérd ska
verksamheten uppfylla vissa generella villkor avseende bl.a. samverkan, riskana-
lys och kontinuitetsplan, uppf6ljning och utvérdering samt forskning och ut-
veckling.

I forarbetena till hélso- och sjukvardslagen framhélls att nimndens beslut ska ba-
seras pa en beddmning av i viken méan en enhet uppfyller de krav som géller for
det aktuella tillstandet. Patientens bésta ska vara utgdngspunkten vid beslutet
(prop. 2017/18:40 s. 50 ft.).

Ndmndens bedomning
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Namnden bedomer att de verksamheter som Region Stockholm och Region Upp-
sala ansvarar for, har forutsattningar att uppfylla de generella villkoren som
framgar av 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter om nationell hogspecialiserad
vard samt de sérskilda villkoren som géller for aktuellt tillstind. Namnden kon-
staterar att den sédrskilda beredningsgruppen finner, vid en samlad bedémning
med patientens bista som utgangspunkt, att Region Uppsala har bast forutsétt-
ningar att bedriva och utveckla aktuell vérd i framtiden. Vidare konstaterar
ndmnden att den sirskilda beredningsgruppen anser att Region Uppsala ska be-
viljas tillstdnd att bedriva aktuell vard samt att nimnden avslar Region Stock-
holms ansokan ska avslas.

Vid en sammantagen bedomning finner nimnden att Region Uppsala bor bevil-
jas aktuellt tillstand att bedriva nationell hdgspecialiserad vard inom vdrdomré-
det gendermatoser.

Némnden beslutar att
- Region Uppsalas ansokan avseende gendematoser ska bifallas.
- Region Stockholms ansdkan avseende gendermatoser ska avslés.

Detta beslut fér inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektdren Olivia Wigzell, ordfrande,
och de dvriga ledaméterna Gilbert Tribo, samverkansregion Lund/Malmo, Kaisa
Karro, samverkansregion Link&ping, Carina Orgard, samverkansregion Gote-
borg, Talla Alkurdi, samverkansregion Stockholm, Andreas Svahn, samverkans-
region Uppsala/Orebro, Harriet Hedlund, samverkansregion Umeé. Utredaren

Anna Lord har varit foredragande.

SOCIALSTYRELSEN
Olivia Wigzell

Anna Lord
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Bilaga 1

Generella villkor

Region Uppsala ansvarar for att verksamheterna vid Akademiska sjukhuset upp-
fyller de generella villkoren som framgéar av 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter
om nationell hogspecialiserad vard.

Sérskilda villkor
Region Uppsala ansvarar for att verksamheterna vid Akademiska sjukhuset upp-
fyller de sérskilda villkoren for aktuellt tillstdnd som framgar nedan.

Kritisk personalkompetens
Samtliga specialister/professioner i det multidisciplindra teamet ska ha specifik
erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omréadet

e Dermatolog

e Dermatopatolog

o Klinisk genetiker

o Specialiserad sjukskoterska

e Psykosocialt team bestdende t.ex. av kurator, psykolog, psykiatriker
e Klinisk farmakolog

¢ Sjukhusgenetiker

e Dietist

e Arbetsterapeut

Andra kompetenser och forutsdttningar for att varden inom det definierade
omrddet ska kunna bedrivas

e Ett barnsjukhus resurser
¢ Infektionsmedicin

o ONH

e Tandvard

e Barnkirurgi, Barnurologi, Barnortopedi
e Ogonklinik

e Oron-nisa-halsklinik

o Kak-kirurgi

o Kirlkirurgi

e Handkirurgi

o Nefrologi

e Neurologi

e Endokrinologi

e Ortopedi

¢ Gastroenterologi
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Gynekologi
Urologi
Reumatologi
Anestesiologi
Smartklinik
Barnintensivvard
Avancerad sarvérd

Tillgang till medicinsk fotvard med kunskap om Epidermolysis bullosa och
ovriga tillstdnd som finns med i definitionen for gendermatoser.

Mojlighet till fotodokumentation
Tillgang till DNA-analyser

Kritisk utrustning, lokaler

Klinisk genetiskt laboratorium

Kliniskt patologilaboratorium

Klinisk bild- och funktionsmedicin

Tillgang till slutenvardsplatser pa barnklinik

Tillgang till slutenvardsplatser pa specialutbildad avdelning

Ovriga villkor

NHVe ska verka for framtagning av vardprogram inom det definierade omré-
det.

NHVe ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomradet bedrivs.

NHVe ska verka for att etablera ett internationellt samarbete inom tillstands-
omradet.

NHVe ska kunna ta emot randande ST-ldkare fran andra sjukhus.

NHYV ska fungera som kompetensstod kring sjukdomsspecifika delar av gene-
tisk information/véigledning. NHVe ska &ven ansvara for att utarbeta inform-
ation och utbildningsmaterial till patienter och anhdriga.

NHVe ska ansvara for digitala multidisciplindra samt dermatologiska konfe-
renser som dr landsomfattande inom definitionen.

NHVe ska ansvara for Gverrapportering till remitterande enheter och uppritta
individuella vardplaner.

NHVe ska f6lja upp patientrapporterade matt.
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