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KHS/HV Region Uppsala, daniel.nowinski@akademiska.se

NHV@socialstyrelsen.se

Ansokan om tillstind att bedriva nationell hogspecialiserad vard; viss vard
vid vaskulir form av Ehlers-Danlos syndrom (VEDS)

Beslut

Namnden for nationell hogspecialiserad vard (ndmnden) bifaller Region Uppsa-
las (8.9-37004/2025) ansdkan om tillstdnd att bedriva nationell hogspecialiserad
véard inom vardomradet viss vard vid vaskulédr form av Ehlers-Danlos syndrom
(VEDS). For tillstandet géller de villkor som framgéar av bilaga 1.

Tillstdndet giller tillsvidare.

Detta beslut trider i kraft den 1 april 2026. Aktuell verksamhet ska paborjas sen-
ast detta datum.

Arendet

Region Uppsala (8.9-37004/2025) har inkommit med ansdkan om tillstand att
bedriva nationell hogspecialiserad vard inom virdomradet vEDS samt bifogat
verksamhetsbeskrivningar som redovisar verksamheternas forutséttningar att
uppfylla de generella villkoren enligt Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS
2018:48) om nationell hogspecialiserad vard och de sérskilda villkoren for till-
standet.

Region Uppsala har angett att verksamheten kan pébdrjas 3—6 ménader efter be-
slut for det fall regionen beviljas tillstdnd att bedriva aktuell véard. I ansokan
anges vidare att varden ska bedrivas vid Akademiska sjukhuset.

Socialstyrelsen har héimtat in ett yttrande fran en sdrskild beredningsgrupp anga-
ende vilken eller vilka regioner som ska beviljas aktuellt tillstdnd. Berednings-
gruppen bestar av tva representanter frén varje samverkansregion. Av bered-
ningsgruppens yttrande framgar i huvudsak f6ljande.
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Beredningsgruppen bedomer utifran ans6kningshandlingarna att Region Uppsala
har forutséittningar att uppfylla de generella villkoren som framgar av 4 kap. So-
cialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hdgspecialiserad
vard. Vidare bedomer beredningsgruppen att region Uppsala dven har forutsitt-
ningar att uppfylla sakkunniggruppens forslag till sarskilda villkor for aktuellt
tillstind. Beredningsgruppen har inga kommentarer pa de sérskilda villkoren och
foreslér att nimnden beslutar om dessa.

Beredningsgruppen bedomer att Region Uppsala har goda forutsittningar att be-
driva och utveckla denna vérd i framtiden. Utifran beskrivningen i ansdkning-
arna anser beredningsgruppen att verksamheten bor pabdrjas 1 april 2026.

Skilen for beslutet
Rattslig reglering

Enligt 7 kap. 5 a § hélso- och sjukvardslagen (2017:30) krévs det tillstdnd for att
fa bedriva nationell hogspecialiserad vard. Den myndighet som regeringen be-
stimmer fér efter ansokan frin en region besluta om ett sddant tillstdnd. Tillstan-
det ska gélla tills vidare och vara forenat med villkor. Ett tillstdnd fér aterkallas
om villkoren for det inte langre &r uppfyllda, om forutsittningarna for tillstdndet
har @ndrats 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 tillstand och villkor for att bedriva nation-
ell hogspecialiserad vard. Myndigheten beslutar ocksa om éterkallelse av ett s&-
dant tillstdnd.

Enligt 19 § forordningen (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen finns
inom myndigheten ett sérskilt beslutsorgan som bendmns Namnden for nationell
hogspecialiserad vard. Beslutsorganet ska fatta beslut om tillstdnd och villkor for
att bedriva nationell hogspecialiserad vard samt om &terkallelse av ett sddant till-
stdnd enligt 7 kap. 5 a § hélso- och sjukvardslagen.

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 ndmndens beslut ska ba-
seras pa en beddmning av i viken méan en enhet uppfyller de krav som géller for
det aktuella tillstdndet. Patientens bésta ska vara utgangspunkten vid beslutet
(prop. 2017/18:40 s. 50 ft.).

Ndmndens bedomning

Néamnden bedémer att den verksamhet som Region Uppsala ansvarar for, har
forutsattningar att uppfylla de generella villkoren som framgar av 4 kap. Social-
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styrelsens foreskrifter om nationell hogspecialiserad vard samt de sérskilda vill-
koren som géller for aktuellt tillstind. Vidare konstaterar ndmnden att den sér-
skilda beredningsgruppen anser att regionen ska beviljas tillstdnd att bedriva ak-
tuell vérd.

Vid en sammantagen bedomning finner nimnden att Region Uppsala bor bevil-
jas aktuellt tillstdnd att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomra-
det vEDS. Vid denna bedémning har nimnden, utdver patientens bésta, sarskilt
beaktat att Region Uppsala har goda forutsittningar att bedriva och utveckla
denna vérd i framtiden.

Némnden beslutar att Region Uppsalas ansokan ska bifallas.

Detta beslut fir inte 6verklagas.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektoren Bjorn Eriksson, ordférande,
och de 6vriga ledaméterna Gilbert Tribo, samverkansregion Lund/Malmo, Marie
Morell, samverkansregion Linkoping, Janette Olsson, samverkansregion Gote-
borg, Talla Alkurdi, samverkansregion Stockholm, Emilie Orring, samverkans-

region Uppsala/Orebro, Anna-Lena Danielsson, samverkansregion Umea. Utre-
daren Anna Lord har varit foredragande.

SOCIALSTYRELSEN

Bjorn Eriksson

Anna Lord
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Bilaga 1

Generella villkor

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

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

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

e Specialistlédkare inom klinisk genetik

o Specialistldkare inom internmedicin och/eller kardiologi, alternativt specia-
listldkare med sirskild angiologisk kompetens

o Specialistlédkare inom karlkirurgi

o Specialistldkare inom barn- och ungdomsmedicin och/eller barnkardiologi

Andra kompetenser eller férutséttningar fér att varden inom det
definierade omrddet ska kunna bedrivas

o Specialistlékare inom thoraxkirurgi
e Specialistldkare inom neurokirurgi

o Specialistldkare inom neurologi och neurokirurgi samt kompetens inom neu-
rointervention

e Specialistlikare inom medicinsk gastroenterologi och hepatologi

e Specialistlékare inom kirurgi med gastrointestinal kirurgisk kompetens
e Specialistlédkare inom obstetrik och gynekologi

o Specialistldkare inom anestesiologi

e Specialistlédkare inom bild- och funktionsmedicin (savil diagnostisk som in-
terventionell kompetens)

o Specialistldkare inom ortopedi

e Specialistldkare inom 6gonsjukdomar
e Tandldkare

e Fysioterapeut

e Kurator
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Kritisk utrustning eller lokaler

Patient- och néirstdendehotell

Ovriga villkor

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

NHVe ska verka for strukturerad uppfoljning av vardomradet, t.ex. genom
kvalitetsregister.

NHVe ska ansvara for 6verrapportering till remitterande enheter och upprét-
tande av individuella vardplaner.
NHVe ska f6lja upp patientrapporterade matt.

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

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

NHVe ska ansvara for att det finns konsult tillgénglig for akuta fragestall-
ningar.

NHVe ska fungera som kompetenscentrum for andra ovanliga eller allvarliga
vaskuldra bindvévssjukdomar, exempelvis tolkning av oklara genetiska vari-
anter.

NHVe ska verka for att etablera ett nationellt forum for att diskutera kom-
plexa fall av vEDS och andra ovanliga vaskuldra bindvavssjukdomar.
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