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Niir\.(arande beslutande:
Par Odman, ordférande

Emilie Orring, Uppsala/Orebro

Gilbert Tribo, Lund/Malmé
Janette Olsson, Géteborg
Talla Alkurdi, Stockholm
Nicklas Sandstrom, Umea
Jessica Eek, Linkdping

Nirvarande ersiittare:
Gustaf Josefson, Goteborg

Ingrid Lennerwald, Lund/Malmé

Axel Conradi, Stockholm

Frianvarande:
Bjorn Eriksson
Anna-Lena Danielsson, Umed

Foredragande Socialstyrelsen:
Kristina Wikner

Anna Lord

Elias Lindeblad

Maria State

Sofia Orrskog

Anna Gunnarsson, Uppsala/Orebro

Marie Morell, Linkping

1. Foredragningslistan Godkindes.
2. Protokollsjusterare Emilie Orring utsags att justera protokollet.
3. Anmilan av protokoll Inga dndringar anmaildes pa foregdende protokoll.
Protokollet lades till handlingama.
4. Erinran av jiv Ordftrande Par Odman erinrade om betydelsen av jiv. Ingen anmélan

om jav framfordes.

5. Overblick - Tillstaindsbeslut

Kristina Wikner gav ndimnden en uppdatering kring den 6verblick av
tidigare tillstandsbeslut och pAdgédende omrdden i NHV-processen (inkl.
den grova planen framit de kommande é&ren) som ses over infor varje
beslut i nimnden. Ndmnden informerades om klustring utifran teman
samt status for vardomréden.

6. Beslutséirenden
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a) DSD, tillstand som paver-
kar konsutvecklingen

Anna Lord presenterade underlaget for beslutsarende DSD, tillstand
som paverkar kdnsutvecklingen.

Region Skéne, Region Stockholm, Region Uppsala och Vistra Géta-
landsregionen har ansokt om tillstdnd att bedriva nationell hégspeciali-
serad vard inom omréadet DSD, tillstand som péverkar kdnsutveckl-
ingen.

Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att Namnden bifaller
Region Skanes, Region Stockholms, Region Uppsalas och Vistra Go-
talandsregionens ansokningar om tillstand att bedriva nationell hogspe-
cialiserad vérd inom vardomradet DSD, tillstdnd som paverkar konsut-
vecklingen.

Namnden for nationell hdgspecialiserad vard beslutar att bifalla Region
Skénes, Region Stockholms, Region Uppsalas och Vistra Gotalands-
regionens ansdkningar om tillstdnd att bedriva nationell hdgspeciali-
serad vard inom omrédet DSD, tillstdnd som péaverkar konsutveckl-
ingen.

Varden ska bedrivas i enlighet med generella villkoren som framgar av
4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell
hoégspecialiserad vard samt enligt de sarskilda villkoren for aktuellt till-
stdnd.

Startdatum for tillstdndet ska vara | januari 2026.

Nimnden beslutade att forklara beslutspunkten omedelbart justerad.

b) Medfédda immunologiska
sjukdomar

Anna Lord presenterade underlaget for beslutsarende medfédda immu-
nologiska sjukdomar.

Region Skéane, Region Stockholm, Region Uppsala och Vistra Gota-
landsregionen har ansokt om tillstdnd att bedriva nationell hdgspeciali-
serad vard inom omradet medfédda immunologiska sjukdomar.

Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att Namnden bifaller
Region Skénes, Region Stockholms och Vistra Gotalandsregionens an-
sokningar om tillstand att bedriva nationell hdgspecialiserad véard inom
vardomradet medfodda immunologiska sjukdomar. Beredningsgruppen
har foreslagit att avsla Region Uppsalas ansdkan.

Namnden for nationell hdgspecialiserad vard beslutar att bifalla Region
Skanes, Region Stockholms och Viastra Gétalandsregionens ansok-
ningar om tillstdnd att bedriva nationell hdgspecialiserad vard inom
vardomradet medfodda immunologiska sjukdomar.

Namnden for nationell hdgspecialiserad vard beslutar att avsla Region
Uppsalas ans6kan om tillstdnd att bedriva aktuell vérd.

Varden ska bedrivas i enlighet med generella villkoren som framgar av
4 kap. Socialstyrelsens foreslarifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell
hogspecialiserad vard samt enligt de sérskilda villkoren for aktuellt till-
stand.

(0




.S:Z. Socialstyrelsen

2025-03-19 Dnr 3.5 - 137/2025

aliserad vard inom vardomradet rekonstruktiv kirurgi vid inflammato-
risk tarmsjukdom samt Region Ostergdtlands och Vistra Gotalandsreg-
jonens ansdkningar om att bedriva vérd inom undertillstindet.

Nimnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar att avsla Region
Visterbottens ansékan om att bedriva aktuell vérd.

Virden ska bedrivas i enlighet med generella villkoren som framgar av

4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell
hégspecialiserad vard samt enligt de sarskilda villkoren for aktuellt till-

stand.
Startdatum for tillstindet ska vara 1 april 2026.

Namnden beslutade att forklara beslutspunkten omedelbart justerad.

¢) Handliggningsordningen

Pir Odman informerade om nimndens handlaggningsordning.

Piir Odman presenterade ett nytt forslag till skrivning géllande antalet
méten i nimndens handlaggningsordning. Forslaget innebér aft namn-
den normalt ska sammantrida fyra ginger per &r pa skriftlig kallelse av
ordfsrande. Om behov saknas fir méten stillas in. Namnden ska dock
sammantrida minst tvd ganger per &r.

Niamnden beslutade att bifalla forslaget om fornyad handldggningsord-
ning. Ny handlaggningsordning bifogas protokollet.

7. Information/diskussionséiren-
den

a. Forvaltningsirenden
Hégisoleringsvéard
Kristina Wikner gav nimnden en statusuppdatering kring hégisole-
ringsvard. Det ir sedan tidigare kommunicerat att Region Ostergotland
bygger nytt hus och har inkommit med skrivelse. Nu har &ven Region
Stockholm inkommit med en skrivelse. Ombyggnation paverkar labo-
ratorieverksamheten och for tillfallet kan inte patienter med blodsmitta
vardas i Sverige. Byggnationen ska enligt planen vara férdigstélld sen-
ast i maj 2026. Under denna mellantid har ett samarbete formaliserats
med Képenhamn och Oslo. Kristina Wikner informerade om att Soci-
alstyrelsen har begért in en gemensam kontinuitetsplanering mellan
Region Stockholm och Region Ostergotland (senast 21 mars).

b. Ligesbild NHV
Kristina Wikner uppdaterade nimnden om nulaget betriffande arbetet
med nationell hogspecialiserad vard. Information gavs om det pa-
gaende arbetet med sakkunniggrupper, remisser, arlig uppfoljning,
framtagning av uppfoljningsmatt samt rekrytering till nya sakkunnig-
grupper.

Nimnden informerades om nominerade omraden till bruttolistan och
kartldggningen av hjartomraden.

Kristina Wikner gav en statusuppdatering om avslutade och pausade
omraden. Fyra omraden &r bordlagda: transplantationer (Njurtransplan-
tationer, Pancreastransplantationer och O-cellstransplantationer),
GUCH kateterinterventioner/ablationer, intensivvérdstransporter samt
hypertrofisk obstruktiv kardiomyopati (HOCM).
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Startdatum for tillstandet ska vara 1 januari 2026.

Niamnden beslutade att forklara beslutspunkten omedelbart justerad.

¢) Lymfodemkirurgi

Anna Lord presenterade underlaget for beslutsdrende lymfodemkirurgi.

Region Skane, Region Stockholm, Region Uppsala och Vistra Géta-
landsregionen har ans6kt om tillstand att bedriva nationell hdgspeciali-
serad vard inom omréadet lymfédemkirurgi.

Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att Namnden bifaller
Region Skénes, Region Stockholms och Region Uppsalas ans6kningar
om tillstind att bedriva nationell hdgspecialiserad vard inom vérdom-
radet lymfédemkirurgi. Beredningsgruppen har foreslagit att avsla
Vistra Gotalandsregionens ansékan.

Niamnden for nationell hdgspecialiserad vard beslutar att bifalla Region
Skénes, Region Stockholms och Region Uppsalas ansékningar om till-
stand att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomradet
lymfédemkirurgi.

Nimnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar att avsla Vastra
Gotalandsregionens anstkan om att bedriva aktuell vérd.

Varden ska bedrivas i enlighet med generella villkoren som framgér av
4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell
hogspecialiserad vard samt enligt de sérskilda villkoren for aktuellt till-
stand.

Startdatum for tillstdndet ska vara 1 januari 2026.

Némnden beslutade att forklara beslutspunkten omedelbart justerad.

d) Rekonstruktiv kirurgi vid
inflammatorisk tarmsjukdom

Anna Lord presenterade underlaget for beslutsiarende rekonstruktiv ki-
rurgi vid inflammatorisk tarmsjukdom.

Region Skane, Region Stockholm, Region Visterbotten, Region Oster-
gotland och Vistra Gotalandsregionen har ansokt om tillstand att bed-
riva nationell hogspecialiserad vard inom omradet. Region Ostergot-
land och Vistra Gétalandsregionen har dven ansékt om att fa bedriva
vérd inom undertillstdndet for kirurgi fér Kocks reservoar och re-do ki-
rurgi.

Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att Namnden bifaller
Region Skénes, Region Stockholms, Region Ostergétlands och Vistra
Gotalandsregionens ansékningar om tillstand att bedriva nationell
hogspecialiserad vard inom vardomrédet rekonstruktiv kirurgi vid in-
flammatorisk tarmsjukdom samt att nimnden bifaller Region Ostergot-
lands och Vistra Gétalandsregionens ansékningar om att bedriva vard
inom undertillstdindet. Beredningsgruppen foreslér att nimnden avslar
Region Visterbottens ansdkan om tillstdnd att bedriva aktuell vard.

Némnden for nationell hogspecialiserad vérd beslutar att bifalla Region
Skanes, Region Stockholms, Region Ostergétlands och Viastra Gota-
landsregionens ansdkningar om tillsténd att bedriva nationell hdgspeci-
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Anna Lord informerade nimnden om tillstindsomraden inom den ar-
liga uppfoljningen.

¢. Fordjupad uppfoljning — Levertransplantation, Lungtrans-
plantation och Endometrioskirurgi

Endometrioskirurgi
Nimnden informerades om Socialstyrelsens observationer utifrdn den
arliga analysen. Anna Lord presenterade skillnader i antal bed6m-
ningar, antal operationer och forhéllandet beddmningar/operationer
mellan enheter. Det framgick att det finns skillnader i tillgénglighet
och villkorsuppfyllelse. Det finns ocksd stora skillnader i remitterings-
monster (antal bedémda patienter uppdelat pa hemregion). Namnden
informerades om att data frin patientregistret visar pa att andel kirur-
giska vardtillfillen vid endometrios som utforts vid NHV-enhet 6kat de
senaste aren (i enlighet med tillstandsbeslutet).

Lever- och lungtransplantationer
Maria State presenterade véntetider till lever- och lungtransplantation.

Nimnden informerades om fordjupad uppfSljning och faktorer som pé-
verkar méjligheten till fordjupade analyser.

Maria State gav en statusuppdatering om fordjupade analyser 2024 och
vintetider for transplantation.

Nimnden informerades om vantetider till lever- och lungtransplantat-
ioner. Det finns omotiverade skillnader betriffande véntetider vid lung-
transplantationer mellan NHV-enheterna. I snitt dr véntetiden 95 dagar
langre pa Skanes universitetssjukhus jamfort med Sahlgrenska univer-
sitetssjukhuset under den undersdkta tidsperioden 2012-2023.

Maria State uppdaterade nimnden om det kommande arbetet och pre-
senterade mojliga fordjupade analyser. NHV-omréden kan inkluderas i
andra utvirderingar pa Socialstyrelsen, tex i anslutning till utvérde-
ringar utifrdn Nationella riktlinjer.

d. Tillstindsutviirdering
Sofia Orrskog presenterade Socialstyrelsens arbete med tillstdndsutvér-
dering. Namnden informerades om uppfoljningen av NHV, bestdende
av fem delar: egenkontroll, arlig uppfSljning, fordjupad uppfoljning,
tillstdndsutvirdering och systemuppfoljning.

Nimnden gavs en uppdatering géllande syftet med tillstandsutvérde-
ring och olika aspekter som tillstindsutvérdering &r ténkt att omfatta.
Nimnden informerades om vad en tillstindsutvirdering kan leda till,
arshjulet for tillstdndsutvardering och att Socialstyrelsen planerar en
forsta pilotomgang under 2026.

Nimnden lyfte att det &r viktigt att folja upp tillstindsbesluten sérskilt
utifran att de ir tidsobegransade. Det &r bland annat av vikt for att si-
kerstilla att vi inte skapar inlasningseffekter. Namnden betonade dock
att det inte far bli ett for omfattande arbete och inte far skapa for
mycket administration for verksamheterna.
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8.

Ovrigt

a. Kommande moiten 2025
11 juni
8 oktober — planerade beslut
17 december

Motet avslutades 14:10
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Avdelning Galler frdn och med
Avdelningen for kunskapsstyring fér hdlso- och sjukvarden 2025-

Upprattad av Bilaga fill beslut

Eva Lidén 2025-03-19

Bilaga 1

Handlaggningsordning for Namnden for

nationell hogspecialiserad vard

Enligt 19 § forordningen (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen finns
inom myndigheten ett sérskilt beslutsorgan, Ndmnden for nationell
hogspecialiserad vérd.

Foljande handldggningsordning har beslutats vid nimndens sammantride den 12
december 2018 och reviderats vid ndimndens sammantrdde den 13 december
2019 och den 18 december 2024.

Huvudsaklig verksamhet

Av 19 § forordningen med instruktion for Socialstyrelsen framgar att Namnden
for nationell hogspecialiserad vard har till uppgift att fatta beslut om tillstand
och villkor for att bedriva nationell hogspecialiserad vard samt om aterkallelse
av ett sddant tillstand enligt 7 kap. 5 a § hilso- och sjukvardslagen (2017:30).
Om Socialstyrelsen bestimmer det, far nimnden dven fullgéra andra uppgifter.

I nimndens uppdrag ingar att vara delaktig i den aktiva foérvaltningen av
befintliga tillstindsomréaden.

Nimndens sammansittning

Enligt 19 § forordningen med instruktion for Socialstyrelsen bestdr Ndmnden for
nationell hogspecialiserad véard av en ordférande och sex andra ledaméter. Varje
ledamot ska ha en erséttare. Ordféranden och dennes ersittare ska vara
representanter frin Socialstyrelsen. Ovriga ledaméter och deras ersittare ska
representera regionerna.

Enligt 23 a § forordningen med instruktion for Socialstyrelsen utses de
ledamoter som ska representera regionerna i Naimnden for nationell
hogspecialiserad véard av regeringen for en bestimd tid. Detsamma géller for
ledamdternas erséttare.

Arvoden

Arvode utgér enligt forordningen (1992:1299) om erséttningar i statliga rad,
namnder och styrelser m.m.

SOCIALSTYRELSEN Telefon 075-247 30 00 socialstyrelsen@socialstyrelsen.se
106 30 Stockholm Fax 075-247 32 52 www.socialstyrelsen.se
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Sammantraden

Néamnden ska normalt sammantrdda fyra ganger per ar pa skriftlig kallelse av
ordférande. Om behov saknas far méten stéllas in. Ndmnden ska dock
sammantrdda minst tva ganger per ér. Till nimndmotena kallas ledaméter och
erséttare. DA ordinarie ledamot inte dr nirvarande vid métet trider ledamotens
ersittare in som ordinarie ledamot. For ordférandens stillforetradare géller
detsamma som f0r ersdttare. Ordforanden klargdr vid nimndmétets 6ppnande
vilka ersdttare som intrdder i ordinarie ledamots stélle.

Néamnden far sammantrdda med ledaméter narvarande pé distans. Ledamot som
onskar delta pa distans ska i forvig anméla detta i samband med att bekraftelse
av motesdeltagande gors. Vid sammantriden dir det forekommer besluts- eller
diskussionsdrenden far en ledamot delta p& distans endast om varken ordinarie
ledamot eller erséttare kan delta fysiskt pa motet.

Sammantradeshandlingar

Socialstyrelsens kansli ansvarar for att ta fram underlag i form av foredragnings-
lista, utredningsmaterial, bilagor etc. och dessa ska i normalfallet goras
tillgdngliga tre veckor innan moéte. Vanligen sker detta genom e-post med
bilagor eller ldnkar, alternativt hinvisas i kallelsen till sérskild portal dér
underlaget &r samlat.

Protokoll

Vid ndmndens méten ska protokoll foras. Justering av protokollet gors av motets
ordforande samt en ledamot som utses vid motet.

Jav

Den som ér javig far inte ta del 1 handldggningen av drendet eller nérvara nér
drendet avgors. Ledamot och erséttare ska, senast nir underlaget for nista
nadmndmoéte tillgidngliggors, dverviga om det finns omsténdigheter som kan
antas medfora jiv i drende for honom eller henne och i sa fall genast anméla
omsténdigheterna till chefen for enheten for hogspecialiserad vard. Anmaélan ska
kompletteras med en skriftlig javsdeklaration i det fall enhetschefen begér att 4
en sddan deklaration.

Ordforanden erinrar om skyldigheten att anméla eventuella omsténdigheter som
kan utgora jav infOr att handlédggning av drenden paborjas. Det dr ocksé
ordforanden som fattar beslut i fragor om jév eller om bristande opartiskhet
foreligger i samband med handlaggning av drenden i ndimnden.

Handliggning av beslutsirenden

Socialstyrelsen bereder skriftligt underlag for nimndens beslutsdrenden efter att
utredning gjorts i den omfattning som drendet kréver. Beslut fattas vid
sammantriden.
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Av 4 kap. 5 b § i Socialstyrelsens arbetsordning framgér att Nimnden for
nationell hogspecialiserad vard kan fatta beslut nér minst hélften av ledaméterna
och ordféranden #r nirvarande vid sammantriide. Arende avgors efter att
ledamoterna kunnat ta del av beslutsunderlag och kompletteringar samt att
foredragning skett. Ndmndens beslutsrétt kan inte delegeras. Av arbetsordningen
framgar ocksa att en omrostning avgors genom enkel majoritet och att
ordforanden har utslagsrost vid lika rostetal.
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