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L Féredragningslistan Godkiindes.

2. Protokollsjusterare Gilbert Timbro, utsags att justera protokollet.

3. Anmiilan av protokoll Inga dndringar anméldes pé foregiende protokoll.
Protokollet lades till handlingarna.

4, Erinran av jiv OrdfSrande Olivia Wigzell erinrade om betydelsen av Jjév. Kaisa Karro an-
maler jév for beslutsdrendet 5 d) Konsdysfori och Kaisa Karro nirvarar inte
vid det beslutsdrendet.

5. Beslutsirenden Namnden framforde 6nskemal om att ligga till frdgan om omedelbar juste-
ring av beslutsirenden som standardpunkt pa agendan.

a) Tillstind for nationell Anna Lord presenterade underlaget for beslutsirende vid systemisk amyloi-

hégspecialiserad vard -
Systemisk amyloidos

dos.

Region Stockholm, Region Uppsala, och Region Visterbotten har ansskt om
att fa bedriva omradet oklara fall. Region Uppsala och Region Visterbotten
har ansokt om tillstand att bedriva omradet avancerad analys/utvirdering av
vévnadsmaterial. Region Stockholm, Region Uppsala och Region Visterbot-
ten har ansokt om att f4 bedriva omradet ATTR-v amyloidos.

Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att nimnden bifaller Region
Uppsalas och Region Visterbottens anstkningar om tillstand att bedriva nat-
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| jonell hogspecialiserad vard inom vardomradet; avancerad analys/utvirde-

ring av vdvnadsmaterial av misstinkt alternativt diagnostiserad systemisk
amyloidos, oavsett komplikationsgrad. Beredningsgruppen forslar dven att
ndmnden bifaller Region Stockholms och Region Visterbottens ansékan
géllande omridet handliggning av ATTRv-amyloidos. Sirskilda villkoren
har remitterats brett.

Némnden for nationell hdgspecialiserad vard beslutade att bifalla Region
Stockholms, Region Uppsalas och Region Visterbottens ansOkningar om
tillstind att bedriva viss vérd vid systemisk amyloidos som nationell hogspe-
cialiserad vérd.

Némnden beslutade 4ven att bifalla Region Uppsalas och Region Visterbot-
tens ansdkningar avseende vardomradet avancerad analys/utvirdering av
vivnadsmaterial av misstéinkt alternativt diagnostiserad systemisk amyloi-
dos, oavsett komplikationsgrad samt bifalla Region Stockholms och Region
Viésterbottens anskningar avseende vardomradet handlidggning av ATTRv-
amyloidos (drftlig transtyretinamyloidos).

Némnden beslutade att avsla Region Uppsalas ansokan om tillstand att bed-
riva vard inom vardomréadet handliggning av ATTRv-amyloidos.

Namnden beslutade dven om de sirskilda villkoren.

Beslutet trédder i kraft den 1 juli 2024. Aktuell verksamhet ska pabdrjas sen-
ast detta datum.

Némnden beslutade att forklara beslutspunkten omedelbart Jjusterad.

Ppt-bilder bifogas protokollet fér kiinnedom.

b)

Tillstind f6r nationell
hogspecialiserad vard —
Medftdd metabol sjuk-
dom (MMS)

Anna Lord presenterade underlaget for beslutsirende vid medfsdd metabol
sjukdom (MMS).

Region Skane, Region Stockholm och Vistra Gdtalandsregionen har ansokt
om tillstdnd att bedriva nationell h6gspecialiserad vard avseende ansvar for
att handha larm fran nyfoddhetsscreeningen, gora kliniska beddomningar och
ta stallning till avancerad behandling samt verifiering av nyfoddhetsscre-
ening samt riktad utredning. Region Stockholm har 4ven ans6kt om tillstind
att bedriva nationell hégspecialiserad vard avseende nyfoddhetsscreening.

Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att nimnden bifaller Region
Skanes, Region Stockholms och Vistra Géotalandsregionens ansékningar
géllande handha larm fran nyfoddhetsscreeningen, géra kliniska beddm-
ningar och utredning infér och ta stillning till avancerad behandling. Vidare
foreslar beredningsgruppen att Namnden 5t nationell hdgspecialiserad vérd
bifaller Region Stockholms ansékan avseende nyfoddhetsscreening. Bered-
ningsgruppen foreslar dven att nimnden bifaller Region Stockholms och
Vistra Gotalandsregionens ansSkningar och avslar Region Skénes ansékan
gillande verifiering av nyfoddhetsscreening samt riktad utredning. S#rskilda
villkoren har remitterats brett.

Némnden for nationell hogspecialiserad vard beslutade att bifalla Region
Skénes, Region Stockholms och Viistra Gotalandsregionens ansékningar om
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[ tillstind att bedriva nationell hdgspecialiserad vard med ansvar for att
handha larm frin nyfoddhetsscreeningen, gora kliniska beddmningar och ta
stéllning till avancerad behandling. Vidare beslutade Namnden att bifalla
Region Stockholms och Vistra Gétalandsregionens ansokningar avseende
verifiering av nyfoddhetsscreening samt riktad utredning. Dessutom beslu-
tade Ndmnden att bifalla Region Stockholms ansékan gillande nyfsddhets-
screening.

Némnden beslutade att avsli Region Skénes ansékan avseende verifiering av
nyfoddhetsscreening samt riktad utredning.

Némnden beslutade dven om de sirskilda villkoren.

Beslutet trader i kraft den 1 juli 2024. Aktuell verksamhet ska pabdrjas sen-
ast detta datum.

Namnden beslutade att frklara beslutspunkten omedelbart justerad.

Ppt-bilder bifogas protokollet for kinnedom.

) Tillstind for nationell Anna Lord presenterade underlaget for beslutsirende vid extraktion av pace-
higspecialiserad vird — | makerutrustning,
extraktion av pacema-
kerutrustning Region Skéne, Region Stockholm, Region Uppsala och Vistra Gotalands-

regionen har ans6kt om tillstnd att bedriva den aktuella vérden.

Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att nimnden bifaller Region
Skénes, Region Stockholms, Region Uppsalas, Vistra Gotalandsregionens
ansSkningar om tillstdnd att bedriva vard vid extraktion av pacemakerutrust-
ning som nationell hdgspecialiserad vard. Sarskilda villkoren har remitterats
brett.

Néamnden fér nationell hégspecialiserad vard beslutade att bifalla Region
Skéne, Region Stockholm, Region Uppsala, Vistra Gotalandsregionens an-
s6kningar om tillstind att bedriva nationell hogspecialiserad vird inom vérd-
omradet extraktion av pacemakerutrustning.

Némnden beslutade d4ven om de sirskilda villkoren.

Beslutet tridder i kraft den 1 januari 2024. Aktuell verksamhet ska pébdrjas
senast detta datum.

Namnden beslutade att forklara beslutspunkten omedelbart justerad.

Ppt-bilder bifogas protokollet fir kinnedom.

d) Tillstind for nationell Anna Lord presenterade underlaget for beslutsirende vid kénsdysfori.
hdgspecialiserad vard —
konsdysfori Region Skine, Region Stockholm, Region Uppsala, Vistra Gotalandsreg-
ionen och Region Ostergdtland har ansékt om tillstind att bedriva den aktu-
ella varden.

Beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att Ndmnden bifaller Region
Stockholms, Vistra Gétalandsregionens och Region Ostergotlands ansok-

ningar om tillsténd att bedriva kénsdysfori som nationell hégspecialiserad
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vérd under forutsittning att de anvinder sig av den foreslagna samverkans-
modellen: Region Stockholm ska anvinda Region Uppsala som undetrleve-
rantdr, Region Ostergotland ska anvinda Region Skéne och Vistra Gota-
landsregionen ska anvanda Region Visterbotten. Beredningsgruppen har
dven foreslagit att Ndmnden avslar Region Skénes och Region Uppsalas an-
sokan.

Némnden for nationell hégspecialiserad vird beslutade att bifalla Region
Stockholms, Vistra Gotalandsregionens och Region Ostergétlands ansdk-
ningar om tillstand att bedriva nationell hdgspecialiserad vérd vid konsdys-
fori.

Némnden beslutade dven om de sirskilda villkoren.

Beslutet tréder i kraft den 1 januari 2024. Aktuell verksamhet ska péborjas
senast detta datum.

Némnden beslutade att forklara beslutspunkten omedelbart justerad.

Ppt-bilder bifogas protokollet for kinnedom.

Tillstand for nationell
hogspecialiserad vard —
epilepsikirurgisk utred-
ning och behandling

Anna Lord presenterade underlaget for beslutsdrende vid epilepsikirurgisk
utredning och behandling.

Region Skéne, Region Stockholm, Region Uppsala, Vistra Gotalandsreg-
ionen och Region Ostergstland har inkommit med ansSkningar om tillstind
att bedriva nationell hogspecialiserad véard inom epilepsikirurgisk utredning
och behandling. Region Skéne, Region Stockholm, Region Uppsala och
Viistra Gotalandsregionen har dven inkommit med ansékningar om tillstand
att bedriva undertillstandet séllankirurgi.

En majoritet i beredningsgruppen har i sitt yttrande foreslagit att Ndmnden
bifaller Region Skénes, Region Uppsalas och Vistra Gotalandsregionens an-
sokningar om tillstand att driva epilepsikirurgisk utredning och behandling
som nationell hdgspecialiserad vérd. Vidare har en majoritet i berednings-
gruppen foreslagit att Némnden avslar Region Stockholms och Region Os-
tergbtlands ansokningar om tillsténd att bedriva aktuell vird avseende viss
vard vid epilepsikirurgisk utredning och behandling. Beredningsgruppen har
i sitt yttrande dven foreslagit att Namnden bifaller Vistra Gotalandsregion-
ens och avslar Region Skanes, Region Stockholms och Region Uppsalas an-
stkningar om att bedriva undertillstandet sillankirurgi inom virdomradet.

Némnden for nationell hogspecialiserad vard beslutade att bifalla Region
Skénes, Region Uppsalas och Vistra Gotalandsregionens ansékningar om
tillstind att driva nationell hégspecialiserad vard vid epilepsikirurgisk utred-
ning och behandling samt att avsla Region Stockholms och Region Oster-
gotlands ans6kningar avseende aktuellt omrade.

Dessutom beslutade Namnden att bifalla Vistra Gotalandsregionens anstékan
gillande séllankirurgin och att Region Skénes, Region Stockholms och Reg-
ion Uppsalas ansokningar avseende sillankirurgi ska avslis.

Némnden beslutade dven om de sérskilda villkoren.
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Beslutet trader i kraft den 1 juli 2024. Aktuell verksamhet ska paborjas sen- |
ast detta datum.

Protokollsanteckning: Talla Alkurdi limnade Sfoljande yttrande att fora till
protokollet. Diskussioner har firts om antal tillstind Jor epilepsikirurgi,
om huruvida koncentrering ska ske till just 3 enheter. Dessa har pdgirt
under beredningsprocessen fram till nimndens sammantride. Detta me-
nar ndmndledamoten har skapat en mindre enig grund for nimndens be-
slut om tilldelning.

Namnden beslutade att forklara beslutspunkten omedelbart justerad.

Ppt-bilder bifogas protokollet for kinnedom.

6)

Diskussionséirende

a)

Processiversyn

Arvid Widenlou Nordmark presenterade den genomforda utvérderingen av
arbetsprocessen for nationell hdgspecialiserad vard. Processoversynen har
haft fokus pa beredningsstegen infor beslut. Syfiet har varit att ge en dver-
blick och underséka om det finns ytterligare justeringar och forbéttringar
som kan utforas for att géra processen mer dndamalsenlig samt om ritt for-
utséttningar finns for att kunna uppfylla uppdraget om NHV.

Utifran utredarens utvirdering har enheten for hogspecialiserad vard initierat
foljande utvecklingsarbeten/forbittringar:

1. Verktyg for 6verblick av beslutade och kommande omraden och att
Socialstyrelsen tydligare skulle kunna kommunicera status i genom-
lysningsarbetet och hur mycket som &r kvar pé bruttolistan.

2. Oversyn av uppdraget for Beredningsgrupp 1

3. Uppdaterad plan for uppfljning och forvaltning av tillstand.

- Process for omprovning av tillstind
- Plan for dterkommande och fordjupad uppfoljning
- Kommunikation kring uppfoljning och forvaltning

Némnden betonar vikten av det kollektiva minnet och mdojligheten att stirka
detta framéver.
Némnden kommer att fa ta del av rapporten nir den ir fardigstilld.

7)

Informationsiirenden

a)

Légesbild — nationell
hogspecialiserad vard

Kristina Wikner informerade nimnden om nuldget nir det giller arbetet med
nationell hogspecialiserad vard.

Kommande beslutsérenden — Kristina Wikner informerade om vilka vard-
omréden som &r planerade som beslutsirenden fr nimndens sammantride
under véren 2023.

Kristina Wikner uppdaterade nimnden om pagédende arbete med processbe-
skrivning och kommunikation kring forvaltning av tillstand och mojligheten
att ompréva tillstdnd. Kristina betonade vikten av dialog med tillstandsinne-
havarna och dir har kontaktpersonerna en nyckelroll. Tyngdpunkten kom-
mer inom ett par ar att ligga pa aktiv forvaltning av NHV-tillstand snarare &n
pé att genomlysa nya omraden.
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Namnden informerades om den pégaende fordjupade uppfSljningen kring
tillstdndsenheternas hantering géllande kravet p4 samverkan. Uppfoljningen
genomfors med hjéilp av enkdter och uppfoljningsméten for att identifiera
samt sprida goda exempel.

Namnden informerades dven om inplanerade uppstartsmoten med nya till-
stindsinnehavare. Syftet med dessa introduktionsméten ir att stddja i upp-
starten och diskutera bland annat ansvars- och arbetsfsrdelning. Forst ut 4r
omriadena som beslutats vid dagens méte.

Kristina Wikner informerade nimnden om att Riksdagens utvirderings- och
forskningssekretariat (RUFS) har genomfort en forstudie om 2018 ars
lagéndring gillande hogspecialiserad vard. Syfte har varit att ta fram ett for-
slag till socialutskottet om och i s fall hur en huvudstudie skulle kunna ge-
nomfdras. Regionerna och enheterna som bedriver hogspecialiserad vard ska
enligt Socialstyrelsens forskrifter om nationell hogspecialiserad vard och
tillstdndsbesluten samverka och bidra till kunskapsspridning till potentiella
remittentsjukhus. En utvérdering skulle ndrmare analysera hur vil region-
erna och virdenheterna uppfyller dessa krav.

RUFS kommer genom enkiiter till verksamheterna samt till remittenterna att
fordjupa sig i hur tillstindsinnehavare har arbetat med kunskapsspridning for
att utveckla vérden. Namnden kommer att f4 ta del av rapporten niir den
publiceras.

b)

Regionala dialogmiten

Olivia Wigzell uppdaterade ndmnden om de pagaende regionala dialogmé-
tena om nationell hogspecialiserad vard. Namndens ledaméter har deltagit i
redan genomfbrda regiondialoger. Syftet har varit att lyfta olika aspekter av
NHV-systemet i stort. Sammanfattningsvis har dialogdeltagarna bl.a. disku-
terat vikten av féljsamhet till regelverket, tempot i processen i forhallande
till den mindre del som aterstér att genomlysa samt omvirldsbevakning och
internationell utblick. En sammanfattning kommer delges ndmnden efter att
samtliga dialogm&ten dr genomforda.

Ovrigt

Némnden betonade vikten av att drenden och knickfragor ska kunna disku-
teras &ppet, men att det dr problematiskt nér drenden debatteras i media in-
nan ndmnden fétt ta del av beslutsunderlaget.

Namnden resonerade kring vikten av att samtliga nimndledaméter tar ett
nationellt ansvar och har ett helhetsperspektiv. Detta behgver formedias till
nya ndmndledaméter for att tilliten till systemet ska kunna bibehallas.

Inbokade mitesdatum
2023

Nimnden har f5ljande métesdatum for 2023:
- 24 maj
- 19-20 september
- 13 december

Ett flertal nimndledaméter kommer att bytas ut till sommaren och samman-
trédet i september kommer vara ett méte dér bade nya och gamla ndmndle-
daméter deltar for en gemensam diskussion och Overlamning infor fortsatt
ndmndarbete. Motet ér i form av ett internat med ett kvillsmate med start kI
17:00 foljt av middag, 6vernattning och heldagsméte. Ledaméter fran norra
samverkansregionen har sedan tidigare meddelat att de endast kan medverka
dag 2.

Ppt-bilder bifogas protokollet for kiinnedom
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Moétet avslutades 14.55



