SOCIALSTYRELSEN 1(2)

Villkor - Anorektala och urogenitala
missbildningar, samt vid
hirschsprungs sjukdom

Allmdanna villkor

« Forandringar i verksamheten som paverkar forutsattningarna for tillstandet
ska utan fordrojning anmalas till Socialstyrelsen.

 Kontinuitetsplaner ska tas fram for att anvandas i det fall en oférutsedd han-
delse intraffar som orsakar ett bortfall av personal, lokaler eller utrustning.
Kontinuitetsplanen ska redovisas till Socialstyrelsen inom 6 manader efter
att tillstandsperioden startat.

+ Samverkan ska ske med remittenter och évriga sjukvardsenheter som ingar
i vardkedjan vid behandling av viss avancerad barn- och ungdomskirurgi.

« Forutsattningarna for att bedriva forskning och utveckling inom omradet
behandling av viss avancerad barn- och ungdomskirurgi ska systematiskt
och fortlépande utvecklas och sékras.

« Vid planering, utférande, uppféljning och utveckling av forsknings- och ut-
vecklingsverksamhet vid behandling av viss avancerad barn- och ungdoms-
kirurgi ska det systematiska kvalitetsarbetet skapa sadana forutsattningar att
resurser, sdsom databaser, register och biobanker, gors tillgangliga for
forskning.

« Ett systematiskt kliniskt kvalitetsarbete ska bedrivas bland annat genom ob-
ligatorisk inrapportering till kvalitetsregister samt aterforing av resultat.

« Utforare av rikssjukvard ska verka for kunskapsspridning inom rikssjuk-
vardsomradet behandling av viss avancerad barn- och ungdomskirurgi.

« Utforare av rikssjukvard ska samarbeta for att uppna béasta mojliga vardkva-
litet och resursutnyttjande inom det aktuella rikssjukvardsomradet.

« Utforare av rikssjukvard ska gemensamt utveckla resultatindikatorer som
bas for arlig uppfoljning av verksamheten. Resultatindikatorer och andra
uppgifter om verksamheten ska rapporteras till Socialstyrelsen pa begaran.

« Utforare av rikssjukvard ska gemensamt arbeta for att vidareutveckla nat-
ionell praxis med tillhérande behandlingsriktlinjer.

+ Det ska vara sakerstallt att vard kan erbjudas samtliga patienter inom vard-
garantin eller vid annan medicinskt motiverad tidpunkt.

« Patienter och narstaendes upplevelse av rikssjukvarden ska féljas upp och
inga i verksamhetens systematiska forbattringsarbete.
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Sarskilda villkor

« Rikssjukvardsverksamhetens tva utforare ska samverka kliniskt och veten-
skapligt for att sdkerstalla att erfarenhet och kompetens gallande bade be-
domning och behandling av barn samlas. Samverkan ska syfta till att eta-
blera nationell praxis och ge forutsattningar for att vidmakthalla och
utveckla klinisk kompetens for patientgrupperna.

+ For bésta tillvaratagande av erfarenhet ska patienterna i dessa grupper hand-
laggas i nara samverkan mellan de tva utforarna, alternativt vid en och
samma enhet efter 6verenskommelse mellan de tva utférarna.

+ Rikssjukvardsverksamhetens tva utforare ska gemensamt utveckla ett nat-
ionellt system for kvalitet- och resultatjamforelser for det aktuella rikssjuk-
vardsomradet. Tillstandsinnehavarna har ett nationellt ansvar for rapporte-
ring och registerdelning avseende den aktuella avancerade barn- och
ungdomskirurgin.

« Rikssjukvardsverksamhetens tva utfoérare ska delta i den internationella ut-
vecklingen av den aktuella avancerade barn- och ungdomskirurgiska varden
genom deltagande i internationella vetenskapliga studier och rapportering
till europeiska register.

+ Rikssjukvardsverksamhetens tva utférare ska gemensamt utveckla ett ver-
gripande nationellt vardprogram som ska inkludera indikationer, behand-
ling, uppfoljning och 6Gvergang till vuxensjukvarden for viss avancerad
barn- och ungdomskirurgi. Nationellt vardprogram har som syfte att saker-
stalla en transparent process och jamlik vard.
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