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Kunskapsstyrning for hilso- och sjukvérden
Hogspecialiserad vérd
NHV-ansokan@socialstyrelsen.se

Ansokningsforfrigan angiende att bedriva viss vird inom
vardomradet systemisk mastocytos som nationell
hogspecialiserad vard

Socialstyrelsen utlyser hirmed mojligheten for samtliga regioner att anséka om
tillstand att bedriva nationell hdgspecialiserad vard inom vdrdomradet systemisk
mastocytos.

Bakgrund

Socialstyrelsen har den 23 juni 2026 beslutat att viss vard vid systemisk mas-
tocytos, enligt definition nedan, ska utgoéra nationell hdgspecialiserad vard och
bedrivas vid fyra virdenheter.

Definition

For patienter 6ver 18 ar giller:

Nedanstdende patientgrupper med misstdnkt eller konstaterad systemisk
mastocytos ska remitteras till NHVe for utredning:

e Alla vuxna patienter (>18 ar) med mastocytos i huden ska utredas av-
seende systemisk sjukdom

e Patienter med avancerad systemisk mastocytos

e Patienter med anafylaxi och forhojt basalt tryptas och/eller positiv
KIT-mutation i blod ska utredas avseende systemisk mastocytos

e Kontakt ska tas med NHVe for radgivning om utredning vid symtom
hos patient som ger stark misstanke om systemisk mastocytos, exem-
pelvis osteoporos hos yngre patient, i kombination med forhojt basalt
tryptas och/eller positiv KIT-mutation i blod.

Patienter med diagnostiserad indolent systemisk mastocytos ska remitteras
till NHVe {or multidisciplindr beddmning samt uppréttande av diagnosspeci-
fik vard- och behandlingsplan.

NHVe ska ta stéllning till insdttning och utsittning av avancerad behandling
for patienter med konstaterad systemisk mastocytos.
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For patienter under 18 &r géller:

Vid misstanke om systemisk mastocytos ska kontakt tas med NHVe for stod
kring &ldersanpassad utredning samt uppréttande av diagnosspecifik vard-
och behandlingsplan.

Fortydliganden till definitionen

Med indolent respektive avancerad systemisk mastocytos avses de definit-
ioner och beskrivningar som framgéar av de nationella riktlinjer som fast-
stéllts av Diagnosgruppen for systemisk mastocytos
(https://www.sthem.se/upl/files/201814.pdf).

Att utredningen ska ske i samrad med patientens ordinarie vardgivare och
kan genomforas antingen vid NHVe eller i patientens hemregion.

Med avancerad behandling avses exempelvis tyrosinkinashdmmare och
allogen stamcellstransplantation.

Behov av uppfoljning specificeras i patientens individuella vard- och behand-
lingsplan och kan ske pa NHVe eller i patientens hemregion, beroende pa
vad NHVe bedomer dr mest &ndamélsenligt.

Avgrinsningar till definitionen

Patienter med indolent systemisk mastocytos som diagnostiserades innan
NHYV triadde i kraft och som redan har en fungerande véard- och behandlings-
plan behdver inte komma till NHVe for en multiprofessionell beddmning om
NHVe bedomer att det inte behovs.

Foljande omraden, med stark koppling till definitionen, ingar ¢j i definitionen
och ska ej koncentreras pa nationell niva:

1. Diffus kutan mastocytos hos barn. Denna patientgrupp ingér i NHV
svara hudsymtom.

2. Idiopatiskt mastcellsaktiveringssyndrom (MCAS)

3. Hereditir alfa-tryptasemi (HAT)

Tillstindsprocessen

Det d4r Namnden for nationell hogspecialiserad vard (ndmnden) som beslutar om
vilken eller vilka regioner som beviljas tillstand att bedriva nationell hogspeciali-
serad vard samt beslutar om de sérskilda villkoren for tillstdndet. En sakkun-
niggrupp har fatt i uppdrag av Socialstyrelsen att utreda och ge forslag pé vilken
hilso- och sjukvérd som ska utgora nationell hogspecialiserad véard och hur
manga enheter sddan vard ska bedrivas pa. Socialstyrelsen har remitterat sakkun-
niggruppens utredning. For de sérskilda villkor som foreslés, se bilaga 1. De
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sérskilda villkoren for aktuellt tillstdnd kan komma att justeras av nimnden nar
beslut om tillstdnd fattas.

Regionen ska dven uppfylla de generella villkoren som framgér av 4 kap. Social-
styrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hdgspecialiserad vard.

Infér ndmndens beslut kommer Socialstyrelsen att inhdmta ett yttrande fran en
sérskild beredningsgrupp.

Nér ndmnden fattar beslut om vilken eller vilka regioner som ska f tillstand att
bedriva nationell hogspecialiserad véard ska patientens bdsta vara utgdngspunkten
vid bedomningen (se prop. 2017/18:40 s. 51 £.). Aven systemkonsekvenser t.ex.
paverkan pa akutsjukvérden, patienttransporter samt utbildning och forskning far
beaktas vid en fordelning av tillstdndet/tillstinden om det &r {or att sékerstilla
patientens bésta.

Hur ansékan om tillstind gors

* Fyll i ans6kningsblanketten

* Till ansokan bifogas en verksamhetsplan

* Ansokan ska ha inkommit till Socialstyrelsen senast den 16 december 2026
pa adress Socialstyrelsen, 106 30 Stockholm eller NHV-
ansokan(@socialstyrelsen.se. Mark ansdkan med det tillstdnd som ansdkan
giller.

Om en region avser att ansoka om flera tillstdnd ska regionen fylla i en ansok-
ningsblankett och verksamhetsplan for varje tillstand.

Kontakt
Vid eventuella fragor eller funderingar kring ans6kningsforfarandet kontakta:
NHV-ansokan@socialstyrelsen.se
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Bilaga 1. Forslag till siarskilda villkor- viss vard vid
Systemisk mastocytos

Kritisk personalkompetens

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

* Specialistlékare i hematologi

* Specialistlékare i allergologi

* Specialistlékare i hud- och konssjukdomar

* Specialistldkare i medicinsk gastroenterologi och hepatologi

* Specialistldkare i psykiatri, psykolog eller hédlso-och sjukvérdskurator
* Specialistlékare i klinisk patologi

» Kontaktsjukskoterska

Andra kompetenser eller forutsiittningar for att vdarden inom det
definierade omrddet ska kunna bedrivas

* Administrativ resurs/koordinator

* Kompetens for att bedoma bentédthetsundersékning

* Dietist

* Tillgang till specialistldkare i hud- och konssjukdomar med kunskap om de
olika typerna av mastocytos hos barn

Kritisk utrustning eller lokaler

» Tillgang till hogkénslig metod for att diagnostisera KIT-mutation

Ovriga villkor
* NHVe ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomrédet bedrivs.

* NHVe ska verka for strukturerad uppf6ljning av vardomrédet, t.ex. genom
kvalitetsregister.

* NHVe ska ansvara for 6verrapportering till remitterande enheter och uppritta
individuella vardplaner.
* NHVe ska folja upp patientrapporterade maétt.

* NHVe ska medverka i kontinuerlig uppdatering av nationella riktlinjer fast-
stillda av Diagnosgruppen for Systemisk Mastocytos

* NHVe ska verka for att etablera ett nationellt forum for systemisk mastocytos
for att diskutera komplexa fall.

4(4)



