Ansokningsforfragan

9. soc
I Socialstyrelsen 2025-01-17 Dnr 5.3-133/2025

KHS
NHV-ansokan@socialstyrelsen.se

Ansokningsforfragan angaende att bedriva viss vard inom
vardomradet thoraxapertursyndrom som nationell
hogspecialiserad vard

Socialstyrelsen utlyser harmed mojligheten for samtliga regioner att ansdka om
tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomradet tho-
raxapertursyndrom (TOS).

Bakgrund

Socialstyrelsen har den 14 januari 2025 beslutat att viss vard vid TOS enligt de-
finitionen nedan ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid tva
enheter varav en enhet ska omhénderta arteriell och neurologen TOS.

Definition

Patienter med misstankt eller bekraftat thoraxapertursyndrom (TOS), oavsett al-
der, ska remitteras till en nationell hogspecialiserad vardenhet for bedomning
och stéllningstagande till avancerad behandling, samt i férekommande fall utfo-
rande och viss uppféljning av sadan behandling.

Med TOS avses patienter med

- Vengs TOS
- Arteriell TOS
- Neurogen TOS med neurologiskt bortfall

Aven kirurgisk behandling av neurogen TOS utan neurologiskt bortfall ska ske
pa en nationell hogspecialiserad vardenhet.

Fortydliganden till definitionen
Med avancerad behandling avses exempelvis kirurgisk behandling.

Med viss uppfoljning avses fysiska eller digitala aterbesok pa NHV-enhet, ex-
empelvis for att utvérdera effekt av behandling.

Med neurologiskt bortfall avses klinisk eller neurofysiologisk paverkan i truncus
inferior.
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Utredning av neurogen TOS sker pa regional/sjukvardsregional niva med stod
fran NHV-enhet som bedémer vilka utredningar som ska vara gjorda och vilka
kriterier som ska vara uppfyllda vid remiss.

Avgransningar till definitionen

Foljande omraden ingar ej i definitionen och ska ej koncentreras pa nationell
niva:

1. Sekunddra tromboser exempelvis till foljd av venkatetrar eller kardiella
elektroder ingar inte i gruppen vends TOS.

2. Neurogen TOS utan neurologiskt bortfall, och som inte atgardas kirur-
giskt, ingar inte i definitionen. Dessa patienters tillhor en stor grupp som
har symtom som ar svarvarderade och dar det finns manga olika diffe-
rentialdiagnoser. Det finns dock inget hinder for att remittera denna pati-
entgrupp till en NHV-enhet med fragestéllningen neurogen TOS.

Tillstdndsprocessen

Det ar Namnden for nationell hogspecialiserad vard (namnden) som beslutar om
vilken eller vilka regioner som beviljas tillstand att bedriva nationell hogspeciali-
serad vard samt beslutar om de sarskilda villkoren for tillstandet. En sakkun-
niggrupp har fatt i uppdrag av Socialstyrelsen att utreda och ge forslag pa vilken
hélso- och sjukvard som ska utgéra nationell hogspecialiserad vard och hur
manga enheter sadan vard ska bedrivas pa. Sakkunniggruppen féreslar i sin ut-
redning de sérskilda villkoren som bor galla for aktuellt tillstand, se bilaga 1. So-
cialstyrelsen har remitterat sakkunniggruppens utredning. De sérskilda villkoren
for aktuellt tillstand kan komma att justeras av namnden nar beslut om tillstand
fattas.

Regionen ska aven uppfylla de generella villkoren som framgar av 4 kap. Social-
styrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad vard,
se bilaga 2.

Infor namndens beslut kommer Socialstyrelsen att inhdmta ett yttrande fran en
sérskild beredningsgrupp.

Nar namnden fattar beslut om vilken eller vilka regioner som ska fa tillstand att
bedriva nationell hogspecialiserad vard ska patientens bésta vara utgangspunkten
vid bedémningen (se prop. 2017/18:40 s. 51 f.). Aven systemkonsekvenser t.ex.
paverkan pa akutsjukvarden, patienttransporter samt utbildning och forskning far
beaktas vid en fordelning av tillstandet/tillstanden om det ar for att sékerstélla
patientens basta.

Hur ansokan om tillstand gors

* Fyll i ansokningsblanketten

» Till ansokan bifogas en verksamhetsplan

 Ansokan ska ha inkommit till Socialstyrelsen senast den 22 maj 2025 pa
adress Socialstyrelsen, 106 30 Stockholm eller NHV-
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ansokan@socialstyrelsen.se. Mark ansdékan med det tillstdnd som ansokan
géller.

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

Kontakt

Vid eventuella fragor eller funderingar kring ansokningsforfarandet kontakta:
NHV-ansokan@socialstyrelsen.se
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Bilaga 1 - Forslag till sarskilda villkor — efter remiss och
beredning

Kritisk personalkompetens

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

- Kaérlkirurg med erfarenhet av karlrekonstruktion vid vaskular TOS

- Specialistlakare inom exempelvis koagulations- och blédningsrubbningar,
hematologi, internmedicin eller annat relevant specialistomrade

- Endovaskular kompetens

- Specialiserad fysioterapeut

For den enhet som ska ansvara for aTOS och nTOS ska aven foljande kompeten-
ser finnas:

- Karlkirurg med erfarenhet av supraklavikulér k&rlrekonstruktion

- Tillgang till och samarbete med handkirurg fran NHV-enhet for plexus
brachialisskador

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

- Klinisk fysiologi

- Operationssjukskdterska med specifik erfarenhet

- Koordinator

- Vardavdelning (personal) med erfarenhet av patientgruppen

- Tillgang till barnavdelning (personal)

For den enhet som ska ansvara for nTOS ska aven foljande kompetenser/forut-
sattningar finnas:

- Smartlakare och tillgang till multimodal smartrehabilitering med erfaren-
het av patientgruppen

- Neurolog/barnneurolog

- Neurofysiolog

- Neuroradiolog

- Muskel- och nervblockad (exempelvis botox) som behandling

- Tillgang till avdelning specialiserade pa att varda barn efter kirurgi

Kritisk utrustning eller lokaler

- Mojlighet att erbjuda medfoljande vardnadshavare/narstaende 6vernattning
vid kirurgi
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Ovriga villkor

NHV-enheterna (NHVe) ska bidra till att forskning inom det aktuella sjuk-
domsomradet bedrivs.

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

NHVe ska ansvara for Overrapportering till remitterande enheter och upp-
ratta individuella vardplaner.

NHVe ska folja upp patientrapporterade matt.

NHVe ska verka for framtagning av gemensamma utrednings- och behand-
lingsriktlinjer inom det definierade omradet.

NHVe ska ansvara for att satta upp gemensamma remisskriterier och
sprida kunskap till remittenter.

NHVe ska kunna ha telemedicinska konferenser for att diskutera svara fall
NHVe ska kunna erbjuda telemedicin for digitala besok
NHVe ska kunna erbjuda auskultation

For den enhet som ska ansvara for aTOS och nTOS:

NHVe ska verka for att etablera ett internationellt samarbete inom till-
standsomradet for att motverka sarbarheten av att vara ensamutforare.
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