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Kunskapsstyrning for halso och sjukvarden
Erika Anthoney-Oscarson
erika.anthoney-oscarson@socialstyrelsen.se

Ansokningsforfragan angaende att bedriva viss vard vid
svara kroniska lungsjukdomar hos barn som nationell
hogspecialiserad vard

Socialstyrelsen utlyser harmed méjligheten for samtliga regioner att ansdka om
tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard inom vardomradet svara kro-
niska lungsjukdomar hos barn.

Bakgrund

Socialstyrelsen har den 29 juni 2021 beslutat att viss vard vid, enligt definition
nedan, ska utgdra nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid fyra varden-
heter. Vard som avser interstitiella lungsjukdomar (ILD) och lung/thorax- eller
nedre luftvagsmissbildningar ska koncentreras ytterligare och bedrivas vid tva av
dessa enheter.

Definition

Viss vard for barn med misstankt eller diagnosticerad svar eller oklar kronisk
lungsjukdom ska utgora nationell hdgspecialiserad vard.

Féljande, men inte uteslutande, patientgrupper ska remitteras till nationella en-
heter for konsultation, bedémning, eventuell utredning samt stéallningstagande
till vidare handlaggning och behandlingsstrategi:

Att omhéandertas vid fyra enheter:
1. Primdr ciliar dyskinesi (PCD)

2. Kroniskt obstruktiva lungsjukdomar av oklar genes och/eller som ar be-
handlingsresistenta.

3. Bronkiektasier eller andra sekundéra lungskador

6. Kongenitalt centralt hypoventilationssyndrom (CCHS), andra kroniska
andningsregleringsstérningar samt barn med behov av ventilationsstéd

Att omhandertas vid tva av dessa fyra enheter:
4. Interstitiella lungsjukdomar (ILD)
5. Lung/thorax- eller nedre luftvagsmissbildningar

Avgransning
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e Vard for prematurt fodda barn med kvarstaende svart sviktande lung-
funktion vid fullgangen alder (barn med svar bronkopulmonell dysplasi,
sBPD)

e Barn med respiratorisk insufficiens (RI) och somnrelaterade andnings-
problem som inte behéver invasiv eller non-invasiv ventilation, exem-
pelvis barn med CPAP-behandling

e Vard vid cystisk fibros (CF), som redan ar koncentrerad till tre enheter.

Tillstdndsprocessen

Det ar Namnden for nationell hdgspecialiserad 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
halso- och sjukvard som ska utgora nationell hogspecialiserad vard och hur
manga enheter sadan vard ska bedrivas pa. Sakkunniggruppen foreslar 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 inhamta 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 basta vara utgangspunkten
vid bedomningen (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 &r for att sakerstalla
patientens basta.

Hur ansokan om tillstand gors
e Fyll i anstkningsblanketten.
o Till ans6kan bifogas en verksamhetsplan.
e Ansokan ska ha inkommit till Socialstyrelsen senast den 20 januari
2022 pa adress Socialstyrelsen, 106 30 Stockholm eller NHV-
ansokan@socialstyrelsen.se. Mark ansokan med det tillstand som an-
sOkan géller.

Om en region avser att anséka om flera tillstdnd ska regionen fylla i en
ansokningsblankett och verksamhetsplan for varje tillstand.
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Kontakt
Vid eventuella fragor eller funderingar kring ansékningsforfarandet kontakta:
NHV-ansokan@socialstyrelsen.se


mailto:NHV-ansokan@socialstyrelsen.se
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Avdelningen for kunskapsstyrning for halso- och sjukvarden
Hogspecialiserad vard

Forslag till sarskilda villkor, viss vard vid svara kroniska lungsjukdomar
hos barn

Regioner som erhaller tillstand for att bedriva viss vard vid svara kroniska lungsjukdomar hos barn,
enligt Socialstyrelsens beslut den 29 juni 2021, ska i sin ansdkan ange om de lever upp till féljande
forslag till sarskilda villkor.

Kompetens och resurser

Lakare med sarskild kompetens inom de tillstandsgivna

Kritisk medicinsk kompetens (I&kare) omradena:

e Specialistinom barn- och ungdomsmedicin
med kompetens inom barnpulmonologi och
lungfysiologiska m&tmetoder &ven for
spadbarn

e  Specialistinom anestesi och intensivvard med
inriktning mot bamintensivvard (BIVA-IGkare)

. Oron- ndsa och halsspecialist

e  Barnradiolog

e  Barnkardiolog

e Klinisk genetiker

e Klinisk fysiolog

e Neurolog och neuro-/thoraxkirurg

F6r delomrade 4 och 5 ska, utéver ovanstdende, Gven
nedan angivna kompetenser finnas:

e  Kirurger med kunnande och vana aft operera
missbildningar i frakea, stora luftvagar, lungor
och thorax

e  Barnimmunolog/reumatolog

e  Patolog med sdrskild kompetens inom
lungsjukdomar

e Neonatfolog

. Interventionell bronkoskopist

Andra yrkesgrupper med sdrskild kompetens inom de

Andra typer av kritisk kompetens (t.ex. fillsténdsgivna omrédena:
sjukskoterska, kurator, psykolog eller e Specialistsjukskdterska med inrikining barn och
ungdom

fysioterapeut med specialkompetens
Y P b P ) o Specialistsjukskdterska inom anestesi- och

intensivvard med god erfarenhet av att varda
barn.

e Andningsvérdsteam

e  Fysioterapeut med inriktning p&
lungsjukdomar

. Kurator

e  Psykolog

e lLogoped
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. Dietist
e  Arbefsterapeut
o Lekterapeut

Kritiska medicinska resurser (utrustning,
lokaler etc.)

e  Relevant medicinteknisk utrustning anpassat
till patientgruppens behov

Andra omréden (ffa medicinska) som
ar en forutsattning for att den
féreslagna vérden ska kunna bedrivas

Alla NHVe ska ha tillgang fill:

e  Barnintensivvard och neonatal intensivvéard

. Kompetens inom barn- och ungdomsmedicin
med subspecialisering inom
barngastroenterologi, barnneurologi,
barnendokrinologi, barnonkologi/hematologi,
neonatologi och barnnefrologi

¢ Kompetensinom smdartbehandling

e Neurofysiologi med mojlighet att mata
nerviedningshastighet

. Kirurg/neurokirurg med erfarenhet av
implantat for phrenicusstimulering (behdver
inte finnas fysiskt tillgénglig pd alla fyra NHVe,
men bér finnas pd minst en av de enheter
som erbjuder vérd vid delomrdde 6).

Kritiska diagnostiska metoder

Féljande metoder ska finnas pa alla NHVe:

. Lungfysiologiskt laboratorium, dven fér
spadbarn

e  Diagnostisk bronkoskopi (BAL, biopsier)

. Metod att mata kvéveoxid nasalt

e (T, bedside lungréontgen
och annan relevant radiologi

. Polysomnografisk andningsregistrering

e Angiografi

e  Ekokardiografi

Behandling som behdver finnas men
som inte &r definierat som NHV (t.ex.
medicinsk, kirurgisk, interventionell
radiologi)

Enheter som erbjuder vard vid delomrade 4 och 5 ska
ha tillgéng fill:
e ECMO-behandling, behdver inte finnas pd
enheten.

Rehabilitering som behdver finnas men
som infe ar definierat som NHV (sdrskilt
anpassad fill behovet)

Ej aktuellt

Ovrigt (krav p& NHVe att utveckla t.ex.

vardplaner etc.)

e  NHVe ska bidra ftill att forskning inom det aktuella
sjukdomsomradet bedrivs.

e NHVe ska verka fér fungerande kvalitetsregister.

. NHVe ska ansvara fér dverrapportering fill
remifterande enheter samt félja upp
patientrapporterade matt.

e  NHVe ska samverka med relevant angrénsande
vuxenvard och i de fall det ar aktuellt verka fér
6vergdng till denna.

e NHVe ska verka for vidareutbildning i pediatrisk
pulmonologi enligt europeiska riktlinjer.
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