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Sjukhusstyrelse SUS B, 8
KANE

PROTOKOLLSUTDRAG
Datum 2026-03-13

8 12 Ansokningsforfragan angaende nationell
hogspecialiserad vard inom vardomrade

sallsynta motorikstorningar
Arendenummer: 2025-0003247

Sjukhusstyrelse SUSs beslut
Sjukhusstyrelse Sus foreslar regionstyrelsens foljande:
1. Region Skine ans6ker om nationell hdgspecialiserad vard inom
omradet sillsynta motorikstérningar.
2. Regiondirektoren far i uppdrag att verkstilla ans6kan och
aterrapportera utfallet till regionstyrelsen.

Arendet justeras omedelbart.

Sammanfattning

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att utse vilka vardomraden
som ska utgora nationell hogspecialiserad vard (NHV) och
koncentreras till hogst fem enheter i Sverige.

Socialstyrelsen har den 9 december 2025 beslutat att viss vard vid
sillsynta motorikstorningar ska utgora nationell hogspecialiserad
vard och bedrivas vid 3 enheter f6r vuxna och 2 dven for barn.
Sallsynta motorikstorningar ar en grupp ovanliga neurologiska
tillstdnd som paverkar kroppens formaga att kontrollera rorelser.
Omradet dr under snabb utveckling och antalet patienter och
genetiska utredningar férvintas 6ka de nirmaste dren. Okningen vid
Sus férvintas i huvudsak utgoras av utomlianspatienter och uppskattas
till 20-50 vuxna patienter samt omkring 15 barn arligen de nirmaste
aren.
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Sjukhusstyrelse Sus rekommenderar Region Skane att ansoka om
NHV inom utlyst omrade.

Sus besitter all den kompetens som efterfraga i utlysningen, bade nir
det giller vuxna och barn, och bedriver sedan manga &r forskning
inom faltet i nationella och internationella samarbeten.

Omradet har nira anknytning till befintliga NHV f6r medfodda
metabola sjukdomar och fér neuromuskulira sjukdomar, vilka bedrivs
vid samma enheter och dir synergier kan uppsta.

| arendet finns foljande dokument
1. Beslutsforslag 2026-02-20
2. NHV stillningstagande
3. Socialstyrelsens utlysning
4. Socialstyrelsens beslut
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