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Vad ar NHV for medfédda immunologiska sjukdomar?

Nationell hogspecialiserad vard (NHV) ar vard som ar sarskilt komplex eller sallsynt och
darfor koncentreras till ett fatal enheter i Sverige. Syftet ar att sdkerstalla hog kvalitet,
patientsakerhet och kompetens fér ovanliga och svarbehandlade tillstdnd. Fér medfédda
immunologiska sjukdomar omfattar NHV cirka 500 diagnoser enligt IUIS-listan. Varden
kraver multidisciplinar kompetens, avancerad diagnostik (inkl. genetisk utredning), och ibland
behandlingar som stamcellstransplantation eller annan avancerad terapi.

Nar bérjar det galla?
NHV for medfédda immunologiska sjukdomar startar 1 januari 2026.

Vad innebér det for oss som vill skicka patienter till en NHV-enhet?

Remisser skickas till en av de tre NHV-enheterna (Stockholm,
Goteborg, Lund).

Basal utredning sker pa hemkliniken innan remiss.
NHV-enheterna gér avancerad diagnostik,
behandlingsplanering och behandling vid behov.
Akutsjukvard sker som idag pa hemsjukhuset.

Videomdten och digitala MDK (multidisciplinara konferenser)
anvands fér samverkan.

En sarskild NHV-remiss har tagits fram som kan laddas ner
via respektive hemsida.

De geografiska upptagningsomradena ar desamma som for
nyféddhetsscreeningen for svar kombinerad immunbrist
(SCID) [karta till hdger, orange=GBG, gron=STHLM,
bl&=SKANE]

Vilka patienter omfattas?

Patienter med sékerstalld medfddd immunologisk sjukdom

inkluderad i IUIS senaste sammanstalining (aktuell publikation jan 2026: Poli et al.
“Human inborn errors of immunity:2024 update on the classification from the
International Union of Immunological Societies Expert Committee”).

Patienter med komplex symptombild och fortsatt misstanke om medfédd
immunologisk sjukdom aven om utredning inte givit en sakerstalld diagnos
Patienter som kraver avancerad utredning (genetisk/funktionell) eller behandling (t.ex.
stamcellstransplantation, ATMP).

Barn som upptacks via nyféddhetsscreeningen for SCID.

Vuxna och barn med svar immunbrist dar lokal/regional vard inte racker.
Monogena autoinflammatoriska syndrom

Vilka patienter omfattas inte?
Exempel pa undantag:

Reumatologiska sjukdomar utan misstanke om medfédd immunologisk komponent
(aven klassiska autoinflammatoriska sjukdomar, sasom familjar medelhavsfeber,
PFAPA, CNO/CRMO)

Medfédd neutropeni

Benmargssvikt

Immunbrist sekundart till annan sjukdom (t.ex. cystisk fibros)

Selektiv IgA-brist

IgG-subklassbrist hos vuxna
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Hereditart, férvarvat och ACE-inducerat angioddem hos vuxna

Specifik antikroppsbrist hos vuxna

Okomplicerad CVID hos vuxna (tex. enbart infektionsproblematik eller med
autoimmuna sjukdomar)

Hur gar varden till vid NHV-enheterna?

Steg 1: Remiss och férsta bedémning (telefon, video eller fysiskt eller konferens med
eller utan patient).

Steg 2: Utredning pa eller i samrad med NHV-enhet (genetisk analys, immunologisk
fenotypning, funktionella tester, radiologi/bilddiagnostik).

Steg 3: MDK for behandlingsbeslut.

Steg 4: Individuell vardplan — kan inkludera avancerad behandling (HCT, ATMP).
Steg 5: Aterremittering till hemregionen med tydliga instruktioner.

Hur kommer uppféljande vard fungera?

Uppfoéljning sker i samarbete med hemregionen.

Videomdten och digitala kontroller anvands for att minska resor.

NHV-enheten kan ta emot patienten igen vid behov av kompletterande utredning eller
behandling.

Hur hittar jag mer information?

Socialstyrelsens webbplats om NHV. [Lank {ill Socialstyrelsens webbplats om NHV]
Nationella vardprogram via SLIPI. [SLIP| — Sveriges Lakares Intresseforening for

Primar Immunbrist].

Kvalitetsregistret PIDcare. [PIDcare - P|Dcare]

Patientorganisationen P1O (Primar Immunbrist Organisation). [P1O — Primar
immunbristorganisationen]

Organisationen for sjukskdterskor som arbetar med immunbrist [Hem | SISSI].
Svensk Barnreumatologisk Férening

Valkommen till Reumatikerférbundet - Reumatikerférbundet

Startsida Barnreumaregistret - Svenska Barnreumareqgistret

Valkommen till Svensk Reumatologis Kvalitetsregister - Svensk Reumatologis

Kvalitetsreqister

Kontaktpersoner

Region Stockholm (Karolinska Universitetssjukhuset)

Dr Anna-Carin Norlin (vuxna), Dr. Peter Bergman, (vuxna), Dr Marie Meeths (barn),
Dr AnnaKarin Horne (barn med autoinflammation), Francesca Faustini (vuxna med
autoinflammation).

Region Vastra Gétaland (Sahigrenska Universitetssjukhuset)

Dr. Jesper Waldenstrom (vuxna), Dr. Lena Bjorkman (vuxna med autoinflammation),
Dr. Olov Ekwall (barn), Dr. Stefan Berg (barn med autoinflammation).
Koordinatorer Ssk. Jeanette Nystrom (barn) och Ssk. Carina Lundin (vuxna)
Region Skane (Skanes Universitetssjukhus)

Dr. Fredrik Kahn (vuxna), Dr. Nicholas Brodszki (barn)

Dr. Jacob Sode (vuxna med autoinflammation), Dr Robin Kahn (barn med
autoinflammation)



https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/oversikt/medfodda-immunologiska-sjukdomar/
https://slipi.nu/
https://slipi.nu/
https://pidcare.se/
https://pio.nu/
https://pio.nu/
https://sissi.nu/
https://reuma.barnlakarforeningen.se/
https://reumatiker.se/
https://barnreumaregistret.se/
https://srq.nu/
https://srq.nu/
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Adress till NHV-enheter dit remissen skickas:

Karolinska Universitetssjukhuset

Vuxna: Vuxna med autoinflammation:
Immunbristenheten Eugeniavagen 3, Solna
Infektion mottagning 3, 156 A07:01 Mottagning Reumatologi

Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge 171 76 Stockholm
141 86 Stockholm

Barn: Barn med autoinflammation:

Barnhematologi K88 Barnreumatologen F7:83
Barnmottagningen Albatross Astrid Lindgrens Barnsjukhus
Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge Karolinska Universitetssjh, Solna
141 86 Stockholm 171 76 Stockholm

Sahlgrenska Univ Sjh

Adress for remisser (vuxna och barn):
Remissportalen

SuU

413 45 Goteborg

Adress till mottagning fér vuxna:
Infektionsmottagning, Ostra Sjukhuset
Journalvagen 10

416 50 Goteborg

Adress till mottagning fér barn:

Reumatologi- och immunologimottagning barn
Drottning Silvias barnsjukhus
Behandlingsvagen 7

416 50 Goteborg

Skanes Universitetssjukhus

Mottagning for vuxna:
Infektionsmottagningen

Skanes Universitetssjukhus Lund
Halsogatan 3

221 85 Lund

Mottagning for barn

Barnimmunologi

Barn- och Ungdomsmedicinska Mottagningen Lund
Skanes Universitetssjukhus

Lasarettsgatan 48

221 85 Lund




