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Sallsynta diagnoser - slutrapport

UIf Kristoffersson, docent, klinisk genetik, informerade om centrum fér sallsynta
diagnoser.

Sodra Regionvardsnamnden beslutade vid sammantradet 2014-10-09 att med start
2015-01-01 och som ett trearigt projekt till och med 2017-12-31 inratta ett Centrum for
séllsynta diagnoser. Vid sammantradet 2017-05-29 beslutades att verksamheten fran
2018-01-01 ingar som en solidariskt finansierad verksamhet knuten till Medicinsk
Service/Klinisk genetik i Region Skane. Sédra Regionvardsndmnden beslutade
2017-10-04 om uppdrag som galler tillsvidare for Centrum for séllsynta diagnoser.

| Grendet forelag skrivelse 2017-11-16 fran Sodra Regionvardsnamndens kansli
inklusive slutrapport 2017-11-14.

Soédra Regionvardsnamndens beslut

att med godkannande lagga projektredovisningen for Centrum for séllsynta
diagnoser 2015-2017 till handlingarna

Bilagor
Skrivelse 2017-11-16, Sodra Regionvardsndmndens kansli inkl slutrapport 2017-11-14
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Till
Sddra Regionvardsnamnden

Centrum for séllsynta diagnoser i Sédra sjukvardsregionen,
projektredovisning 2015-2017

Sodra Regionvardsnamnden beslutar

1. Att med godkannande lagga projektredovisningen for Centrum for sallsynta
diagnoser 2015-2017 till handlingarna

Bakgrund

Avsikten med att inratta ett centrum for sallsynta diagnoser ar att skapa
forutsattningar for en helhetssyn pa vard och omsorg for personer med en ovanlig
diagnos.

Sddra Regionvardsnamnden beslutade vid sammantradet 2014-10-09 att med start
2015-01-01 och som ett trearigt projekt till och med 2017-12-31 inratta ett Centrum
for sallsynta diagnoser. Vid sammantradet 2017-05-29 beslutades att verksamheten
fran 2018-01-01 ingar som en solidariskt finansierad verksamhet knuten till
Medicinsk Service/Klinisk genetik i Region Skane. 2017-10-04 beslutade Sodra
Regionvardsndmnden om uppdrag som galler tillsvidare for Centrum for séllsynta
diagnoser.

Rita Jedlert
Direktor

Adress Besoksadress Telefon, vxI Telefax E-post
22185 LUND Byggmastaregatan5  046-17 10 00
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Centrum for sallsynta diagnoser i
Sodra sjukvardsregionen

Projektredovisning 2015-2017

55 M e

S6dra regionvardsnamnden beslutade vid sammantrade 2014-10-09 att med start 2015-01-01 och
som ett tredrigt projekt till och med 2017-12-31 inratta ett Centrum for sallsynta diagnoser, CSD,
(Beslut: 2014-10-09, § 39). Vid sammantrade 2017-05-29 beslutades att verksamheten fran
2018-01-01 ingdr som en solidariskt finansierad verksamhet knuten till Medicinsk Service/Klinisk
genetik i Region Skane (Beslut 2017-05-29 § 15).

Som projektledare ber jag hdrmed att fa 6verldmna en rapport Gver projektets utveckling t.o.m.
2017-10-31 och en 6versikt dver hur verksamheten kommer att fortsatta efter projekttiden.

Lund den 14 november 2017

UIf Kristoffersson
projektledare
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Bakgrund

Avsikten med att inrdtta ett centrum for sallsynta diagnoser ar att skapa forutsdttningar for en
helhetssyn pa vard och omsorg for personer med en ovanlig diagnos. Mdnga av dessa har visat sig ha
en genetisk orsak, ndgon form av forandring i arvsmassan. | en del fall &r den nyuppkommen hos
individen medan det i andra fall finns aterupprepningsrisker i kommande graviditeter for féraldrar
och andra familjemedlemmar.

Den som har ett livslangt funktionshinder och dess familjemedlemmar har ofta ett behov av livsldnga
kontakter med hélso- och sjukvarden. Dessa funktionshinder omfattar ofta flera organ vilket kriver
medverkan av olika medicinska specialister.

Ett problem idag &r att det finns en bristande kontinuitet i vdrden som stéller stora krav pa individens
eller dess familjemedlemmars formaga att informera vardgivaren om aktuellt virdbehov. Framfor allt
inom vuxenvardens organorienterade struktur saknas det ofta en person som kan ta ett
overgripande ansvar for att samordna olika vardinsatser. Aven i dvergdngen fran barnsjukvard till
vuxensjukvard upplever patienterna brister i verlamnandet.

En utredning som CSD delvis initierat var att genomfora en kartlaggning av vuxna med
ryggmargsbrack i Sodra sjukvardsregionen. Denna visar pa uppenbara brister i vard och omsorg for
vuxna. Medan det finns ett nationellt vardprogram fér barn med ryggmargsbrack finns inga vare sig
regionala eller nationella riktlinjer vilket tydligt avspeglar sig i rapporten (http://mmcup.se). Ndgon
motsvarande inventering har inte gjorts ndgon annanstans i Sverige. Se vidare under avsnitt Il|

En medlemsundersdkning fran Sallsynta diagnoser (www.sallsyntadiagnoser.se), en
paraplyorganisation for ett 60-tal patientorganisationer fér ovanliga diagnoser, visar ocksa tydligt pa
att det som varden erbjuder inte leder till jamlik vard.

Undersdkningen visar bland annat:

e Endast 16 % av de séllsynta patienterna kdnner fortroende f6r att primarvarden ska ha kunskap
nog att bemaota deras sarskilda behov.

e Endast 39 % av de vuxna anser att de alltid far den medicinska vard som behdvs utifran sin
diagnos.

e 73 % anser sig inte tillgang till den rehabilitering/habilitering som manga ganger dr den
behandling som ar nddvandig

Citerat fran undersékningsrapporten:

“Kunskap och samordning &r aterkommande begrepp nar undersokningsdeltagarna fritt fick
onska hur varden borde fungera, utgaende frén den séllsynta diagnosen. Bland annat énskades
”samlad kompetens om och vana av patienter som har séllsynta tillstind™ och “att de olika
vardinstanserna var kopplade till varandra, att det fanns en samordnare”. En uppgiven
kommentar var “’less pa att forklara sjukdomen och fa fel vard”. Andra pipekanden var “att man
blir tagen pé allvar” och “¢j blir ifrdgasatt av vardpersonal”.”

CSD-syd genomférde under hdsten 2016 en enkit till patientféreningar for ovanliga diagnoser med
verksamhet i sédra sjukvardsregionen om deras dnskemal pa vad CSD skulle kunna bidra med.
Férutom att synpunkterna som framkommit ovan lyftes sa 6nskade man mer utbildning, om sin eller
sitt barns diagnos bade for egen del och for vardgivarnas samt majlighet till psykologstod. Dessa
fragor arbetar vi vidare med.
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En bidragande orsak till den bristande kunskapen &r just sallsyntheten; det finns sparsamt med
kunskapsunderlag fér manga diagnoser. Den information som finns kan ocksa ofta vara svar att finna
for den som inte vet var man ska leta. | manga fall saknas en vetenskapligt faststélld diagnos;
diagnosbéararen har ett flera olika funktionshinder, men den biologiska bakgrunden &r okind. Detta
ar en frustration for bade diagnosbéarare och vardgivare. Aven om det sedan nagra ar finns genetiska
diagnosmetoder att faststélla en biologisk orsak till ca 50 procent av alla funktionshinder utnyttjas
detta ofta inte av kostnadsskal. Det finns hdlsoekonomiska berdkningar som stodjer att tidig DNA-
diagnostik kan spara in manga andra utredningar och darmed leda till snabbare diagnos, en
kostnadseffektivare utredning. Detta ska kopplas till att allt fler sarlakemedel fér enskilda ovanliga
diagnoser blir tillgéngliga och dar en genetisk utredning &r en forutséttning for att ratt person erbjuds
behandling.

Utifran en helhetssyn pa patientens perspektiv har i projektet ett antal nyckelfrdgor identifierats dar
CSD kan bidra till en forbattrad och dven kostnadseffektivare vard och omsorg. En grundfilosofi fér
CSDs arbete har varit att diagnosbararen ska kunna erbjudas kvalificerad vard sa nira bostadsorten
som mojligt. Detta vill vi uppna genom att bidra till att varje person med en ovanlig diagnos som
behdver det ska fa en individuell vardplan baserad pa aktuellt kunskapsldge och med tydliga
kontaktvagar till den specialiserade vard som individen har behov av samt genom att férstirka
ndrvaron av genetisk skolade medarbetare i alla fGrvaltningar i S6dra sjukvardsregionen.

CSD har under projekttiden 2015-2017 pabérjat arbetet med att bygga en struktur till stod for
personer med en ovanlig diagnos och dess vardgivare utgdende fran ett helhetsperspektiv pa vardens
insatser. Vi har utifrdn uppdraget lagt upp vart arbete i enlighet med de rekommendationer som
Europeiska radet utfardade 2009 (EC 2009/C 151/02).

Under projekttiden fanns en referensgrupp som traffats tre ggr/ar med representanter for de olika
huvudmannen, Regionvardsnamndens kansli, patientféreningar samt Handikapprérelsernas
samverkansorganisation (HSO) i Skane som I6pande foljt och kunna ge synpunkter pa projektets
framskridande.

Uppdraget fran Regionvardsnamnden ar specificerat enligt nedan:

e Bygga upp och halla uppdaterat ett diagnos- och klientregister dar vardférloppet for den
enskilde patienten enkelt kan foljas.

e Tafram och halla uppdaterat ett register 6ver personer i sjukvardsregionen med
spetskompetens inom ett enskilt omrade.

e Arbeta utgaende fran multidisciplindra diagnostiska team.

e Ha ett vardteam med bred kompetens att kunna ta fram vardplaner fér de enskilda
patienterna baserat pa de vardprogram som kan finnas alternativt ta fram enskilda
vardplaner.

e Ha resurser att bidra till byggandet av expertteam med medverkan fran bade barn- och
vuxensjukvarden.

o | de fall ddr hogspecialiserad vard inte kravs, ta fram en modell for samverkan med
primarvarden for att underlatta 6vergangen till vuxenvarden.

e Ta fram utbildningar om sallsynta diagnoser for medarbetarna i halso- och sjukvérden.

e Samverka med patientorganisationer/grupper om patientutbildning och kontaktdagar.
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Projektets framskridande tom 31 oktober 2017

I redovisningen har vi utgatt fran rubrikerna i Europeiska radets rekommendationer for att beskriva
pagdende och planerad verksamhet inom Sédra sjukvardsregionen inom ramen fér uppdraget:

Rubrikerna ar:

I. Planer och strategier avseende sillsynta diagnoser

¢ |l. Avseende definitioner, kodning och inventering av sallsynta sjukdomar

¢ |ll. Avseende forskning om sallsynta sjukdomar

e IV. Avseende kompetenscentrum och europeiska referensnatverk for sallsynta sjukdomar
e V. Avseende expertis om sallsynta sjukdomar pa EU-niva

e VI. Avseende patientorganisationernas egenmakt

e Vil Avseende hallbarhet

I. PLANER OCH STRATEGIER AVSEENDE SALLSYNTA SJUKDOMAR

Kompetensutveckling

Den formella utbildningen i medicinsk och klinisk genetik &r lag; pa den nya lakarutbildningen i Lund
namns inte begreppet genetik i den nya laroplanens kliniska del utan @mnet forvantas undervisas
som en integrerad del i varje kurs.

Inom ldkarnas specialist- och kontinuerliga vidareutbildning finns bara nagon enstaka kurs i
missbildningsldra (syndromologi) men i dvrigt intet som lyfter fram den genetiska diagnostiken och
familjeperspektivet. Ovriga vardutbildningar erbjuder i princip inte heller ndgon utbildning. Detta
innebdr att vardgivarna ofta har problem att kdnna igen genetiska fragestallningar, tolka genetiska
rapporter och 6verfora informationen till patienten.

Med tanke pa att genetisk diagnostik antas vara en av grundstenarna i personcentrerad vard och
behandling kommer behoven av information om genetiska utredningsmajligheter och genetisk
vagledning att 6ka. Detta ar inget specifikt for Sverige utan galler generellt.

Se under avsnitt IV och VI angaende utbildningar for vardgivare och diagnosbérare.

Utbildningar om sallsynta diagnoser fér medarbetarna i halso- och sjukvarden.

CSD erbjuder i samverkan med 6vriga medarbetare vid klinisk genetik och de olika medicinska
specialiteterna skraddarsydda utbildningar for verksamheternas behov. Har redovisas bara de
utbildningar som utgatt fran CSD och inte de som genomforts av andra medarbetare knutna till
Klinisk genetik.

Genetisk vagledarutbildning

Vid de genetiska enheterna i landet och hos vissa samarbetspartners inom onkologi och kardiologi
finns sjukskoterskor anstéllda som genetiska vagledare. De har ingen formell utbildning for detta
utan har fatt intern utbildning i varierande grad. Svensk férening for medicinsk genetik (SFMG) har
tillsammans med vagledarforeningen tagit fram en utbildningsplan som kan leda till en examination
som av SFMG godkand genetisk vagledare.

For att stotta denna process och ge majlighet till formell utbildning pa magister/mastersniva framfor
allt for medarbetare i S6dra sjukvardsregionen har vi tagit fram ett koncept for en webbaserad
genetisk vagledarutbildning omfattande tva kurser om vardera 15 hogskolepoang, baskurs och
fordjupningskurs som en uppdragsutbildning vid Medicinska fakulteteten, Lunds universitet.
Baskursen har getts under hdsten 2016 och varen 2017. En ny kursomgang av grundkursen planeras
till 2018 da ocksa fortsattningskursen kommer att ges forsta gangen.
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Att det finns ett fardigt koncept for en strukturerad genetisk vagledarutbildning tillgénglig dven fér
personer som arbetar med genetisk vagledning utanfor regionen &r ett stort steg framéat mot att fa
till stdnd en nationell plan for utbildning av genetiska sjukskéterskor och genetiska vigledare. Fragan
har ocksa lyfts till Socialdepartementet om att vagledartiteln pa ndgot sitt ska kunna skyddas for att
pa sa satt starka vidimera en minimikompetens i klinisk genetik och genetisk vigledning hos personer
som verkar som genetiska vagledare. En akademisk kurs inom ramen fér ett mastersprogram ckar
ocksa majligheterna till forskarutbildning och darmed forskning om genetisk vigledning.

Riktade utbildningar for diagnosbarare, deras familjer och vardgivare

Patienter och patientféreningar ar ofta mycket vélinformerade om forskning och nya
behandlingsmetoder fér den sjukdom som finns i familjen, manga ganger béttre dn vardgivarna
samtidigt som det kan vara svart for dem att vardera den kliniska relevansen av enskilda
forskningsresultat.

Genom att etablera kontakter med patientforetradare och patientféreningar har vi kunna kartligga
deras 6nskemal om utbildningar. Vi har tagit fram en mall for att pa ett utvarderingsbart sitt
genomfdra de utbildningar som vi har méjlighet att bidra med. Hittills har vi genomfért under 2016
och 2017 har vi bidragit till 2 utbildningsdagar per termin. Sammanlagt har ca 200 personer deltagit i
dessa aktiviteter. Genom att anordna kontaktdagar for patientorganisationer kvillstid i alla
forvaltningar har vi knutit kontakter for fortsatt samverkan och brukarinflytande.

Personcentrerad vard

Som framgar av inledningen sa upplevs brist pa kontinuitet och kompetens hos ménga vardgivare,
speciellt inom vuxenvarden. Just 6vergangen fran barnsjukvarden upplevs av manga patienter som
svar. Inte nog med att barnlakarens holistiska syn ersétts av en mera organcentrerad vilket stiller
storre krav pa att sjdlv kunna orientera sig i vardlandskapet. Framfor allt géller detta personer med
multiorganproblematik. Brukaren/patienten blir ocksa myndig och fordldraansvaret bortfaller. Fragan
om arbete och/eller pension blir ocksa aktuell liksom eget boende. Patienten kan behova ett extra
stdéd som hjélp att orientera sig i sin nya tillvaro. CSD ska inom ramen for sitt uppdrag bidra till att
gora dvergangen lattare for de brukare/patienter som har problem. Se vidare nedan.

Expertgrupper

| rekommendationerna fran Europeiska kommissionen framkommer ett dnskemal om att man ska
samla kompetens runt patienter och patientgrupper for att kunna erbjuda ett samiat grepp pa
vardinsatsen. Vid CSD har vi tagit fram en mall fér hur ett expertteam ska struktureras och erbjuder
intresserade grupper av vardgivare att bidra till att bygga ett expertteam. Hittills har 6 team
etablerats och finns sokbara via var hemsida. Arbete pagar att bilda ytterligare 4 team. Intresset att
fa hjalp med teambyggandet ar stort bland vardgivarna, men hastigheten med vilken team kan bildas
begransas av tidsbrist bland Idkare och annan vardpersonal.

Webb/kommunikation
Var verksamhet presenteras bland Region Skanes verksamheter pa 1177.se och for vardgivare pa
Vardgivarwebben.

CSD presenteras dven pa Sodra sjukvardsregionens webbplats, www.sodrasjukvardsregionen.se/CSD.
Enligt aktivitetsmatning for oktober 2017 har hemsidan haft ca 250 unika besék. Via webbsidan finns
ocksa mojlighet for patientorganisationer att presentera sina aktiviteter.

Projektet har en funktionsbrevldda, csd@skane.se for kommunikation med patienter, anhériga och
vardgivare. Det finns en telefon som &r 6ppen vardagar kl. 9-11 och 13-16, Tel: 046-17 36 11.
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Vi har dven tagit fram eget informationsmaterial om var verksamhet fér patienter och vardgivare,
bade som folders att dela ut och via var webbsida.

Vi har bes6kt samtliga sjukhus i regionen och informerat om var verksamhet. Separat har vi haft
méten med patientorganisationer i samtliga regioner och landsting i S6dra sjukvardsregionen. Vi har
deltagit i konferenser och moten med var utstéllning for att synliggéra var verksamhet.

Samverkan inom Sédra sjukvdrdsregionen

Samverkan for att underlatta 6vergangen till vuxenvarden

For barn med en komplicerad ovanlig diagnos fungerar barnsjukvarden med sitt helhetsperspektiv pa
patienten ofta tillfredstallande. Barnldkarna har nationellt ocksa samverkat i att ta fram manga
behandlingsrekommendationer for barn upp till 18 ars alder. Fér vuxna finns ofta inga eller fa
nationella eller lokala rekommendationer. Manga ovanliga tillstdnd saknar ocksa en naturlig
férankring vid en specialistvardsenhet pa grund av de manga olika specialister som behovs for att
tacka patientens behov av vard. De har manga olika specialistvardskontakter, men ingen som
samordnar dessa vilket upplevs som frustrerande bade for patienten sjélv och de olika véardgivarna.
Darfor behdvs samordning och stod for diagnosbararen t.ex. i form av kontaktsjukskoterskor.

Overgéngen barn-vuxen upplevs darfor av savil den unge vuxne som for forildrarna som besvirlig da
barnsjukvéardens helhetsperspektiv byts mot vuxenvardens uppdelning i olika specialiteter. | dialog
med foretradare for Barn och ungdomshabiliteringen, Rehabmedicin pa Orup, Vuxenhabiliteringen,
Barn- och vuxenneurologi och primadrvardsféretradare, har vi en pagdende diskussion om hur man
t.ex. genom en samordnare, “patientlots”, kan bista diagnosbararen och vardgivarna i
6vergangsprocessen. En sadan funktion pilottestas under hdsten 2017 inom ramen for ett
arvsfondsprojekt som drivs av patientforeningen Sallsynta diagnoser i samverkan med CSD-sydost. Vi
raknar med att kunna ha en for var verksamhetsmodell anpassad variant klar till varen 2018. | detta
arbete ingar etableringen av forvaltningsspecifika noder for dem som i vuxen alder inte behdver
kontinuerlig vardkontakt med den hégspecialiserade varden (se nedan).

Samverkan med diagnostiska centra

Bland de érftliga syndrom som debuterar i barnadren och med behov av regelbunden vardkontakt ar
det enbart en mindre del som kommer att ha kontakt med barnhabilitering och sedan
vuxenhabilitering. Efter 18 ars dlder blir det inte séllan primarvarden som far huvudansvar for
uppféljningen och patienterna blir da utspridda pa manga olika vardgivare som har behov av
kompetensstod.

For vuxna personer med en sdllsynt diagnos och ett kroniskt vardbehov som inte kraver kontinuerlig
specialistvard ar allmanliakaren den naturliga samordnande vardgivaren. Primirvarden upplever dock
att de pa grund av tillstdndets sallsynthet och da finns det ofta lite och ofta svaratkomlig information
om behandling och prognos, inte har kompetensen att ansvara for dessa diagnosbarare.

Ett satt att bidra till att bade specialister utanfér den hégspecialiserade varden och primarvardens
medarbetare kan kdnna trygghet i kontakten med dessa diagnosbarare ar att utnyttja den
utredningskompetens som finns vid de Diagnostiska centra (DC) som byggts upp i Sédra
sjukvardsregionen. Vid DC finns en samlad diagnostisk kompetens som ocksé kan utnyttjas fér dem
med en ovanlig diagnos. | Kristianstad (Férvaltning KrYH) har vi knutit en medarbetare till DC och i
Kronoberg finns en medarbetare kopplad till medicinsk habilitering som lokal samordnare. Inom
dvriga forvaltningar pagdr ett arbete med att knyta en CSD-medarbetare, en vigledarutbildad
sjukskéterska, pa hel eller deltid, tillsammans med en genetisk konsultlikare till respektive DC.
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Fér samverkan inom den hogspecialiserade varden pa SUS maste en annan modell provas och
diskussioner med ledningsgruppen pagar. En |6sning ar delvis kopplad till de dtgarder som kommer
att foreslas nationellt med anledning av de bada utredningar som publicerats under 2015 och 2016.

Samverkan med andra organisationer

Vi har etablerat kontakter forutom med brukarorganisationer i Sédra sjukvardsregionen, med
Patientnamnderna, Forsdkringskassan, Skanes kommunférbund, Tandvardshégskolan i Malmé och
Folktandvardens kunskapscentrum i avsikt att kunna arbeta integrerat med vardprogramarbete
kompetensutveckling och utbildning.

Ett nationellt projekt, Clinical Genomics Sweden har nyligen startats utgaende fran den nationella
forskningsplattformen ScilifeLab i Uppsala och Stockholm (www.scilifelab.se}. Avsikten ar att bereda
mojlighet for sjukvarden att dra nytta av den kunskapsmassa som forskningen inom genomik
(analyser avseende hela arvsmassan) kommer att generera och sitta denna i ett kliniskt anviandbart
sammanhang. Har kommer den samlade kompetensen vid CSD, klinisk genetik och expertgrupperna
vara viktiga.

Samverkan med dvriga CSD; NFSD, Agrenska stiftelsen, patientforetridare och andra nationella
aktorer har skett genom Socialstyrelsens referensgrupp for NFSD-projektet och det ar viktigt for
framtiden att man finner hallbara strukturer for fortsatt samverkan for att uppna basta mjoliga
harmonisering av varden 6ver hela landet.

Il. AVSEENDE DEFINITION, KODNING OCH INVENTERING AV SALLSYNTA SJUKDOMAR

Diagnosregister ddr vardférloppet fér den enskilde patienten enkelt kan féljas

Befintliga satt att registrera vardtagare i ICD10 &r inte tillrdckligt for att identifiera enskilda sallsynta
diagnoser. | ndsta version av ICD, ICD11, som &r i slutfasen av fardigstallande kommer det att finnas
en hjilpkod for sdllsynta diagnoser.

Da det dr oklart nar ICD11 kommer att tas i bruk finns ett stort behov av ett register for sillsynta
diagnoser for att battre identifiera en enskilda diagnoserna och bilda sig en uppfattning om behov
och utnyttjande av vard och omsorg. Detta ar ocksa viktigt ur ett nationellt och europeiskt perspektiv
da séllsyntheten gor att man kan behova rekrytera patienter fran manga lander for t.ex.
epidemiologiska eller behandlingsstudier. Inom ramen for EU medlemsstaternas satsning pa jamlik
vard for sallsynta sjukdomar pagar ett arbete med att ta fram gemensamma variabler att anvindas i
nationella eller regionala register.

Det finns ett nationelit samfoérstand mellan de olika CSD och de kliniskt genetiska enheterna i landet
om nddvandigheten av ett gemensamt register for ovanliga diagnoser, men resurser for detta saknas.

CSD har av denna anledning i enlighet med sitt uppdrag utvecklat ett regionalt kvalitetsregister
tillsammans med Epidemiologiskt registercentrum (ERC) i Region Skane. Kvalitetsregistret utvecklas
pa ERC:s plattform 3C. Registret ger dven maéjligheter for de enskilda expertteam som sa vill att
separat registrera teamspecifik information. Registret har godkants av Region Skanes Samradsgrupp -
Kvalitetsregister, vardinformationssystem och beredning (S-KVB), beslut 218/16.

For att underldtta en eventuell framtida nationell registersamverkan har CSD samverkat med framfér
allt CSD vid Karolinska universitetssjukhuset for att ta fram gemensamma basvariabler av vikt for att
facilitera forskning om enskilda ovanliga diagnoser.
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IIl. AVSEENDE FORSKNING OM SALLSYNTA SJUKDOMAR

Kvalitetsregister

Ett fungerande kvalitetsregister ar av stor vikt for att kunna identifiera de enskilda séllsynta
diagnoserna. ICD10 ger en begrdansad mojlighet da diagnoskoderna ofta inte ar specifika for den
enskilda ovanliga diagnosen varfor ett sarskilt register ar av stor vikt fér forskning och
verksamhetsutveckling. Se aven under punkten Il.

CSD i Sverige har tillsammans med forskare inom Clinical Genomics Sweden skickat in en ansokan till
Vetenskapsradet om bidrag till att utveckla ett nationellt register inom ramen for en utlysning av
anslag for forskningsinfrastruktur,

Kartldggning av enskilda diagnoser

Forlopp och prognos for enskilda sallsynta diagnoser ar manga ganger daligt karakteriserade. Av
denna anledning dr det manga ganger nodvandigt att genomfdra en inventering av de personer som
har en enskild ovanlig diagnos for att fa reda pa vilket vardbehov som finns ach for att kunna skapa
en strukturerad vardrekommendation fér vuxna med ryggmargsbrack som bas for individuella
vardplaner sdsom vi bidragit till avseende ryggmargsbrack.

En 6vergripande bedémning av aktuella medicinska behov hos 51 personer med ryggmargsbrack
gjordes baserad pa all insamlad och 6vrig tillgdnglig information. Halften av alla deltagare (26/51)
beddmdes ha behov av nagon icke tidigare planerad medicinsk bedémning, utredning och/eller
atgard. Endast var fjdrde vuxen med ryggmargsbrack hade tillfredsstéllande medicinsk uppféljning
enligt den Gvergripande bedomningen av de uppgifter som framkom under inventeringen.
Rapporten, "Vuxna fédda med ryggmargsbrack i Sodra sjukvardsregionen — nya dverlevare med
sallsynt tillstand och komplexa behov” finns som helhet publicerad pa MMCUP:s hemsida:
http://mmcup.se/wp-content/uploads/2016/11/Rapport-vuxen-MMC-projekt-SSVR-2016.pdf.
(MMCUP = MyeloMeningoCele UPpféljningsprogram)

Det finns behov for fler motsvarande kartlaggningar av enskilda diagnoser och diagnosgrupper for att
kunna ta fram vardprogram och enskilda vardplaner och det dr CSDs avsikt att tillsammans med
vardgivarna fortsatta detta kartlaggningsarbete.

Team for odiagnostiserade sdllsynta tillstdnd

Avsaknad av diagnos ar ett stort trauma for patienten och familjen, och man upplever ofta att man
far en sdmre vard an om man blir glomd av vardgivarna. Med hjélp av genomisk diagnostik
(undersdkning av hela arvsmassan) kan man i manga fall finna den underliggande genetiska skadan
vilket leder till att man fran sjukvardens sida far en diagnos och kan sluta utreda och kanske finna
nagon form av behandling. For patienten innebar detta en trygghet och en identitet, en tillhorighet.

En stor del av personer med ett séllsynt tillstand far inte nagon diagnos vid utredning enligt de
utredningsprinciper som tillimpas i varden idag. Detta géller saval barn som vuxna. | manga fall har
patienten multipla funktionshinder med eller utan intellektuell funktionsnedsattning, ett syndrom.

Syndromologi ar laran om missbildningar och hur de uppkommer. En satsning for att forbattra
diagnostiken av sallsynta tillstand, framfor allt hos barn med multipla missbildningar och
funktionshinder ingar i CSD:s uppdrag. CSD har i samverkan med andra medicinska specialiteter,
framst inom barnmedicin, tagit fram en modell fér en férdjupad samverkan, en syndromologisk rond.
Vi arbetar nu med att utveckla denna sa att intresserade medarbetare i hela regionen ska kunna
delta via videoldnk, alternativt genom att ronden anordnas vid behov vid de olika férvaltningarna i
Sodra sjukvardsregionen.
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Aven i de fall dir det &rftliga syndromet debuterar forst i vuxen alder kan symtomen komma fran
manga olika organ och familjebilden vara otydlig. Ofta missas en genetisk diagnos inom primérvarden
och det dr oklart var i specialistvarden som en utredning ska goéras. Har kan samverkan med
Diagnostiska centra dar det finns en samlad kompetens for att beddma oklara symptom att kunna
forbattra utredningsgangen.

Det ar i detta sammanhang viktigt att CSD, i likhet med bl.a. CSD vid Karolinska sjukhuset, far
mojligheter att genomféra genomiska utredningar. Under projekttiden har detta varit méjligt enligt
de principer som galler for cancergenetiska utredningar vid Genetiska kliniken. Den
expertbeddmning som féregar beslut om genomisk utredning borgar for att det medicinska och
vetenskapliga underlaget ar basta mojliga och minimerar sannolikheterna for ett ostrukturerat
utnyttjande av denna diagnostik.

Utbildning

Den utbildning i genetisk vdgledning som tagits fram vid CSD ar unik i landet och ger méjlighet for
fortsatta akademiska studier och forskning om ovanliga diagnoser och genetisk vagledning.

V. AVSEENDE KOMPETENSCENTRUM OCH EUROPEISKA REFERENSNATVERK FOR
SALLSYNTA SJUKDOMAR

CSD samverkar nationellt med 6vriga CSD och Nationella funktionen for sallsynta diagnoser, NFSD for
att utveckla diagnostiska natverk och expertteam.

Inom Europeiska unionen har Generaldirektoratet for halsa tagit initiativ till att samla den europeiska
expertisen om ovanliga diagnoser i ett drygt 20-tal olika natverk. Denna process har paboérjats under
2016 och vi foljer processen for att genom vara expertteam kunna bérja samverka efter hand som
natverken etableras.

Vi samverkar med Union of European Medical Specialists (UEMS) i en tvarfacklig arbetsgrupp om
sdllsynta och odiagnostiserade diagnoser. Avsikten ar att bidra till harmonisering och kvalitetssakring
av utbildning mellan de olika Europeiska expertnatverken.

Riktlinjer/vdrdprogram/expertndtverk

Inom CSD har vi tagit fram en modell/struktur for processen att etablera natverk. Den bygger pa de
nationella rekommendationerna. “Kriterier géllande for expertteam inom Centrum for Séllsynta
Diagnoser i Sverige”{www.nfsd.se) som har kopierats av alla CSD.

Vart ansvar ar att bidra till att skapa den infrastruktur som expertnétverken ska arbeta inom.
Expertndtverket ansvarar for innehallet i den dokumentation och de vardplaner och vardprogram
som upprattas. | samverkan med expertndtverken erbjuder vi utbildningar for sdvél professionen som
diagnosbdrarna och deras familjer. Dessa dokument ska arligen uppdateras.

Sex expertnatverk har etablerats och vi arbetar kontinuerligt och parallellt med etablering av 2-3 nya
natverk at gangen. Expertnatverk etableras efter intresseanmalan fran medarbetare inom sjukvrden
(i forsta hand SUS) och vi har en pagaende dialog med medarbetare och chefer om nya etableringar.
Narverkens struktur finns publicerade pd var hemsida. Ett stort problem i arbetet med expertnédtverk
ar bristande tid att prioritera detta arbete bland kollegorna.

Avsikten ar att regionala expertteam ska samverka nationelit sa att de rutiner som byggs upp ska
vara nationella. | de fall det inte finns regionalt expertteam bor vardgivaren, i samverkan med CSD, ta
fram individuella vardplaner i med medverkan av nationellt expertteam eller med det Europeiska
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referensnatverket. | detta arbete ingar att identifiera de lokala och regionala experter som kan
medverka i arbetet med vardprogram och vardplaner.

Vi bidrar i arbetet med att ta fram regionala vardrekommendationer for Ehler-Danlos syndrom och &r
aktiva i ett nationellt vdrdrekommendationsarbete f6ér Prader-Willisyndromet i NFSDs regi.

V. AVSEENDE SAMLANDE AV EXPERTIS OM SALLSYNTA SJUKDOMAR PA EU-NIVA

Genom expertteamen kan vi stétta befintliga natverk och bidra till att bygga nya nationellt, inom EU
och internationellt. Vi kan starka den lokala kunskapen dven om mycket sallsynta tillstdnd genom att
synliggora denna samverkan. Se dven under punkten VI

VI. AVSEENDE PATIENTORGANISATIONERS EGENMAKT

Vi har etablerat ett natverk med mer &@n 30 patientorganisationer med medlemmar inom Sédra
sjukvardsregionen. En enkat vi genomfort har visat att man efterfragar utbildningar bade for egen del
och for den vardpersonal man méter. En annan brist som lyfts fram av manga &r avsaknaden av
psykolog/psykiatrisk hjalp for att lara sig leva med sitt funktionshinder. Vid CSD finns inom ramen for
befintliga resurser och uppdrag ingen majlighet att erbjuda individuell hjalp.

CSD har under den ganga perioden genomfort flera patientutbildningar och utbildningstillféllen fér
vardgivare, bade i form av foreldasningar for storre grupper eller som klinikbesok for att presentera
verksamheten. Vi planerar att tillsammans arligen genomfora 2-4 utbildningstillféllen.

Vi har samverkat med patientorganisationerna i anordnande av aktiviteter for att uppmarksamma
Sallsynta dagen 29 februari 2016 och 28 februari 2017 genom utstallningar i entréhallen pa Blocket i
Lund. Medarbetarna har ocksa varit ute pa samtliga storre sjukhus i regionen med vart
informationsbord och planerar under varen en turné dven till de mindre sjukhusen. Detta har vi for
avsikt att upprepa kommande ar.

Vi medverkar i ett projekt delvis bekostat av Allmanna arvsfonden som drivs av Patientforeningen
Sallsynta diagnoser. Projektet ”Gemensamt larande — samverkan mellan patienter och vardgivare”
vill utveckla ett forhallningssatt dar bada parter arbetar tillsammans for att uppna basta mojliga hilsa
och vélbefinnande vard for patienten. Socialstyrelsen stédjer projektet bland annat genom att
upplata moteslokaler. Projektet leds av Centrum f6r personcentrerad vard (GPCC) i Goteborg och de
olika CSD i landet d@r samarbetspartners.

VII. AVSEENDE HALLBARHET

Att etablera ett Centrum for sallsynta diagnoser ar ett langsiktigt projekt som maste ske i samklang
med vardens medarbetare och inom dess strukturer. Det giller att finna de mojligheter som erbjuds
inom befintlig vardstruktur och anvdnda dem for att utveckla och férbattra den helhetssyn pa vard
och omsorg som finns inom vuxenvarden. Genom att tillsammans med diagnosbararen och dess
anhoriga ta fram vardplaner som bygger pa en patientcentrerad vard och omsorg kan detta uppnas.
CSD har under projekttiden paborjat detta arbete och testat olika framkomliga vagar och under de
narmaste aren fortsatta arbetet med att konsolidera de processer som byggts upp och inom ramen
for uppdraget och i samverkan med diagnosbarare och vardgivare utveckla nya. Sédra
sjukvardsnamnden har beslutat att verksamheten efter projekttidens slut 2017-12-31 ska inga i
ordinarie verksamhet med solidarisk finansiering.
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Avslutning

Projekt tar alltid langre tid i sin uppstart @n vad som planerats. Detta kan bland annat hanféras till
trogheten i en stor organisation; att kunna na ut till ledningsgrupper och medarbetare tar tid, men
ocksa av att rekryteringsarbetet for att finna de rdtta medarbetarna har tagit langre tid an férvintat.
Dock har alla kontakter vi haft varit positiva, bade fran allmanhet, patienter, patientorganisationer
och vardgivare. Manga har varit nyfikna och bidragit till att projektet utvecklats.

Under de tre projektaren har olika praktiker utifrdn uppdraget provats och det finns nu ett antal
utprovade plattformar som grund for den fortsatta verksamhetens utveckling nér den blir en del av
den patientorienterade verksamheten inom klinisk genetik.
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REGIONVARDSNAMNDEN Arende 4

SODRA REGIONVARDSNAMNDEN 2017-11-30

Delprojekt 4. Ortopedi — axelkirurgi — nyckelbenskirurgi, projekt regional
arbetsfordelning, S6dra Regionvardsnamnden

Lenza et al publicerade 2013 en systematisk sammanstallning avseende evidenslaget
for kirurgisk jamfort med icke-kirurgisk behandling av felstallda frakturer i
nyckelbenets mellersta del. Man sammanfattade da att det inte fanns tillrackliga bevis
for att sékerstalla huruvida kirurgisk eller icke-kirurgisk var att fordra foér behandling av
dessa frakturer.

Det sammantagna resultatet fran dessa bada sammanstallningar finner inga
vetenskapliga belagg for att styrka att kirurgisk behandling ger battre resultat &n icke-
kirurgisk behandling fér denna patientgrupp. Detta resultat bor beaktas vid
formuleringen av behandlingsriktiinjer i S6dra sjukvardsregionens verksamheter.

| arendet forelag skrivelse 2017-11-21 fran Sédra Regionvardsndmndens kansli inkl
slutrapport.
Sodra Regionvardsnimndens beslut

att rekommendera huvudmannen i Sodra sjukvardsregionen att stodja intentionerna
i bifogad rapport daterad 2017-11-21.

Bilagor
Skrivelse 2017-11-21, Sodra Regionvardsndmndens kansli



SODRA

REGIONVARDSNAMNDEN
Margareta Albinsson 2017-11-21

Till
Sédra Regionvardsnamnden

Delprojekt 4. Ortopedi - axelkirurgi — nyckelbenskirurgi, projekt regional
arbetsfordelning, S6dra Regionvardsnamnden

Sddra Regionvardsnamnden beslutar

1. Att rekommendera huvudmannen i Sédra sjukvardsregionen att stodja
intentionerna i bifogad rapport daterad 2017-11-21.

Bakgrund

Lenza et al publicerade 2013 en systematisk sammanstallning avseende
evidenslaget for kirurgisk jamfort med icke-kirurgisk behandling av felstallda frakturer
i nyckelbenets mellersta del. Man sammanfattade da att det inte fanns tilirackliga
bevis for att sékerstalla huruvida kirurgisk eller icke-kirurgisk var att fordra for
behandling av dessa frakturer.

Néar alla randomiserade kontrolierade studier inkluderats som publicerats efter Lenza
2013 och gjorts blir slutsatsen oférandrad.

Det sammantagna resultatet fran dessa bada sammanstallningar finner inga
vetenskapliga belagg for att styrka att kirurgisk behandling ger battre resultat &n
icke-kirurgisk behandling fér denna patientgrupp. Detta resultat bér beaktas vid
formuleringen av behandlingsriktlinjer i Sédra sjukvardsregionens verksamheter.

Rita Jedlert
Direktor

Adress Besotksadress Telefon, vxI Telefax E-post
22185 LUND Byggmastaregatan5  046-17 10 00
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Rapport fran delprojekt 4 Ortopedi — axelkirurgi — nyckelbenskirurgi 171121

Arbetet har genomforts av Richard Frobell; Henrik Ahlborg; Leif Dahlberg; Sebastian Strém
Ronnquist; Petra Petersson med stod HTA gruppen under ledning av Martin Laurell.

Aktuellt hdlsoproblem

Nyckelbensfrakturer utgdr 3-4% av alla frakturer hos vuxna och ar oftast belidgen i den mellersta
delen av benet. Frakturerna kan behandlas kirurgiskt eller icke-kirurgiskt. Drygt en tredjedel av
nyckelbensfrakturerna &r utan felstéllning och behandlas icke-kirurgiskt med gott resultat.
Majoriteten av frakturerna ar dock felstélida och i dessa fall gar dsikterna isér om icke-kirurgisk eller
kirurgisk behandling resulterar i, ur patientens perspektiv, bist resultat. Tidigare systematiska
oversiktsartiklar (Lenza 2013) har patalat att evidensen ar otillrdcklig for att avgéra om kirurgisk eller
icke-kirurgisk behandling av nyckelbensfrakturer ger bast resultat.

Vid icke-kirurgisk behandling finns en osdkerhet om att frakturen laker i tillricklig omfattning eller
inte, dessutom finns misstanke om att patienter inte dr néjda med det kosmetiska resultatet. Vid
kirurgisk behandling &r utebliven likning ovanlig men daremot férekommer fler komplikationer
sasom infektioner och ytterligare operationer, hud- och nervproblem etc.

En kraftigt 6kande trend for kirurgisk behandling har rapporterats frén Finland under perioden 1987
till 2010 (Figur 1, Huttunen et al 2013). Enligt data fran det Svenska frakturregistret 2013-14
(KihIstrdm 2017) behandlades 21% av de felstillda mellersta nyckelbensfrakturerna primért med
kirurgi. Med tanke pa det mycket tveksamma evidenslaget kan man fréga sig om denna 6kning och
incidens av kirurgisk behandling &r rattfardigad ur ett evidensperspektiv.

Figur 1. Incidensen per 100 000 innevanare och ar av kirurgiskt behandlade nyckelbensfrakturer hos
vuxna i Finland under perioden 1987 till 2010 (Huttunen et al 2013)
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Beskrivning och bakgrundsinformation

Kirurgisk behandling vid nyckelbensfraktur har 6kat kraftigt under de senaste decennierna trots att
ingen ndmnvard fordndring av evidensldget skett (Figur 1, Huttonen et al. 2013). Under perioden
2007-2011 6kade exempelvis antalet kirurgiska fixationer av nyckelbensfrakturer i USA med 61.5%
(Naimark et al). En farsk rapport fran det svenska frakturregistret visar att drygt var femte (21%)
mittdiafysar nyckelbensfraktur opererades under perioden 2013-14, huvudsakligen med anatomisk
plattfixation (Kihlstrém et al. 2017). Forutom en dkad risk fér komplikationer pa individniva blir
konsekvensen av 6kad kirurgisk behandling en undantrangningseffekt av andra, och kanske mer
angeldgna, ortopediska operationer.

En generell 6kning av antalet kirurgiska behandlingar av axelleden uppmarksammades av Sodra
sjukvardsregionens verksamhetschefer i ortopedi. Med anledning harav uppdrog det regionala
chefssamradet Ortopedi Sédra sjukvardsregionen at Richard Frobell att samla en grupp experter for
att genomfora en granskning av evidenslaget enligt HTA modell. Gruppen beslutade att starta med
att granska evidenslaget kring behandling av felstallda frakturer i nyckelbenets mellersta del.

Forvantad patientnytta och annat mervarde

Den uppenbara nyttan for Sodra sjukvardsregionens patienter blir att verksamhetscheferna inom
ortopedin bereds med ett evidensbaserat kunskapsunderlag for beslut om hur denna dkomma bér
behandlas for att uppna bésta resultat med minsta majliga risk.

Fokuserad fraga fér analys

o  Ger kirurgisk behandling av felstallda frakturer i nyckelbenets mellersta del battre resultat @n
icke-kirurgisk behandling?

Sammanfattning av resultat fran inkluderade studier

Kirurgisk jamfért med icke-kirurgisk intervention

Meta-analysen i denna rapport bygger pa randomiserade kontrollerade studier som publicerats efter
den litteratursokning som gjordes i Lenza et al 2013. Sammanfattningsvis kan sagas att den
metodologiska kvaliteten Gverlag &r Iag och ingen av de studier som inkluderats har har battre dn
medelhog vetenskaplig kvalitet.

0O1: Funktion, rorlighet, kraft.

Meta-analysen i denna rapport fann inga kliniskt relevanta skillnader i axelfunktion méatt med
Constant score eller DASH mellan de som behandlats med plattfixation jamfort med de som
behandlats icke-kirurgiskt.

O3a+b: Oplanerade operationer

| begreppet oplanerade operationer ingar rapporterade nédvindiga operationer pa de som slumpats
till icke-kirurgisk behandling, ofta pga symptomatisk utebliven frakturlakning. Begreppet innefattar
emellertid dven rapporterade ytterligare (sekundara) operationer pa de som slumpades till initial
kirurgisk behandling. Dessa kan delas in i tva grupper, operationer som genomforts pga symptom
som utebliven ldkning eller obehag av platta eller de som betingats av mekaniskt haveri (e.g
metodproblem). Den senare ar forstas enbart applicerbar pa individer som behandlats kirurgiskt.

Vi fann en stor variation avseende detta utfall mellan de inkluderade rapporterna. Vi finner aniedning
att tro att vissa studier inkluderat operationer som innebar borttagande av platta inom studiens
uppfoljningstid medan andra genomfort denna kirurgiska atgard efter studiens slut. | var
sammanstalining fann vi ingen statistiskt signifikant skillnad i risken for att genomga oplanerad

kirurgi mellan de som initialt behandlats kirurgiskt (n=500) eller icke-kirurgiskt (n=510). Daremot var



risken att drabbas av mekaniskt haveri statistiskt signifikant hogre hos de som initialt behandlats
kirurgiskt (n=73) jdmfort med de som initialt behandlats icke-kirurgiskt (n=100).

O3c+d Utebliven Iikning

Vid analys av utebliven ldkning &r det viktigt att podngtera att man i forskningssammanhang
genomfdr och bedémer rontgenbilder av frakturen oavsett om patienten rapporterar symptom eller
ej; i den kliniska vardagen genomgar endast patienter med symptom réntgenundersékning.

Sammanstallningen i denna rapport visar en tydlig och statistiskt signifikant 6kad risk for utebliven
lakning, med eller utan symptom, hos de som initialt behandlas icke-kirurgisk jimfért med de som
genomgar kirurgisk fixation.

05: Atergdng till arbete

Vi fann en statistiskt signifikant snabbare atergdng i arbete for de som initialt behandlades med
kirurgisk fixation (n=203) jamfort med de som genomgick icke-kirurgisk behandling (n=235).
Skillnaden var dock liten {(medel 0.7 veckor) och saknar klinisk relevans.

06: Komplikationer

Rapporteringen av komplikationer varierade mellan de inkluderade rapporterna liksom
kategoriseringen mellan allvarliga och mindre allvarliga komplikationer. Fransett hanteringen av
symptomgivande utebliven ldkning var bedémningen av rapporterade allvarliga och mindre allvarliga
komplikationer relativt lika.

Vi fann en statistiskt signifikant hogre risk att drabbas av allvarliga komplikationer for de som initialt
behandlades icke-kirurgiskt (n=217) jamfort med de som behandlades kirurgiskt (n=238). Skillnaden
betingades dock helt av att en symptomgivande utebliven lakning kategoriserades som en allvarlig
komplikation i de ingaende studierna. Beaktat resultatet av analysen for oplanerade operationer
(O3a+b) &r det tveksamt om en operation pga utebliven lakning dr en mer allvarlig komplikation &n
de ytterligare operationer som genomfdrts pa den initialt opererade gruppen.

Vi fann dven en statistiskt signifikant hégre risk att drabbas av mindre allvarliga komplikationer fér de
som initialt behandlades med kirurgisk fixation (n=382) jamfort med de som genomgick icke-kirurgisk
behandling (n=399). Exempel pa rapporterade mindre allvarliga komplikationer ir kdnselbortfall i
omradet, besvédrande arrbildning och frusen skuldra syndrom (Figur 6).

Slutsats

Lenza et al publicerade 2013 en systematisk sammanstallning avseende evidenslaget for kirurgisk
jamfort med icke-kirurgisk behandling av felstdllda frakturer i nyckelbenets mellersta del. Man
sammanfattade da att det inte fanns tillrackliga bevis for att sakerstalla huruvida kirurgisk eller icke-
kirurgisk var att fordra fér behandling av dessa frakturer.

Vi har i denna sammanstéllning inkluderat alla randomiserade kontrollerade studier som publicerats
efter Lenza 2013 och gjort en sammanstallning som kommer fram till en oférindrad slutsats. Det
sammantagna resultatet fran dessa bada sammanstillningar finner inga vetenskapliga beligg for att
styrka att kirurgisk behandling ger béttre resultat an icke-kirurgisk behandling for denna
patientgrupp. Detta resultat bér beaktas vid formuleringen av behandlingsriktlinjer i S6dra
sjukvardsregionens verksamheter.

Arbetet har genomforts av Richard Frobell; Henrik Ahlborg; Leif Dahiberg; Sebastian Strom
Rdnnquist; Petra Petersson med stod HTA gruppen under ledning av Martin Laurell.
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Delprojekt 6 Ortopedi — 6ppen backenkirurgi, projekt regional
arbetsférdelning, Sodra Regionvardsndgmnden

Inom samverkansprojektet i Sodra sjukvardsregionen har ett delprojekt hanterat
fragan kring att koncentrera operationskrdavande traumatiska backenskador till Skanes
universitetssjukhus sa att kompetensen kan samlas och utvecklas. De féréndringar av
den regionala arbetsférdelningen som foreslas, skall utga fran patientprocessen samt
beakta saval kvalitet och patientsdkerhet som resurser, kompetensférsérjning och
FoUU inom omradet.

| arendet forelag skrivelse 2017-10-31 fran Sddra Regionvardsnamndens kansili.

Soédra Regionvardsnamndens beslut

att rekommendera huvudmannen i Sédra sjukvardsregionen att stodja intentionerna
i bifogad rapport daterad 2017-10-31.

Bilagor
Skrivelse 2017-11-21, Sédra Regionvardsnamndens kansli
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Per Wendel 2017-10-31

Till
Sddra Regionvardsndmnden

Delprojekt 6. Ortopedi — oppen backenkirurgi, projekt regional
arbetsfordelning, S6dra Regionvardsnamnden

Sodra Regionvardsnadmnden beslutar

1. Att rekommendera huvudmannen i S6dra sjukvardsregionen att stodja
intentionerna i bifogad rapport daterad 2017-10-31

Bakgrund

Inom samverkansprojektet i Sddra sjukvardsregionen har ett delprojekt hanterat
fragan kring att koncentrera operationskravande traumatiska backenskador till
Skanes universitetssjukhus sa att kompetensen kan samlas och utvecklas. De
forandringar av den regionala arbetsférdelningen som foreslas, skall utga fran
patientprocessen samt beakta savél kvalitet och patientsdkerhet som resurser,
kompetensforsorjning och FoUU inom omradet.

Rita Jedlert
Direktor

Adress Besdksadress Telefon, vxi Telefax E-post
22185 LUND Byggmastaregatan5  046-17 10 00

1(1)
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Projekt regional arbetsfordelning

Rapport
Delprojekt 6 Ortopedi — 6ppen backenkirurgi

Sammanfattning/forslag
Instabila backenfrakturer som behover opereras foreslas centraliseras till Skanes universitetssjukhus
(SUS) i enlighet med beslut i Chefsamrad Ortopedi i Sodra Sjukvardsregionen (SSR) 2017-10-23.

Uppdrag

Gruppen “Regional arbetsférdelning i SSR” gav i december 2016 i uppdrag at gruppen ”Chefsamrad
Ortopedi i SSR” att ta fram ett forslag att koncentrera operationskravande traumatiska
backenskador till Skdnes universitetssjukhus sa att kompetensen kan samlas och utvecklas. De
forandringar av den regionala arbetsfordelningen som foreslas, skall utga fran patientprocessen
samt beakta savél kvalitet och patientsdkerhet som resurser, kompetensférsorjning och FoUU inom
omradet. Undertecknad fick i uppdrag att leda utredningen.

Bakgrund

Backenfrakturer inkluderar hela backenet och brukar indelas i backenringskador och
acetabulumskador (ledpannan i backenet som tillsammans med larbenet bildar hoftleden). Den
storsta andelen backenfrakturer drabbar patienter som &r dldre och vid lagenergitrauma sa som fall i
samma plan. Dessa frakturer brukar vanligen omhandertas utan kirurgisk behandling och avses ej i
detta delprojekt.

De backenring- och acetabulumskador som drabbar patienter vid hogenergetisk skada sa som
trafikolycka, hastolycka, fall fran hog h6jd/byggnad, ger potentiellt instabila skador men ar relativt
sdllsynta. Patienterna har ofta andra komplicerande skador i sdval backenregion, extremiteter, rygg,
buk, thorax och skalle. Manga discipliner av hdgspecialistvarden behover utnyttjas, som enbart finns
samlade pa SUS i SSR.

En god kirurgisk traning behovs for att ta hand om patienter med dessa skador varfor vard av dessa
skador varit foremal fér utredning av Socialstyrelsen 2010 och Rikssjukvard. Rekommendationen
blev att dessa tillstdnd skulle skotas pa ett fatal stéllen for att ge gott omhéandertagande och god
kirurgisk traning (1), men uppfyllde inte fullt kriterierna for Rikssjukvard. Stod for att samla denna
vard stods ocksa generellt av Rapporten SOU 2015:98 - Traning ger fardighet. Koncentrera varden
for patientens basta (2). | Sverige behandlas idag de flesta patienter med acetabulumfrakturer och
backenringskador som behdver kirurgi pa Karolinska Universitetssjukhuset KS (Stockholm), Skanes
Universitetssjukhus SUS (Malm&-Lund), Sahlgrenska Universitetssjukhuset SU (Goteborg), Uppsala
Akademiska Sjukhus UAS (Uppsala) och Universitetssjukhuset i Linkdping US (Linkdping) (3).

Inventering i Sodra sjukvardsregionen

Fram till 2016 opererade merparten av backenring- och acetabulumskador i SSR pa SUS. Kristianstad
hade under en period tva backenfrakturkirurger, varfor de gjorde enstaka ingrepp dvs ca 5
operationer 2015 och 2016 vardera. Halmstad skickade tidigare av hallandsk tradition sina patienter
till SU (Goteborg) motsvarande ca 1 patient/ar. SUS har senaste aren utfort ca 20-30 av dessa
operationer per ar. Fr o m sommaren 2017 skickas nu alla patienter i SSR med kirurgikrdvande
backenfrakturer, dven fran Kristianstad och Halmstad, till SUS.

SUS har bemanning av backenfrakturkirurg alla veckor under hela aret sedan nagra ar tillbaka och
har en kompetensmaéssigt god spridning i dlder pa dessa. Operationerna har utforts pa SUS av

1(2)
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samma operatdérer och sdval i Lund som i Malmé. Patienten har antingen redan legat pa SUS Lund t
ex pga skallskada eller pa SUS Malmoé t ex pga ryggskada och da har patienten oftast inte flyttats
utan kirurgerna har samlats pa den enhet dér patienten varit. Patienter fran regionen har flyttats
fradn hemsjukhuset till den ort pa SUS dar resurserna vid varje enskilt tillfalle varit bast. | linje med
beslutet att ldgga SUS Traumacenter i Lund sa kommer dessa operationer och patienter pa sikt att
endast utforas i Lund, men forutsattningar for det i nuldget finns inte.

Utredning och implementering

Samtliga verksamhetschefer pa ortopedklinikerna i SSR, Chefssamradet, har varit involverade i
forslaget, i inventeringen och diskussionerna avseende att centralisera backenfrakturkirurgin till SUS
och har varit eniga.

Vi har 1) fortydligat kontaktvag till SUS, 2) utarbetat checklista infor transport till/fran hemsjukhus
samt 3) formaliserat och tydliggjort direktiv om uppféljning pa SUS/hemsjukhus. Idag finns generellt
sparsamt med forskning i varlden om backenfrakturkirurgi. | kvalitetsuppfdljningar och framtida
forskningsprojekt ingar att involvera patienter.

Centraliseringen av backenfrakturkirurgin till SUS i SSR medfor relativt sma forandringar, da SUS
redan idag hanterar majoriteten av denna kirurgi inom SSR. Samtidigt brottas SUS idag med
vardplatsbrist och brist pa operationskapacitet.

SUS, liksom ovriga universitets- och icke-universitetssjukhus, har uttalade utmaningar att
uppratthalla sjukvardens behov av operationskapacitet. Den framsta orsaken harfor ar brist pa
utbildade operationssjukskdterskor. Det finns darfér en mdjlighet att utokat uppdrag for
backenfrakturkirurgi pa SUS kan komma att innebéra undantrangningar av annan typ av
operationsverksamhet. Vid alla utdkningar av operationsbehov finns darfér en rutin att lyfta drendet
till Styrgrupp Anestesi/Operation pa SUS. Styrgrupp Anestesi/Operation pa SUS har behandlat
arendet och ar eniga i beslutet att all backenfrakturkirurgi i SSR ska utféras pa SUS.

Referenser
(1)”Svara backenrings- och acetabularfrakturer som rikssjukvard”. Underlag till
Rikssjukvardsnamnden mote den 16 juni 2010. Socialstyrelsen

(2) SOU 2015:98 Traning ger fardighet. Koncentrera varden for patientens basta

"Utredningens bedomning: ...galler omraden som kirurgi, ortopedi och akuta medicinska atgarder
att sjukhus och personal som har gjort manga atgarder eller ingrepp uppvisar battre patientresultat i
form av minskad dédlighet, farre komplikationer och battre funktionsférmaga.

... utgangspunkten &r att tréning ger

fardighet inom alla omraden .”...

(3) "Arsrapport Svenska Frakturregistret 2016”, sidan 20-22.

Lund 2017-10-31

My von Friesendorff,
Sektionschef, Overlikare,
VO Ortopedi, Skanes Universitetssjukhus
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Delprojekt 10. Kompetensforsorjning inom Medicinsk teknik, projekt
regional arbetsférdelning, S6dra Regionvardsnamnden

Inom samverkansprojektet i Sédra sjukvardsregionen bedrivs ett antal delprojekt dar
ett har hanterat kompetensforsorjning inom Medicinsk teknik inom Sddra
sjukvardsregionen.

Det finns ett behov av att utbilda den medicintekniska personalen regionalt/lokalt for
att minimera tidsatgangen samt kostnaderna for utbildning. Dialog har forts om hur
dessa utbildningar kan genomforas pa basta vis.

Forslaget fran denna projektgrupp ar att bilda arbetsgrupp for att se 6ver
mojligheterna att skapa gemensam utbildning i bemétande (vardpersonal men aven
till viss del patient) samt ett gemensamt utbildningskoncept for forbattringsarbete.

Sodra Regionvardsnamndens beslut

att rekommendera huvudménnen i Sodra sjukvardsregionen att stédja intentionerna
i bifogad rapport daterad 2017-10-31

att en arbetsgrupp bildas for att se 6ver mojligheterna att skapa gemensam
utbildning i bemdétande samt ett gemensamt utbildningskoncept for
forbattringsarbete

att arbetsgruppen enligt ovan rapporterar till Ledningsgruppen fér Sodra
sjukvardsregionen.

Bilagor
Skrivelse 2017-10-31, Sédra Regionvardsndmndens kansli
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Per Wendel 2017-10-31

Till
Sodra Regionvardsnamnden

Delprojekt 10. Kompetensforsorjning inom Medicinsk teknik, projekt
regional arbetsfordelning, S6dra Regionvardsnamnden

Sodra Regionvardsnamnden beslutar

1. Att rekommendera huvudmannen i Sodra sjukvardsregionen att stodja
intentionerna i bifogad rapport daterad 2017-10-31.

2. Att en arbetsgrupp bildas for att se éver mojligheterna att skapa gemensam
utbildning i bemoétande samt ett gemensamt utbildningskoncept for
forbattringsarbete.

3. Att arbetsgruppen enligt ovan rapporterar till Ledningsgruppen for Sodra
sjukvardsregionen

Bakgrund

Inom samverkansprojektet i S6dra sjukvardsregionen bedrivs ett antal delprojekt dar
ett har hanterat kompetensférsérjning inom Medicinsk teknik inom Sodra
sjukvardsregionen.

De medicintekniska avdelningarna i Halland, Blekinge, Skane och Kronoberg
(genom MTCsyd-gruppen) ser ett behov av att utbilda den medicintekniska
personalen regional/lokalt for att minimera tidsatgangen samt kostnaderna for
utbildning. | detta projekt har utbildning som den medicintekniska personalen har
behov av (utdver utrustningsspecifik utbildning) identifierats. Dialog har forts om hur
dessa utbildningar kan genomforas pa basta vis.

Forslaget fran denna projektgrupp &r att bilda arbetsgrupp for att se 6ver
mdjligheterna att skapa gemensam utbildning i bemétande (vardpersonal men aven
till viss del patient) samt ett gemensamt utbildningskoncept for forbattringsarbete.
Genom det senare skulle det skapas en naturlig yta for att ta Iardom av varandra
samt utbyta arbeten mellan verksamheterna.

Rita Jedlert
Direktor

Adress Besoksadress Telefon, vxi Telefax E-post
22185 LUND Byggméastaregatan5  046-17 10 00

1(1)
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Projekt regional arbetsférdelning

Delprojekt 10 Kompetensforsérjning inom
Medicinsk teknik

Sammanfattning

De medicintekniska avdelningarna i Halland, Blekinge, Skéne och Kronoberg (genom
MTCsyd-gruppen) ser ett behov av att utbilda den medicintekniska personalen regional/lokalt
for att minimera tidsatgangen samt kostnaderna for utbildning. I detta projekt har utbildning
som den medicintekniska personalen har behov av (utéver utrustningsspecifik utbildning)
identifierats. Dialog har forts om hur dessa utbildningar kan genomforas pé bésta vis.

Forslaget fran denna projektgrupp r att bilda arbetsgrupp for att se 6ver mdjligheterna att
skapa gemensam utbildning i bemdtande (vardpersonal men &ven till viss del patient) samt ett
gemensamt utbildningskoncept for forbattringsarbete. Genom det senare skulle det skapas en
naturlig yta for att ta lirdom av varandra samt utbyta arbeten mellan verksamheterna.

Bakgrund

De medicintekniska avdelningarna i Halland, Blekinge, Skane och Kronoberg (genom
MTCsyd-gruppen) har tidigare anordnat en del utbildningar regionalt f6r den medicintekniska
personalen. Det har dé varit méjligt att erbjuda fler medarbetare att delta 1 utbildningarna pga
lagre kursavgifter samt ldagre kostnader for resor och logi. De senaste dren har gemensamma
utbildningar diskuterats inom MTCSyd-gruppen, men det har ¢j funnits resurser och utrymme
att genomfora dessa.

Det som skulle astadkommas med detta delprojekt ar att utreda om det finns mojligheter att
skapa en struktur och organisation for att kunna fa igang ett samarbete mellan verksamheterna
i den sddra regionen diar medarbetarna inom medicinsk teknik kan kompetensutvecklas genom
gemensamma utbildningar. En del i detta kan dven vara att hitta former for stérre utbyte
mellan de medicintekniska verksamheternas medarbetare da éven det 4r en form av
kompetensutveckling.

Samarbete inom medicinsk teknik generellt

Landstingen och regionerna i Sverige samverkar i frdgor om medicinsk teknik pa flertalet satt
redan idag, exempelvis drivs méanga fragor inom det medicintekniska omradet pa nationell
niva genom foreningen LfMT (Ledningsnétverk for Medicinsk Teknik).

Inom LfMT finns ett flertal ndtverk/arbetsgrupper som arbetar med gemensamma fragor inom
bla medicintekniska sakerhetsfragor, MT-IT omradet (medicinska informationssystem),
utveckling och anvéndning av produktionssystem (inventariesystemet Medusa) och e-learning
i medicinteknisk sdkerhet for vardpersonalen. LEMT driver dven Reidar som édr en nationell
avvikelsedatabas for rapportering av avvikelser inom medicinsk teknik samt MTPReg som &r
en nationell kodifiering av medicintekniska utrustningar. Foér mer information om dessa
arbeten se www.lfmt.se

Nationellt finns dven foreningen MTF (Svensk forening for Medicinsk Teknik och Fysik) som
bland annat haller i certifiering av medicintekniska ingenjérer och anordnar MT-dagarna och
en del utbildningar.
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Inom Sédra sjukvardsregionen samarbetar de medicintekniska avdelningarna genom
MTCsyd-gruppen. Sammankallande for gruppen sitter &ven med i styrelsen for LEIMT.
MTCSyd-gruppen triffas ca tre ganger per ar for utbyte och samarbeten mellan de sédra
verksamheterna. Det har dven bildats en regional grupp for Medusa for att tillsammans kunna
arbeta med utvecklingen av produktionssystemet.

De medicintekniska verksamheterna har en ldng och fruktbar tradition av att samarbete (finns
tex exempel fran 80-talet). Planerna &r att fortsétta dessa samarbeten och fortsétta utveckla
den medicintekniska verksamheten gemensamt. Exempelvis fattades pa LfMTs senaste
arsmote ett beslut att starta ytterligare ett undernétverk som ska vara inriktat pa
kvalitetsarbete. Det pagér dven ett arbete med att férsdka hitta en gemensam héllning till
mobiltelefoni och tradlésa enheter i sjukhusmiljo. Dessa arbeten gors foretradelsevis pé
nationell niva.

Gruppmedlemmar och tidplan

Ordf6rande:
Ulrika Sandberg, verksamhetschef MFT, Region Kronoberg

Deltagare i projektgruppen:

Roger Johansson, MTC, Landstinget Blekinge

Sven-Olof Nyman, verksamhetschef MT Halland, Region Halland

Lars Heurlin, utbildningsledare Utvecklingsenheten, Region Kronoberg
Elisabet Titze, Enheten for strategisk kvalitetsutveckling, Region Skéne
Sebastian Strunk-Moller, samordnare FoUU, MT Skane, Region Skane

Tidplan
Delprojektet rapporteras till projektgruppen senast 30 september 2017.

Uppdraget till gruppen

Gruppen ska ta fram forslag pa organisation for att samordna det regionala utbildningsbehovet
for medicinteknisk personal och ta fram forslag pa rutin for det arbetet. De fordndringar av
den regionala arbetsfordelningen som foreslas skall stirka kompetensforsorjningen och
kompetensutvecklingen inom de medicintekniska verksamheterna for att pa s vis bidra till
6kad patientsikerhet.

Nulége/Hur gors det idag?
* Kartldggning av utbildningsbehov
* Kompetensforsorjning- och resurssituationen idag och framét
* Eventuella problemomraden/utvecklingsomraden

Forslag pa hur 6ka samarbetet/arbetsférdelningen
* Konklusion
* Utformning av samarbetet/arbetsférdelningen
* Konsekvenser
* Implementeringsplan

Rapportering av nulaget
De medicintekniska verksamheterna &dr mitt i ett generationsskifte. Det innebér att flertalet
gamla trotjdnare har eller kommer att g& i pension de nérmsta aren. Det i kombination med att
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rorligheten pé arbetsmarknaden okat generellt gor att de medicintekniska verksamheterna ser
ett stort och fortldpande behov av att utbilda den medicintekniska personalen.
Teknikutveckling och nya typer av fragestéllningar for personalen spar ytterligare pa detta
behov.

Mojligheten att anstélla erfarna medicintekniska ingenjorer varierar mellan enheterna, men
generellt sa ar det relativt svart. Ofta anstélls en nyutexaminerad person eller en med
erfarenhet fran andra branscher. Dessa behdver utbildas i det medicintekniska regelverket
mm. Da detta dr ndgot som kraver resurser i form av tid och pengar ar det inte helt latt att
kunna utbilda i den omfattning som egentligen skulle behovas.

For att fa utfora service och underhall pa den medicintekniska utrustningen som anvénds inom
varden kréver leverantorerna att den medicintekniska personalen utbildas hos/av dem. Det
innebdr att personalen utbildas fortlopande av leverantérerna pa utrustningsnivd. Kostnaderna
for dessa utbildningar varierar mycket. Allt fran ingen kursavgift till flera 100 tkr
(rontgen/accelerator). Dessa utbildningar tas inte upp mer i detta projekt d& de &r och maste
vara leverantérsbundna.

De medicintekniska cheferna ser ett stort behov av att grundutbilda och vidareutveckla
personalen sa att verksamheterna kan vara landstingens/regionernas experter inom det
medicintekniska omrédet. Som en del i projektet har det identifierats ett antal kurser/omraden
som utbildning krdvs inom som 1 princip all medicinteknisk personal behdver ha. Se
sammanstéllning 1 tabell 1.

I tabellen har de kurser som projektgruppen vet finns idag identifierats. Det finns troligen
kurser inom andra omraden med, tex handledarutbildning och kundbemétande, men ingen
kurs som de medicintekniska verksamheterna har nédgon storre erfarenhet av. Det finns dven
en del kurser som nagon region/landsting har 1 sitt generella utbildningspaket f6r Hélso- och
sjukvérd.

Resonemang fordes i projektgruppen om hur langt personalen kan &ka for att g& en kurs och
att det fortfarande ska anses vara sa nira att det 16nar sig att inte skicka personalen till en
befintlig kurs i tex Stockholm. Det konstaterades att behovet och viljan att resa ér olika inom
de olika landstingen/regionerna. For Region Skane och Region Halland, som ér relativt stora
enheter, ser de hellre en kurs lokalt pa sjukhuset da de slipper resor helt samt finns tillginglig
for varden i akuta situationer. Landstinget Blekinge och Region Kronoberg har inte tillrdckligt
med personal for att fylla en kurs sjdlva pa sitt egna sjukhus. Det gor att de &r mer benédgna att
resa inom sodra regionen for att utbilda sin personal.

De stora skillnaderna pa storlek i de medicintekniska verksamheterna gor att det &r svart att
enas om ett arbetssétt och en strategi som blir exakt lika for alla. En tanke &r att vissa kurser
som sker lokalt i Region Skane och Region Halland skulle kunna genomforas i samarbete
mellan Landstinget Blekinge och Region Kronoberg. Hinsyn ska dven tas till den tekniska
utvecklingen och méjligheterna att utbilda via Skype eller motsvarande.

Resonemang fordes dven om vilken inriktning som arbetet utifran detta delprojekt bor ha. Ska
en fullgod utbildningsarrangér inom Sodra regionvarden skapas krévs resurser i form av
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studierektor, utbildningsledare mm. Det har tidigare funnits ett forum for gemensam
utbildning inom sddra regionen, vilket kallades SLUG.

Aven om all genomforande av utbildning regionalt kréver resurser ér det stor skillnad i om
inriktningen 1 arbetet ska vara att ta hit befintliga kurser for att minska resor och behov av
Overnattningar eller om det ska vara att skapa utbildningar i omraden som inte finns idag.
Oavsett vilken vig som viljs kommer det att krdvas resurser som projektgruppen bedémer
inte finns idag.

Tabell 1 Sammanstéllning 6ver kurser for medicinteknisk personal
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Utbildning Kurs finns att | Kommentarer
kdpa in (X)

M juka frigor
Forbittringskunskap Finns kurs inom Region Skéane och
Kronoberg,

Projektledarutbildning X
Handledarutbildning

Kundbemdgtande - att beméta vérdpersonal
Presentationsteknik/utbildning av
vardpersonal

UGL-kurs /variant X Okad sjidlvkdnnedom/del i rehab
Patientinvolvering
Bemétande av patient
M edicin for tekniker (fy siologi/anatomi) X Finns pa bla Linnéuniversitetet
Regelverk
Elsdk-FS (grundldggande elsdkerhet) X Kurs anordnas just nu i Halland

IEC 601 tillimpad Praktisk tillampning med ménga exempel

MDR X
Upphandling (kravspec + utvérdering) Finns hos MTF
14971 riskbedémning X
Egentillverkning
M edicinska informationssy stem X Halland har arrangerat kurs tidigare
M T-sidkerhet X Finns pa Link&pings hogskola
Sakerhetssamordning Kan hanteras i LEIMTs M T-
sdkerhetsnatverk.

Avvkelseutredning
Risk- och hidndelseanaly s X Finns kurs inom Region Skane och
Kronoberg,

Standardisering X Bjom Lofqvist har arrangerat kurs
ISO 13485 X
Datasidkerhet/informationssidkerhet MTP
(PDL/GDPR)

Teknik/tillimpning

M edicinska gaser M ed fordel lokal kurs
Centralgasanldggningar X
E-hilsa

M edicinska appar
Digijtalisering M TP
Grundlidggande anestesi ev
Grundlidggande rontgen X
Grundlidggande ultraljud
Stralningsfy sik/sdkerhet X M ed fordel lokal kurs av sjukhusfy siker
Nitverk/IT M ed fordel lokal kurs av IT

Bildteknik ev
Artificiell intelligens/deep learning
Grundlidggande elldra ev

Forslag
Projektgruppen ser att det skulle tillféra de medicintekniska verksamheterna mest att skapa
nagon kurs inom négot av de omraden som det saknas kurser inom idag.

Kurser inom regelverket kriver oftast en extern foreldsare. Dér ser projektgruppen att det &r
befintliga kurser som géller inklusive resor. Alternativet kan vara att anordna kursen lokalt pa
respektive sjukhus. Dar kan Landstinget Blekinge och Region Kronoberg utveckla sitt
samarbete for att genomfora kurser ihop. En fordel 4r om enheterna informerar varandra om
kurserna och bjuder in de andra verksamheterna att delta i de fall det finns utrymme for det.
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Kurser i1 Risk- och hindelseanalys finns idag dtminstone inom Region Skane och Region
Kronoberg. Om behov finns skulle det eventuellt gé att anordna en sadan kurs regionalt for
medicinteknisk personal. Det kan vara en sak att arbeta vidare pd genom djupare
behovsanalys samt utvecklat samarbete med dem som genomfor utbildningarna idag.

Kurser inom tex Egentillverkning och Medicinska informationssystem skulle kunna anordnas
av den egna medicintekniska personalen. Detta skulle kunna ske i samarbete mellan
verksamheterna och pa sé vis fas ytterligare utbyte av varandra.

Under dialogerna i detta delprojekt syns det att de medicintekniska avdelningarna inte alltid
har koll pa det kursutbud som finns centralt inom sin region/landsting. D4r ses en
forbittringspotential pé det lokala planet. Det &r dven 6nskvirt att de medicintekniska
avdelningarna skulle kunna f st6d och hjélp av utbildningsenheterna med att boka och
arrangera utbildningar. Exempelvis kan den medicintekniska verksamheten veta om en viss
kurs och/eller foreldsare som skulle vara intressant och att utbildningsenheten efter tipset
hjdlper till med det praktiska (boka lokal, bjuda in osv).

De tva forslagen som projektgruppen ser som mest spannande att arbeta vidare kring ar
foljande:

Utbildning inom kundbemdétande:

Medicinteknisk personal méter ofta vardpersonal, patienter och andra personer i olika
situationer. Personalen har idag ingen utbildning i detta omrade, vilket gor att projektgruppen
sett att det skulle vara en lucka att fylla. Det finns troligen utbildningar som
forséljare/leverantorer anvander for sin personal. Det finns dven utbildning inom
sjukvérdsutbildningarna som kanske skulle vara av intresse. Projektgruppen foreslar att en
arbetsgrupp bildas for att se om ett koncept for denna utbildning kan tas fram gemensamt.

Forbattringskunskap/ledarutveckling:

Ett koncept som véxte fram under arbetet med detta delprojekt var om det skulle finnas
mdjlighet att gemensamt skapa en regional utbildning i forbattringskunskap for
medicinteknisk personal. Det skulle inte vara en kurs som all medicinteknisk personal ska ga
utan den ska ses som en del i den medicintekniska verksamhetens forsérjning av framtida
ledare (processledare/chefer osv). Idéen i detta ar att med kurs som finns inom Region Skéane
alternativt Region Kronoberg inom forbattringskunskap i botten skapa ett utbildningskoncept
dédr man utdver att {2 forbattringsverktygen dven fér ett regionalt utbyte av arbetssitt och
aktuella fragestillningar inom den medicintekniska verksamheten.

Tanken &r att skapa en kundanpassad kurs som stracker sig Gver ett halvar eller ett ar. I kursen
skulle deltagarna ha ett forbattringsarbete fran sin verksamhet med sig som man arbetar med
under kursens ging. Forslagsvis skulle det vara 4-5 tréffar i kursen dér varje traff ar 2 dagar. I
detta koncept gér det att forutom forbattringskunskap och forbattringsverktyg ta med lite fler
omraden som tex presentationsteknik, bemotande, projektledning och handledning.

En stor vinst med detta som projektgruppen ser 4r att det skulle ge stora méjligheter till utbyte
och att ldra av varandra. Det blir dessutom extra spannande d& det endast 4r medicinteknisk
verksamhet som kursen riktar sig, vilket gor att forbéttringsarbeten kan sprida sig mellan
verksamheterna. P4 s vis skulle man kunna fé betydligt stérre utvixling pad genomforda
arbeten. Gors ett gott arbete pa en enhet kan andra ta efter och dven hjélpa till att
vidareutveckla det. Detta koncept finns inte idag, men projektgruppen ser att det skulle ge
verksamheterna mycket att infora det.
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Forslag ér att i en arbetsgrupp arbeta vidare 1 kontakterna med Region Skéne och Region
Kronoberg som har forbéttringskurser med liknande uppldgg idag och se om det finns en
mojlighet att ta fram en skrdddarsydd utbildning for medicinteknisk verksamhet.



SUDRA )
REGIONVARDSNAMNDEN Arende 7

SODRA REGIONVARDSNAMNDEN 2017-11-30

Forslag till fordelning av S6dra Regionvardsndmndens gemensamma anslag for
utvecklings- och forskningsarbete — UFo-anslag 2018

Landstingen i Sodra sjukvardsregionen har for ar 2018 avsatt 50 6ére per invanare, dvs
ca 998 990 kr for utvecklings- och forskningsarbete (UFo) inom Sddra
sjukvardsregionen. Det finns ca 1 milj kr att fordela for ar 2018. Totalt 52 anstkningar
har inkommit.

FoU-gruppen Sddra sjukvardsregionen, tillika granskningsgrupp, prioriterade de
inkomna ansdkningarna vid sammantrade 2017-11-13. | prioriteringsarbetet har inte
hansyn tagits till fran vilket landsting/region ansdkningarna har kommit utan det ar
projektets kvalitet och hur kriterierna ar uppfyllda som varit avgérande. FoU-gruppen
var enig i sin bedéomning.

| arendet forelag skrivelse 2017-11-13 fran S6dra Regionvardsndmndens kansli.

Soédra Regionvardsniamndens beslut

att godkanna FoU-gruppens Sdodra sjukvardsregionen forslag 2017-11-13 till
férdelning av UFo-anslag ar 2018.

Bilagor
Skrivelse 2017-11-13, S6dra Regionvardsnamndens kansli



@0 )
_.J REGIONVARDSNAMNDEN

Rita Jedlert 2017-11-13
046-17 64 50
0768-87 19 95

Till
Sdodra Regionvardsnamnden

Forslag till fordelning av Sédra Regionvardsnamndens gemensamma anslag
for utvecklings- och forskningsarbete — UFo-anslag 2018

Forslag till beslut
Sodra Regionvardsnamnden foreslas besluta

1. Att godkdnna FoU-gruppens Sddra sjukvardsregionen forslag
2017-11-13 till férdelning av UFo-anslag ar 2018.

Landstingen i Sodra sjukvardsregionen har for ar 2018 avsatt 50 6re per
invanare, dvs ca 998 990 kr fér utvecklings- och forskningsarbete (UFo) inom
Sddra sjukvardsregionen. Det finns ca 1 milj kr att fordela for ar 2018.

| enlighet med kungorelsen 2017-06-30 ska de avsatta medlen anvandas
for att stimulera till utvecklings- och forskningsarbete. Alla ansékningar ska ha
en vetenskaplig grund.

Det har inkommit 52 ansékningar varav en fran Landstinget Blekinge, 11 fran
Region Halland, 38 fran Region Skane samt tva fran Extern enhet med avtal.

FoU-gruppen Sddra sjukvardsregionen, tillika granskningsgrupp, prioriterade
de inkomna ans6kningarna vid sammantrade 2017-11-13. Av de 52 inkomna
ansokningarna var det endast 8 som bedémdes vara berattigade till anslag.
Det var en ansdkan som tilldelades 250 000 kr, tva tilldelades 175 000 kr
vardera, tre tilldelades 100 000 kr vardera och tva tilldelades 50 000 kr
vardera.

Landstinget Blekinge tilldelades 175 000 kr, Region Halland 400 000 kr och
Region Skane 425 000 kr. Totalt férdelades 1 000 000 kr. Férdelningen
bifogas.

FoU-gruppen har vid prioriteringen inte tagit hansyn till fran vilket landsting/region
ansOkningarna kommit utan det ar projektets kvalitet och hur kriterierna ar
uppfylida som varit avgérande.

FoU gruppen var enig i sin bedémning.

Rita Jedlert
Direktor

Adress Besodksadress Telefon, vxI Telefax E-post
22185 LUND Byggmastaregatan5  046-17 1000  046-17 6460  rita.jedlert@skane.se
GAWORD\RVNIRVN 201712017-11-30-12-01 SRVN\Missiv UFc-anslag 2018.doc1(1) Www.srvn.org
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Sodra sjukvardsregionens gemensamma anslag for utvecklings-
och forskningsarbete, UFo-anslag, inom hilso- och sjukvards-
omradet ar 2018

Landstingen/regionerna i Sédra sjukvardsregionen (nedan kallade landstingen) har
for ar 2018 avsatt ca 1 miljon kronor fér utvecklings- och forskningsarbete inom
hélso- och sjukvardsomradet inklusive tandvarden.

Stodets inriktning

De avsatta medlen ska anvandas for att stimulera till utvecklings- och forsk-
ningsarbete. Ansokningarna kan ha forskningsinriktning, dvs ny kunskap eftersdks
och dar det stalls erforderliga krav pa vetenskaplighet. Ansokningarna kan ocksa
vara av utvecklingskaraktar dar nytt kunnande utifran kdnd kunskap eftersdks med
kvalitets- och dokumentationskrav. Alla ansdkningar ska dock ha en vetenskaplig
grund.

Arets ansékningsomgang ska sérskilt stimulera samarbete 6ver
landstingsgranserna och riktas darfor mot projekt som redan idag har
samarbete over landstingsgranserna eller dar samarbete planeras inom det
sokta projektet.

UFo-anslaget ges till projekt som ar av inledande forsknings- och utvecklings-
karaktar, sk startups, och ska bidra till att projektet kan séka och erhalla andra
anslag.

Projektet ska omfattas av minst ett landsting i Sddra sjukvardsregionen utdver det
egna. Tvarvetenskapliga och/eller multidisciplindra projekt med patientnara inriktning
samt interventionsstudier prioriteras.

Det ar ett krav att samtliga landsting i Sodra sjukvardsregionen far ta del av resultaten.

| Sédra sjukvardsregionen finns det ett sarskilt anslag for landstingsfinansierad
regionforskning som finansieras av Landstinget Blekinge, Region Kronoberg, sodra
Halland och Region Skane. Forskningsstodet bestar av ett doktorandanslag (ettarig
tilldelning) och ett projektanslag (tvaarig tilldelning). Sékande som har beviljats
doktorand- eller projektanslag for ar 2018 ar inte aktuella fér UFo-anslag.

Stodets utformning
For utvecklings- och forskningsprojekt lamnas bidrag upp till maximalt 250 000
kronor.

Bidraget far tacka kostnader for Idnekostnader (inkl sociala avgifter) samt projektets
ovriga drift exkl externa konsultinsatser.

G:\WORD\FoU, HSF, RSKC\Gemensamt anslag for FoU - UFO\2018\Ledigkungérelse\Ledigkungérelse 2018 sIutlig.dOCX
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| ansékningsformularet finns det falt for projektets budget, om det finns eller forvéntas
finnas andra finansiarer samt tidigare erhallna medel fran S6dra Regionvardsndmnden
for projektet.

Vem kan soka bidrag?

Behoriga att sOka ar anstallda inom

¢ Landstinget Blekinge

Region Halland (omfattar hela Halland)

Region Kronoberg

Region Skane

Privata vardgivare med vardavtal/motsvarande med nagot av
landstingen i Sédra sjukvardsregionen.

Prioriteringsprinciper

Ansodkningarna bedéms av FoU-gruppen Sddra sjukvardsregionen med utgangs-
punkt fran nedanstaende bedémningssystem som galler fér Sédra sjukvards-
regionens utvecklings- och forskningsanslag. Bedémningen sker utifran foljande
poangskala:

7 = utomordentligt hég
6 = mycket hog

5 = hdg
4 = ganska hdog
3 = nagon

2 = ganska liten
1 = oséaker, tveksam
0 = saknas

Féljande omraden bedéms (var for sig utan inbérdes rangordning):

A. Fragestélining: Originalitet, forskningsbarhet, avgransning etc. Hur kan projektet
bidra till att 6ka kunskapen inom omradet.

B. Genomférbarhet utifran inlamnad projektplan: Metoder, tidplan, férankring av
projektet pa arbetsplatserna, sékandes mojlighet att genomféra projektet etc.

C. Projektets betydelse for landstinget/landstingen och hur projektet kan gynna
gransoverskridande samarbete, t ex avseende vardprocessen samt hur
implementeringsarbetet beskrivits.

Det maste tydligt framga av ans6kan att den sékande och den medsdkande ar
jambordiga parter, att det ar ett "akta” samarbete.

Den som inte inkluderar samarbete med annat landsting &n det egna ar inte behorig
att fa tilldelning.
Handledning vid utvecklings- och forskningsprojekt

For sokande som inte har genomgatt forskarutbildning eller ar disputerad rekom-
menderas att den sdkande knyter en eller flera handledare till projektet. Om dmnes-

G:\WORD\FoU, HSF, RSKC\Gemensamt anslag for FoU - UFO\2018\Ledigkungdrelse\ledigkungdrelse 2018 sIutIig.dOCX
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handledaren saknar forskarutbildning rekommenderas att sékande kontaktar respek-
tive landstings FoU-enhet/motsvarande for diskussion kring metodhandledning mm.
Handledaren intygar genom kontrasignering att han/hon atar sig ansvaret att vara
handledare och att projektet ar genomférbart samt att kostnadsberakningen ar rele-
vant.

Verksamhetschef/motsvarande

Verksamhetschefen/motsvarande intygar genom kontrasignering att han/hon stéller
sig bakom projektanstkan och medverkar till att projektet kan genomféras enligt den
presenterade planeringen i ansdkan samt att i forekommande fall ocksa bekraftar att
kostnadsberakningen ar relevant.

Ansokan och personkort

Ansokan gors pa ansoékningsformular som hamtas antingen fran Soédra
Regionvardsndmndens webbplats sodrasjukvardsregionen.se eller fran
ansokningssystemet www.fou.nu/is/ssvr

For att kunna géra en ans6kan maste bade sékande och handledare registrera ett
personkort som innehaller CV och publikationer. Detta gors fore ifyllandet av
ansokningsformuléret.

All kommunikation med s6kande kring ansékningsprocessen sker via den
e-postadress som sdékanden anger i personkortet.

Aven om ansékan &r slutférd kan den andras fram t o m sista ansokningsdag.
| ansokningsformularet finns det hjélptexter under respektive fragetecken.

Téank pa foljande i anstkan:

o Beskriv projektet val med tydlighet avseende saval syfte som bakgrunds- och
metodbeskrivningar. Utrymmet for forsknings-/utvecklingsprogrammet motsvarar
ca fyra A4-sidor, teckensnitt Arial 10 pkt.

e Ansokningsformularets falt ska fyllas i pa ett sadant sétt att FoU-gruppen far en
klar bild av varfor projektet behdver genomforas, vad som ska goras, hur det ska
ga till och hur resultaten ska implementeras.

e Bilagor i form av figurer, tabeller eller referenslista kan bifogas ansokan.

e Saval sjalva anstkan som projekttitel ska skrivas pa svenska.

Sista ans6kningsdag ar 2017-09-13. Déarefter stings formulédret. Observera att
underskriftsblanketten ska vara underskriven av sGkanden och ansvarig chef samt i
férekommande fall &ven av medsdkande och handledare innan den antingen mejlas
till margaretha.i.nilsson@skane.se eller skickas till S6dra Regionvardsnamnden,
221 85 LUND. Blanketten med erforderliga underskrifter ska vara Sodra
Regionvardsndmnden tillhanda senast tva dagar efter ans6kningstidens
utgang, dvs 2017-09-15. Om inte, gar inte ans6kan vidare fér bedémning.

G:\WORD\FoU, HSF, RSKC\Gemensamt anslag for FoU - UFO\2018\Ledigkungérelse\Ledigkungérelse 2018 sIutIig.dOCX
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Beslut och handlaggning

Inkomna bidragsansokningar granskas av Sodra sjukvardsregionens FoU-grupp
som ocksa tar fram férslag till prioritering. Efter beredning av Sédra sjukvards-
regionens ledningsgrupp for gemensamma hélso- och sjukvardsfragor déverldmnas
forslaget till S6dra Regionvardsnamnden for beslut. Den sékande meddelas darefter
via e-post om beslutet. De som fatt ett anslag beviljat far ett e-postmeddelande om
géallande villkor.

Rapport och redovisning

Den del av projektet som beviljats UFo-anslag ska vara genomfort och slutredovisat
till Sddra Regionvardsnamndens kansli senast 2019-12-31. Redovisningen sker i
ansokningssystemet. Av redovisningen skall projektets resultat framga liksom hur
bidraget anvants. Medel som inte anvants inom denna tid atergar till Sodra
Regionvardsnamnden.

Det ankommer pa den sdkande och den stkandes handledare att f6lja de regler som
finns for etisk granskning samt att folja reglerna i personuppgiftslagen (PuL) och
andra tillampliga lagar och férordningar.

Landstingen i Sodra sjukvardsregionen och Sodra Regionvardsndmndens kansli har
ratt att informera om samtliga pagaende och avslutade utvecklings- och forsknings-
projekt.

Rita Jedlert
Direktor

G:\WORD\FoU, HSF, RSKC\Gemensamt anslag for FoU - UFO\2018\Ledigkungorelse\Ledigkungdrelse 2018 sIutIig.dOCX
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Sédra sjukvardsregionens gemensamma anslag for utvecklings- och forskningsarbete inom halso- och sjukvardsomradet ar 2018 - UFo-anslag
slutredovisning 2019-12-31

Diarie- Landsting/region eller

Efternamn Férnamn Tjénstetitel nummer extern enhet Klinik/arbetsplats Ort Projekttitel Tilldelning
REGSKANE- Barn- och ungdomskiiniken

Lindén Magnus Overlakare 740111 2. Region Halland Hallands Sjukhus Halmstad Halmstad Spadbarmns UVI - nu och i framtiden 250 000
REGSKANE- VO Infektionssjukdomar Mikrobiologi och antibiotikaresistens vid svara exacerbationer av kroniskt

Inghammar Malin Overlakare 746771 4. Region Skane SuUs Lund abstruktiv lungsjukdom 175 000
REGSKANE-

Furst Carl Johan Lakare 743511 4. Region Skane Palliativt Utvecklingscentrum Lund Kronobergsprojektet — Samtal vid allvarlig sjukdom 100 000
REGSKANE- Ambulatorisk syrgas vid interstitiell lungsjukdom: en randomiserad,

Ekstrom Magnus Lakare 747671 1. Landstinget Blekinge Medicinkliniken, Blekingesjukhuset Kariskrona |dubbelblind multicenterstudie 175 000
REGSKANE- Anestesi- och Operationskliniken, Hallands sjukhus Non-vitamin K orala antikoagulantias paverkan pa koagulatiocnen matt med

Sunnersjo Lotta Lakare 744721 2. Regton Halland Halmstad |Halmstad ROTEM. 50 000

Sokande arbetar inom Skanes universitetssjukvard,

REGSKANE- samarbetspartner inom Skanevard Sund respektive Heparinbindande protein-provtagning i ambulans och akutrum for forbattrat

Linder Adam Lakare 744011 4. Region Skane Ambulanssjukvarden | Blekinge Lund |sepsisomhandertagande 100 000

Medicinsk service

Soderlund REGSKANE- Labmedicin, Klinisk Mikrobiologi

Strand Anna Annan tjanstetitel |746361 4. Region Skane Post- och besoksadress: Séivegatan 23 B Lund Typning av enterovirus i sodra Sverige 50 000
REGSKANE- Transkraniell doppler som ett non-invasivt verktyg for att estimera

Johansson Martin Lakare 737081 2. Region Halland AT-lakare Hallands Sjukhus Halmstad Halmstad tntrakraniellt tryck 100 000

1000 000

1(1)
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Sammantriadesplan ar 2018 for Sédra Regionvardsndamnden

| arendet forelag forslag 2017-11-23 till sammantradesplan ar 2018 for Sodra
Regionvardsndmnden.

Soédra Regionvardsnamndens beslut

att faststdlla sammantradesplan ar 2018 for S6dra Regionvardsndmnden
enligt foljande:

Sédra Regionvardsndmnden

2018-04-23, kl 09.30-12.00

2018-06-07—08, lunch-lunch, beslutssammantréde dag 1
2018-10-04, kl 13.00-16.00

2018-12-06—07, lunch-lunch, beslutssammantrade dag 1
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Sodra Regionvardsnamndens sammantradesplan 2018 - forslag 2017-09-28

Sodra

2018-04-23

Regionvardsnimnden Kl 09.30-12.00 2018-06-07--08 2018-10-04 2018-12-06--07
Internat start ki 12.00 dag 1, Kristianstad beslutssammantrade dag 1 kl 13.00-16.00 beslutssammantrade dag 1
avslut kl 13.00 dag 2. Halland Kristianstad Skane
oresidium 2018-03-22 2018-05-17 2018-09-27 gl
kl 13.00-ca 17.00 kl 09.30-12.00 kl 13.00-ca 17.00 Kris%ianstéd
Kristianstad Aterkommer om plats! Kristianstad

2017-11-23 MNN
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SODRA REGIONVARDSNAMNDEN 2017-11-30

Regionala priser och ersattningar for Sédra sjukvardsregionen 2018

Per Wendel, chefsekonom, informerade dels om dverenskommelsen om Regionala
priser och erséttningar for Sédra sjukvardsregionen 2018, dels om avtalsprocessen.

| &rendet forelag skrivelse 2017-11-24 fran Sédra Regionvardsndmndens kansli.

Sodra Regionvardsnamndens beslut

att bekrafta dverenskommelsen om regionala priser och ersattningar for Sodra
sjukvardsregionen 2018,

att respektive landsting/region beslutar att godkanna dverenskommelsen,

att lagga informationen om avtalsprocessen till handlingarna.

Bilagor
Skrivelse 2017-11-24, Sodra Regionvardsnamndens kansli
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Till
Sddra Regionvardsnamnden

Regionala priser och ersattningar for Sodra sjukvardsregionen 2018

Sodra Regionvardsnamnden beslutar

1. Att bekrafta overenskommelsen om regionala priser och ersattningar for
Sddra sjukvardsregionen 2018,

2. Att respektive landsting/region beslutar att godkanna éverenskommelsen,

3. Att lagga informationen om avtalsprocessen till handlingarna.

Bakgrund

Sodra Regionvardsnamnden beslutade 2015-10-30, § 43 att en abonnemangsmodell
skulle tillAmpas mellan huvudmannen i Sodra sjukvardsregionen fran ar 2016 och
framat. Andra grunder i avtalsforhandlingarna har varit att sjalvkostnader ska vara
underlag for framtagande av taxor och att kostnadsnivaer raknas upp med lands-
tingsprisindex, LPIK. Avtalsgruppen har med beslutet som utgangspunkt kommit
dverens om ett avtal som i princip innefattar ovanstaende.

Priserna kommer att sammanstallas i "Regionala priser och ersattningar for Sédra
sjukvardsregionen 2018” som kommer att vara tiliganglig i dels tryckt version och
dels pa http://sodrasjukvardsregionen.se/ . Tillampningsanvisningar framgar av
respektive avsnitt i dokumentet.

| enlighet med géllande regionavtal ska 6verenskommelsen faststallas av Sédra
Regionvardsnamnden. Information genom protokollsutdrag och handlingar i enlighet
med Riksavtalet for utomlansvard kommer att Iamnas till Sveriges Kommuner och
Landsting samt samverkansnamnder/motsvarande.

Avtalsgruppen har haft regelbundna méten till vilka simuleringar av effekterna av
foreslagna priser 2018 har beraknats. Vid berakning av priser har det i manga fall
varit verksamhet och kostnader 2016 som utgjort underlag. Principerna som har
anvants for de olika prisberdkningarna framgar av bifogat forhandlingsprotokoll.

For patienter fran Sddra sjukvardsregionen tilldmpas en abonnemangsmodell. Denna
innebéar att ersattningen till 50 % utgar via abonnemang och resterande erséttning
utgar med 50 % av priserna enligt foreliggande prislista. Det ar Skanes universitets-
Adress Bestksadress Telefon, vx| Telefax E-post

22185 LUND Byggmastaregatan5  046-17 10 00
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sjukhus, Thoraxcentrum Blekingesjukhuset, Onkologiska kliniken vid Central-

lasarettet i Vaxjo (géller enbart Blekinge) och Rattspsykiatri i Vaxjé som omfattas av

abonnemangsmodellen.

Abonnemanget for 2018 beraknas som 50 % av genomsnittet for simulerad sjalvkostnad

2016, 2017 och 2018, allt uppraknat med LPIK till 2018 &rs kostnadsniva.

Abonnemangen for ar 2018 omsluter ca 400 Mkr. Nedanstaende tabell visar
storleken pa abonnemangen férdelade pa aktuella verksamheter och huvudman i
tusentals kronor:

Skane Kronoberg Kronoberg Blekinge
SUS Rattspsykiatri Onkologi Thoraxkirurgi Summa
Blekinge 90 678 14 887 9011 114 576
Halland 103 113 15 089 603 118 806
Kronoberg 98 284 32574 130 858
Skane 33 680 3 003 36 683
Summa 292 076 63 655 9011 36 180 400 922

Vid en jamforelse med 2018 ars abonnemang med 2017 ars abonnemang (i 2018 ars

kostnadsniva, tkr) redovisas nedanstaende skillnader.

Skane Kronoberg Kronoberg Blekinge

SUS Rattspsykiatri Onkologi Thoraxkirurgi

BLEKINGE 3777 579 -107 0
HALLAND 6172 1 041 0 14
KRONOBERG 2472 0 0 -894
SKANE 0 -1 655 0 388
Summa 12 422 -35 -107 -491

En berakning av nettoeffekterna av abonnemang 2018 jamfért med abonnemang
2017 ger foljande resultat (tkr) i 2018 ars prisniva:

BLEKINGE -4 741
HALLAND -7 228
KRONOBERG -1720
SKANE 13 689
Summa 0

Stora skillnader mellan aren kan noteras for Skane, SUS som 6kar abonnemanget
med 12422 tkr. Detta beror att overheadkostnader for central administration pa ca
2% inte ingick i underlaget fran ar 2015. En annan faktor ar att det varit
kostnadsdkningar 6verstigande LPIK pa SUS. Poangpriset per DRG-poang har

Adress Besoksadress Telefon, vx| Telefax E-post
22185 LUND Byggmastaregatan5  046-17 10 00
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anpassats i riktning mot sjélvkostnader. Det har justerades till att motsvara rikssnittet
for regionsjukhus. Det har skett en omférdelning av utnyttjandet av Rattspsykiatrin
dar Skane minskat sina kop vilket gett utrymme f6r 6vriga huvudmén att 6ka sina
kdp. Detta aterspeglas i utvecklingen av abonnemanget. Aven relaterat till
Thoraxkirurgin i Blekinge har det skett en omférdelning. Kronoberg minskar sitt
abonnemang medan Skane o6kar. Nettoeffekterna for respektive huvudman framgar
av tabellen ovan.

Forandringarna av abonnemanget mellan aren 2017 och 2018 &r bara en del av
kostnaderna. Hur stora de totala kostnadernal/intakterna for kopt/sald vard blir beror
till stor del pa hur volymerna utvecklas under ar 2018.

Rita Jedlert
Direktor

Adress Besoksadress Telefon, vxI Telefax E-post
22185 LUND Byggmaéstaregatan5  046-17 10 00
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Regionala priser och ersattningar for

Sodra sjukvardsregionen 2018

Férhandlingar 2017-11-23

Avtalsgruppen



1  Ersattningsmodell

1.1 Sddra sjukvardsregionen

Sddra sjukvardsregionen bestar av Region Skane, Landstinget Blekinge, Region
Kronoberg och sddra delen av Region Halland (kommunerna Halmstad, Laholm och
Hylte).

1.2 Beslut och giltighet

| enlighet med riksavtalet har 6verenskommelsen faststallts av Sédra
Regionvardsndmnden. Darmed kan 6verenskommelsen tillampas aven for
landsting utanfér Sédra sjukvardsregionen.

Det ar delegerat till Avtalsgruppen, med utsedda forhandlare for respektive
huvudman i Sodra sjukvardsregionen, att under l6pande ar gora férandringar i
prislistan. Forandringar publiceras pa Sédra Regionvardsndmndens webbplats,
http://sodrasjukvardsregionen.se/

1.3 Prismodell

1.3.1 Allmént

Inom Sddra sjukvardsregionen tillampas en abonnemangsmodell, fran ar 2016, i
enlighet med beslut i S6dra Regionvardsnamnden 2015-10-30, § 43.

F6r beskrivning/underlag for prissattning av sluten och 6ppen vard tillampas i
huvudsak NordDRG CC-logik 2018 - sluten respektive 6ppen vard. Undantag fran
detta redovisas i bilaga. Priserna raknas upp med LPIK efter faktiska tal och efter
SKL's prognos i oktober. For priser och erséattningar 2018 innebar detta en
upprakning fran 2016 till 2017 pa 2,7 % och fran 2017 till 2018 pa 3,6 %.

Skanes universitetssjukhus (SUS) tillampar DRG-debitering med undantag for det
som &r uppraknat i bilaga.

1.3.2 Sluten somatisk vard

For SUS och Blekingesjukhusets Thoraxcentrum tillampas kostnadstrimning. For
ovriga sjukhus/verksamheter tillampas varddagstrimning.

1.3.3 Oppen vard vid somatiska sjukhus
For 6ppen vard tillampas NordDRG CC logik 2018 avseende lakarbesok.

SUS och Blekingesjukhusets Thoraxcentrum, tilldmpar kostnadstrimning. For 6vriga
sjukhus/verksamheter tillampas DRG utan kostnadstrimning.

Besok hos ovriga vardgivare debiteras enligt prislista kap 2.1.1.2 och 3.2.

1.3.4 Ovrig verksamhet
For 6vrig verksamhet tillampas specifika principer enligt prislistan.
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1.3.5 Bilaterala avtal

Bilaterala avtal mellan parterna i regionen kan medféra att vard debiteras
annorlunda an vad som redovisas i denna dverenskommelse. Bilaterala avtal finns
tillgangliga pa Sédra Regionvardsnamndens hemsida,
http://sodrasjukvardsregionen.se/.

2  Priser och ersattningar

Med "Priser och erséattningar 2017” avses av Sédra Regionvardsnamnden 2016-11-24
§ 50 faststallda "Regionala priser och ersattningar foér Sédra sjukvardsregionen 2017”.
Vid upprakning till 2017 av dessa priser eller annat av Avtalsgruppen faststallt
varde/pris/krontal anvdnds som huvudprincip: Landstingsprisindex med

kvalitetsjusterade l6ner (LPIK) exkl lakemedel enligt SKL pa:

o 2,7 % for2017
e 3,6 % for2018

Berdkning av priser 2018:

Verksamhet

Berakning pris 2018

Kommentar

Abonnemang inom
Sodra sjukvardsregionen

50 % av genomsnittet av
simulerad sjalvkostnad 2016**,
2017 och 2018, allt uppraknat
med LPIK till 2018 ars niva.

Galler SUS, Thoraxcentrum
vid Blekingesjukhuset,
Onkologiska kliniken vid
Centrallasarettet i Vaxjo
(enbart Blekinge) och
Rattspsykiatri i Vaxjo.

DRG-ersatt verksamhet
SUS

Krontal 54879 uppraknat med
Index 2018 (1,036).

50 % ersatts via
abonnemang inom Sddra
sjukvardsregionen.

Priser SUS, Thoraxcentrum
Blekingesjukhuset,
Onkologiska kliniken vid
Centrallasarettet i Vaxjo
och Réttspsykiatri i

Vaxjo

Efterkalkylerade priser 2016 *
index 2017 (1,027) *
index 2018 (1,036).

50 % ersatts via
abonnemang inom Sddra
sjukvardsregionen.

DRG-ersatt verksamhet
ovriga

Krontal 2017 *
index 2018 (1,036).

Kapitel 1.6 i regionala
Priser.

Regionalt forskningsstod,
Utbildning och
Regionala konsulter

Priser och ersattningar 2017 *
index 2018 (1,036).

Kapitel 2.2-2.4 i regionala
priser.

Ovrig vard vid dvriga
sjukhus.

Efterkalkylerade priser 2016 *
index 2017 (1,027) *

index 2018 (1,036) eller
Priser och ersattningar 2017 *
index 2018 (1,036).

Kapitel 3.1-3.2 i regionala
priser.

Primarvard/allmanmedicin
offentlig och privat vard

Debitering enligt interna
modeller.

Kapitel 4.1 i regionala
priser.

Ovrig offentlig vard

Priser och ersattningar 2017 *
index 2018 (1,036).

Kapitel 4.2 i regionala
priser.

3(7)
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Ovrig privat vard Priser och erséttningar 2017 * | Kapitel 4.3 i regionala
index 2018 (1,036) priser.
eller enligt faktiska utlagg -6 %.
Ovriga specialiteter — Enligt faktiska utlagg -6 %. Kapitel 5 i regionala priser.
Privat vard
Specialisttandvard Priser enligt tandvardsforsak- Kapitel 6 i regionala priser.
ringen i respektive landsting.
Solidariskt finansierade Priser och erséttningar 2017 * | Kapitel 7.1 i regionala
verksamheter index 2018 (1,036). priser.
Ersattning till donators- Priser och ersattningar 2017 * | Kapitel 7.2 i regionala
sjukhus index 2018 (1,036). priser.
Hjalpmedel Faktureras enligt sjalvkostnad. | Kapitel 7.3 i regionala
priser.
Ambulans 85 kr/km. Lagsta erséattning Kapitel 7.3 i regionala
20 km = 1700 kr. priser.
Andra transporter Sjalvkostnad debiteras. Kapitel 7.3 i regionala
priser.
Ovrig verksamhet Dokumenterad sjalvkostnad.

For patienter fran Sodra sjukvardsregionen tillampas en abonnemangsmodell. Denna innebar
att ersattningen till 50 % utgar via abonnemang och resterande erséttning utgar med 50 % av
priserna enligt féreliggande prislista. Det ar Skanes universitetssjukhus, Thoraxcentrum vid
Blekingesjukhuset, Onkologiska kliniken vid Centrallasarettet i Vaxjo (galler enbart Blekinge)
och Réttspsykiatri i Vaxjo som omfattas av abonnemangsmodelien.

Abonnemanget 2018 berdknas som 50 % av genomsnittet for simulerad sjalvkostnad 2016-
2018** allt uppraknat med LPIK till 2018 ars kostnadsniva. Aren dérefter berdknas pa samma
satt men med ett ars forskjutning.

Abonnemangsersittning 2018 utgar enligt nedanstaende tabell, tkr:

Skane Kronoberg Kronoberg Blekinge
SUS Rattspsykiatri Onkologi Thoraxkirurgi Summa
Blekinge 90 678 14 887 9011 114 576
Halland 103 113 15 089 603 118 806
Kronoberg 98 284 32 574 130 858
Skane 33680 3003 36 683
Summa 292 076 63 655 9 011 36 180 400 922

** Sjalvkostnad 2016 beraknas utifran kostnad och produktion 2014 som réknas upp
med LPIK for ar 2015 och 2016. Pa motsvarande sétt beraknas sjalvkostnad 2017
och aren framover.

3 Tillampning av priser och ersattningar

Allmanna regler for regional samverkan framgar av kapitel 8 i prisdokumentet
"Regionala priser och erséttningar for Sdra sjukvardsregionen 2018”. For
tillAmpning av priser i Sodra sjukvardsregionen 2018 finns sarskilda anvisningar i
prisdokumentet, avsnitt 1.5.4.
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Priser och ersattningar enligt denna éverenskommelse tillampas i enlighet med
regionavtal mellan landstingen i S6dra sjukvardsregionen inkl norra Halland.

For patienter fran landsting utanfér Sédra sjukvardsregionen sker fér SUS och
Medicinsk Service ett procentuellt tillagg motsvarande landstingens gemensamma
ersattning for FOU-tid (oférandrat 1 %), som ersétts separat inom Sédra
sjukvardsregionen. Fér alla taxor sker en anpassning av indexeringen till 2018 i
ovrigt (2,85%). Det totala procentuella tillagget blir darmed 3,85 % for SUS och
Medicinsk Service och 2,85% for 6vriga sjukhus/huvudman 2018.

4 Prisdokument

Priser och ersattningar enligt denna éverenskommelse skall sammanstallas i
prisdokument "Regionala priser och ersattningar for Sodra sjukvardsregionen 2018".

5 Beslut och information

Av respektive landsting utsedd férhandlare svarar inom det egna landstinget for
information om férhandlingsresultatet enligt detta protokoll.

Ovanstaende principer, priser och ersattningar 2018 mellan landstingen

i Sodra sjukvardsregionen bekréftas enligt gallande regionavtal genom beslut i
Sddra Regionvardsnamnden.

Beslutet anmals till Sveriges Kommuner och Landsting samt till sjukvards-

regionernas samverkansnamnder/motsvarande. Priserna galler darmed aven for
patienter fran landsting utanfér Sddra sjukvardsregionen.

Lund 2017-11-24

Per Wendel
Chefsekonom
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For Landstinget Blekinge

Marie Hakansson

For Region Kronoberg

Sandra Stern

Vidimeras:

For Landstinget Blekinge

Ralph Harlid

For Region Kronoberg

Per-Henrik Nilsson

For Region Halland

Cathrin Nordander Tovstedt

For Region Skane

Jan Steen

For Region Halland

Haleh Lindqvist

For Region Skane

Lars-Ake Rudin
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Bilaga. Undantag fran grundprinciper prissittning

Fran DRG-tillampning undantas vid/inom:

Samtliga sjukhus:

¢ Medicinsk rehabilitering vid enhet for rehabiliteringsmedicin

o Oppen vard vid onkologisk klinik

o Oppen vard; besdk annan hilso- och sjukvardspersonal (ej lakare); se prislistan

Skanes universitetssjukvard, verksamhet som avser/vard for:

e "Ofullstandiga vardtillfallen”, med vilket avses vardtillfallen dar patient skrivits ut
for fortsatt vard vid annat sjukhus (avser dock ej ortopedi eller reumatologi)

e Barnhjartkirurgi

e Barnonkologi

e Karlkirurgi/-medicin

e Reproduktionsmedicin

Se debiteringsprinciper Skanes universitetssjukvard 2.1.1.1.

Ovriga sjukhus/verksamheter
e Hogspecialiserad sjukvard
Verksamhet som anges under kapitel 3.1 i prisdokumentet
Tryckkammarverksamhet i Karlskrona och Helsingborg
Thoraxcentrum Blekingesjukhuset
EECP och Refraktar angina i Kristianstad
Spinal stimulering i Kristianstad
Onkologisk sluten vard i Vaxjo
Trafikmedicinsk utredning i Vaxjo
Broskcellstransplantation vid Hallands sjukhus
Kapselendoskopi av tunntarmen vid Hallands sjukhus
e Lanssjukvard och all verksamhet inom psykiatri (inkl rattspsykiatrisk verksamhet)
enligt tabeller i avsnitt 3.2 i prisdokumentet

AN N N N N NN

Tillaggsdebitering av ldakemedel

Tillaggsdebitering kan medges mellan berérda parter da det ar uppenbart att priset
for aktuellt DRG inte innehaller en rimlig kostnad for insatt 1akemedel men det kan
endast ske efter en dialog och 6verenskommelse mellan séljande sjukhus/landsting
och kdpande landsting. Anméalan ska ocksa goras till Avtalsgruppen.
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For Landstinget Blekinge
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Marie Hakansson

For Region Kronoberg

Sandra Stern

Vidimeras:

For Landstinget Blekinge

Ralph Harlid

For Region Kronoberg

Per-Henrik Nilsson

For Region Halland

Cathrin Nordander Tovstedt

For Region Skane

Jan Steen

Fo6r Region Halland

Haleh Lindqvist

For Region Skane

Lars-Ake Rudin
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For Landstinget Blekinge

Marie Hakansson

For Region Kronoberg

Sandra Stern

Vidimeras:

For Landstinget Blekinge

Ralph Harlid

For Region Kronoberg

Per-Henrik Nilsson

Cathrin Nordander Tovstedt

F6r Region Skane

Jan Steen

For Region Halland

Haleh Lindqvist

For Region Skane

Lars-Ake Rudin
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For Landstinget Blekinge
Marie Hakansson
For Region Kronoberg

Sl S

Sandra Stern

Vidimeras:

For Landstinget Blekinge

Ralph Harlid

For Region Kronoberg

Per-Henrik Nilsson

Foér Region Halland

Cathrin Nordander Tovstedt

For Region Skane

Jan Steen

Fo6r Region Halland

Haleh Lindqvist

Fo6r Region Skane

Lars-Ake Rudin
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Fér Landstinget Blekinge

Marie Hakansson

For Region Kronoberg

Sandra Stern

Vidimeras:

For Landstinget Blekinge

Ralph Harlid

For Region Kronoberg

Per-Henrik Nilsson

For Region Halland
Cathrin Nordander Tovstedt
For Region Skane

<o B

Jan Steen

For Region Halland

Haleh Lindqvist

For Region

-
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