Region , Region

%%? Ostergotland Region Kalmar lan Jonkdpings lan

Regionsjukvardsstaben
Johan Jarl och Ulrika Cederholm

Kallelse till Samverkansnamnden for Sydostra
sjukvardsregionen

Datum fredag 24 maj 2019

Tid 10:30-15.00

Plats Videomote

Tidplan

10.30 Informationsarenden 3-8 & Beslutsarenden 10-11
12.00 Lunch

13.00-15.00 Arsrapporter fér Regionala medicinska programomraden (RMPO)

Foredragningslista
1 Godkannande av foredragningslistan

2 Val av justerare och tid for justering
Informationsarenden:

3 Rapport fran Nationella screeningradet
Rachel de Basso

4 Rapport fran Svenskt ambulansflyg
Marcus Eskdahl
5 Rapport fran Namnden for nationell
hogspecialiserad vard
Kaisa Karro
6 Rapport fran Skandionkliniken
Marie Morell
7 Uppdaterad kartlaggning av patientavgifter
Goran Atterfors
8 Organiserad PSA-provtagning
11.30 Srinivas Uppugunduri & Marten Elfstrom
9 Arsrapporter fér Regionala medicinska
programomraden

13.00 Florence Eddyson-Hagg
13.25 Ditte Persson Lindell
13.50 Paus

14.00 Stefan Franzén

14.25 Kjell lvarsson
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Beslutsarenden:

Remiss avseende sakkunniggruppunderlag
for beslut om nationell hégspecialiserad
vard — Ryggmargsskador

Goran Atterfors

Remiss avseende sakkunniggruppunderlag
om nationell hogspecialiserad vard -
avancerad behandling av Parkinsons
sjukdom

Goran Atterfors

Inkomna skrivelser:

Revisionsskrivelse — Effekter av ny
organisation for Centrum for
verksamhetsstéd och utveckling (CVU) -
Region Ostergétland (SVN 2019-7)

Revisionsskrivelse — Granskning av
arsredovisning 2018 — Region Ostergoétland
(SVN 2019-11)

Ovriga fragor

Anders Henriksson
ordférande

RS 2019/420

RS 2019/433



Uppdaterad kartlaggning av
avgifter

- Patientavgifter Sjukresor Hotell

Region
Sydbéstra sjukvardsregionen 3 Jénkaépings 18 Region KIm lan %Ostergotland



vard

R RKL______ RO

Lékarbesok
Sjukvardande behandling
Hembesok/Teambesok
Provtagning

Indirekt vardkontakt
Graviditetstest

Slutenvard

Hoégkostnadsskydd

Syddstra sjukvardsregionen

250 kr

250 kr

250 kr

100 kr

100 kr

100 kr/dygn
80 kr efter 10 dygn

1150 kr

200 kr

200 kr

0 kr

100 kr

0 kr

100 kr/dygn
Under 40 &r med aktivitets- eller
sjukerséattning 50 kr

1150 kr

Region
Jonkdpings lan

200 kr

200 kr

200 kr

0 kr

200 kr

100 kr

100 kr/dygn

Under 40 &r med aktivitets- eller
sjukersattning 50 kr CSN 0 kr

1150 kr
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Sjukresor

I - [ -

Milerséttning

« ROJ/RIL ingen erséttning inom lanet.

* RJL speciella regler for ersattning
inom l&net

Kollektivtrafik (buss/tag)
+ RO ingen ersattning inom lanet

Servicefordon

» Né&r man av hélsoskél inte klarar av
att aka bil, tag eller buss.

 Behandlande vardgivare avgor
(hemresan)

» Fardtjanst

* Ledsagare/anhorig efter beslut av
vardgivaren (undantag: barn)

Hogkostnadsskydd
 12-manadersperiod raknat fran forsta
resan

Syddstra sjukvardsregionen

120 kr
18.50 kr/mil

22 kr

120 kr

2 160 kr
18 enkelresor med kollektivtrafik

125 kr
12 kr/mil

0 kr

125 kr

2 250 kr

Region
Jonkdpings lan

80 kr
18.50 kr/mil

80 kr

18-80 kr

1760 kr
22 enkelresor
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Hotell
__

Kan ersattas som alternativ till Max 1 100 kr Skélig kostnad Normalt ersétts kostnader for kost och
sjukresa (tid, kostnad) Hela kostnaden logi vid sadant patienthotell eller
«  Efter intyg fran varden motsvarande, som kan tillhandahallas av
* Anhorig/ledsagare efter beslut av den vardande enheten. Skulle en sadan
vardgivaren (Reglerna varierar mest mojlighet inte kunna erbjudas, ersatts
nér det gdller vuxna patienter) kostnader for logi upp till vad som kan

anses vara motsvarande standard.

e 1200 — 1300 kr for ett enkelrum

e 1300 - 1500 kr for ett dubbelrum for
barn/ungdom under 18 ar som bor
tillsammans med en vardnadshavare

Region Region
Syddstra sjukvardsregionen 6 Jonkopings [&n Region Kalmar e Ostergotland



www.sydostrasjukvardsregionen.se

L . Region , % Region
Syddstra sjukvardsregionen Jonkopings [&n  Region Kalmar lan Ostergétland



Region Region

Jonkodpings Ian  Region Kalmar lan OSterQOtIand
Regionsjukvérdsstaben BESLUTSMISSIV
Goran Atterfors 2019-05-24 SVN 2019-17
Samverkansndmnden

1 sydostra sjukvardsregionen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen over remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Ryggmargsskador

Samverkansnimnden i Sydostra sjukvirdsregionen foreslis BESLUTA

a t t stélla sig bakom remissforslag frdn Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag
for beslut om nationell hogspecialiserad vard — Ryggmirgsskador, enligt underlag.

Anders Henriksson Karl Landergren
ordférande samverkansndmnden ordforande regionsjukvardsledningen
Region Kalmar ldn Region Kalmar ldn

Beslutet expedieras till:



Region
Jonkdpings lan

Regionsjukvérdsledningen
Syddstra sjukvardsregionen
Karl Landergren

Region
Region Kalmar l3n Ostergotland
Yttrande
2019-05-24 SVN 2019-17

Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen éver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Ryggmargsskador

Region Ostergdtland, Region Jénkdpings lidn, Region Kalmar lin och Universi-
tetssjukhuset 1 Linkdping har beretts mojlighet att svara pa tre sakkunniggrup-
pers underlag inom omradet Ryggmairgsskador.

Alla tre huvudmaénnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingér 1 Sydostra
sjukvardsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RMPO) rehabilite-
ring, habilitering och forsdkringsmedicin, RMPO neurologiska sjukdomar samt en
overgripande analys av systemeffekter inom Sydostra sjukvérdsregionen ldmnas

foljande remissvar.

Rygomdregsskador — diarienummer 5.3-7822/2018

Syddstra sjukvardsregionen stéller sig bakom forslaget om fyra nationella vérden-
heter enligt de diagnosgrupper som framgér i remissforslaget.

Sydostra sjukvérdsregionen stiller sig bakom forslaget att koncentrera varden av
patienter med sirskilda behov till ndgon av de nationella vardenheterna med un-
dantag for rehabilitativ neurokirurgi som foreslés fa tre nationella vardenheter.

Utover ovan givna svar pa remissforslaget vill Sydostra sjukvardsregionen fram-
fora foljande synpunkter.

- Det dr mycket angelédget att Socialstyrelsen i en kommande kravspecifikation
beaktar behovet av en samordnad vérdprocess som dven tar hansyn till det
komplexa samordningsbehovet med dvriga sjukvardsregionala vardaktorer,
kommunerna, privata utférare och myndigheter.



2(2)
Avancerad ryggmargsskadevard &r starkt integrerad med en méngd olika akto-
rer inom sjukhusorganisationen. En uppbyggnad av en struktur med nationella
vardenheter kommer initialt att bli en resursméssig péfrestning. Det ar viktigt
att de nationella enheterna kan ges en ekonomisk stabilitet vid etablerandet.

Genom att koncentrera kunskapen finns risker att erfarenheten utanfor specia-
listenheterna tunnas ut. Det dr da viktigt att skapa strukturer for att de natio-
nella vardenheterna ska kunna ge konsultativt stod kring dessa patientfall, ge-
nom digitala méten eller genom uppsdkande verksamhet.

Angaende den rehabilitativa neurokirurgin anses etablerandet av tva nationella
vardenheter ges en for stor paverkan inom den samlade neurokirurgin déar i
stéllet Syddstra sjukvardsregionen forordar tre enheter. Att hantera neuroki-
rurgin som “delméngder” inom manga Ovriga programomraden riskerar att
splittra verksamheten. Sydostra sjukvardsregionen menar pa att man hir bor
snegla mot den samverkansmodell som diskuteras inom NPO neurologiska
sjukdomar.
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Missiv

@.‘ Socialstyrelsen 2019-04-10  Dar 5.3-7822/2018

Avdelningen for kunskapsstyrning for Enligt sindlista
hilso- och sjukvarden

Enheten for hogspecialiserad vérd

Anne Lybeck

anne.lybeck@socialstyrelsen.se

Remiss avseende sakkunniggruppunderlag for beslut om
nationell hdgspecialiserad vard

Socialstyrelsen har i uppdrag att med hjilp av sakkunniggrupper definiera vilken
vard som ska vara nationell hégspecialiserad vard. For detta arbete har en ny ar-
betsprocess utvecklats och den prévas nu inom tva pilotomraden, nervsystemets
sjukdomar samt kvinnosjukdomar och férlossning. Pilotarbetet kommer att om-

fatta alla delar i den nya processen for att arbetssitten ska kunna fortsétta att ut-

vecklas.

Som en del i pilotarbetet remitterar vi nu det forsta underlaget fran sakkun-
niggrupp inom nervsystemets sjukdomar till samma remissinstanser som bidragit
till betdinkandet Trining ger firdighet, SOU 2015:98 samt till Socialstyrelsens
foreskrift for nationell hgspecialiserad vard, HSLF-FS 2018:48.

Remissen mojliggér synpunkter i ett tidigt skede pa underlaget om ryggmérgs-
skador och syftar till att bidra till en bred konsekvensanalys av forslagen. Innan
Socialstyrelsen fattar beslut om vad som ska utgéra nationell hogspecialiserad
vard samt pa hur manga stéllen den ska bedrivas kommer ocksé en berednings-
grupp att lamna ett yttrande.

Ni inbjuds att 1dmna synpunkter pa sakkunniggruppens underlag om vardomra-
det ryggmirgsskador. Synpunkter pa underlaget ska ha kommit in till Socialstyrel-
sen senast onsdagen den 5 juni 2019.

Remissvar skickas till NHV-remiss@socialstyrelsen.se.

Viinligen ange diarienumret: 5.3-7822/2018 i remissvar som ror vardomradet
ryggmirgsskador, Vi dr tacksamma for yttranden per e-post i Wordformat for att
underlitta vart arbete med att sammanstilla svaren.

For mer information om Socialstyrelsens uppdrag om nationell htgspecialiserad
vard och arbetsprocessen vinligen se:
http://www.socialstyrelsen.se/rikssjukvard/nationellhogspecialiseradvard.

Kontaktpersoner

Anne Lybeck Anna Lord

Tel: 075-247 46 65 Tel: 075-247 41 12
anne.lybeck@socialstyrelsen.se anna.lord@socialstyrelsen.se

TR -

Thomas Lindén
Avdelningschef

SOCIALSTYRELSEN Telefon 075-247 30 00 socialstyrelsen@socialstyrelsen.se
106 30 Stockholm Fax 075-247 32 52 www socialstyrelsen.se
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SOCIALSTYRELSEN 2019-04-10 Dnr 5.3-7822/2018 2(4)

Bilagor
1. Sindlista

2. Underlag for beslut om nationell hogspecialiserad vérd.
Vardomrade: Ryggmaérgsskador

12



SOCIALSTYRELSEN 2019-04-10

BILAGA 1

Sindlista
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Kammarritten i Stockholm

Riksdagens ombudsmin

Folkhalsomyndigheten

Inspektionen for vard och omsorg

Myndigheten for samhillsydd och beredskap

Statens beredning for medicinsk och social utvirdering
Goteborgs universitet

Karolinska Institutet

Link&pings universitet

. Lunds universitet

. Stockholms universitet

. Umed universitet

. Uppsala universitet

. Vetenskapsradet

. Orebro universitet

. Akademiska sjukhuset

. Skénes universitetssjukhus

. Norrlands Universitetssjukhus
. Karolinska universitetssjukhuset
. Universitetssjukhuset i Orebro
. Sahlgrenska Universitetssjukhuset
. Universitetssjukhuset i Link6ping
. Region Stockholms

. Region Uppsala

. Region Sérmland

. Region Osterggtland

. Region Jonképings lidn

. Region Kronoberg

. Region Kalmar lidn

. Region Gotland

. Region Blekinge

. Region Skane

. Region Halland

. Vistra Gotalandsregionen

. Region Virmland

. Region Orebro lin

. Region Viastmanland

. Region Dalarna

. Region Gévleborg

. Region Visternorrland

. Region Jdamtland Hérjedalen

. Region Visterbotten

. Region Norrbotten

. Akademikerforbundet SSR
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SOCIALSTYRELSEN 2019-04-10 Dnr 5.3-7822/2018 4(4)

45. Aleris

46. Brostcancerforeningarnas Riksorganisation
47. Capio

48. FAMNA

49. Funktionsriitt Sverige

50. Fysioterapeuterna

51. Forbundet Sveriges Arbetsterapeuter

52. Kommunal

53. Neuroforbundet

54. Njurférbundet

55. Pensionirernas Riksorganisation

56. Praktikertjinst AB

57. Prostatacancerforbundet

58. Regionala cancercentrum i samverkan

59. Reumatikerforbundet

60. Riksforbundet HjartLung

61. Riksférbundet Séllsynta diagnoser

62. SACO (Sveriges akademikers centralorganisation)
63. SPF Seniorerna

64. Sveriges Kommuner och Landsting

65. Sveriges likarforbund

66. Sveriges Psykologférbund

67. Sveriges Farmaceuter

68. Svensk sjukskoterskefdrening

69. Svenska Barnmorskeforbundet

70. Svenska Diabetesforbundet

71. Svenska Likaresillskapet

72. TCO (Tjinsteméinnens centralorganisation)
73. Vardforbundet

74. Vardforetagarna

14



Underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad
vard

Vardomrdde inom Nervsystemets sjukdomar: Ryggmargsskador
Remissversion

15



SOCIALSTYRELSEN 2019-04-02 Dnr 5.3-7822/2018 2(35)

Forord

| detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for Ryggmargsskador vardomradet och lamnar
sitt forslag till nivastrukturering. Sakkunniggruppens forslag remitteras nu till de remissinstanser
som har bidragit till Socialstyrelsens foreskrift for nationell hdgspecialiserad vard (HSLF-FS
2018:48). Sakkunniggruppens underlag ar dessutom oppet for synpunkter fran alla intresserade.
Genom att f in synpunkter pa sakkunniggruppens forslag i processen, mojliggors en bredare
konsekvensanalys.

Infor Socialstyrelsens beslut om vad som ska utgora nationell hogspecialiserad vard och pa hur
manga stallen varden ska bedrivas, kommer dven en beredningsgrupp att utifran underlaget, in-
komna synpunkter och konsekvensanalysen lamna ett yttrande.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den hogspecialiserade varden pa nation-
ell niva och ansvarar for arbetsprocessen for detta arbete. Socialstyrelsen vill tacka alla som har
deltagit i arbetet med att ta fram detta underlag.

Thomas Lindén
Avdelningschef
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SOCIALSTYRELSEN 2019-04-02 Dnr 5.3-7822/2018 4(35)

Sakkunniggruppens uppdrag:

Sakkunniggruppens huvuduppdrag &r att beskriva den eller de delar i vardkedjan som &r aktuell
for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur manga enheter denna vard bor bedrivas
pa. Sakkunniga ska ha ett nationellt perspektiv med patientens basta som framsta malsattning.

Det medicinska tillstand som analyseras i detta forslag till nationell hégspecialiserad vard ar rygg-
margsskador.

18



SOCIALSTYRELSEN

Ordlista

ALS
ATLS

Diafragma

ESCIF
FIM

Fjattrad ryggmarg

FoUU
Fraktur

Frenicus

Funktionell neurokirurgi

ICD

2019-04-02 Dnr 5.3-7822/2018 5(35)

Amyotrofisk lateralskleros. Neurologisk sjukdom

Advanced Trauma Life Support: Internationellt vedertaget standardi-
serat satt att ta hand om traumapatienter i det akuta skedet pa sjukhus
Mellangardesmuskeln. Kroppens storsta inandningsmuskel.
European Spinal Cord Injury Federation

Functional Independence Measure: Internationellt vedertaget skatt-
ningsinstrument som syftar till att méta hur mycket stdd en person
med funktionshinder behdver for att kunna skota grundldggande ak-
tiviteter i det dagliga livet.

Fjattrad ryggmarg orsakas av arrbildning kring ett skadat omrade av
ryggmirgen vilket leder till att ryggmérgen “klistras” fast mot omgi-
vande ryggmargshinnor. Detta kan leda till mekanisk paverkan pa
ryggmaérgsvéavnaden, och till stérning av den normala ryggmaérgs-
vétskecirkulationen. Detta tros i sin tur kunna ge upphov till neurolo-
gisk funktionsforsamring pa grund av sekundar sjuklig forandring i
ryggmargen, s.k. posttraumatisk progressiv myelopati. Denna sjuk-
liga forandring i ryggmargen kan vara av cystisk eller icke-cystisk
typ. Vid cystisk typ tros den uppkomna ryggvatskecirkulationsstor-
ningen leda till expansiva (utvidgande) vatskefyllda blasor (cystor) i
ryggmargen. Vid icke-cystisk myelopati tros fjattringen istallet leda
till ryggméargsédem (ryggmargssvullnad) och/eller ryggmargsatrofi
(ryggmargsfortvining). Diagnosen bygger pa en kombination av till-
tagande kliniska symtom och fynd vid magnetresonanstomografi
(MRT) av ryggmérgen. Symptomgivande fjattring ska bedémas av
ryggmargsskadespecialist. Behandlingsméssigt star valet mellan att
avvakta (expektans) men med uppféljande kontroller alternativ ope-
rativ 16sning av fjattringen. Vid cystisk problematik gors dartill ofta
en avledning av ryggmargsvatska (shuntning) fran cystan genom an-
ldggande av drénage mellan cystan och vatskerummet utanfér rygg-
maérgen (det spinala subaraknoidal rummet).

Forskning, undervisning och utveckling

Benbrott. Skelett som helt eller delvis forlorat sin ssmmanh&ngande
struktur.

Den nerv (nervus frenicus) som styr (innerverar) diafragma. | huvud-
sak reglerad utanfor viljans kontroll.

En term som anvands vid olika ingrepp dar man syftar till att pa-
verka funktion. Exempelvis operationer pa de bakre/inkommande
nerverna i ryggmaérgen (dorsalrotternas intradeszoner) vid neuropa-
tisk smérta, samt operativa nervrotsavskarning vid spasticitet.
International Classification of Diseases: Internationellt vedertaget
kodningssystem for sjukdomstillstand
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Icke-traumatisk RS

ISCoS
IVA
MRT

MS
Myelopati

NHV
NHVe
NIVA

NPO

Ortos
Osteosyntes

Osteosynteslossning
Osteosyntesmaterial

Paraplegi/parapares

PHTLS

Progredierande

Rehabilitativ neurokirurgi

Rehabinstruktor

Rekonstruktiv handkirurgi

Ryggmarg

2019-04-02 Dnr 5.3-7822/2018 6(35)

Ryggmargsskada orsakad av sjuklig process i eller omkring rygg-
margen. Exempel ar blodning eller infarkt, aldersforandringar (dege-
nerativa forandringar) inklusive diskbrack samt tumarer, infektion,
autoimmuna sjukdomar, neurologiska sjukdomar, m.m.

International Spinal Cord Society

Intensivvard

Magnetresonanstomografi. Radiologisk avbildningsmetod

Multipel skleros. Neurologisk sjukdom

Sjuklig férandring i ryggmérgen. Medicinsk term, jfr m ryggmargs-
skada

Nationell hogspecialiserad vard

Nationell hogspecialiserad vardenhet

Neurointensivvard

Nationellt programomrade

Kroppsburet hjalpmedel som anvands for att mekaniskt stodja leder
eller rétta till/forhindra felstallningar.

Kirurgisk fixation av ben. Hansyftar oftast till kirurgisk stabilisering
av skelettet i samband med fraktur som uppstatt, antingen till foljd
av olyckor eller i samband med kirurgiska ingrepp.
Osteosyntesmaterial som lossnat fran infastningar i ben.

Material som anvénds for att kirurgiskt fixera benstrukturer. Kan
bland annat utgdras av skruvar, plattor, stift, spikar och stag av me-
tall.

Beteckning pa funktionsnedséattning (forlamning och kénselstorning)
i nedre extremiteterna och i varierande omfattning, i balen, men med
normal funktion i de 6vre extremiteterna. Betingas i regel av en
ryggmargsskada nedom halsryggmaérgen.

Prehospital Trauma Life Support: Internationellt vedertaget standar-
diserat sétt att ta hand om traumapatienter innan transport till sjukhus
Fortskridande, 6kande, forvarrande

En bendmning som foreslagits som paraplyterm” for neurokirur-
giska atgarder som utfors i kroniskt skede med syfte att forbéttra al-
ternativt avstanna en pagaende sjukdomsprocess som leder till suc-
cessiv forsamring. | ryggmargsskadesammanhang exemplifieras
detta med I6sning av fjattrad ryggmarg vilket kan inkludera drane-
ring av associerade ryggmargscystor.

Person med egen erfarenhet av funktionsnedséttning som arbetar
med rehabilitering av personer med funktionsnedséttning

Arm- och handkirurgiska atgarder i syfte att med hjélp av bl.a. sen-
och nervforflyttningar (sen- och nerv-transfereringar) aterstalla/ater-
skapa arm/handfunktionen hos tetraplegiker. Principiellt utnyttjas
muskler med viljemissigt bevarad kontraktionsféorméaga som vika-
rier” for av ryggmargsskadan forlamad muskulatur. Funktion ater-
skapas inte full ut men kan till exempel ge ett fungerande handgrepp.
Den nervstruktur som forbinder hjarnan med resten av kroppen och
som formedlar impulser som mojliggor viljemdssig motorik, kansel

20



SOCIALSTYRELSEN

Ryggmargsskada (RS)

SMR

Spasticitet

Stag

Tetraplegi/tetrapares

Tracheostomi

Tracheotomi

Traumacentrum

Traumatisk RS

WebRehab
WHO
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och icke-viljestyrda (autonoma) funktioner. Hos vuxna &r ryggmar-
gen ca 45 cm lang och omkring 1 cm i diameter. Ryggméargen om-
sluts av kotpelarens kotbagar, ryggmargshinnor samt ryggmargs-
vatska och stracker sig fran skallbasen ned till i hojd med andra
landryggskotan. Tillsammans med hjérnan utgdr ryggmargen det
centrala nervsystemet (CNS).

Vavnadsskada i ryggmargen som kan vara medfodd, sa som vid
ryggmargsbrack, eller férvarvad. Forvarvade skador kan vara orsa-
kade av yttre vald eller av ett stort antal sjukdomstillstdnd som pa-
verkar ryggmargen.

Standardized mortality ratio: Dodlighet i patientpopulationen i for-
hallande till motsvarande grupp i befolkningen som helhet, uttryckt
som en kvot.

En manifestation som atfoljer férlamningssymtom vid skador pa det
6vre motorneuronet, dvs. i samband med skador i det centrala nerv-
systemet (hjarna och ryggmarg). Kénnetecknas av en hastighetsbero-
ende ofrivilligt 6kad muskelanspanning (tonusokning) i den forla-
made muskulaturen och stegrade senreflexer. Spasticitet kan,
beroende pa dess art och grad, vara funktionsnedsattande eller funkt-
ionsforbéttrande. Endast spasticitet som ar dvervagande funktions-
nedsattande kraver atgarder utéver tojningar och bibehallande av
passivt rorelseomfang.

Osteosyntesmaterial med stodjande funktion som ffa anvands i sam-
band med ryggkirurgiska ingrepp.

Beteckning pa funktionsnedséattning (forlamning och kéanselstorning)
i saval nedre som Gvre extremiteterna och balen. Betingas i regel av
en ryggmargsskada i halsryggmaérgen.

Forbindelse fran halsens utsida till luftstrupen som syftar till att
uppna fri luftvag. Halet utfylls oftast med en sarskild kanyl eller and-
ningsrorfor att kunna understddja andning.

Kirurgiskt ingrepp for att skapa en forbindelse fran halsens utsida till
luftstrupen.

”Hogspecialiserat traumacentrum”, definieras i denna rapport i enlig-
het med den definition som anvandes av Socialstyrelsen (2015-11-5;
utredningen Traumavard vid allvarlig handelse) som enhet med mul-
tidisciplinart utbud motsvarande universitetssjukhus inkluderande
anestesi-och intensivvardsresurser samt ryggkirurgisk kompetens
(neurokirurgi/ryggortopedi) med mojlighet till akut omhé&nderta-
gande arets alla dagar.

Ryggmargsskada orsakad av yttre vald (trauma), sa som trafiko-
lycka, fall, sport, skott- eller knivskador.

Nationellt kvalitetsregister for rehabilitering i Sverige

World Health Organization
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet ryggmargsskador att det som
framgar av tabellen nedan ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid 4 var-
denheter. Detta bedoms vara vard av komplex och séllan forekommande art, krava en viss vo-
lym, multidisciplindr och multiprofessionell kompetens samt stora investeringar som medfor
hoga kostnader. Varden ar multidisciplinar och multiprofessionell da bland annat tillgang till
flera olika specialiteter och yrkeskategorier behdvs. For samtliga yrkeskategorier kravs erfa-
renhet och goda kunskaper om ryggmargsskadades fysiologiska forutsattningar och specifika
behov. Kompetenser som fodras ar bland annat specialistldakare inom rehabiliteringsmedicin
eller neurologi med inriktning mot ryggmargsskadevard, ryggkirurgi och neurokirurgi, urologi
och gastro-intestinal kirurgi, hand- och plastikkirurgi, neuroradiologi och neurofysiologi samt
anestesi och intensivvard. Ovriga yrkeskategorier som behdvs ar bland annat specialiserad
omvardnadspersonal, fysioterapeuter, arbetsterapeuter, rehabinstruktorer, socionomer och psy-
kologer. Tillgang till dietist, logoped och ortopedtekniker ar nddvandig i manga fall.
Specialiserad multiprofessionell kompetens behovs i hela vardkedjan, for saval akut och
subakut vard, som for rehabilitering och varaktig uppféljning. De traumatiska ryggmargsska-
dorna ska initialt omhandertas vid de sex akutsjukhus med uppdrag att omhanderta trauma
med omfattande och/eller multipla skador. Efter akut omh&ndertagande och stabilisering av
traumatisk ryggmargsskada och vid diagnos av icke traumatisk ryggméargsskada tas omedelbar
kontakt med hogspecialiserad ryggmargsskadeenhet for bedémning. Utifran den enskilda per-
sonens medicinska behov bedéms om personens behov kan tillgodoses av en annan vardgivare
eller behdver vard vid nationellt hogspecialiserad enhet (se flodesschema).

For att uppna det antal patienter som bedéms nodvandigt for att uppratthalla god och jamstalld
vard for personer med ryggmargsskador bor varden bedrivas pa 4 enheter i landet. Berak-
ningen ar gjord utifran landets befolkningsunderlag och uppskattning av nya fall per ar samt
det skattade antal av personer i Sverige som lever med ryggmaérgsskada idag. Detta &r i linje
med bade svenska och internationella brukarorganisationers uppfattning om hur varden av
ryggmargsskador ska organiseras (vg se ESCIFs policy for ryggmargsskadevard).

Vid de nationellt hogspecialiserade enheterna bor ytterligare koncentration av varden ske for
de undergrupper av ryggmargsskadade som utgor patienter med sarskilda behov och som end-
ast utgor ett fatal individer per ar. Det ror sig om barn med forvarvad ryggmargsskada (1 en-
het) och patienter med mycket hdga ryggmargsskador med forvantat kvarstaende behov av
andningsstod (1 enhet). Av samma skaél, dvs. séallan forekommande tillstand och dar erfarenhet
har stor betydelse for resultatet bor aterskapande (rekonstruktiv elektiv) handkirurgi samt re-
habilitativ neurokirurgi endast bedrivas pa en till tva enheter for vardera patientgruppen.
Konsekvenserna av att koncentrera denna vard ar 6vervagande positiva for patienter med
ryggmargsskada med mojlighet till forbattrat neurologiskt utfall och minskad risk for kompli-
kationer.

Sakkunniggruppen beddémer att akutsjukvarden inom detta omrade ar av stor betydelse for
slutresultatet men &r delvis underdimensionerad och kan sakna kunskap som &r nddvandig for
ett gott omhandertagande bade i akuta skedet och senare. En koncentration bedéms kunna for-
battra kunskapslaget darvidlag. Omkringliggande omraden som kan paverkas ar bland annat
akutsjukvarden inklusive intensivvard och operationsverksamheten, med en 6kning av antalet
patienter vid de enheter som ska bedriva hogspecialiserad vard och en minskning vid andra
sjukhus. En koncentration medfér en 6kning av antalet transporter i olika skeden.
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Vard att koncentrera

Diagnosgrupper som inkluderas: Forvérvad trau-
matisk och icke-traumatisk ryggmaérgsskada, som
ar avgransad (fokal) och som primart inte forvan-
tas forvarras (icke-progredierande).
Diagnosgrupper som exkluderas: Diffusa, multifo-
kala och progredierande ryggmargsskador som vid
multipel skleros (MS), amyotrofisk lateralskleros
(ALS), akuta inflammatoriska tillstand i ryggmér-
gen, avancerad tumorsjukdom med ryggmargspa-
verkan samt medfodda ryggmargsbrack.
Undantag: Avseende inflammatoriska tillstand kan
andra 6vervaganden goras nar det akuta inflamma-
toriska tillstandet &r under kontroll och vidare ut-
redning eller specifik medicinsk behandling inte
langre beddms aktuellt. Detsamma géller for pati-
enter med ryggmargsskada till foljd av mycket
langsamt tillvaxande tumorsjukdom

Efter det akuta omhé&ndertagandet med diagnos
och initial stabilisering ska ryggmargskadevard-
kedjan koncentreras till 4 enheter avseende
subakut vard, primar rehabilitering, sekundar reha-
bilitering och varaktig uppfoljning. Bland de
hogspecialiserade enheterna ska patienter med sar-
skilda behov koncentreras till enstaka centra med
utdkat ansvar enligt nedan.

Antal enheter

4 enheter
Bland dessa enheter bor en koncentration av varden av
patienter med sarskilda behov ske. Det ror sig om:

e Barn med foérvarvad ryggmaérgsskada (1 enhet)

e Funktionellt mycket htga skador med forvéntat
kvarstaende andningsstod / ventilatorbehov (1
enhet)

o Rekonstruktiv handkirurgi (1-2 enheter).

¢ Rehabilitativ neurokirurgi (1-2 enheter).
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Bakgrund
Medicinsk beskrivning och vardkedjan

Oversiktlig bakgrund

En ryggmargsskada leder till neurologiskt bortfall nedom (distalt om) skadenivan. Skadan kan
vara komplett med total férlamning och kéanselbortfall eller inkomplett med varierande grad av
bevarad rorelseformaga och kénsel. Beroende pa skadeniva paverkas icke-viljestyrda (autonoma)
funktioner i varierande grad vilket medfor forsamrad kontroll av urinblasa, tarm, sexualfunkt-
ioner, temperaturreglering, samt blodtryck och cirkulation. Vid skador i hals- eller hdg brost-
ryggsniva paverkas aven andningsfunktionen.

Generellt rader i dagens sjukvard bristande kunskap om en ryggmargsskadas konsekvenser. Detta
medfor risk for bristfallig bedomning eller behandling bade i det akuta skedet och senare i livet,
vid komplikationer eller andra sjukdomar. Vanliga symtom kan déljas av skadan, symtom som
uppstar kan misstolkas och sedvanliga behandlingsprinciper kan vara direkt olampliga for en per-
son med ryggmargsskada.

Ett optimalt omhandertagande av ryggmargsskadade forutsatter kunskap om vilka fysiologiska
och psykosociala konsekvenser en ryggmargsskada innebar. Det géller for samtliga skeden i
ryggmargsskadevarden och for samtliga personalkategorier. Vard och rehabilitering syftar till att
uppna sa god funktion som mojligt och att mojliggora atergang till utbildning, yrkesliv och soci-
alt sammanhang. Att forebygga eller tidigt upptécka och behandla komplikationer ar lika viktigt i
det akuta skedet som senare i livet och nddvéandiggor varaktig regelbunden uppféljning.

Vard som beskrivs i underlaget

Underlaget beskriver akut och subakut vard samt rehabilitering och langvarig uppféljning av pa-
tienter med icke-progredierande, forvarvad ryggmargsskada, dvs. ryggmargsskada som man inte
ar fodd med och som inte forvantas forsamras over tid.

Forvarvad ryggmargsskada kan indelas beroende pa orsak i traumatisk och icke-traumatisk.
Traumatisk ryggmargsskada drabbar oftare yngre personer i arbetsfor alder och kan kompliceras
av associerade skador, sa som skallskador, brostkorgs- och/eller bukskador och/eller frakturer i
armar eller ben. En 6kning av traumatisk ryggmargsskada har de senaste aren noterats bland
aldre, som kan ha betydande underliggande sjuklighet samt associerade skador.

Icke-traumatisk ryggmargsskada drabbar oftare aldre individer, efter yrkesverksam alder, som
kan ha betydande underliggande sjuklighet, till exempel hjart-karlsjukdom, diabetes, reumatisk
sjukdom, cancer, missbruk eller nedsatt allmantillstand. Orsaker till icke-traumatisk ryggmargs-
skada inkluderar inflammatoriska och infektiosa tillstand, degenerativa orsaker, tumorer, vaskul-
ara orsaker samt neurologiska sjukdomar. Icke-traumatisk ryggmargsskada kan ha saval ett akut
som ett smygande forlopp med successivt bortfall av neurologiska funktioner och/eller kan mask-
eras av underliggande eller associerad sjukdom, vilket kan leda till fordrdjning av diagnos.
Akuta inflammatoriska tillstand (myeliter eller polyradiculiter) kan ha en multifokal utbredning
och ett progressivt forlopp vilket i sig utgor uteslutningskriterier for den vard som beskrivs i un-
derlaget. Andra 6vervaganden kan dock goras nar det akuta inflammatoriska tillstandet ar under
kontroll, vidare utredning eller specifik medicinsk behandling inte langre beddms aktuellt och
ryggmargspaverkan dominerar den kliniska bilden. Detsamma galler for patienter med mycket
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langsamt progredierande tumorsjukdom dar ryggmargsskadan utgor patientens huvudsakliga pro-
blem.

Delomraden som valts bort

For ryggmargsskador av icke-traumatisk orsak har grundsjukdomens prognos avseende Overlev-
nad och behov av andra medicinska insatser stor betydelse for rehabiliteringsforutséttningarna,
liksom huruvida sjukdomsprocessen i ryggmaérgen gradvis forsdmras (progredierande) eller inte.
Medfdodda tillstand, sa som ryggmargsbrack, fordrar atgarder fran spad alder och handlaggs fore-
tradesvis av specialister med inriktning mot habilitering. Av det skalet avgransas detta dokument
att innefatta forvarvad traumatisk och icke-traumatisk ryggmargsskada, som ér avgransad (fokal)
och inte i nartid forvéntas forvarras (icke-progredierande). Diffusa, multifokala och progredie-
rande ryggmargsskador som vid multipel skleros (MS), amyotrofisk lateralskleros (ALS), akuta
inflammatoriska tillstand i ryggmargen (myeliter), avancerad tumaorsjukdom med ryggmargspa-
verkan samt medfodda ryggmargsbrack inkluderas inte i begreppet ryggmargsskada i detta doku-
ment.

Antal enheter och geografisk placering som skéter verksamheten i dag

Var god se under ”Vardvolymer”

Vardresultatet och forutsattningar att folja dessa med indikatorer och register

WebRehab é&r ett nationellt kvalitetsregister for rehabilitering. | detta register finns en modul for
registrering av ryggmargsskadepatienter. De indikatorer som registreras ar forutom demografiska
data, vardresultat for olika faser av rehabilitering och uppféljning, bland annat Functional Inde-
pendence Measure (FIM) vid in- och utskrivning, neurologisk niva vid in- och utskrivning samt
konsekvenser av skadan pa blasa och tarm, behov av andningshjalpmedel, samt komplikationer.
Boendeform och livskvalitet registreras vid uppféljning. Patienterna ar éver lag néjda med
manga omraden, men bade fysisk halsa och sérskilt sexualitet utgor problemomraden. Behand-
lingskravande urinvagsinfektion och trycksar hor till de vanligaste komplikationerna. Vid senaste
uppféljningsrapporten har 40 % av patienterna haft nagon form av komplikation senaste aret (se
vidare under “risker for komplikationer”). Alla enheter har dock inte rapporterat uppfoljningsdata
och det ar i dag oklart hur manga patienter som inte erbjuds regelbunden uppfoljning inom kvali-
ficerad ryggmargsskadeenhet. Analys avseende skillnader i vardresultat mellan enheter med ju-
stering for alder, etiologi, skadeniva, mm har inte genomforts.

Diagnostik och utredning

Diagnostik av ryggmargsskada bygger pa anamnestiska uppgifter samt kliniska och radiologiska
undersdkningar. Grundldggande &r att undersdka neurologiskt status for att bestdmma neurolo-
gisk funktionsniva, inklusive andningsformaga. Patienter utan medvetandepaverkan genomgar en
standardiserad neurologisk undersékning vilket kraver patientens medverkan och erfarenhet hos
understkaren. Bedomning av hjért-karlfunktion med puls och blodtrycksmétning samt EKG in-
gar. Paverkan pa cirkulationen kan enskilt eller tillsammans med andningspaverkan utgora ett hot
mot Overlevnad i det akuta skedet. Undersékning med magnetresonanstomografi (MRT) ar nod-
vandig for att utréna orsaken till ryggmargspaverkan och tillgang till MRT och neuroradiolog
maste finnas dygnet runt. For vidare kartlaggning kan neurofysiologiska undersokningsmetoder
vara nodvéndiga: sensorisk- och motorisk elektroneurografi (eNG), elektromyografi (EMG), Mo-
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torisk Evoked Potential (MEP), Sensory Evoked Potential (SEP), vilket forutsétter neurofysiolo-
gisk kompetens. Ytterligare diagnostiska metoder kan behdvas i olika skeden och vid olika till-
stand.

Prognos

Ryggmargen har en mycket bristfallig formaga till lakning varfor det i det initiala skedet ar av
storsta vikt att forbattra forutsattningarna for lakning och minimera sekundéra skador. En viss
men ofta ofullstdndig forbattring kan ses over tid, framfdrallt hos dem med inkompletta skador.
Den neurologiska forbattringen sker huvudsakligen under de forsta 6-9 manaderna efter skadan
och slutresultatet ar beroende av adekvat rehabilitering. Se vidare under ”Risker for komplikat-
1oner”.

Behandling

Samtliga ryggmaérgsskador betraktas i det akuta skedet som behandlingsbara, dar en del av det
neurologiska bortfallet kan vara reversibelt. Diagnostik och utredning bor ske utan fordréjning
vid akuta skador eller vid snabb neurologisk férsamring. Kirurgisk dekompression och/eller sta-
bilisering maste kunna ske nar som helst pa dygnet om indikation finns vilket forutsatter vard pa
universitetssjukhus. Andra behandlingsmetoder kan innefatta t.ex. antibiotikabehandling eller se-
lektiv trombolys (upplosning av blodpropp till ryggmaérgen).

Ur ett livsperspektiv kan manga andra former av behandling behévas. Behandling i subakuta och
senare skeden kan innefatta inopererande av medicinpump for att kunna ge spasticitetshammande
lakemedel direkt i ryggmargsvéatskan (Baklofenpump), anldggande av stomi eller annan operativ
atgard for att underlatta tarmtomning, olika former av stomi i urinvagar for att underlatta urine-
ring, sen- eller nervforflyttningar i hander och/eller armar for att skapa funktionella forutsatt-
ningar att kunna anvanda armar och hander, axelkirurgiska ingrepp inklusive axelproteser for att
forbattra funktion i forslitna leder, behandling av trycksar, osv. For patienter med hoga skador
behdvs under kortare eller langre tid understod med ventilator vilket kan innebéra att man ocksa
anlégger tracheostomi (andningsror till luftstrupen).

Behandlingstrender

Det finns studier som talar for att sa tidig atgard som mojligt (senast inom 8-24 timmar) forbatt-
rar mojligheten till neurologisk aterhamtning, om indikation for tryckavlastning (dekompression)
av ryggmargen foreligger. Fullstandig aterhamtning ar dock inte alltid méjlig. Vikten av optime-
ring av cirkulation till och syresattning av ryggmargen samt uppratthallande av normal elektro-
Iyt- och syra-bas-balans, har aktualiserats. Metoder att i det akuta skedet kunna mata bland annat
trycket kring ryggmargen for att styra behandling utvarderas internationellt.

I rehabiliteringsfas pagar studier som utvarderar effekter av olika ganghjalpmedel samt stam-
cellstransplantationer och el-stimulering av ryggmargen (ryggmaérgsnara strukturer). Alternativa
metoder for understddd andning istéllet for ventilator utprovas. Tidiga rehabilitativa insatser an-
ses forbattra majligheten till neurologisk forbattring och slutlig formaga.

Ovan beskrivning utgor enstaka exempel. En fulltdckande beskrivning av behandlingstrender
inom hela vardomradet later sig svarligen inrymmas inom ramen for denna genomlysning.
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Risk for komplikationer

Komplikationer relaterat till behandling innefattar samtliga komplikationer som kan uppsta i
samband med operativa ingrepp, varav blddning, ofullstandig tryckavlastning eller annan cirku-
lationspaverkan pa ryggmargen kan leda till ytterligare neurologiskt bortfall. Osteosyntesloss-
ning, stagbrott eller komplikationer till inopererade lakemedelspumpar &r andra exempel pa kom-
plikationer till medicinska atgarder. Fjattring av ryggmargen och cystbildning i ryggméargen kan
uppsta bade i det subakuta skedet och senare.
Risken for komplikationer relaterat till den neurologiska och autonoma paverkan ar stor, fran
skadetillfallet och under resten av livet. Komplikationer inom sa gott som samtliga organsystem
kan uppsta och innefattar bland annat:
e Autonom dysreflexi vilket kan leda till ohdmmad blodtrycksstegring som kan orsaka
hjartrytmrubbning, kramper och/eller hjarnblédning
e Andningsrelaterade komplikationer som lunginflammation och andningssvikt
e Urinvagsinfektion, vilket tidigare var en vanlig orsak till for tidig dod
e Stenbildning inom urin- och gallvagar vilket i sig utgor risk for att drabbas av allvarlig
infektion eller forsdmrad njur- eller gall/leverfunktion.
e Venos proppbildning inklusive proppar till lungorna (vends tromboembolism och
lungembolism, som kan vara livshotande)
e Trycksar kan uppkomma i alla faser och kan fa langtgaende konsekvenser for rehabilite-
ringsforlopp och livskvalitet.
Ovanstaende é&r alla allvarliga komplikationer som kraver erfarenhet och regelbunden uppfolj-
ning for tidig diagnos och behandling. Ryggmargsskadan predisponerar ocksa for utveckling av
benskorhet (osteoporos), skolios, aderforkalkning och hjart-karlsjukdom samt paverkar sexualitet
och fertilitet. Smarta ar en vanlig komplikation som kan fa stor inverkan pa vardag och livskvali-
tet och ar ett angelaget omrade for vidare forskning for att hitta effektivare behandlingsmetoder.
Att aldras med ryggmargsskada medfor inte bara rent medicinska konsekvenser utan far ocksa
konsekvenser pa aktivitetsniva. Hjalpbehovet kan forandras bade vad géller behovet av assistans
och behovet av hjalpmedel vilket &r viktigt att fanga upp och atgarda for att forhindra medicinska
komplikationer, sa som exempelvis smarta och sar.
Fran ryggmargskadeuppféljningar under 20162018 registrerade i Web Rehab framgar att cirka
40 % av patienterna har haft nagon form av komplikation det senaste aret. Flera patienter har
ocksa haft mer an en komplikation dar de som varit skadade mer an 10 ar har hogst andel kom-
plikationer per patient. Under forsta skadearet rapporteras drygt 40 % ha haft komplikationer.
Bland de som varit skadade mer an 10 ar rapporteras narmare halften ha haft komplikationer det
senaste dret. Vanligaste komplikationen ar behandlingskravande urinvagsinfektioner, men éven
trycksar och annan komplikation som &r direkt relaterat till ryggmargsskadan rapporteras mest
frekvent.

Akut omhéandertagande

Traumatiska skador omhandertas pa skadeplats enligt ett standardiserat koncept (PHTLS eller
motsvarande) och transporteras till sjukhus for stabilisering och initial diagnostik (omhéanderta-
gande enligt ATLS eller motsvarande). Forsta instans kan vara lanssjukhus, lansdelssjukhus eller
universitetssjukhus beroende pa patientens tillstand och var olyckan skett. Nar ryggmargsskada
har konstaterats tas kontakt med universitetssjukhus med ryggkirurgisk kompetens (om patienten
inte primart forts till universitetssjukhus). Patienten 6verfors efter dverenskommelse och vid
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mottagande universitetssjukhus varderas skadepanoramat och handlaggning sker utifran medi-
cinsk prioritering. Grundlaggande i det akuta och subakuta skedet ar uppratthallande och optime-
ring av vitala funktioner som andning, cirkulation och vétskebalans samt tidig operation for att
minska omgivande tryck pa ryggmargen (dekompression) och ev. stabilisering av ryggradsskelet-
tet for att forhindra sen-komplikationer.

Icke-traumatiska skador kan maskeras av underliggande eller associerad sjukdom, t.ex. aortaa-
neurysm, sepsis, nedsatt allmantillstand och/eller ha ett mer smygande forlopp vilket kan fordréja
diagnosen. Patienten kan ha insjuknat i hemmet eller i samband med inlaggning pa lans-, lans-
dels- eller universitetssjukhus. Nar misstanke om ryggmargspaverkan uppstatt eller diagnostise-
rats tas normalt kontakt med universitetssjukhus for vidare handlaggning. Utifran etiologi, neuro-
logiskt tillstand och sjukdomsforlopp beslutas om behandling déar kirurgisk dekompression
(tryckavlastning) kan vara, men inte alltid &r indicerat.

Behov av transport

Transport mellan enheter i det akuta skedet sker med vagambulans, helikopter eller flygambu-
lans, beroende pa vaderleksforhallanden och avstand. Sekundéra transporter bor undvikas forsta
7-10 dagarna pa grund av den svullnad och inflammatoriska process som utvecklas i ryggmargen
och svarighet med tillrackligt hog grad av monitorering och intervention under transport.

Senare i forloppet kan publika/reguljara transportmedel sa som taxi, buss, flyg, osv, nyttjas bero-
ende pa avstand.

Intensivvard

Behovet av intensivvard kan variera betydligt, fran inget behov till manader, beroende pa etio-
logi, skadeniva, associerade skador och/eller underliggande sjukdom.

Remitteringsmoénster och samverkan med remittenter

Det finns i Sverige idag inget nationellt vardprogram for ryggmargsskadade. Omhandertagandet
kan skilja sig fran olika regioner i landet men universitetssjukhusen i Lund, Géteborg, Linko-
ping, Stockholm, Uppsala och Umea har en central roll i ryggmargsskadevarden i respektive
sjukvardsregion. De har i sin tur mer eller mindre val utvecklade samarbeten med de rehab-en-
heter som finns vid lanssjukhus och lansdelssjukhus samt med primérvard och kommuner i den
region de ansvarar for. Ett visst, men inte fullt formaliserat samarbetet finns mellan universitets-
sjukhusen, ffa vid specifika diagnosgrupper och eller/komplikationer, exempelvis rekonstruktiv
handkirurgi, primdr rehabilitering av patienter med ventilatorbehov till foljd av hdga skador samt
utredning/operation av fjattrad ryggmérg.

Hur snart kontakt med rehabiliteringsklinik etableras varierar mellan olika sjukhus. Flera av uni-
versitetssjukhusen har rutinen att rehabiliteringsspecialist eller rehabiliteringsteam beddmer pati-
enten redan pa IVA/NIVA eller snart efter operation. Tidig kontakt syftar till att paborja rehabili-
terande atgarder, ge rad om preventiva atgarder for att forhindra komplikationer och for att
planera vidare rehabilitering och tidpunkt for évertagning till rehabiliteringsklinik. Samtidigt eta-
bleras kontakt mellan hemortssjukhus och rehabiliteringsenhet. Tidpunkt fér Overtagning till re-
habiliteringsklinik styrs av patientens tillstand och vad som anses vara tillrackligt medicinskt sta-
bilt vilket kan variera beroende pa lokala forhallanden. Férvantade vardtider eller vad som ska
uppnas under rehabiliteringstiden varierar ocksa mellan olika vardgivare. De patienter som bor
pa universitetsorter skrivs i allmanhet ut fran rehabiliteringsenhet till hemmet medan patienter
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som har annan bostadsort oftast skrivs ut till rehabiliteringsenhet ndrmare hemorten for planering
av slutlig utskrivning fran slutenvard.
Mojlighet till rehabilitering i 6ppenvard och rutiner for uppfoljning varierar dver landet.

Vardvolymer

Enligt uppgifter fran det nationella kvalitetsregistret WebRehab drabbas ungefar 300 personer i
Sverige arligen av traumatisk eller icke-traumatisk ryggmargsskada. Denna volym ar ungefar den
samma som rapporteras fran Socialstyrelsens patientregister (PAR) och incidensen tycks vara
ganska stabil de senaste 20 aren. Med en medianvardtid pa ca 90 dagar innebar detta ett behov av
ca 110 platser inom slutenvard (detta inkluderar platser for re-rehabilitering samt personer som
ligger kvar pa grund av att kommunen inte kan ta hem patienten). Av dessa ar drygt halften trau-
matiskt orsakad och resterande har andra orsaker sa som blodning, bristande blodforsorjning, in-
fektion, inflammation, tumorer eller degenerativa tillstand.

Ryggmargsskadevard bedrivs i huvudsak i anslutning till de sju universitetssjukhusen, men enligt
uppgifter fran WebRehab, primarrehabiliteras ca 30 % av patienterna vid ytterligare 14 enheter i
landet, varav majoriteten finns i sédra delen av landet. Sannolikt finns en underrapportering av
antalet drabbade pa grund av ofullstéandig rapportering fran enheter kopplade till WebRehab.
Darut6ver kan patienter vardas pa enheter som inte registrerar i WebRehab och for dem med
icke-traumatisk orsak till ryggmargsskadan kan diagnossattningen vara svartolkad. Den exakta
incidensen och geografiska fordelningen ar saledes inte kand och pa grund av forandringar i
ICD-kodning 6ver tid, forsvaras historiska jamforelser. Underregistreringen uppskattas till ca

10 % vilket skulle ge en incidens av ca 330 personer/ar.

Uppskattningen av det totala antalet personer som lever med ryggmaérgsskada i Sverige (preva-
lensen) ar annu mer osaker. Fran tillgangliga data fran WebRehab om incidens, medelalder vid
skadetillfalle (40 ar) och SMR (standardized mortality ratio, vg se ordlista) fran internationella
studier kan endast grova uppskattningar goras. Internationella studier pekar pa SMR-siffor pa
mellan 1,9 och 5,3, alltsa en forhojd dodlighet som ar mellan tva och fem ganger sa stor som for
befolkningen som helhet. En prognos baserad pa dessa SMR-siffor, befolkningsprognos och
uppskattad dadlighet i befolkningen fran SCB ger en skattad prevalens for ar 2023 pa mellan
5550 och 11 350 individer i Sverige. Uppfoljningsbesok sker vart eller vartannat ar for de flesta
personer. Detta innebar ett uppskattat behov av mellan 4 000 och 8 000 Gppenvardsbesok per ar i
landet.

Forutom demografiska data registreras i WebRehab vardresultat for olika faser av rehabilitering
och uppféljning, bland annat konsekvenser av skadan pa blasa och tarm, neurologisk niva, behov
av andningshjalpmedel, samt andra komplikationer. Boendeform och livskvalitet registreras vid
uppfoljning. Alla enheter har dock inte rapporterat uppfoljningsdata och det &r i dag oklart hur
manga patienter som inte erbjuds regelbunden uppfoljning inom kvalificerad ryggmargsskadeen-
het.

Forskning

Den svenska forskningen kring ryggmargsskador domineras idag av forskning som bedrivs i
Stockholm, men dven i Linkdping och Lund finns aktiva grupper. | Goteborg har forskningen de
senare aren dominerats av arbeten kring rekonstruktiv handkirurg men éven andra aspekter un-
dersoks.
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Internationell utblick

Beskrivningen utgar ifran rapporter och vetenskapliga artiklar (referenser aterfinns i appendix).
Centralt belagna personer inom de mest erkanda organisationerna som har att organisera saval
patientorganisationer som professionen har bidragit med viktig kunskap. Dels genom intervjuer
som genomforts av Health Navigator pa uppdrag av Socialstyrelsen och genom utbyte med / ar-
betat pa / studiebesok pa andra ryggmargsskadecenter runt om i varlden har flera personer i sak-
kunniggruppen skapat en bild av hur internationell ryggmargsskadevard fungerar (i mer an 30 ar
for vissa i gruppen).

Health Navigators rapport fokuserade pa sju lander; Norge, Danmark, Finland, Storbritannien —
som alla har centraliserad vard. Dartill Tyskland, Kanada och Australien som har regionaliserad
vard. Lander med centraliserad ryggmargsskadevard inkluderar bade traumatiska och icke-trau-
matiska ryggmargsskador, men generellt inkluderas inte MS- och ALS-patienter eller patienter
med ryggmargsbrack (MMC). | Storbritannien ska patienten ha en forvantad livslangd pa minst 5
ar for att kunna inkluderas i vardkedjan.

Antalet ryggmaérgsskadecentra i relation till befolkningsméngd varierar mellan lander. Samman-
stéllningen av data visar pa ett centrum per 2-6 miljoner invanare. Volymen av nyskadade per ar
som behdvs for att uppratthalla kompetens ar inte faststalld men nar verksamheter med laga pati-
entvolymer i det initiala skedet vardar patienter med ryggmargsskada okar risken for sémre neu-
rologiskt utfall. Incidensen for traumatiska ryggmargsskador varierar mellan 16—40 per miljon
invanare globalt sett.

I rapporten fran Health Navigator anges en koncentration ge 6vervagande fordelar; en kritisk
patientmassa ger vardprofessionerna méjlighet att kostnadseffektivt utbilda fler inom speciali-
teten, bedriva forskning och tillhandahalla ratt teknisk utrustning. Nar koncentrationen av pati-
entgruppen och deras narstaende okar finns maéjlighet till 6kat larande och stod fran varandra. Yt-
terligare en fordel ar att vardens kvalitet inte blir beroende av forekomsten av ryggmargsskador i
regionen eller beslut av lokala beslutsfattare.

30



SOCIALSTYRELSEN 2019-04-02 Dnr 5.3-7822/2018 17(35)

Overgripande beskrivhing av verksamheten
o4 ett nationellt centrum

For att kunna beddma och behandla alla aspekter av ryggmargsskadan och dess konsekvenser
behdvs tillgang till och samarbete mellan ett stort antal specialistkompetenser motsvarande
universitetssjukhusens resurser (neurokirurgi, ortopedi, anestesi- och intensivvard, neurologi,
urologi, lungmedicin, 6ron-nasa-hals (ONH), handkirurgi, plastikkirurgi, kirurgi, internmedi-
cin, infektionsmedicin, neurofysiologi, neuroradiologi). Dessutom behdvs for patienten dedi-
kerade team med kompetens inom omvardnad, fysioterapi, arbetsterapi, socialt arbete, psyko-
logi samt personer med egna erfarenheter av ryggmargsskada (rehabinstruktor eller
motsvarande). Tillgang till ortopedtekniker, dietist och logoped behdvs ocksa i manga fall.
Teamet ska kunna hantera underliggande sjukdomar och samsjuklighet och/eller komplikat-
ioner, exempelvis hjarnskada, psykiatrisk sjukdom, missbruk, neuropsykiatrisk diagnos, frak-
turer och internmedicinska tillstand. Uppdraget innefattar att bedriva rehabilitering som, foru-
tom att forbéattra funktioner till dagliga rutiner och aktiviteter som individen behover och vill
gora, men &ven ett forebyggande arbete for att motverka sekundara komplikationer.

Med en incidens av ca 300330 patienter med traumatisk och icke-traumatisk skada per ar och
4 Nationellt hogspecialiserade vardenheter (hadanefter benamnda NHVe) skulle patientvoly-
men av nya patienter som behdver slutenvard bli drygt 75 per enhet och ar (drygt 27 vardplat-
ser. Slutenvarden ska ocksa innefatta mojlighet till re-rehabilitering). Dessa patienter ska be-
domas av en specialistldkare i rehabiliteringsmedicin eller annan nérliggande specialitet med
erfarenhet av ryggmargsskaderehabilitering som bedémer om den ryggmérgsskadade behdver
de resurser som ar en del av NHVe eller inte. Forutom slutenvard behovs dagrehabilitering
samt 6ppenvard/poloklinik.

De ryggmaérgsskador som kréaver akut Kirurgi (traumatiska liksom en del icke-traumatiska)
handlaggs vid ndrmaste traumacenter med kompetens for diagnostik, akut dekompression och
stabilisering. Dérifran tas snarast kontakta med aktuellt NHVe for optimal planering av vard-
kedjan. Behovet av intensivvard (IVA) kan variera beroende pa skadeniva, associerade skador
och/eller underliggande sjukdom. Det kan antas att majoriteten av akut skadade ar betjant av
initialt omhandertagande pa neuro-intensivvard (NIVA)/IVA under forsta dagarna upp till
veckor efter skadan.

For att optimera forutsattningarna och minimera sekundéra komplikationer &r det viktigt att
NHVe ar inkopplat redan under intensivvardstiden. De ska &ven vara inkopplade i tidigt skede
pa de patienter som behover initial vard pa andra avdelningar (t.ex. p.g.a. den grundsjukdom
som orsakat ryggmargspaverkan).

Nedan beskrivs tankt flodesschema:
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Traumatisk ryggmargsskada Icke-traumatisk ryggmargsskada

Till akutsjukhus med uppdrag att omhénderta
stort trauma och multipelt skadade Till alternativ
vardgivare som

Finns behov av multiprofessionell handlaggning? passar
-
T patientens behov
bitt
+ dttre

Finns alternativ vardgivare som passar patientens behov battre? . .
Overvig
- konsultativ roll
Finns behov av nationellt hogspecialiserad vard
med ytterligare specialisering, d.v.s.
A. Funktionellt komplett skada CO-C4

B. Barn
+ -

Till nationellt hégspecialiserad

ryggmargsskadeenhet med Till nationellt hégspecialiserad

= kadeenhet
ytterligare specialisering fér A och B ryggmargsskadeen
+ +
- . L - - . . + Kvarstar inom nationellt
Finns befintliga ryggmargsskadespecifika funktionsstdrningar eller

finns det risk f&r dito? hﬂg-‘ifeclallseratj
ryggmaérgsskadevard

Om behov finns kan NHVe bli aktuellt i ett senare skede. Arligen far man rékna med ett be-
hov av ca 1 000 besok i 6ppenvard per enhet med 4 NHVe.

e For patienter med behov av funktionsaterskapande arm/handkirurgi skapas kontakt
med utsedd enhet innan utskrivning fran slutenvard under primarrehabilitering. Tidig
kontakt ar 6nskvard for beddmning och planering eftersom mojligheten till vissa
funktionsaterskapande ingrepp &r tidsberoende.

e Patienter med behov av rehabilititativ neurokirurgi remitteras till utsedd enhet sa snart
diagnos misstankts eller konstaterats. Tillstand dar rehabilititativ neurokirurgi ar indi-
cerat drabbar ett fatal patienter och kan uppkomma i olika skeden av livet.

Nationellt hogspecialiserade enheter (NHVe)
De hogspecialiserade enheterna ar 4 universitetssjukhuskliniker som samverkar och gemen-
samt tar ansvar for kvalitet och utveckling av ryggmargsskadevarden nationellt och som:

e Bedriver aktiv FoU (forskning och utveckling) inom ryggmargsskadeomradet.

e Har slutenvard med mojlighet till dvervakning och vérdplatser limpliga for re-reha-
bilitering”, dvs. behov av ny inneliggande rehabiliteringsperiod och behandling av
komplikationer i slutenvard samt dagrehabilitering och 6ppenvard/poliklinik.

e Da aven 6ppenvard, uppfoljningar och poliklinisk verksamhet bedrivs pa NHVe bor
tillgang till 6vernattningsmajligheter for patienter utan hjalpbehov sakerstéllas. Detta
kan ske pa exempelvis patienthotell eller rum utan tillgang till omvardnadspersonal.
Pa sa satt kan behovet av slutenvard minskas och varden bli mer kostnadseffektiv.
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e Har nara tillgang till, och samarbete med, bl.a. NIVA/IVA, neurokirurgi, ryggortopedi
och en rad andra specialiteter relevanta for malgruppen enligt ovan.

e Har konsultativ kapacitet, inkluderande egen dygnet runt jour/beredskapsjour.

e Har mojlighet att svara for varaktig uppfoljning av personer i malgruppen sa lange be-
hov finns (se flédesschema ovan).

e Har goda och formaliserade kontakter med kommuner och priméarvard samt myndig-
heter da flera berringspunkter finns vilket kraver savél kunskapsoverforing som ater-
koppling. Det kan gélla saval boendesituation, egenvard, stod i dagliga aktiviteter,
transporter eller anpassning av bil, arbetsinriktad rehabilitering eller mgjlighet till stod
till studerande.

e Arrangerar utbildning for olika professioner, patienter, narstdende, myndigheter m.fl.

e Har ett aktivt samarbete med 6vriga NHVe, vilket inkluderar framtagande av gemen-
samma vardprogram, tillskapande av en samordnad nationell ryggmargsskadeverk-
samhet samt forskning och utveckling.

e Ska etablera och organisera rutinmassiga interdisciplindra teamkonferenser med kon-
sultativa funktioner frén olika ”organspecialiteter”, exempelvis trycksarsteam med
plastikkirurg.

e Ska fungera som koordinator for sina patienter, som ofta uppfattas som komplexa av
andra vardgivare.

e Har ett val utvecklat samarbete med lokalt rehabteam (inom patientens sjukvardsreg-
ion) t ex genom exempelvis telemedicin, eller out-reach team (team fran enheten som
aker ut till patient eller till annan vardenhet).

e Ska kunna erbjuda, nér indicerat, aterkommande kortare rehabiliteringsperiod pa spe-
cialiserad enhet med syfte att optimera personens resurser genom livets olika skeden.
Dels som en fast regelbundet aterkommande uppfdljning och andra kontakter vid be-
hov, dels for re-rehab eller annat vardbehov senare i processen.

e Bedriver konsultativ verksamhet gentemot annan specialist- och priméarvard samt
kommuner. Det vill sdga att ndr en person med ryggmargsskada behdver annan typ av
sjukvard kan NHVe bista med rad och kunskap till behandlande enhet om hur det ak-
tuella tillstdndet paverkas av ryggmargsskadan.

e Antingen sjélv eller i samverkan med annan enhet bedéma behov av baklofenpump
samt skotsel av dessa patienter.

Samtliga NHV enheter ska ha upparbetade samarbeten med andra relevanta specialiteter for
att sakra hogspecialiserad kompetens inom féljande omraden:

o Traumacenter (for traumatiska skador) inklusive operation och intensivvard.

e Rehabilitativ neurokirurgi. Fjattrad ryggmaérg kraver s.k. rehabilitativ neurokirurgi —
dvs kirurgisk 16sning av den fjéttrade ryggmargen och i forekommande fall drénering
av associerade ryggmargscystor.

e Neurokirurgi. Svarbehandlad spasticitet kan krava kirurgisk inlaggning av Baklofen-
pump och i ovanligare fall utfors 6ppen neurokirurgi, sa kallade selektiv rhizotomi.

o Smartenhet. Svarbehandlad smarta kan krava bedomning pa specialiserade enheter
med licenspreparat och i séllsynta fall neurostimulering i olika former.
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o Plastikkirurgi. Trycksar bor undvikas med forebyggande atgéarder sa langt det ar moj-
ligt. Nar trycksar uppstar kan bedémning och kirurgisk atgard av plastikkirurg med er-
farenhet av omradet bli nddvandigt.

o Axelortopedi. Skuldersmarta kan bland annat kréva specialiserad kirurgi med nervfri-
l&ggning, proteskirurgi och annan axelkirurgi.

o Handkirurgi. Rekonstruktiv arm/handkirurgi genom sen- eller nervtransfereringar
kan vara aktuellt for att skapa battre funktionalitet i hand eller Gvre extremitet hos pa-
tienter med hoga skador vilket kraver specifik handkirurgisk specialkompetens

e Urologi. Urologiska besvar ar vanligt forekommande och kan kréva urologisk exper-
tis, inklusive ovanligare urologiska ingrepp.

e Tarmkirurgi. Tarmbesvér &r vanliga, inte minst tarmtémningsbesvér och obstipation.
Kirurgisk intervention med specifika tekniker kan bli nédvéndigt.

o Sexologi och fertilitet. Problem med sexualitet och fertilitet &r vanligt och samarbete
med sexologiskt centrum/reproduktionsmedicinskt centrum/androlog/specialistmédra-
varden etc bor vara etablerat.

o Psykiatri. Psykiatrisk samsjuklighet &r relativt vanlig sa ett etablerat samarbete med
psyKiatrin kravs.

e Ryggortopedi. For beddmning och atgarder for skolios eller osteosyntesdysfunktion
(exempelvis lossning av inopererade stag, skruvar eller plattor).

e Lungmedicin/andningsenhet. FOr utredning av andningsfunktion och utprovning av
andningshjalpmedel

» Hjarnskadeenhet: Samtidig forvarvad hjarnskada ar relativt vanlig sa ett etablerat
samarbete med specialiserad hjarnskadevard kravs.

o Invartesmedicinskt eller kardiovaskular kompetens med angiologisk expertis:
For patienter med infarkter eller blédningar i eller omkring ryggmargen som uppkom-
mit primart eller som komplikation till andra tillstand eller ingrepp.

Ytterligare koncentration
For att sakerstalla kompetens och god vard for mycket ovanligt forekommande subgrupper el-
ler sallanforekommande kirurgiska ingrepp foreslas ytterligare koncentration mellan NHVe.
Varden av de patientkategorier som bor koncentreras ar:

e Funktionellt kompletta hoga skador (C0-C4) med kvarstaende behov av adningshjalp-

medel (<10 personer/ar).

e Barn (<16 ar) med forvarvad ryggmargsskada (<10 personer /ar).
Bada grupperna kraver mycket specifik kompetens for vard och rehabilitering och foreslas
koncentration till ett centrum for vardera patientkategorin.
Dessa enheter behdver ha en utvecklad plan for en nationell eller internationell uppbacknings-
enhet om den ena enheten av nagon anledning inte kan ta emot patienterna. Ansvaret for en
plan ligger hos dessa enheter.

For specifika rehabilitativa kirurgiska ingrepp foreslas likaledes koncentration till ett till tva
centrum for vardera patientgruppen. De ingrepp som bor centraliseras &r:
e Rekonstruktiv hand- och armkirurgi (1-2 enheter) med berdknad patientvolym ca
40/ar.
e Rehabilitativ neurokirurgi (1-2 enheter) med berdknad patientvolym ca 10-20/ar.

34



SOCIALSTYRELSEN 2019-04-02 Dnr 5.3-7822/2018 21(35)

For att minska sarbarheten foreslas 1-2 enheter. Om endast ett centrum finns, forutsatter det en
utvecklad plan for alternativ vard antingen nationellt eller internationellt. Ansvaret for en sa-
dan plan ligger hos NHVe.

Specifika kunskapsomraden
NHVe rekommenderas ta ansvar for att samla och sprida kunskap och erfarenhet om specifika
omraden. Enheterna bor fordela ansvaret for 1-3 omraden vardera. De enheter som ansvarar
for respektive omrade ska ha en konsultativ roll men dven ha mojlighet att behandla de mest
komplicerade fallen.
Identifierade kunskapsomraden ér:
o Svarbehandlad smarta
Svarbehandlad spasticitet
Svarbehandlad blasproblematik
Svarbehandlad tarmproblematik
Skulderproblematik
Sexualitet och fertilitet
Aldrande
Teknikutveckling

FoUU ansvar

Grundprincipen ar att Kunskap och utveckling foljer och nar patienten.

1. De specifika kunskapsomradena som NHVe tar ansvar for innebar ocksa ansvar for kun-
skapsoverforing:

e Utbildning till patienter

 Utbildning till narstaende

o Utbildning och handledning till andra vardnivaer, for alla professioner. Detta torde be-
hovas arligen (da det & omséattning av personal).

2. NVHe (ryggmérgsskadeenheten) ar ansvarig for att bedriva forskning och att implemen-
tera befintlig forskning i klinisk vardag. Det innebér ett ndra samarbete med Universite-
tet.

3. NHVe ska ha gemensamma utbildningstillfallen och rutiner bl.a. for att implementera ny
forskning och utveckla relevanta kliniska forskningsfragor.

4. NHVe ska vara en larande och utbildande enhet for samtliga yrkeskategorier verksamma
inom rehabiliteringsmedicin men &ven vara en kunskapsoéverforande enhet till andra speci-
aliteter och verksamheter.
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Forslag pd sdrskilda villkor

Utover ovan beskriven kompetens kravs for nedanstaende omraden dven sarskilda kompeten-
ser.

For rehabilititativ neurokirurgi kravs:

Sarskild kompetens att identifiera de for den fjattrade ryggmargen vanliga kliniska och radiolo-
giska faktorerna, samt att vardera det kirurgiska ingreppets risker och malsattning for den en-
skilde patienten. For att utfora ingreppet krdvs mikroneurokirurgisk vana samt erfarenhet av de
specifika ingrepp (avfjattring, duraplastiker, shuntilaggning) som ingar i metoden. Neurofysiolo-
gisk dvervakningsmojlighet ska finnas i selekterade fall. Post-operativt krdvs kompetens och er-
farenhet att hantera och identifiera de komplikationer som ar associerade med ingreppet sasom
sarinfektioner, likvorlackage, tromboemboliska komplikationer samt smartlindring. Kompe-
tens om den mobilisering som ar del av post-operativ omvardnad vid rehabilitativ neurokirurgi,
ar nodvandig for att minimera de komplikationer som kan ses efter dessa omfattande ingrepp.

For barn med forvarvad ryggmargsskada kravs:

Sarskild kompetens med kunskap om den paverkan pa den véaxande individen en forvarvad rygg-
margsskada far avseende fysiologiska forhallanden, hormonreglering och paverkan pa tillvaxt
och pubertetsutveckling. Ryggkirurgisk kompetens med erfarenhet av barn med ryggmaérgsskada
samt diagnostik och behandling av skolios (ryggradskrokning) hos barn. Kompetens i teamet om
ryggmargsskadans paverkan pa den vaxande individen, skola/utbildning och familjesituation
samt kunskap om barn- och ungdomspsykologi, barnhjalpmedel, fysisk traning av den véxande
kroppen.

For patienter med funktionellt mycket hdga skador med férvantat kvarstaende and-
ningsunderstod kravs:

Sarskild kompetens och nara samarbete mellan rehabiliteringsenhet och specialintresserad neuro-
fysiolog, lungspecialist och/eller intensivvardslakare samt 6ron-nasa hals specialist for utredning
och utvardering av andningsfunktion, utprovning och forskrivning av andningshjalpmedel (venti-
lator, hostmaskin, inhalationsutrustning, sug, etc), utprovning och/eller utformning av 1amplig
trakealkany! eller andningsmask. Vissa patienter med higa skador kan bli foremal for diafragma-
stimulering (Funktionell elektrisk stimulering, FES) eller annan teknik (frenicusstimulering) som
ibland, helt eller delvis, kan ersétta ventilatorbehovet. For denna teknik erfordras ett operativt in-
grepp for att anbringa elektroder vilket kraver kirurgisk eller thoraxkirurgisk kompetens. Ventila-
torberoende patienter eller patienter med diafragmastimulering eller motsvarande kréver regel-
bundna uppféljningar livet ut av andningsteam med ovan beskrivna kompetenser. Sarskild
kompetens for avancerade tekniska hjalpmedel for kommunikation och omgivningskontroll be-
hovs ocksa vilket forutsatter logopeder och arbetsterapeuter med erfarenhet av denna patientkate-
gori liksom fysioterapeut och omvardnadspersonal med erfarenhet av andningsstdd och de hjalp-
medel som behdvs for vard av dessa patienter. Rutiner for utbildning av assistenter, annan
personal och narstdende maste finnas samt kommunicerade planer for vart patienten ska vanda
sig om behov av hjélp uppstar efter utskrivning fran slutenvard.
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For rekonstruktiv arm/handkirurgi kravs:

Sarskild kompetens inom handkirurgi med kunskap och erfarenhet av patienter med hog rygg-
margsskada (tetrapares), formaga att bedéma vilka ingrepp som ar mojliga och som for den en-
skilde individen ger basta mdéjliga funktion, vardera risker forbundna med dessa ingrepp samt
vana att utféra operativa ingrepp med forflyttning av muskelfasten/senor och/eller nerver.

| teamet krévs sérskild kompetens om hjérnans och musklers tréning efter sen- och nervforflytt-
ningar (transfereringar) kopplat till ryggmérgsskadans specifika forutsattningar, avancerad orto-
stillverkning, kompetens att utforma individualiserade rehabprogram for traning fore och efter

ingrepp.

Kompetens och resurser

Kritisk medicinsk kompetens
(personal)

e Rehabiliteringsmedicinsk specialist med inriktning
mot ryggmargsskadevard.

e Kirurgisk kompetens inom ryggortopedi, neuroki-
rurgi, 6ron-nésa-hals, urologi, plastikkirurgi, hand-
kirurgi, tarmkirurgi.

e Diagnostisk kompetens inom neuroradiologi, neu-
rofysiologi.

e Specialister inom neurologi, anestesi-och intensiv-
vard, lungmedicin, infektionssjukdomar, onkologi,
invartesmedicin eller kardiologi med angiologisk
expertis.

e Tillgang till sexolog och fertilitetskompetens, psy-
kiater, smartlakare/smértteam.

e Hjéarnskadeexpertis.

FoOr de centrum som ska ha ansvar for:

e barn med férvarvad ryggmargsskada
kravs utdver ovan beskriven kompetens dven sar-
skild kompetens i pediatrik, skolioskirurgi

e patienter med funktionellt mycket htga skador med
kvarstaende andingsunderstod
kravs utdver ovan beskriven kompetens dven sér-
skild kompetens i lungmedicin, intensivvard, éron-
nésa-hals och neurofysiologi med kunskap om dia-
fragma/frenicsustimulering

e rekonstruktiv arm/handkirurgi
kravs utdver ovan beskriven kompetens dven sér-
skild kompetens i handkirurgi med inriktning mot
rekonstruktiv kirrgi fér arm/hand hos patienter med
hog skada
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e rehabilitativ neurokirurgi
kravs utdver ovan beskriven kompetens dven sar-
skild kompetens i neurokirurgi med erfarenhet av
just denna typ av ingrepp. Erfaren neurofysiolog

Samtliga specialister skall ha kunskap om rygg-
maérgsskador och erfarenhet av behandling inom sitt
omrade. Vg se utforligare beskrivning ovanfor ta-
bell om sérskilda krav

Specialiserat ryggmargskadeteam bestaende av:

(forutom rehabiliteringsmedicinsk l&kare enligt ovan):
e Arbetsterapeut

Fysioterapeut

Kurator

Psykolog

Rehabinstruktor

Sjukskoterska

Underskoterska

Andra typer av kompetens &n me-
dicinsk (t.ex. specialkompetent
sjukskoterska, kurator, psykolog,
fysioterapeut)

Med tillgang till:

Dietist

Logoped
Neuropsykolog
Ortopedingenjor
Psykiatriker
Sexolog
Tarmterapeut
Uroterapeut

Samtliga professioner skall ha specialiserad kunskap
om ryggmargsskador.

Arbetet sker i team med patienten i centrum.
Operationsresurser for ryggkirurgi, neurokirurgi med
beredskap dygnet runt

Tillgang till neurointensivvard

Tillgang till avancerat andningsunderstdd och avance-
rad andningsvard

For vard och rehabilitering av ryggmargsskadade an-
passade lokaler och utrustning

MRT, tillgang dygnet runt

Neurofysiologiska diagnosmetoder

Kritiska diagnostiSka metoder Urodynamiska diagnosmetoder

Laboratoriemedicin, baktlab, kemlab, klinfys

Kritiska medicinska resurser
(utrustning, lokaler etc.)
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Tillgang till rygg- och/eller neurokirurgi dygnet runt
Behandling (t.ex. medicinsk, kirur- | Neuroradiologisk intervention
gisk, interventionell radiologi)

Specialiserade multi- och interdisciplindra team enligt
Rehabilitering (sérskilt anpassad ovan med for ryggmargsskaderehabilitering anpassade
till behovet) lokaler och utrustning.
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Konsekvenser av rekommendationen

Sakkunniggruppens
konsekvensanalys

Fordelar: Storre chans till ett battre neurologiskt utfall.
Patienten far tillgang till samlad kunskap och erfarenhet.

Att fa mojlighet att mota andra i samma situation ar viktigt inte
bara for patienten utan ocksa for narstaende.

Det innebér 0kad patientsakerhet och -trygghet.

Patientperspektiv
(vardkvalitet, tillganglig-
het, nérhet etc.)

Nackdelar: Patienter kan under sin initiala och relativt langa
sjukhusvistelse fa langre avstand till sina narstaende och sitt so-
ciala sammanhang.

Fordelar: Storre antal patienter ger underlag for 6kad erfarenhet
samt bredare och djupare kunskap hos samtliga personalkatego-
rier.

Storre volymer forbattrar forutsattningar for utbildning av olika
yrkeskategorier (lakare, omvardnadspersonal, arbetsterapeuter,
fysioterapeuter, socionomer, psykologer, osv).

Stdrre volymer underlattar forskningsaktiviteter och ger béttre
forutsattningar for tillrackligt stora material for statistisk rele-

vans.
Paverkan pa utbild- Nackdelar: Genom att koncentrera kunskapen kommer erfaren-
ning, kunskaps- och heten utanfor specialistenheterna att minska. Risk finns darfor att

kompetenséverforing de patienter som inte vill/kan ha tillfredsstallande kontakt med
NHVe far sémre vard.

NHVe far fler patienter per enhet an idag och darmed behovs fler
specialister. Om man inte lyckas rekrytera bygger man in en sar-
barhet som &ven géller kunskaps/erfarenhetsdverforing.

De universitetssjukhus som inte har NHVe kommer att fa svarare
att formedla relevant kunskap till studerande inom fysioterapi
och arbetsterapi, dér idag ryggmargskadevard &r en del av utbild-
ningen. Likasa kommer farre studenter pa lakarprogrammet och
omvardnadsprogram mota dessa patienter. Detsamma galler dven
for lakare under specialistutbildning oavsett specialitet men ffa
for ST-1akare i rehabiliteringsmedicin.
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Fordelar: Da volymerna for denna patientgrupp ar relativt sma
skapar en koncentration markant 6kade forutsattningar att bed-
riva relevant forskning for denna patientgrupp.

Med fler medarbetare som har mojlighet att specialisera sig hel-
tid inom omradet skapas ocksa kompetenta medarbetare som kan
bedriva for patientgruppen relevant forskning.

Nérheten till akademiska verksamheten och forskningsaktiva
Paverkan pa forskning | medarbetare ger ocksa battre forutsattningar att ny forskning im-
(t.ex. forskarutbildning, | plementeras i den kliniska vardagen.

forskningsmeriterade
medarbetare, kliniska
prévningar)? Nackdelar: Forskningsmeriterade medarbetare pa nuvarande en-
heter med pagaende projekt forlorar narheten till patienter och
forskningsunderlag om deras enhet inte blir NHV. Om man inte
flyttar sa kan det innebéara den forskningen laggs ned lokalt.

Det kan bli svarare att sprida forskningsrén utanfor NHVe om
enheter utanfor NHVe inte ar involverade och det kan vara sva-
rare for enheter utanfor NHVe att halla sig uppdaterad om aktu-
ellt kunskapslage.

Fordelar: Okad patientvolym ger forutsittningar for 6kad kun-
skap om ryggmargsskadades fysiologiska forutséattningar, risker
for komplikationer och vilken relevans detta har for narliggande
omraden.

Okad patientvolym forbattrar incitament och forutsattningar att
formalisera och efterleva vardprogram innefattande respektive
narliggande omrade vilket skulle kunna 6ka kvalitet och patient-

Paverkan pa néarlig- sékerhet.

gande omraden

Nackdelar: En 6kad patientvolym kan innebdra undantréng-
ningseffekt for andra patientkategorier saval inom Rehabilite-
ringsmedicin som de narliggande specialiteter som pa nagot satt
berdrs (ex Ryggkirurgi, Neurokirurgi, Intensivvard, Operations-
verksamhet, Hand- och Plastikkirurgi, Urologi, Gastrointestinal
kirurgi, vidare vg se specialiteter under ”Overgripande beskriv-
ning av vard pa nationellt centrum”).

Arbetshordan kan oka for narliggande specialiteter pa NHVe.
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Fordelar: Anvander befintlig organisationen for Trauma-centra
vilket starker den kedjan. Okad erfarenhet och kunskap om akut
handlaggning av ryggmargsskadepatienter.

Eventuella konsekven-
ser for akutsjukvard
for detta omradet i Nackdelar: Okad volym for akutsjukvard inklusive IVA, operat-
stort. ionsavdelning vid NHVe vilket kan undantrdnga andra patient-
grupper eller forlanga vardkoer.

Kunskapsforlust om akut/semiakut handldggning av ryggmargs-
skadepatient for de som inte blir NHVe.

Fordelar: Det blir en tydlighet och i landet likvardig vardkedja.

Vardkedjan inkluderar dven de icke-traumatiska, vilket starker
patientsdkerheten for denna grupp.

Paverkan pa vardked-
jan Nackdelar: Genom att centralisera kunskapen kommer erfaren-
heten utanfor specialistenheterna att minska. Upparbetade samar-
beten bryts.

Alternativa arbetssétt som telemedicin och konsultverksamhet
fran specialistenheten kan vara atgarder for att sakerstalla kom-
petensen langre ut i vardkedjan.

Andra omraden (ffa For att ryggmargsskadevard ska kunna bedrivas effektivt och
medicinska) som ar en | med god kvalitet forutsatts ett val utvecklat samarbete med ett
forutsattning for att stort antal andra specialiteter. VVar god se uppréknade speciali-
den utredda varden teter under "Overgripande beskrivning av vérd pa ett nationellt
ska kunna bedrivas centrum”

Fordelar: Storre enheter innebar béttre mojlighet att hantera de
avvikelser i vardtyngd som uppstar av slumpmassiga variationer
i tillflode av ny-skadade personer. Okat antal patienter pd samma
fysiska plats ger forutsattningar till samordningsvinster i form av
bland annat mojlighet till grupptraning och patient/anhorigutbild-
ning.

Verksamhetsperspektiv
(konsekvenser av uto-
kad/minskad verksamhet
pa vardkvalitet, resurs-
forbrukning, kostnader,
kompetensforsorjning

etc.) Storre kritisk massa av specialiserad personal ger en minskad

sarbarhet vid franvaro sasom semester och sjukdom. Fler patien-
ter gor att mer personal pa heltid kan fordjupa sin kunskap och
erfarenhet vilket skapar mojlighet till spetskompetens.
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Koncentration minskar risken for komplikationer och 6kar chan-
sen for battre neurologiskt utfall. Detta kan innebéra lagre kost-
nad for samhallet pa sikt.

Nackdelar: Undantrangningseffekter om sjukhuset inte kan ut-
oka totala antalet vardplatser.

Risk for kompetensforlust och reducering av patientvolymer
inom icke-NHVe.

En mycket stor enhet kan medfora svarigheter till integrering i
samhéllet utanfor sjukhuset.

Den forandrade vardkedjan kraver en forandrad organisation hos
de universitetssjukhus som far uppdraget att bedriva nationellt
hogspecialiserad vard. Det innefattar resurser bade i form av
andamalsenliga lokaler och specialiserad personal inom samtliga
professioner ffa lakare, fysioterapeuter, arbetsterapeuter, om-
vardnadspersonal, kuratorer, psykologer, men kan aven galla lo-
gopeder, dietister, ortopedtekniker samt specialister inom de om-
raden som tidigare riknats upp under ”Sarskilda krav” och under
”Overgripande beskrivning av vard pa ett nationellt centrum”.
Utokat samarbete med hjalpmedelsverksamheten forutsétts.

Initialt kravs tillskott av resurser for en riktad utbildningsinsats
for teamen som arbetar runt patienten. Langsiktigt kommer var-
den att bekostas av hemregionen. Det kommer innebéra en trans-
ferering av medel for dessa regioner.

Alla befintliga enheter som i dag vardar ryggmargsskadepatien-
ter har inte haft ansvar for personer med icke-traumatisk rygg-
margsskada. Det kan innebara en dkad volym da aven dessa ska
beredas plats.

Fordelar: Tydligare transportvagar

Nackdelar: Patienten far fler och langre resor bade i det akuta

skedet och senare.
Eventuella konsekven-

ser for sjuktransporter Okade krav pa kvalificerade vag- och luftburna patienttranspor-

ter, bade akut och planerade.

Behov av beredskap for transport fran traumacentra till hogspeci-
aliserat centra.
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Tendensen i Sverige och internationellt ar att medelaldern vid
ryggmargsskada 6kar och att fler har inkompletta skador. Vad

Forutsattningar att ut- | et innebar for vardtider och vardkedja ar inte latt att sakerstilla.

Oka aktuell verksamhet
och framtidsvisioner Intensiv forskning pagar avseende att reparera ryggmargen men
inga framsteg finns &nnu som i narstaende tid kommer paverka
vard/rehabilitering.

Ovriga kommentarer:

Enligt WebRehabs statistik varierar antalet ryggmargsskadade per ar (6kat antal registrerade
fram till 2017). Det tillsammans med att det kan finnas ett morkertal, framforallt bland de
icke traumatiskt skadade (erfarenhet fran Finlands koncentrationsprocess), sa finns viss risk
att antalet 0kar efter en koncentration.
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Uppfdljning och utvardering

Onskvérda patientnéara mal

NHVe ska ha néra samarbete med kvalitetsregister for utveckling och anvandning av regist-
ret. FOljande parametrar registreras idag i WebRehab:

e Vantetider: Datum for dvertag (studier visar tydligt att vantan pa dvertag till rehabenhet
innebar langre total vardtid samt risk for komplikationer och samre utfall)

Vardtider: IVA/NIVA, Primarrehab, Sekundéarrehab, slutenvard p.g.a. komplikationer
Komplikationsfrekvens: Akut, Primérrehab, Senare i livet vid regelbundna uppfoljningar
Antal trycksar under vardtid

Mortalitet under vardtid

Behov av andningsstdd vid utskrivning

Upprattande av rehabiliteringsplan

Aktiviteter i dagliga livet/ beroende: I dagslaget anvands Functional Independent Measure
(FIM) vid inskrivning och utskrivning

Utskrivning till eget boende/ annat boende

Forsorjning

EuroQoL-gruppens generiska instrument for halsorelaterad livskvalitet (EQ-5D)
Livstillfredsstéllelse enligt Fugl-Meyer (LiSat)

Patientndjdhet kring rehabiliteringen: | dagsléaget anvands enkat for nojdhet med bemo-
tande, rehabiliteringen, information, samarbete med personal, eget inflytande.

e Uppfdljningsbesok (andel som fatt planerade besok inom planerad tid)

Kursiverade parametrar bor foljas for utvardering av kvaliteten vid NHVe.
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Deltagare i sakkunniggruppen

Stockholm-Gotlands sjukvardsregion: Tomas Brofelth, leg. sjukskéterska

Stockholm-Gotlands sjukvardsregion: Claes Hultling, specialistlakare i rehabiliteringsmedicin
Stockholm-Gotlands sjukvardsregion: Ann-Christin von Vogelsang, leg. sjukskoterska

Sydostra sjukvardsregionen: Anna Granstrom, leg. sjukgymnast, specialist neurologi

Sydostra sjukvardsregionen: Richard Levi, specialistldkare i rehabiliteringsmedicin, neurologi

Norra sjukvardsregionen: Sofie Jacobson, specialistlakare i rehabiliteringsmedicin, anestesi och inten-
sivvard.

Sodra sjukvardsregionen: Niklas Marklund, specialistlakare i neurokirurgi

Sodra sjukvardsregionen: Hélene Pessah-Rasmussen, specialistldkare i rehabiliteringsmedicin, intern-
medicin och neurologi.

Vastra sjukvardsregionen: Katharina Stibrant Sunnerhagen (ordférande), specialistlakare i rehabilite-
ringsmedicin

Vastra sjukvardsregionen: Johanna Wangdell, leg. arbetsterapeut

Uppsala-Orebros sjukvardsregion: Per Hamid Ghatan, specialistlakare i rehabiliteringsmedicin och
foretagshalsovard

Uppsala-Orebros sjukvardsregion: Agneta Joelsson, leg. sjukskoterska

Patientforetradare Nora Sandholdt, Neuro
Patientforetradare: Gunilla Ahrén, Personskadeférbundet RTP
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Om nationell hogspecialiserad vard

Den 1 juli 2018 genomférdes andringar i halso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, som innebéar en
ny beslutsprocess for den nationella hogspecialiserade varden. | 2 kap. 7 § HSL definieras nationell
hogspecialiserad vard som offentligt finansierad halso- och sjukvard som behéver koncentreras till en
eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion for att kvaliteten, patientsakerheten och kun-
skapsutvecklingen ska kunna uppratthallas och ett effektivt anvandande av halso- och sjukvardens
resurser ska kunna uppnas.

Vid bedémningen av om en atgard ska utgora nationell hogspecialiserad vard ska hansyn sarskilt tas
till om varden ar komplex eller sallan férekommande och om den kréver en viss volym, multidiscipli-
nar kompetens eller stora investeringar eller medfor htga kostnader (se 7 kap. 5 8 HSL).

Syftet med att koncentrera den hogspecialiserade varden nationellt &r att det ska leda till 6kad kvalitet
och sakerhet for patienterna. En okad samordning av specialiserade sjukvardsinsatser bor aven ge
battre forutsattningar for en jamlik vard i hela landet och ett mer effektivt resursutnyttjande.

For varden innebar denna nivastrukturering en majlighet att profilera sig inom olika omraden och
bygga upp olika specialistcentra. Ett storre patientunderlag fér en hogspecialiserad verksamhet skapar
nodvandiga forutsattningar for att bedriva hogkvalitativ forskning, utbildning och rekrytera spetskom-
petens.

Socialstyrelsen samarbetar med landstingens struktur for kunskapsstyrning och engagerar profession
och patientrepresentanter i arbetet med att definiera vilken vard som ska anses vara av nationell ka-
raktar.

Hansyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vardprogram, vardresultat och registerdata ska be-
aktas i definition av vardomraden och framtagande av kunskapsunderlag for nationell hdgspecia-
liserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden bestar av atta steg:

Steg 1 Steg 2 Stgg 3 _Steg 4
Remiss av Socialstyrelsen
underlaget och tar beslut om
konsekvens- vad och antal
analys utforare

NPO ger
forslag pa
vardomraden
att genomlysa

Sakkunnig-
grupper tar
fram underlag

Steg 8 Steg 7 Steg 6 Steg 5
Tillstanden Namnden tar Beredning av Landstingen
féilis upp och beslut om ansokningar ansoker om

utvarderas fillstand infor beslut tillstand

Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvantas ha sérskilt god kunskap inom sitt
vardomrade for att kunna ge underlag till steg 1 i arbetsprocessen. NPO ansvarar for uppgiften att ta
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fram forslag pa vardomraden som ska genomlysas samt att ge forslag pa personer till de sakkunnig-
grupper som i steg 2 tar fram underlag for beslut om nationell hogspecialiserad vard.

NPO ska inhdmta kunskapslaget nationellt och internationellt och darefter foresla omraden som
skulle kunna utgdra nationell hogspecialiserad vard. For att stodja arbetet med att ta fram forslag pa
omraden (t.ex. en diagnostisk metod, ett kirurgiskt ingrepp, en avancerad medicinsk behandling, en
rehabiliterande insats) vid ett visst halso- eller sjukdomstillstand har Socialstyrelsen tagit fram krite-
rier som arbetet ska utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den del i vardkedjan som &r aktuell for nationell
hogspecialiserad vard samt rekommendera hur manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sak-
kunniga ska ha ett nationellt perspektiv med patientens bésta som framsta malsattning.

Socialstyrelsen sammanstaller inkomna synpunkter pa sakkunniggruppernas underlag efter att de har
varit ute pa remiss och darefter tas ett slutgiltigt underlag fram. Underlagen lamnas 6ver till de nat-
ionella programomradena for granskning. Malsattningen &r att det nationella programomradet stéller
sig bakom forslagen till nationell hogspecialiserad vard.

Slutligen beskriver propositionen att Socialstyrelsen beslutar vilka atgarder som ska nivastruktureras
samt antalet vardenheter i landet som far utféra atgarderna.

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilket eller vilka landsting som ska fa bed-
riva definierad vard pa nationell niva.
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Region Region

Jonkodpings Ian  Region Kalmar lan OSterQOtIand
Regionsjukvérdsstaben BESLUTSMISSIV
Goran Atterfors 2019-05-24 SVN 2019-18
Samverkansndmnden

1 sydostra sjukvardsregionen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen over remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Avancerad behandling av
Parkinsons sjukdom

Samverkansnimnden i Sydostra sjukvirdsregionen foreslis BESLUTA

a t t stélla sig bakom remissforslag frdn Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag
for beslut om nationell hogspecialiserad vard — Avancerad behandling av Parkinsons
sjukdom enligt underlag.

Anders Henriksson Karl Landergren
ordférande samverkansndmnden ordforande regionsjukvardsledningen
Region Kalmar ldan Region Kalmar ldan

Beslutet expedieras till:
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Region Region
JOnkdpings Ian  Region Kalmar lan Ostergotland

Regionsjukvardsledningen
Syddstra sjukvardsregionen
Goran Atterfors Yttrande

2019-05-24 SVN 2019-18

Till Socialstyrelsen

Yttrande fran Sydostra sjukvardsregionen 6ver remissforslag fran
Socialstyrelsen avseende sakkunniggrupps underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad vard — Avancerad behandling av Parkin-
sons sjukdom

Region Ostergdtland, Region Jénkdpings lidn, Region Kalmar lin och Universi-
tetssjukhuset 1 Linkdping har beretts mojlighet att svara pé tre sakkunniggrup-
pers underlag inom omradet Avancerad behandling av Parkinsons sjukdom.

Alla tre huvudmaénnen tillsammans med Universitetssjukhuset ingér i Sydostra
sjukvardsregionen och ldmnar ett gemensamt svar.

Efter beredning inom regionalt medicinskt programomrade (RMPO) neurologiska
sjukdomar samt en overgripande analys av systemeffekter inom Syddstra sjuk-
vérdsregionen 1dmnas foljande remissvar.

Avancerad behandling av Parkinsons sjukdom — diarienummer 5.3-7280/2018
Sydostra sjukvardsregionen stiller sig bakom forslaget om att avancerad behand-
ling av Parkinsons sjukdom i komplikationsfas, inte ska utgdra nationell hogspe-
cialiserad vard.

Utover ovan givna svar pa remissforslaget vill Sydostra sjukvardsregionen fram-
fora foljande synpunkter.

Sydostra sjukvardsregionen forordar att man upparbetar strukturerade samarbe-
ten mellan sjukvardsregionerna for behandlingskonferenser kring savél Parkin-
sonpatienter som andra rorelserubbningar dér avancerad behandling kan vara in-
dicerad. Det leder till en stdrre exponering for ovanliga fall och mgjlighet till
kompetens-, kunskaps- och erfarenhetsutbyte.
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Missiv

T
J ), Socialstyrelsen 2019-04-12  Dnr 5.3-7820/2018

Avdelningen for kunskapsstyrning for Enligt séndlista
hilso- och sjukvérden

Enheten for hégspecialiserad véard

Anne Lybeck

anne.lybeck@socialstyrelsen.se

Remiss avseende sakkunniggruppunderlag om nationell
hogspecialiserad vard

Socialstyrelsen har i uppdrag att med hjilp av sakkunniggrupper definiera vilken
vard som ska vara nationell hgspecialiserad vard. For detta arbete har en ny ar-
betsprocess utvecklats och den prévas nu inom tva pilotomraden, nervsystemets
sjukdomar samt kvinnosjukdomar och férlossning. Pilotarbetet kommer att om-
fatta alla delar i den nya processen for att arbetssitten ska kunna fortsitta att ut-
vecklas,

Som en del i pilotarbetet remitterar vi nu underlaget fran sakkunniggruppen fsr
avancerad behandling av Parkinsons sjukdom till de remissinstanser som anges i
bifogad sindlista. Aven andra intressenter kan limna synpunkter pa underlaget
som finns tillgangligt pa Socialstyrelsens hemsida.

Innan Socialstyrelsen fattar beslut om vad som ska utgdra nationell hogspeciali-
serad vard samt pd hur manga stillen den ska bedrivas kommer ocksa en bered-
ningsgrupp att limna ett yttrande. Socialstyrelsen har inte mandat att fatta beslut
avseende regional hégspecialiserad vard.

Ni inbjuds hirmed att ldmna synpunkter pa sakkunniggruppens underlag om
avancerad behandling av Parkinsons sjukdom. Synpunkter pa underlagen ska ha
kommit in till Socialstyrelsen senast mandagen den 10 juni 2019,

Remissvar skickas till NHV-remiss@socialstyrelsen.se.

Viinligen ange diarienumret: 5.3-7820/2018 i remissvar som ror avancerad
behandling av Parkinsons sjukdom. Vi dr tacksamma for yttranden per e-post i
Wordformat for att underlétta vart arbete med att sammanstilla svaren.

For mer information om Socialstyrelsens uppdrag om nationell hogspecialiserad
vérd och arbetsprocessen vinligen se http://www.socialstyrelsen.se/rikssjuk-
vard/nationellhogspecialiseradvard.

Kontaktpersoner

Anne Lybeck Alexandra Karlén

Tel: 075-247 46 65 Tel: 075-247 43 57
anne.lybeck@socialstyrelsen.se alexandra.karlen@socialstyrelsen.se

Med viénlig hilsning

‘”}\/\’\’\f\

Thomas Lindén

Avdelningschef
SOCIALSTYRELSEN Telefon 075-247 30 00 socialstyrelsen@socialstyrelsen.se
106 30 Stockholm Fax 075-247 32 52 www . socialstyrelsen.se
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Bilagor
1. Séindlista

2. Underlag for beslut om nationell hgspecialiserad vard.
Avancerad behandling av Parkinsons sjukdom
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Underlag for beslut om
nationell hogspecialiserad
vard

Vardomrdde: Avancerad behandling av Parkinsons
sjukdom
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Forord

I detta underlag genomlyser sakkunniggruppen fér Avancerad behandling vid Parkin-
sons sjukdom vardomradet och lamnar sitt forslag till nivastrukturering. Sakkunnig-
gruppens underlag publiceras pa Socialstyrelsens webbplats och ar 6ppet for synpunkter
fran alla intresserade samt gar ut pa formell remiss.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den hogspecialiserade varden
pa nationell niva och ansvarar for arbetsprocessen for detta arbete. Socialstyrelsen vill
tacka alla som har deltagit i arbetet med att ta fram detta underlag.

Thomas Lindén
Avdelningschef
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Programomré&de

Nervsystemets sjukdomar

Det nationella programomradet for nervsystemets sjukdomar har foreslagit omradet avance-
rad Parkinsonbehandling fér genomlysning med féljande motivering:

”Cirka 20 000 personer lever med Parkinsons sjukdom i Sverige. En del av dessa utvecklar
stora fluktuationer pa sedvanlig medicinering och har behov av avancerad Parkinsonbe-
handling. Med avancerad Parkinsonbehandling avses DBS och olika varianter av pumpbe-
handling (Intestinal levodopagel (Duodopa), apomorfin). I Nationella riktlinjer konstateras
att det finns en underanvandning av dessa behandlingar och att det finns stora regionala
skillnader i tillgang till behandling. Det finns dven stora skillnader i kapacitet 6ver landet.
Multidisciplinar bedémning pa hogspecialiserad niva ar en rekommenderad atgéard som
skall erbjudas Parkinsonpatienter i behov av avancerad behandling.”

Sakkunniggruppens uppdrag

Sakkunniggruppens huvuduppdrag &r att beskriva den eller de delar i vardkedjan som ar ak-
tuella for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur manga enheter denna
vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nationellt perspektiv med patientens basta som
framsta malsattning.

Det vardomrade som analyseras i detta underlag &r avancerad behandling av Parkinsons
sjukdom.
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DBS Deep Brain Stimulation, djup hjarnstimulering

ILG Intestinal levodopagel, preparatnamn Duodopa, Lecigon
NHV Nationell Hogspecialiserad Vard

MR Magnetresonans kameraundersokning

PEG Perkutan Endoskopisk Gastrostomi

STN Subthalamiska karnan

Faktaruta:

Symtom vid Parkinsons sjukdom é&r farre, inskrankta och forlangsammade rérelser (hypo-
/brady- kinesi), skakningar i vila, men inte vid rorelse (vilotremor) och muskelstelhet (ri-
giditet). Forloppet av Parkinsons sjukdom beskrivs i olika stadier; det diagnostiska-, bibe-
hallande-, komplikations- och det palliativa stadiet.

| komplikationsstadiet har det uppstatt behandlingsrelaterade symtom, bl.a. dosglapp (ofta
bendmnt “off” (fran engelskans “wearing off””) nr medicineffekten avtar mellan tablettin-
tag. Ibland kan krampliknande symtom uppsta, ~’dystoni”. ”On”-tillstand ar motsatsen till
dosglapp, dvs. period med gynnsam medicineffekt.

Andra ogynnsamma behandlingseffekter ar ofrivilliga okontrollerbara onormala rorelser,
s.k. dyskinesier eller “Overrdrlighet” som vanligen kommer i ett ”on” tillstand. Beroende

pé kort verkningstid av en del ldkemedel varierar ("fluktuerar”) behandlingseffekterna ofta
under dygnet, mellan ”off” och on”, med stor inverkan for patienterna. Fluktuationerna kan

anta manga olika former och leda till manga symtom utover rorelser, och paverkar aven

andra kropps- och mentala funktioner, s.k. ”icke-motoriska symtom”. Dessa kan ocksa va-

riera i ’on” och ”off” tillstand.

I komplikationsstadiet har patienter ofta avancerade, kraftigt fluktuerande symtom, som kan
lampa sig for behandling med avancerade metoder, som medicintillforsel genom pumpar el-

ler elektrisk punkt-behandling i hjarnan med DBS, djup elektrodstimulering.
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet att avancerad behandling av Park-
insons sjukdom i komplikationsfas, inte ska utgora nationell hogspecialiserad vard.

Avgorande for forslaget om bevarad regionalisering ar att processerna for att bedéma behandlings-
behov, inriktning och omstéllning fran pagaende behandlingar ofta behdver upprepas, har hog
komplexitet och ar saval tidskravande, kraver lang uppféljning och ar for patienter med avancerad
Parkinsons sjukdom belastande, att de ur patientsynpunkt underlattas om de sker i ett nara samar-
bete mellan lokala enheter och regionala specialistcentra.

Vardvolymen inom omradet ar tillracklig for att motivera regionalt organiserad verksamhet, och
forvantas 6ka genom Okade indikationer och nya produkter. Sakkunniggruppen gér bedémningen
att tillgangligheten bést 6kas genom ett ndra samarbete mellan in-remitterande enheter och sjuk-
vardsregionala centra, i jamforelse med mer avlagset belagna, nationella centra.

Sakkunniggruppen identifierar ocksa risker avseende den neurokirurgiska kompetensen for andra
tillstand, som hjarntumordiagnostik, om det stereotaktiska neurokirurgiska ingreppet som anvands
for DBS-kirurgi skulle koncentreras till fa platser i landet. DBS-tekniken anvands for narvarande
ocksa i lika hog andel vid andra diagnoser som inte berdrs av denna genomlysning. Antalet sjuk-
domstillstand som DBS-tekniken kan komma att anvandas vid forvantas ocksa att 6ka inom Kkort.

Varden for patienter med avancerade behandlingar ar multidisciplinar med insatser fran neurolo-
ger, neurologiskt specialiserade sjukskoterskor, neurokirurger, DBS-specialiserade sjukskoterskor
neuropsykologer, fysioterapeuter, arbetsterapeuter och gastro-enterologer. Kapacitet och erfaren-
het for behandlingarna finns vid de nuvarande regionala hogspecialiserad vardenheterna vid uni-
versitetssjukhusen.

En internationell utblick i Norden och Europa visar att inga andra lander har valt att centralisera
regionalt fungerande avancerad behandling av Parkinsons sjukdom och att anvandning av tekni-
kerna och tillgangen till avancerad behandling ar mest spridd i lander med forséakringsfinansierat
sjukvardssystem, och mindre i lander med skattefinansierat sjukvardssystem med starkt centrali-
serade verksamheter.

Sakkunniggruppen bedémer att den stora utmaningen ar att behandlande neurologer och geriatri-
ker i landet skall identifiera patienter med behov av att utredas for avancerad behandling och re-
mittera dessa i rimlig tid till regionala centra. Denna utmaning férenklas inte av nationell koncent-
ration av varden.

Sakkunniggruppen identifierar ett tydligt behov av ett samordnat nationellt vardprogram for att ge
patienter dver hela landet lika villkor for att utredas och erhalla avancerad behandling av Parkin-
sons sjukdom i komplikationsfas. Det finns ocksa ett behov av nationell samordning kring kompe-
tensforsorjning.
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Bakgrund

Sammanfattning av tillstand och atgard

Rapporten berdr personer med Parkinsons sjukdom som &r i behov av avancerad behandling
till foljd av sjukdomsprogress och med behandlingskomplikationer eller svarbehandlade
symtom.

De symtom som kan lindras av avancerad behandling karaktariseras av att de varierar kraf-
tigt dver dygnet och i relation till lakemedelshalter i blodet, sa kallade symtomfluktuationer.
Symtomen kan bade vara rorelserelaterade, med véaxlingar mellan muskelstelhet, skakningar
(vid avtagande effekt, dosglapp eller off-symtom) och ofrivilliga sléangiga rorelser (6verror-
lighet) och sa kallade icke-motoriska sjukdomsyttringar som sémnstorningar, oroskénslor
och blodtrycksvariationer.

De avancerade behandlingarna utgors av djup hjarnstimulering (DBS), kontinuerlig tillfor-
sel av symtomlindrande medicinering i tunntarmen (intestinal), levodopainfusion med medi-
cinpump, i form av intestinal levodopa-gel (ILG), och kontinuerlig subkutan apomorfinin-
fusion.

Behandlingsmetoderna &r effektiva, men resurs-, kunskaps- och erfarenhetskravande. De
har prioriterats hogt i de nationella riktlinjerna for Parkinsons sjukdom, utgivna av Social-
styrelsen 20162, och sammantaget ar behandlingarna samhallsekonomiskt fordelaktiga.
Antalet personer med Parkinsons sjukdom (ICD-10 diagnoskod G20.9) uppskattas idag till
ca 20 000 och ca 2 000 patienter insjuknar per ar. De senaste tre aren har i medeltal 400 pa-
tienter/ar bedomts avseende avancerad behandling i Sverige. Av dessa har 200/ar startat
avancerad behandling, vilket motsvarar ca 10 procent av dem som insjuknar arligen.

Patientorganisationernas perspektiv

Patientorganisationernas mal ar att sakerstélla att den avancerade behandlingen av Parkin-
sons sjukdom utformas sa att tillgangen och kvalitén ar god och likvardig oavsett var i Sve-
rige patienten bor.

2011 genomfdrde Parkinsonforbundet en undersokning med syfte att kartlagga hur till-
gangen var till olika behandlingsalternativ och vilken information som Parkinsonpatienter i
Sverige fick. D4, 2011, fanns det stora regionala skillnader mellan tillampning och utnytt-
jande av de olika behandlingarna. Aven den information patienterna fick om de olika alter-
nativen skiljde sig at2.

2018 gjorde Parkinsonférbundet en granskning av tillampningen av Socialstyrelsens nation-
ella riktlinjer for vard och behandling av Parkinsons sjukdom?.

En jamforelse med 2011 ars undersokning gjordes dar sadan var mojlig. Resultatet visar att
det fortfarande finns brister i kommunikationerna mellan vardgivare och patient. Det finns
regionala skillnader i bedémningen av vilka patienter som bor utredas for eventuell avance-
rad behandling och &ven vilken metod, som bdr rekommenderas.

For att sékerstélla kvalitetskraven &r det av avgorande vikt att behandlingens planering och
uppféljning sker i multiprofessionella team med gedigen erfarenhet av Parkinsons sjukdom.
For att mota Parkinsonpatienternas krav pa varden avseende kommunikation och trygghet ar
den geografiska nérheten och personk&nnedomen viktig.
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Medicinsk beskrivning och vardkedja

Forekomst

Av de cirka 2 000 personer som insjuknar i Parkinsons sjukdom varje ar bedéms i dagslaget
ca 400 patienter arligen avseende behov av avancerad behandling, vilket motsvarar ca 20
procent av incidensen (antalet insjuknande per ar). Omkring héalften startar en ny behandling
i ndra anslutning till beddmningen, men ofta startar ytterligare en andel behandlingarna i ett
senare skede, efter ny bedémning. Nya, sannolikt mer lattanvanda, avancerade behand-
lingar, &r under utveckling och kan leda till att en storre andel patienter med svara fluktuat-
ioner blir aktuella for avancerad behandling i framtiden.

Tillgéngliga former av avancerad behandling

Djup hjarnstimulering (DBS)

Djup hjarnstimulering &r en kompletterande symtombehandling vid Parkinson sjukdom,
som verkar genom att elektriska impulser stor ut onormal elektrisk aktivitet i liten del av
hjarnan. DBS kan reducera flera av de sjukdomstypiska symtomen. DBS-systemet bestar
av en eller flera stereotaktiskt implanterade elektroder och ett batteri med tradlést program-
merbar elektronisk styrenhet. Vid Parkinsons sjukdom kan flera malpunkter vara aktuella,
beroende pa de dominerande symtomen for patienten. Malpunkterna och behandlingseffek-
terna r olika, men &r ocksa begransande pa det satt att aldre har svart att klara de medicin-
sankningar som sker vid stimulering av malpunkten i STN. Det ar ovanligt att sadan oper-
ation sker pa patienten éver 75 ar, medan andra malpunkter & méjliga for aldre.

DBS anvands &ven vid andra sjukdomar som essentiell
tremor (den vanligaste sjukdomen som karakteriseras av
skakningar i hallning och rorelse ffa i armarna) och dystoni
(en sjukdomsgrupp med onormal kontroll éver muskel-
funktioner som leder till nedsatt funktion och kramplik-
nande symtom). Implantation av DBS-system for dessa tre
tillstand och andra sjukdomar genomfors idag pa 6 centra i
Sverige: Umea, Uppsala, Stockholm, Linkoping, Goteborg
och Lund. De senaste 5 aren har andelen DBS-opererade
patienter varit i stort lika for essentiell tremor (43 % av alla
DBS-operationer) som for Parkinsons sjukdom (42 %) och
mindre for dystoni (15 %). De senaste tre aren har varje
center genomfort minst 15 ny-implantationer per ar.

Schematisk bild av ett inopererat DBS-system, med ett batteri och kontrollenhet, en kopp-
lingselektrod under huden langs halsen och skalpen till en intracerebral elektrod i hjarnan.
Behandlingen &r en elektrisk punktbehandling av en kérna av nervceller, som vanligen
blockeras att formedla nervimpulser. (Bild fran ScandModis — Terapimojligheter for Park-
insons sjukdom i avancerad fas).

61



SOCIALSTYRELSEN 2019-04-12 Dnr 5.3-7020/2018 9(31)

Intestinal levodopagel (ILG)

Levodopa &r det mest effektiva lakemedlet vid Parkin-
sons sjukdom. Efter ca 3-6 ar med sjukdomen uppstar
ofta instabila effekter av levodopa pa grund av forand-
rad kanslighet och samre lagringskapacitet i hjarnan,
samt mer oforutsagbart upptag fran tarmen. Genom att
tillfora levodopa som en hégkoncentrerad gel direkt i
tunntarmen via en sond genom bukvéggen och mag-
sacken, och med en medicinpump, uppnas stabilare
halter av levodopa i blodet och symtomvariationerna
minskar.

Schematisk bild av pagaende ILG-infusion fran pump och en slang som genom en PEG-
kateter gar genom bukvaggen och magséacken, samt mynnar i tunntarmen.
(Bild fran ScandModis — Terapimojligheter for Parkinsons sjukdom i avancerad fas).

Apomorfinpump

Apomorfin dr ett dopaminliknande lakemedel som ges som injekt-
ion eller infusion i underhudsfettet. Kontinuerlig pumpbehandling
har funnits sedan 80-talet. Nyligen har det visats att infusion av
apomorfin med pump ger forbattrad symtomkontroll hos Parkin-
sonpatienter med omfattande symtomvariationer och langa s.k. off
tider (perioder med otillrécklig behandlingseffekt) &n enbart
levodopa i tablettform. Behandlingen kannetecknas av att den &r
tekniskt enklare att starta an de tva 6vriga metoderna och kréaver
ingen kirurgi, men det finns en risk for lokala hudbiverkningar
och apomorfin &r dven forknippat med mer uttalade biverkningar
an levodopa.

Bild av pagaende apomorfin-infusion fran pump och en tunn slang till en kanyl som laggs i
underhudsfettet. (Bild fran Neurologiska kliniken Skanes Universitetssjukhus, Lund).

Diagnostik och utredning

Diagnostiken av symtomfluktuationer ar viktig. Genom att identifiera typen av fluktuationer
ar det ofta mojligt att optimera den sedvanliga behandlingen och pa sa vis fa betydande
symtomforbattring utan avancerad behandling. Det &r ocksa viktigt att identifiera tillstand
dar avancerad behandling har sma forutsattningar att forbattra situationen. Det vanligaste
exemplet ar kognitiv svikt och demenstillstand, men det finns ocksa andra sjukdomar som
kan likna Parkinsons sjukdom men som har samre behandlingspotential. Utredning infor
eventuell avancerad behandling bor darfor ske vid centra med tillrdcklig utredningskompe-
tens och erfarenhet av behandlingsutfall, och i de flesta fall &r det centra som utfor behand-
lingarna som genomfor utredningen.
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Vilka bor utredas fér eventuell avancerad behandling?

Ett anvandbart hjalpmedel for att utreda om det ar aktuellt med avancerad behandling &r in-
strumentet Navigate-PD*. Avancerad behandling rekommenderas om en patient har otill-
fredsstallande behandlingseffekt av oral/transdermal behandling och:

e Fler an 5 levodopa-dostillfallen/dygn.

e Minst 2 timmar med besvirande ”off”, under den vakna tiden pa dygnet.

Eller om det férekommer:
o Lakemedelsrelaterade och dosbegrénsande biverkningar, t.ex. dyskinesier (ofrivil-
liga Overrorelser) som inte kan hanteras med andra lakemedel.
e Terapiresistent tremor (skakningar) med negativ effekt pa funktion eller livskvalitet.
o Kognitiv forsdmring orsakad av lakemedelsbehandling eller relaterad till icke-moto-
riska symtomvariationer.

Utredning avseende avancerad behandling skall under dessa omstandigheter évervégas aven
om patienten haft sjukdomen under kortare tid &n 4 ar.

Patienter med dessa karakteristika bor remitteras till ett sjukvardsregionalt centrum for ro-
relsesjukdomar, vanligen vid universitetssjukhusen inom regionerna, for beddmning avse-
ende om avancerad behandling ar indicerad.

En avgorande faktor for om avancerad behandling kommer i fraga ar troligen om patienten
ar under behandling vid en neurologisk mottagning eller inte. Tillgangen till lakare med be-
tydande erfarenhet av Parkinsons sjukdom ar i flera delar av landet begransad och det ar ty-
varr fortfarande vanligt att patienter remitteras alltfor sent i forloppet for att kunna fa rimlig
nytta av avancerad behandling.

Vardkedjan

Vardnivaer

Enligt de nationella riktlinjerna for Parkinsons sjukdom (2016)* bor patienter som misstanks
ha insjuknat i Parkinsons sjukdom remitteras till likare med ”god erfarenhet av sjukdomen”
for diagnosbekréftelse och start av behandling. Behandlingens effekter och sjukdomsférlop-
pet behover féljas och enligt de nationella riktlinjerna sker det bast vid en enhet som har till-
racklig kompetens och kan erbjuda upp till tva besék per ar. Enheten bor ha tillgang till
Parkinsonspecialiserad sjukskoterska och ha tillgang till multidisciplindra bedomnings- och
behandlingsteam. I Bild 1 anges denna instans som lokal neurologmottagning” men kan
utgdras av en geriatrisk eller rehabiliteringsmedicinsk mottagning om kompetens finns inom
denna verksamhet.

Den lokala mottagningen/enheten bér ha kunskap om de olika medicinska behandlingarna
(inklusive Gversiktligt om de avancerade behandlingarna) samt bor arbeta utifran en multi-
disciplinér helhetssyn.
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Bild 1: Vardkedja avancerade behandlingar

Gront markerar aktiva atgarder, gra falt anger delar av vardkedjan som ar for-
lagda till sjukvardsregionalt centrum. Andra uppféljningar kan delvis ske inom
lansneurologi/geriatrik DBS Deep Brain Stimulation, NJ-sond nasojejunal
sond, PEG-J perkutan endoskopisk gastrostomi med jejunal innersond.

Remittering till h6gspecialiserat sjukvardsregionalt centrum fér

rorelsesjukdomar

Vid behov av bedémning infor eventuell avancerad behandling remitteras patienten vidare
till ett sjukvardsregionalt centrum for rorelsesjukdomar som kan erbjuda alla avancerade be-
handlingar. Kartlaggning av symtomfluktuationer genom noggrann anamnes, dagbok eller
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med objektiv rérelsematning bor ha genomforts. Aven patienter som kanner sig tveksamma
till avancerad behandling bor erbjudas remiss till specialiserat rorelsecenter med erfarenhet
av saval DBS- som pumpbehandlingar. Dar kan detaljerad information ges om behandling-
arna, sa att patient och narstaende far adekvat information och svar pa fragor.

Utredning pa hégspecialiserat sjukvardsregionalt centrum fér
rorelsesjukdomar

Infér bedémningen ar det viktigt att patient och narstaende ges majlighet och stod i att for-
mulera sina forvantningar/forhoppningar/malsattningar med den avancerade behandlingen.
Patienten beddms av neurolog och Parkinsonspecialiserad sjukskéterska med inriktning mot
rorelsesjukdomar och som har erfarenhet av alla typer av avancerade behandlingar.

Infor DBS sker mer utforlig utredning an vad som oftast behdvs vid pumpbehandling. Sa-
dan utredning bor till exempel innefatta neuropsykologisk utredning, levodopa-test, samt
eventuellt bedémning av psykiatriker och logoped, och en hégupplésande magnetkameraun-
dersdkning, MR.

Behandlingskonferens

Nér all utredning ar avklarad fattas beslut om behandlingsrekommendation vid en behand-
lingskonferens.

Behandlingskonferensen bor vara sammansatt av personalkategorier med erfarenhet fran
alla avancerade behandlingar som Parkinsoninriktad sjukskéterska, fysioterapeut, arbetste-
rapeut, och neuropsykolog.

Behandlingsstart

DBS

Implantation av DBS-system utfors pa neurokirurgisk klinik och sker idag ofta med patien-
ten s6vd under hela proceduren, men kan ocksa genomforas delvis vaket. Ingreppet kraver i
normalfallet sjukhusvard under 2-3 dygn. Ofta startas stimuleringen kommande vecka till
nagon manad efter elektrodimplantation. P4 DBS-centra i Sverige programmeras DBS-
systemen oftast av specialutbildade DBS-sjukskéterskor och i vissa fall av l1akare. DBS-
behandlingen i STN (subtalamiska k&rnan) kraver justeringar av lakemedelsdosering paral-
lellt med stromjusteringen for att na optimala behandlingseffekter, medan elektrodplacering
i andra ké&rnor (globus pallidus, GPi), mot dystoni och dverrérlighetsymtom, och thalamus
(VIM/Zi) vanligen inte gor det. Det kravs déarfér god kommunikation mellan DBS-
sjukskoterska och behandlande lakare. God tillganglighet och tid behovs for att uppna opti-
mala effekter av DBS-systemet. En viktig belysande aspekt avseende DBS-instéllningar vid
STN-DBS ér risken for psykiatriska och beteenderelaterade biverkningar, som efter preci-
sare programmering kan normaliseras. Mest justering av DBS-installningar sker under
forsta aret av behandlingen, men kontroll och smérre justeringar sker dven I6pande pa be-
fintliga patienter. Vardvolymer kan darfor inte beraknas enbart pa ny-implantat, utan maste
aven inkludera befintliga patienter med DBS-system. Vid programmeringsproblem maste
det finnas ett vél utvecklat samarbete mellan DBS-sjukskoterska, neurolog och neurokirurg.

65

12(31)



SOCIALSTYRELSEN 2019-04-12 Dnr 5.3-7020/2018 13(31)

Lakemedelspumpar

Infor en planerad behandling med lakemedelspumpar far patient, narstaende och vid behov
kommunal vardpersonal, traning i handhavande av pump och infusionssystem. Denna tra-
ning genomfors ofta pa plats i patientens hem.

Bade apomorfinpump och ILG-pump kan startas pa vardavdelning eller i éppenvard pa mot-
tagningsenhet, och ibland med telemedicinskt stéd med videosamtal 6ver nétet med patienten
i hemmet.

Apomorfinpump

Uppstart av apomorfinpump kan foregas av att man forst provar ut lagom dosering med
apomorfinpenna, vilket &r en injektionsspruta for sjalvinjektion av enskilda tillfalliga doser.
Vid inneliggande utprovning far man rakna med 1-2 veckors vardtid. Utprovning i 6ppen-
vard kan ta fran nagra veckor till flera manader att genomféra. Infér utprovning kan en del
lakemedelsandringar behdva genomforas for att behandlingen ska bli framgangsrik. Att
starta apomorfinpump &r tekniskt satt relativt enkelt, men farmakologiskt mer komplext.
Denna komplexitet medfor att volym av utprovningar kan tankas ha betydelse for utfallet.

Intestinal levodopagel (ILG)

Idag anvands tva olika procedurer for uppstart av intestinal levodopainfusion: En kortare,
men tillfallig utprovningsperiod med nasojejunal sond (sond for lakemedelstillforsel via
nasa till tunntarmen) f6ljt av PEG-anlaggning (perkutan endoskopisk gastrostomi, sond ge-
nom bukvagg och magséck) alternativt direkt PEG-anlaggning foljt av utprovning.

I samband med utprovning bor man successivt trappa ned eventuell dopaminagonist-be-
handling (Iangverkande anti-parkinsonmedicinering) for att undvika utséttningsrelaterade
symtom. Utprovningstiden ar i allménhet kort, 2-4 dagar. Vid PEG-anldggning med inner-
sondsplacering behovs ofta 1-2 varddygn. Systemet bestar av en konventionell PEG och en
innersond, vilka vanligen anlaggs via gastroskopi (ingrepp med fiberoptiskt instrument via
matstrupe till magséck). Ingreppet sker vanligen i lokalbeddvning och med lugnande medel
(sedering/lokal anestesi) men kan genomforas i narkos. Vid komplikationer, som dverga-
ende bukhinneretning (peritonit) eller buksmarta kan vardtiderna bli langre.

Uppfoljning och rehabilitering

DBS

Efter den initiala perioden med instéllningar av DBS-stimuleringen, sker aterbesok hos
DBS-teamet efter ca 6 och 12 manader. Efter 12-manadersuppféljningen kan fortsatt upp-
foljning variera efter behov, men ofta sker aterbesok hos s.k. DBS-lakare eller DBS-
sjukskoterska var 6:e-12:e manad. Den lokala neurologenheten kan ansvara for uppféljning
av medicinering och rehabilitering. DBS-specifika biverkningar/komplikationer kan kréva
kontakt med neurokirurg (vid t.ex. infektioner), logoped (paverkat otydligt tal dysartri), fy-
sioterapeut (balansrubbning). Oftast gar dessa kontakter via DBS-sjukskoterska. Pulsgene-
ratorns livslangd varierar mellan ca 3 och 5 ar, beroende pa fabrikat och instéllningar. Batte-
ribyte utfors av neurokirurg och &r ett dagkirurgiskt ingrepp. Uppladdningsbara
pulsgeneratorer behdver i princip inte bytas, men kréver att patienten kan genomfora regel-
bunden laddning.
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Apomorfininfusion

Nar behandlingen &r valinstalld sker aterbesok var 6:e manad, antingen vid den lokala neu-
rologenheten eller hos neurolog vid den vardenhet som startar apomorfinpump-behandling.
Langvarig behandling med apomorfin kan kompliceras av tilltagande hudreaktioner som
forsvarar upptaget av lakemedlet och med det paverkar behandlingseffekten, och ldkeme-
delsframkallade sdmnstdrningar och mentala symtom.

ILG

Nar behandlingen &r valinstalld sker aterbesok var 6:e manad, antingen hos ordinarie lakare
eller hos neurolog pé universitetssjukhus.

Komplikationer till ILG-behandling kan dels vara lakemedelsrelaterade biverkningar och
dels lokala problem med gastrostomin/sondsystemet. De sistndmnda kan behdva samarbete
mellan radiolog, gastroenterolog/endoskopi, stomiterapeut och neurolog. Odnskad viktfor-
lust forekommer liksom okad risk for neuropati, nervtradspaverkan bl.a. i benen med gang-
svarigheter som foljd. Regelbunden viktkontroll och provtagning avseende B-vitamin-
metabolism bor ske under behandlingen. Aven sena komplikationer som lokala abscesser
(allvarliga bakteriehardar i bukhalan) och tarmpenetration (hal i tarm med tarminnehall i
bukhalan) forekommer.

Sjukskaoterskesupport i hemmet

Lékemedelsforetag som saljer infusionslékemedel och medicinsk teknisk utrustning for
avancerad behandling av Parkinsons sjukdom formedlar supporttjanster genom externa
vardforetag. Foretagens sjukskaterskor ger information och traning i handhavande av pum-
par riktad till patienter och kommunal vardpersonal. | manga sjukvardsregioner bistar de
specialutbildade sjukskoterskorna dven under utprovningsfasen inom offentlig sjukhusvard.
De tillhandahaller ocksa telefonsupport och gér hembesok for att stétta och utvérdera be-
handlingseffekten. Kostnaden for dessa tjanster ar i dagslaget inbakad i forskrivningskost-
naden for preparaten. Byten mellan preparat innebdr att patienten kan behova byta support-
organisation. Férdelarna med supporttjansterna &r att likartat stod erbjuds oavsett var i
landet patienten bor. En nackdel &r att det inte blir en sammanhallen vardkedja mellan pati-
ent och behandlande lakare och att systemet leder till inlasningseffekter.

Rehabilitering

Vid Parkinsons sjukdom finns behov av rehabilitering i alla faser av sjukdomen. Efter start
av en avancerad behandling sker ofta en betydande symtomlindring, vilket kan &ndra forut-
sattningarna for patientens formaga att klara vardagen. Vissa symtom blir sa forbattrade att
de blir mindre relevanta, medan andra symtom kan ”ta dver” da de inte paverkas av den
avancerade behandlingen. Malet med en rehabilitering ar att ta tillvara alla mojligheter till
behandlingsvinst. Rehabiliteringsinsatser behovs, men erbjuds idag inte systematiskt.

Vid sjukvardsregionala hogspecialiserade centrum for rérelsesjukdomar finns multidiscipli-
néra resurser sasom arbetsterapeut, fysioterapeut, neuropsykolog, logoped, kurator och die-
tist. Det vanliga ar att insatserna fran dessa professioner bestar i att bidra med underlag ge-
nom olika bedomningar infor beslut om atgard avancerad behandling.

Sakkunniggruppen har inventerat den nuvarande omfattningen av rehabiliteringsinsatser néar

avancerade behandlingar paborjas idag, men kan konstatera att inga strukturerade rehabilite-
ringsinsatser erbjuds. | basta och flesta fall sker en éverrapportering med behovet av fortsatt
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rehabilitering till rehabiliteringsverksamhet inom primarvarden, men dessa enheter saknar
oftast kunskap om det specifika rehabiliteringsbehovet i samband med start av avancerad
behandling och dess effekter pa olika symtom och funktioner. Det finns behov av speciali-
serad rehabiliteringskompetens vilket endast kan tillgodoses med tillréckligt stor erfarenhet
av patientgruppen och den aktuella behandlingen vilket kraver center pa minst regional
niva.

Kompetens och resurser

Vard och behandling av Parkinsons sjukdom ar komplex och erfarenhet ar avgorande for att
de investeringar i tid och resurser som de avancerade behandlingarna innebér skall resultera
i forbattringar for patienterna. For langsiktiga resultat kravs ocksa kontinuerlig avstamning
att effekterna av de avancerade behandlingarna fortsatt &r optimala.

DBS-implantation: Neurokirurg

Neurokirurgisk kompetens &r avgdrande for att DBS-behandlingen skall vara effektiv och
séker. Neurokirurgens erfarenhet &r avgdrande for planering och genomfdrande av ingrep-
pet, samt kontroll av elektrodldge. Neurokirurgens hantering av eventuella komplikationer
ar ocksa avgorande for utfallet. Uthildning och traning av DBS-neurokirurger &r en lang
process som kan behéva samordnas Gver landet for att sékerstalla langsiktig kompetensfor-
sOrjning.

DBS-terapi: Neurolog och s.k. DBS-sjukskoterska

DBS-sjukskoterskor som ar specialiserade pa att bedoma symtom fore och efter en DBS op-
eration finns vid alla DBS-centra, och de tillsammans med neurologer med specialkunskap
inom DBS-terapi och -programmering &r fa och det finns ett stort behov av riktad kompe-
tensutveckling. Varje DBS-center behdver sékra tillgangen till kompetenta programmerare,
lakare och sjukskdterskor, och ha en successionsplan.

For att anpassa DBS-terapi efter patientens behov kravs god kunskap om DBS-terapins ef-
fekter, saval gynnsamma som ogynnsamma. Instéllning av DBS-elektroder och medicinef-
fekt ar tidsodande da interaktionen mellan behandlingarna ar komplexa och effekter kan
uppkomma med betydande fordrojning efter en andring. Langa resvagar blir i detta sam-
manhang ett betydande problem.

Gastroenterologisk kompetens

Anléggning av PEG &r i grunden en rutinmetod, medan anldggandet av jejunalsond (PEG-J)
for levodopainfusion inte ar det. Anldggandet sker endoskopiskt, med ett fiberoptiskt instru-
ment genom matstrupe och till magsacken, som dagkirurgi av lakare verksamma inom all-
man Kirurgi eller gastroenterologisk (magtarm) verksamhet. Erfarenhet av denna kirurgi ar
avgorande for ett bra behandlingsresultat och funktionen maste integreras i teamet kring be-
handlingarna. Konsultationer med stomi-skoterska kan ocksa behdvas for att hantera lokala
problem med de reaktioner i magsack och hud som uppstar kring 6ppningen i bukvaggen
(s.k. svallkott) eller infektioner i omradet.
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Sjukskoterskor med Parkinsonkompetens

Patienter med pagaende avancerad behandling behdver ha mojlighet att kontakta en sjuk-
skdterska med Parkinsonkompetens med sarskild kunskap om den avancerade behand-
lingen. Dessa kontakter kan tillhandahallas av sjukskéterska vid lokal neurologenhet, vid
regionalt specialiserat centrum eller av extern supportorganisation, men alla Parkinsoninrik-
tade sjukskoterskor har inte erfarenhet av dessa behandlingar och de speciella fragestall-
ningar som kan uppkomma.

Kompetensbehov utanfér sjukvardsregionalt centrum for
rorelsesjukdomar

Under jourtid uppstar ibland akuta fragestallningar rérande de avancerade behandlingarna.
Sakkunskap finns i allménhet inte tillganglig dygnet runt vid regionala enheter, oftast racker
det dock att konsultera under kontorstid. Under semesterperioder behdver varje regionalt
center ha rutiner for vem som kan konsulteras. Personlig kdnnedom om patienterna ar av
varde, men ofta inte nédvéandigt. Med Okat antal patienter som har pagaende behandling
med avancerade behandlingar kan det komma att uppsta ett behov av radgivning utanfor
kontorstider, dar samarbeten mellan centra pa en nationell niva skulle kunna vara en majlig-
het att sdkra kompetens i alla led for patienter med behandlingar.

Kompetens for multidisciplinart rehabiliteringsteam

Flera rehabiliteringsmedicinska enheter i landet har inte haft progredierande sjukdomar som
malgrupp, daribland Parkinsons sjukdom. Forskning visar dock att denna patient-
grupp kan fa stor nytta av samordnad rehabilitering och multiprofessionella team vil-
ket ocksa rekommenderas i de Nationella Riktlinjerna® (prioritet 3) varfor allt fler rehabilite-
ringsmedicinska enheter Oppnar for patientgruppen. For effektiv rehabilitering i samband
med avancerad behandling menar sakkunniggruppen att det behdvs specialiserad regional
kompetens for upplagg av rehabiliteringsplan utifran behov, men mojlighet till genomfo-
rande av planen i patientens naromrade genom rehabilitering inom primarvarden.

Sarskilda villkor

Inte applicerbart.

Vardvolym

Antal nystartade och pagaende behandlingar

Antalet nystartade och pagaende behandlingar har undersokts med hjélp av tillgangliga regis-
teruppgifter fran Patientregistret och Lakemedelsregistret for aren 2013-2017 och genom in-
ventering pa de olika universitetsklinikerna. Antalet nystartade behandlingar nationellt de
senaste fem aren framgar av figur 2.
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Antal startade behandlingar
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Figur 2

Nystartade behandlingar med DBS, levodopagel (ILG) och apomorfin vid Parkinsons sjukdom.
Kdallor: Patientregistret och Lakemedelsregistret

Som framgar av figur 2 har antalet behandlingsstarter de senaste tre aren legat kring 200 per
ar, dvs. motsvarande 10 procent av antalet patienter som insjuknar arligen. Antalet nystar-
tade behandlingar per 100 000 invanare i landets olika sjukvardsregioner under dessa tre ar
(2015-2017) framgar av tabell 1.

Tabell 1

Antal avancerade nystartade behandlingar med DBS, apomorfin och ILG i medeltal per ér ocoh berdknat
per 100 000 invd@nare. Behandlingarna redovisas per hemort, grupperat efter sjukvérdsregion. Alderssam-
mansdttningen inom regioner har inte balanserats.

Al
2015-2017 a avancerade DBS Apomorfininfusion ILG
Behandlingar

Riket 2,02 0,64 0,41 0,97
Sjukv@rdsregion

Norra 2,05 1,01 0,22 0,82
Uppsala/Orebro 2,25 0,58 0,62 1,05
Stockholm 1,74 0,42 0,39 0,93
Vastra 2,50 0,43 0,45 1,61
Sydostra 2,61 0,96 0,76 0,89
Sédra 1,35 0,83 0,15 0,37

Kd&llor: Patientregistret och Lakemedelsregistret
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Under de senaste aren har skillnaderna i anvandning av avancerade behandlingar mellan
olika delar av landet minskat jamfort med den mer ojamlika bild som framkom i Parkinson-
forbundets enkatstudie fran 2014. Framtagningen av siffrorna 2014 och dessa skiljer sig at
och ar endast till del jamforbara. Anvandningen har ocksa 6kat, och i internationella sam-
manhang ar anvandandet av de avancerade teknikerna hog i Sverige.

Uppskattningen av pagaende behandlingar baseras pa aktuell forskrivning av pumplakeme-
del samt antalet genomforda DBS-implantationer och pulsgivarbyten de senaste 5 aren (med
antagandet att byte sker vart 5:e ar). Enligt denna uppskattning fanns det 583 Parkinsonpati-
enter med DBS, 161 med apomorfinpump och 415 som behandlas med ILG 2017, d.v.s. to-
talt 1159 patienter. En inventering av de olika universitetssjukhusens uppgifter om pa-
gaende behandlingar hosten 2018 ger nagot lagre siffror. Enligt denna uppskattning ar det
totala antalet pagaende avancerade behandlingar cirka 910 patienter, varav ca 500 har DBS,
ca 310 ILG och cirka 100 apomorfinpump. Skillnaden kan bero pa att patienter avlidit eller
pa annat sétt inte kan foljas langre. Saval den registerbaserade uppskattningen som invente-
ringen &r behéftad med felk&llor, men i stora drag innebér detta att 6ver 5 % av den nuva-
rande beréknade Parkinsonpopulationen har avancerad behandling idag. De flesta som star-
tar behandling med ILG behaller den i 5 ar eller mer medan hélften slutar med apomorfin
inom 2,5 ar. Antalet avslutade DBS behandlingar uppskattas till 3 per ar. Den sammanlagda
utgiften for operationer, medicinsktekniskt material, och lakemedel samt kontrollbestk be-
raknas uppga till 157 miljoner/ar under de senaste 5 aren.

Troskelnivaer vardvolym

Betydelsen av vardvolymer for utfall av avancerad Parkinsonbehandling har huvudsakligen
studerats avseende DBS-implantation. Komplikationsrisk vid DBS-procedurer i relation till
storlek pa center har beskrivits i nagra vetenskapliga studier 2-°. Sammanfattningsvis fore-
faller utfallet avseende komplikationer i anslutning till kirurgi vara sémre om man gor
mycket fa DBS-operationer per ar (<5), medan det inte ar nagon uppenbar skillnad mellan
att gora 6-30 per ar och >30 per ar. De senaste tre aren har inget center i Sverige gjort farre
an 15 DBS-implantationsingrepp per ar, for flera sjukdomar och tillstand.

Mortalitet i samband med ingreppet kommer sannolikt inte paverkas sa lange centra genom-
for fler an 5 DBS-operationer per ar.
Foljande moment forvéntas ha volymeffekter men det saknas idag helt vetenskapliga evi-
dens for var troskeln for goda resultat ligger for:

1. Utprovning av apomorfinpump

2. Anléggning av PEG-J for levodopainfusion

3. DBS-programmering.

Prognos for avancerade behandlingar

Incidensen av Parkinsons sjukdom ar ca 40/100 000 i aldersgruppen 55-64 ar, och 80/100
000 i gruppen 65-74 ar. Enligt Statistiska Centralbyrans befolkningsprognos forvantas al-
dersgruppen 55-64 ar 6ka med 105 000 personer inom 5 ar och 155 000 inom 10 ar. Den
storsta populationsokningen, saval relativt som absolut, sker dock i gruppen 75 och éldre
dar populationen vaxer med ca 20 % (194 000) inom fem ar och nara 35 % (310 000) inom
10 ar. | aldersgruppen 75-84 ar finns personer som insjuknat i Parkinsons sjukdom efter 65
ars alder och som efter 5-10 ar med sjukdomen blir aktuella for avancerad behandling. Ef-
tersom det pa grund av hog alder da framst ar lakemedelspump som kommer ifraga (pga.
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okade komplikationsrisker med DBS 6ver 75 ars alder) kan man forutse att behovet av sa-
dan behandling okar betydligt pa grund av befolkningsutvecklingen, medan behovet av
DBS kan forvantas vara mer stabilt eftersom aldersgruppen 65-74 ar inte kommer véxa mer
an marginellt.

Inom ett par ar forvantas infusionsterapin kompletteras med kontinuerligt tillfort subkutant
levodopa. Denna behandling kan sannolikt fordras av betydligt fler patienter an ILG eller
apomorfinbehandling. Antalet personer med infusionspump kan da 6ka markant. Om infus-
ionspumpbehandling kunde ske enkelt, till rimlig kostnad och med tillrackligt 1ag biverk-
ningsrisk skulle det teoretiskt kunna vara aktuellt for patienter med fluktuationer, vilket kan
omfatta nara hélften av populationen med Parkinsons sjukdom, d.v.s. uppat 10 000 perso-
ner.

Inom neurokirurgi fér motoriksjukdomar ses ett fornyat intresse for lesionskirurgi, dvs den
typ av neurokirurgi som tillampades fore DBS inférande fran 1995. Lesioner, riktade och
avgransade skador, pa karnorna genom upphettning eller nedfrysning kan ge behandlingsef-
fekter. Nackdelen med sadan &r att lesionerna ar permanenta och eventuella biverkningar
darfor ocksa ofta bestaende. Fordelen &r att ingreppet gar fort och att uppféljningsbehov
minskas. samt att risken for infektioner minskas, eftersom inget frammande material lam-
nas kvar i hjarnan. Med modern avbildningsteknik finns nu stérre méjlighet till precisions-
ingrepp och MR-guidat fokuserat ultraljud kan komma att anvandas for att astadkomma
kontrollerade lesioner med en teknik som innebér att vare sig huden eller skallen behdver
Oppnas och inte heller att hjarnan penetreras. Detta skulle kunna leda till att personer med
relativa kontraindikationer till nuvarande form av DBS i storre utstradckning kan erbjudas
neurokirurgiska ingrepp for att kontrollera svarbehandlade symtom som t.ex. invalidiserade
tremor (skakningar).

Forskning

De nuvarande sjukvardsregionala centra som bedriver avancerad behandling bedriver ocksa
aktiv forskning inom faltet Parkinsons sjukdom och avancerad behandling. Forskningen
samordnas bland annat genom forskningsnatverket Swedish Parkinson Research Network.
SWEPAR-net, som &r forskningsnatverket organiserat inom SweModis, en yrkesorganisat-
ion for l&kare och forskare med intresse for rorelsesjukdomar.

Sakkunniggruppen gor bedémningen att forutsattningarna for forskning inom omradet inte
skulle forbattras av att varden koncentreras till farre centra sa lange det finns ett valfunge-
rande samarbete mellan forskare i de olika sjukvardsregionerna. Daremot kan avveckling av
avancerad behandling vid nagot centrum fa negativa aterverkningar pa méjligheten att bed-
riva forskning i amnet.

Internationell utblick

Graden av samhallelig kontroll och nivastrukturering ar hogre i lander med framst skattefi-
nansierad hélso- och sjukvard jamfort med lander dar forsakringsfinansierad vard domine-
rar. Avancerad Parkinsonbehandling tros vara nagot underutnyttjat verlag. | internationell
jamforelse ar Sverige ett land med relativt hog andel patienter som far avancerad behand-
ling, men dven i Sverige beréknas anvandandet behdva 0ka. Den samhélleliga regleringen
av avancerad Parkinsonbehandling varierar mellan olika behandlingsalternativ och olika
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lander. DBS ar den mest reglerade behandlingen och apomorfin &r den minst reglerade. En
del lander, exempelvis Norge, Storbritannien och Danmark, har system med ackreditering
sd att bara vissa centra far initiera viss avancerad behandling men i de flesta lander &r detta
inte formellt reglerat. Tyskland, dar avancerad behandling &r ganska utbredd, har inte nagon
reglering av anvandningen av avancerad behandling.

I Spanien finns det nationella och regionala centra for DBS. Det finns olika kd-system for
dessa, och de nationella centra ar remisscentra for komplexa fall.

En utredning i Irland 2012 definierade tillracklig volym fér DBS-kirurgi som 10-15 operat-
ioner per ar®. Utredningen identifierade brister i omfattningen av ingrepp och uppféljning av
dessa med den davarande organisationen dar ingreppen skedde koncentrerat vid ett fatal
stora engelska DBS-centra. Man identifierar ocksa en etisk problematik i att personer som
inte klarar resandet frantas maojligheten till behandling. Frekvensen av DBS-implantationer
for irlandska patienter (0,26/100 000 invanare och ar) ar mycket mindre an den svenska (ca
1,5/100 000 invanare och ar for de tre dominerande indikationerna och diagnoserna, varav
0,70/100 000 och ar for enbart Parkinsons sjukdom).

Inget land har genomfort en centraliseringsprocess genom att centra lagts ned eller flyttats.

Overvagda alternativ

Sakkunniggruppen har tagit kunskaperna om vardkedjan som grund for att analysera olika
alternativa vardformer och omorganisering av vardprocessens delar med avseende pa nat-
ionell nivastrukturering respektive regional nivastrukturering.

1. Tidsaspekter och sjukdomsfaser

a. Overvégande av avancerad behandling.
Patienter ska fa ratt behandling i ratt tid. Sjukdomen ar livslang utan att namnvart
forkorta forvantad dverlevnad. | en viss fas av sjukdomen dr initiering av avance-
rad behandling lamplig for vissa patienter. For att i optimal tidpunkt kunna fanga
upp de patienter som kan vara aktuella for avancerad behandling behdvs rutiner
for enkel samverkan med de centra som initierar avancerad behandling. Att
komma in med behandling i rétt tid underléttas med starka regionala natverk.

b. Initiering av avancerad behandling.
Tid innan behandling optimerad varierar, men kan vara nagra manader och krava
upprepade sjukvardskontakter. Eftersom det &r en kortare period av livet skulle det
vara mojligt men mindre bekvamt och praktiskt for patienter om detta centralisera-
des. Risk for suboptimalt nyttjande av avancerad behandling om resor till center
for justeringar/instaliningar hindrar finjusteringar.

c. Langtidsuppféljning.
Problem som kan uppkomma under resten av livet med den avancerade behand-
lingen kan lattare hanteras om det finns stérre regional kunskap om behandlingen.

2. Rumsaspekter.
Léangre resor kan medfora samre tillganglighet.

3. Involverade parter.
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Avancerad Parkinsons sjukdom involverar manga olika personer utéver patienten.
For att ma sitt basta med sin sjukdom och avancerade parkinsonbehandling behover
man ofta stdd fran ett natverk av bland annat anhériga, kommunen, olika rehabilite-
ringsinstanser, primarvard, specialistvard med mera. En kedja &r séllan starkare an
den svagaste lanken. Om man flyttar initiering och uppféljning av den avancerade
Parkinsonbehandlingen alltfor langt ifran patientens vanliga miljo och 6vriga nat-
verk skapas svarigheter.

4. Nuvarande strukturers potential

a. Avancerad parkinsonbehandling startas i Sverige oftast vid universitetssjukhusen.
Dessa har tillgang till och arbetar med alla aktuella alternativ. Terapival sker efter
Overvagande av alla alternativ. Detta &r en stor fordel jamfort med situationen i
manga andra lander, dar den behandlande neurologen maste ta stéllning till om
hen ska remittera patienten till ett DBS-center eller till ett pump-center. Den
svenska modellen med patientens rétt att bli féremal for en behandlingskonferens
vid en enhet som arbetar med alla de avancerade alternativen 6kar chanserna for
adekvat terapival och darmed en jamlik vard anpassad efter individuella behov.

b. Bevarad regional nivastrukturering av terapival och initiering av avancerad sakrar
detta for framtiden.

i. Ingen nivastrukturering: Patienter kan startas av behandlande neurolog pa
den behandling man har tillgang till och erfarenhet av men som inte néd-
vandigtvis ar den som skulle passa den individuella patienten bést.

ii. Nationell nivastrukturering av valda delar av avancerade behandlingen: Te-
rapivalet kommer forflyttas fran behandlingskonferensen till remittenten

iii. Nationell nivastrukturering av all avancerad behandling: Nyttjar inte / slar
sonder de befintliga natverk for samverkan mellan lansneurologi och uni-
versitetssjukhus som finns lokalt i regionerna.

Detaljerade 6vervaganden av konkreta alternativ

l. Koncentration av alla behandlingar till farre centra, t.ex. 3 centra som genomfor alla
behandlingar.

Organisationsvinster

Det finns teoretiska vinster avseende utfall av avancerad behandling som skulle kunna opti-
meras bittre av ”supervardgivare” genom att farre personer genomfor fler ingrepp med
storre erfarenhet.

I nuldget finns dock inte evidens for vid vilken volym man blir ”supervéardgivare” och
svenska DBS-centra utfor samtliga tillrackligt manga ingrepp for att volymen skall tillfor-
sékra tillracklig kompetens. Pumpvolymerna &r likartade, men har saknas evidens for hur
stor verksamhet man minst bor ha.

Man kan argumentera for att det ingrepp som idag har lagst volym, apomorfininfusion,
skulle fungera for fler om uppstart utfors av farre behandlare som déarigenom far storre erfa-
renhet. Detta antagande saknar empiriskt stod i nuldget utéver att man inom Sverige ser va-
rierande utfall. Exempelvis avslutar fler patienter apomorfinbehandlingen tidigt vid vissa
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centra jamfort med andra. Detta skulle kunna bero pa olika effektiv injustering, men ocksa
pa att apomorfinpump kan anvandas som en dvergangslosning i vantan pd DBS-operation.

Patientvinster

Om en centralisering av vardinsatser skulle medféra kortare vardkoer, bedémningar pa
béattre underlag, sékrare ingrepp och snabbare och effektivare instéllning av en avancerad
behandling, samt en rationell rehabilitering efter ingrepp skulle patientnyttan vara stor.

Det saknas dock helt hallpunkter for att en enbart en centraliseringsprocess skulle leda till
dessa vinster, i forhallande till en utveckling av varden pa regional niva. Narheten till vard
med tillracklig kompetens ar av vikt for patient trygghet och funktion.

Organisationsforluster
Koncentrering av vard till farre platser innebér att en befintlig vardkedja bryts.

Nationell koncentrering av vard kan leda till séamre kompetens for att hantera patienterna i
sjukvardsregional vard. Idag finns detta problem pa lanssjukvardsniva och inom andra spe-
cialiteter och yttrar sig t.ex. i osakerhet kring handlédggning av patienter med inopererade
DBS-system eller medicinpumpar och sonder dar man fran primara jourlinjer behéver mer
stdd och 6nskar dvertagning.

Patientforluster

Farre centra som stéller in och foljer upp avancerad behandling leder till langre restider.
Detta ar inte ovasentligt eftersom Parkinsonpatienter kan ha svart att resa och avancerad be-
handling behdver foljas och justeras regelbundet, ofta under resten av livet.

Slutsats

Det &r fa argument som talar for att en nationell centraliseringsprocess skulle leda till 6kad
patientnytta och resultera i att fler patienter kan erhalla behandlingarna med hogre kvalitet
an nuvarande organisation pa regional niva.

I Bryta ut DBS-handling av Parkinsonpatienter pa ett par enheter och lata DBS-
behandling av andra diagnoser utféras pa évriga enheter.

Organisations- och patientvinster

Att renodla elektiva (planerade) verksamheter kan ha en gynnsam effekt pa patientfloden
och verksamheter. Skillnaderna vad géller patientomh&ndertagande och operationsteknik &r
dock mycket sma mellan exempelvis essentiell tremor, dystoni och operationer vid Parkin-
sons sjukdom och i flera fall ar det samma malpunkter som anvands. Uppféljningarna skil-
jer sig at nagot vad galler antal, men i dvrig ar likheterna storre &n skillnaderna. For en pati-
ent innebdr det sannolikt inga avgdrande vinster om ett center renodlas for att syssla med
DBS for Parkinsons sjukdom.

75

22(31)



SOCIALSTYRELSEN 2019-04-12 Dnr 5.3-7020/2018

Organisations- och patientforluster

Farre enheter for DBS-Kirurgi kan leda till lagre reservmdjligheter avseende operationska-
pacitet. Om tillfalligtvis otillracklig anestesi- och operationskapacitet uppstar vid nagot cen-
ter idag finns ofta reservkapacitet pa andra centra. Detta kan bli svarare att garantera med
farre DBS-centra i landet. Vid eventuella nationella centra for DBS-kirurgi maste kapacitet
inom anestesi och avseende operationssalar kunna garanteras battre an vad som klaras sjuk-
vardsregionalt idag. | nuldget uppstar det med jamna mellanrum otillracklig kapacitet pa na-
got eller flera centra i landet. Nar detta sker kan det finnas reservkapacitet pa andra DBS-
centra. Om DBS-kirurgi koncentreras till ett eller tva centra kommer det vara mycket svart
att garantera detta.

Slutsats

Stereotaktisk neurokirurgi ar en fardighet som anvands inom andra diagnosomraden ocksa
och minskad DBS-kirurgi pa vissa enheter kan darfor leda till forsamrad kompetens och
handlaggning av andra neurokirurgiska tillstand och darmed mer ojamlik vard inom andra
diagnosomraden. Procedurerna vid DBS-kirurgi skiljer sig inte heller sa mycket mellan in-
dikationerna sa att det motiverar att renodla diagnoser till enskilda centra. Regional neuroki-
rurgisk kompetensforlust beddms vara den storsta risken med en nationell centralisering.

1. Dela upp vardkedjan i olika delar med koncentrering av t.ex. PEG-kirurgin.

Organisations- och patientvinster

Det finns teoretiska vinster avseende risk for komplikationer vid anldggande av PEG-J om
detta koncentreras men det saknas underlag for att visa att det har betydelse ur exv frekven-
sen komplikationer. Proceduren &r ett standardingrepp dér god och néra tillgang till vardgi-
vare sannolikt &r viktigare

Organisations- och patientforluster

Proceduren att anldgga en PEG ar en standardprocedur som aven utfors pa lanssjukhus, men
forstaelsen av hela systemet kan saknas, vilket ibland leder till att patienter far sonder som
inte ar direkt kompatibla med pumpen. Detta torde kunna undvikas genom tydligare sjuk-
vardsregional koncentrering, och &r inget starkt argument for nationell koncentrering av
vard.

Slutsats
PEG-kirurgi &r ett standardingrepp dér god och néra tillgang till dvriga vardgivare sannolikt
ar viktigare an en centraliserad process.

(\VA En nationell gemensam behandlingskonferens, tillika en koncentrerad utrednings-
process.

Organisations- och patientvinster

En gemensam nationell behandlingskonferens skulle kunna ge en enhetlig bedémning och
det skulle vara mgjligt att fa en 6versikt av behandlingarna utnyttjande i olika regioner.
Regional skillnader i praxis skulle kunna utjgmnas.
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Organisations- och patientforluster

En nationell behandlingskonferens skulle skilja besluten fran genomférande av behandling-
arna. Besluten riskerar att tas utan tillracklig personkéannedom och potentiella svarigheter
uppstar nar de som beslutar inte behdver ta direkt ansvar for utfallet. Med en framtida ok-
ning av volymerna kan det bli svart fa tillracklig kapacitet for en centraliserad beslutspro-
Cess.

Slutsats

Det finns inget som talar for att en centraliserad beslutsprocess skulle leda till hogra utnytt-
jandegrad av de avancerade behandlingarna. Det finns inget som talar for att det skulle bli
en mer jamlik tillamning eller spridning dver landet genom en gemensam behandlingskon-
ferens. Det &r inflodet genom remisser fran neurologer och andra lakare som avgor voly-
merna mer dn beslutsformen.

V. Ge vissa centra ansvar for utbildning av personal i olika funktioner och roller for att
Oka sannolikheten att kompetensférsdrjningen framdéver kan sakras.

Organisationsvinster

For att uppratthalla tillracklig kompetens for alla yrkesrepresentanter som deltar i bedom-
ningsarbetet och genomférandet av de avancerade behandlingarna behévs det standig ut-
bildning och vidareutbildning. Inget center har standig kapacitet att internutbilda sin egen
personal for olika tekniker och vid ovantade handelser & manga centra mycket sarbara.
Detta skulle kunna 6verbryggas genom att olika centra, pa ett samordnat satt har ansvar for
att behalla, vidareutveckla och formedla kompetens for avgransade behandlingar och meto-
der. Centra kan da kopa eller byta tjanster vad avser utbildning av endera personalkategori.

Patientvinster
Vélutbildad och kompetent personal dr avgorande for framgangsrika behandlingar.

Organisationsforluster

Upplagget med centraliserat utbildningsansvar kan leda till kompetensforlust pa ett center
som inte har ansvaret for en viss kategori och trots syftet att 6ka kunskaperna kan det leda
till kunskapsforlust.

Patientforluster
Forlorad kunskap utgor ett hot for patientnyttan och sékerheten.

Slutsats

Utbildningsinsatser for att bevara kompetens och utveckla nya kunskaper &r av stor bety-
delse och har stort och stéandigt behov. Om centralisering innebér att informationséverforing
och kunskapsformedling underlattas ar oklart, och det finns inget som talar for att exempel-
vis langa utbildningar som t.ex. DBS-implantationserfarenhet uppnas snabbare och béttre
genom ett centraliserat system.
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Sammanfattande beddmning

Sakkunniggruppen har analyserat vardkedjan for avancerade behandlingar av Parkinsons
sjukdom. Denna verksamhet dr redan omfattande och antalet patienter som idag berérs pa
nagot satt ar troligen cirka 20 % av populationen av Parkinsonpatienter. Dessa patienter har
pé olika satt symtom som paverkar deras formaga att klara ADL och vardagliga goromal.
Personer med Parkinsons sjukdom ar ofta mycket stresskansliga och symtom och férmagor
paverkas ofta av brutna rutiner, vilket gor att resande och nya rutiner paverkar funktionen
menligt. Ungefér 5-6 % har for narvarande sadan behandling och de senaste aren har anta-
let nystartade behandlingar motsvarat ca 10 % av incidensen. Gruppens bedémning ar att
Sverige i ett internationellt perspektiv har hog tillgang till avancerad behandling vid Parkin-
sons sjukdom och att det &r en styrka att alla sjukvardsregioner anvander sig av regionalt
koncentrerade enheter med erfarenhet av alla behandlingar sa att patienter kan bedémas for-
utséttningslost avseende basta behandlingsalternativ. Skillnaden i anvandning ar inte sa stor
som det tidigare har framstatt, men majligheten att fa tillgang till behandling skiljer sig at i
olika landsting. Tillgangen till behandlingar framjas sannolikt ocksa av néra kontakter mel-
lan de regionala vardenheterna med regelbundna kontakter och utbyten.

Framover kommer sannolikt ett teknikskifte att leda till att fler patienter kommer erbjudas
nagon form av avancerad behandling och att den nuvarande fordelningen av metoder for-
andras. Med mer tolerabla avancerade behandlingar skulle teoretiskt upp till hédlften av alla
parkinsonpatienter kunna vara aktuella for behandling eftersom det ar ungefar denna andel
som erfar symtomfluktuationer.

Vardkedjan omfattar flera viktiga steg for att astadkomma optimerad behandling. De tre
avancerade behandlingarna har delvis gemensamma utredningssteg och ett gemensamt for-
maliserat beslutssteg. Uppféljningarna behdver vara téta sarskilt i borjan, och det kan vara
tidstdande att uppna optimala behandlingseffekter. Kompetensen behover vara speciali-
serad i alla steg, och det &r ett potentiellt problem med den framtida kompetensforsorj-
ningen.

Rehabilitering kan hjélpa patienter bade fore och efter det att en avancerad behandling har
initierats, men for narvarande &r det fa patienter som erhaller sadan terapi efter insatt avan-
cerad behandling. Sannolikt finns storst mojlighet till god rehabilitering genom att regionalt
center med kompetens kring Parkinson, avancerad behandling och rehabilitering tar fram en
lamplig rehabiliteringsplan tillsammans med patienten vilken kommuniceras till lamplig re-
habiliteringsenhet pa hemorten, dar insatserna sedan sker.

Sakkunniggruppen har arbetat med olika scenarier och har vagt foér- och nackdelar med kon-
centrering av de avancerade behandlingarna vid Parkinsons sjukdom, vilka omfattar djup
elektrodstimulering (DBS), pumpbehandling med apomorfin subkutant, och pumpbehand-
ling med levodopa i gelform intrajejunalt, till nationella centra jamfort med att behalla den
nuvarande sjukvardsregionala nivastruktureringen.

Vittnesmal fran patientorganisationer och erfarenheter fran de olika sjukvardsregionerna be-
lyser att det idag ar svart att halla korta vantetider. Symtomfluktuationer som paverkar livs-
kvalitet bor atgardas skyndsamt for att tillstandet inte skall bli mer svarbehandlat och for att
fa sa stor nytta av behandlingen som majligt.
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Sakkunniggruppen finner att det inte finns skal att tro att signifikant battre utfall
skulle uppnas av de avancerade behandlingarna genom att koncentrera dessa till
farre centra an idag. Skalet till detta ar att volymerna pa nu aktiva sjukvardsregion-
ala behandlingscentra ar tillrackligt stora for att kunna na vardkvalitet och att ytter-
ligare dkning av volymerna véntas.

Sakkunniggruppens bedémning ar att 6kad koncentrering av avancerad Parkinson-
behandling inte skulle gynna jamlik tillgang till vard utan riskerar leda till sémre
kompetens i den néra varden och orimliga och ofta forekommande Ianga resor for
delar av en patientgrupp med begransad mobilitet och uthallighet. Dessa slutsatser
finner stdd i den internationella utblicken dér lagre utnyttjande av avancerad be-
handling ses i lander dar t.ex. DBS-kirurgi ar koncentrerad till fa platser®.
Sakkunniggruppen finner dock ocksa att det finns forbattringsmaojligheter i nuva-
rande vardorganisationer och att jamlik tillgang och vardkvalitet skulle forbattras av
gemensamma nationella vardprogram for bland annat utredningsgang, beslutspro-
cesser, ledtider mellan remiss-utredning och behandlingsstart, samt systematisk re-
habilitering efter insatt behandling.

Sakkunniggruppen gor darfor bedémningen att det inte finns stod for att 6kad koncentration
av vard genom en nationell nivastrukturering jamfort med dagens organisation, skulle for-
béattra resultaten av avancerad behandling. Gruppen bedémer att flest patienter gagnas, och
att mest jamlik tillgang till behandlingarna uppnas, av att behalla behandlingarna pa region-
alt koncentrerad niva. Samtliga sjukvardsregioner bor kunna ge dessa behandlingar, an-
tingen i egen regi eller genom samarbetsavtal.

Konkreta forslag

Varje sjukvardsregion bor uppratta planer for att garantera att personer med Parkin-
sons sjukdom skots av Parkinsonkunniga lakare och sjukskoterskor. Tillgangen till
lakare och annan vardpersonal med erfarenhet av Parkinsons sjukdom ar begransad
i flera delar av landet. For att uppna sa bra behandlingseffekt som mojligt vid Park-
insons sjukdom &r det viktigt att det finns tillrdcklig kompetens for att identifiera
patienter som skulle behdva bedémas avseende avancerad behandling.

Kontinuerlig vidareutbildning bor ges pa regional och nationell niva for att sprida
aktuell kunskap om de avancerade behandlingarna och hur man identifierar patien-
ter med problem som kan atgardas med sadan behandling. Darigenom kan remitte-
ring av patienter till regionala hdgspecialiserade centra ske tidigt nar patienten kom-
mit in i fluktuationsfas.

Ett nationellt vardprogram for avancerad behandling av Parkinsons sjukdom béor
upprattas. | denna slas fast vad som &r acceptabla vantetider i processens olika delar
och vilka kvalitetsindikatorer som skall anvandas. Ett sadant kan ocksa anvandas
for att likrikta bedomnings- och beslutsprocesser i de olika sjukvardsregionerna for
gora varden mer jamlik.

Riktade satsningar bor goras for att sékerstalla tillgang till multidisciplinar rehabili-
teringsbeddmning och sammanh&ngande rehabilitering efter start av avancerad be-
handling.

Parkinsonregistret inom Svenska Neuroregister maste utvecklas for att géra det en-
klare att folja patienter och kvalitetssékra behandling och resultat.
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e Sjukvardsregionala enheter som erbjuder avancerad behandling bor 6vervaga att
bygga upp t.ex. mobil supportfunktion i egen regi for att ersatta externa vardforetag
— se kommentar. Detta skulle forbéttra kontinuiteten i vardkedjan och hoja kompe-
tensen hos fastanstéllda sjukskoterskor pa klinikerna. Férutom att det ar utveck-
lande for professionen och kan vara attraktivt for rekrytering av personal sa kan det
ocksa minska inlasningseffekter vid lakemedelsforskrivning.
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Deltagare i Sakkunniggruppen

Stockholm-Gotlands sjukvardsregion:
Sydostra sjukvardsregionen

Norra sjukvardsregionen
S6dra sjukvardsregionen

Véstra sjukvardsregionen
Uppsala-Orebros sjukvardsregion

Sveriges Arbetsterapeuter

Svensk sjukskoterskeforening
Patientforetradare, Parkinsonforbundet
Patientforetradare, Neuroforbundet

Ovrig deltagare
Adjungerad

Anders Johansson, neurolog

Arja Hoglund, sjukskdterska

Peter Zsigmond, neurokirurg

Carina Hellgvist, sjukskoterska

Jan Linder, neurolog

Hakan Widner, neurolog, ordférande
Kaoken Kérm Cerenius, fysioterapeut
Filip Bergquist, neurolog
Malgorzata Pietrzak, neurolog

Dag Nyholm, neurolog

Staffan Stenson, neuropsykolog

Ann Bjorkdahl, arbetsterapeut

Peter Hagell, sjukskoterska

Eleonor Hogstrém

Jeanette Johansson

Petter Sellberg, kirurg
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Om nationell hdgspecialiserad vard

Den 1 juli 2018 genomférdes andringar i halso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL, som
innebdr en ny beslutsprocess for den nationella hogspecialiserade varden. 1 2 kap. 7 § HSL
definieras nationell hogspecialiserad vard som offentligt finansierad hélso- och sjukvard
som behover koncentreras till en eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion for att
kvaliteten, patientsakerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna uppratthallas och ett ef-
fektivt anvandande av halso- och sjukvardens resurser ska kunna uppnas.

Vid bedémningen av om en atgard ska utgora nationell hogspecialiserad vard ska hansyn
sarskilt tas till om varden ar komplex eller séllan férekommande och om den kraver en viss
volym, multidisciplindr kompetens eller stora investeringar eller medfor hdga kostnader (se
7 kap. 5 § HSL).

Syftet med att koncentrera den hogspecialiserade varden nationellt &r att det ska leda till
okad kvalitet och sakerhet for patienterna. En 6kad samordning av specialiserade sjukvards-
insatser bor aven ge béttre forutsattningar for en jamlik vard i hela landet och ett mer effek-
tivt resursutnyttjande.

For varden innebar denna nivastrukturering en majlighet att profilera sig inom olika omra-
den och bygga upp olika specialistcentra. Ett storre patientunderlag for en hdgspecialiserad
verksamhet skapar nddvéndiga forutsattningar for att bedriva hogkvalitativ forskning, ut-
bildning och rekrytera spetskompetens.

Socialstyrelsen samarbetar med landstingens struktur fér kunskapsstyrning och engagerar
profession och patientrepresentanter i arbetet med att definiera vilken vard som ska anses
vara av nationell karaktar.

Hansyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vardprogram, vardresultat och register-
data ska beaktas i definition av vardomraden och framtagande av kunskapsunderlag for
nationell hogspecialiserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden bestar av atta steg:

Steg 1 Steg 2 Steg 3 Steg 4

NPO ger Sakkunnig- Remiss av Socialstyrelsen

férslag pa grupper tar underlaget och tar beslut om
vardomraden fram underlag konsekvens- vad och antal
att genomlysa for beslut analys utférare

Steg 8
Uppféljning
och
utvardering av
tillstanden

Steg 7 Steg 6 Steg 5

Namnd
beslutar om
tillstand

Landstingen
ansoker om
tillstand

Beredning
infor namnd
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Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvantas ha sarskilt god kunskap
inom sitt vardomrade for att kunna ge underlag till steg 1 i arbetsprocessen. NPO ansvarar
for uppgiften att ta fram forslag pa vardomraden som ska genomlysas samt att ge forslag pa
personer till de sakkunniggrupper som i steg 2 tar fram underlag for beslut om nationell
hogspecialiserad vard.

NPO ska inhamta kunskapslaget nationellt och internationellt och darefter foresla omraden
som skulle kunna utgora nationell hogspecialiserad vard. For att stodja arbetet med att ta
fram forslag pa omraden (t.ex. en diagnostisk metod, ett kirurgiskt ingrepp, en avancerad
medicinsk behandling, en rehabiliterande insats) vid ett visst halso- eller sjukdomstillstand
har Socialstyrelsen tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den del i vardkedjan som ar aktuell for
nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur manga enheter denna vard bor
bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nationellt perspektiv med patientens basta som framsta
malsattning.

Socialstyrelsen sammanstaller inkomna synpunkter pa sakkunniggruppernas underlag efter
att de har varit ute pa remiss och darefter tas ett slutgiltigt underlag fram. Underlagen lam-
nas over till de nationella programomradena for granskning. Malséttningen ar att det nation-
ella programomradet staller sig bakom forslagen till nationell hogspecialiserad vard.

Slutligen beskriver propositionen att Socialstyrelsen beslutar vilka atgarder som ska niva-
struktureras samt antalet vardenheter i landet som far utfora atgarderna.

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilket eller vilka landsting som
ska fa bedriva definierad vard pa nationell niva.
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BILAGA 1

Sandlista

Inspektionen for vard och omsorg
Statens beredning for medicinsk och social utvardering
Goteborgs universitet

Karolinska Institutet

LinkOpings universitet

Lunds universitet

Stockholms universitet

Umea universitet

9. Uppsala universitet

10. Orebro universitet

11. Akademiska sjukhuset

12. Skanes universitetssjukhus

13. Norrlands Universitetssjukhus
14. Karolinska universitetssjukhuset
15. Universitetssjukhuset i Orebro
16. Sahlgrenska Universitetssjukhuset
17. Universitetssjukhuset i Linkdping
18. Region Stockholm

19. Region Uppsala

20. Region S6rmland

21. Region Ostergotland

22. Region Jonkopings lan

23. Region Kronoberg

24. Region Kalmar lan

25. Region Gotland

26. Region Blekinge

27. Region Skane

28. Region Halland

29. Vastra Gotalandsregionen

30. Region Véarmland

31. Region Orebro lin

32. Region Véastmanland

33. Region Dalarna

34. Region Gévleborg

35. Region Vasternorrland

36. Region Jiamtland Harjedalen

37. Region Vasterbotten

38. Region Norrbotten

39. Akademikerforbundet SSR

40. Aleris

41. Capio

42. Funktionsratt Sverige

43. Pensionarernas Riksorganisation
44. Praktikertjanst AB

45. SPF Seniorerna

46. Sveriges Kommuner och Landsting
47. Sveriges lakarforbund

48. Sveriges Psykologforbund

NG k~wdE
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49.
50.
51.
52.
53.
54.
55.
56.
57.
58.
59.
60.
61.
62.
63.
64.
65.
66.
67.
68.
69.
70.
71.
72.
73.
74.
75.
76.
77.
78.
79.
80.
81.
82.
83.
84.
85.
86.
87.
88.
89.
90.

Sveriges Farmaceuter

Svensk sjukskdoterskefdrening
Vardférbundet

Vardforetagarna

Svenska Lékaresallskapet

Svenska neurologféreningen

Svensk neurokirurgisk forening

Svensk forening for klinisk neurofysiologi
Svensk forening for neuroradiologi
Svensk forening for rehabiliteringsmedicin
Sveriges smartlakarforening

Svensk kirurgisk forening

Svensk internmedicinsk forening

Svensk forening for allmanmedicin
Svensk Neuropediatrisk Forening

Akut Neurologi i Sverige

Svensk Forening for Anestesi och Intensivvard
Logopedforbundet

Svenska Logopedférbundet
Fysioterapeuterna

Sektionen for neurologi (sektion under fysioiterapeuterna)
Sveriges arbetsterapeuter

Svensk kuratorsforening

Sveriges psykologforbund

Sveriges Neuropsykologers Forening
Dietisternas riksférbund (Gastroenterologi)
Svensk Férening for Sexologi
Uroterapeutiska foreningen

Hjarnfonden

Hjarnskadeforbundet Hjarnkraft
Personskadefdrbundet RTP

SweModis

Parkinsonsforbundet

Vardféreningen Movement Disorders
Svenska Neuroregistret

Neuro

kontakt@myofysio.se (sjukgymnaster med parkinsontraning)
info@narva.se (héller i alla klubbar med Parkinsonboxning i Sverige)

Neuro-, huvud-, halscentrum Norrlands Universitetssjukhus.
Svensk Gastroenterologisk Forening
Svensk Dystoniforening

Nationella Programomradet - Rehabilitering, habilitering och forsakringsmedicin
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Regionfullméktige

For beaktande till:
Regionstyrelsen

For kénnedom till:

Hilso- och sjukvéardsnimnden
Patientndmnden

Regionutvecklingsndmnden

Trafik- och samhéllsplaneringsndmnden
Samverkansndmnden for sydostra sjukvards-
regionen

samt i vrigt enligt bifogad séndlista

Effekter av ny organisation for Centrum for verksamhetsstdd och utveckling
(CVU) - REGION OSTERGOTLAND

Regionens revisorer har gett PwC i uppdrag att genomfora en granskning om samman-
slagningen av stodcentrum gett effekt i enlighet med regionens malséttningar. Regionens
revisorer har beslutat att stilla sig bakom PwC:s rapport och vill sdrskilt lyfta fram f61-
jande:

¢ Granskningen visar att planeringen infor omorgansationen har varit nagot force-
rad. Genomfbrd riskanalys har enligt granskningen beaktats i mindre omfattning.

e Tydliga och métbara malséttningar for omorganisationen saknades i samband med
beslut och initialt genomforande. Mal for olika deletapper har dock utarbetats
successivt efter omorganisationen.

e CVU uppvisar en god méaluppfyllelse dver tid for regionens olika mélperspektiv.
Den dvergripande malséttningen att bli branschens bésta verksamhetsstdd ar dock
inte nedbruten och definierad. :

e Mitning av utfall saknas inom delar av centrala malomraden sésom digitalisering
och strukturerade benchmark. Aktiviteten for att ta fram och implementera metod
for att mita och folja kundndjdhet har pausats enligt CVU:s arsredovisning for

2018.
e ders Senestad Anna-Lena Sorenson
Ordférande Vice ordférande

Bifogas: PwC:s revisionsrapport ” Effekter av ny organisation fér Centrum foér verksamhetsstod
och utveckling (CVU)”. Revisionsskrivelse och revisionsrapport finns tillgédnglig pa
www.regionostergotland.se
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Effekter av ny organisation fér Centrum foér verksamhetsstdd och utveckling (CVU)

Sammanfatining

PwC har pa uppdrag av Region Ostergotlands revisorer genomfort en granskning gillande
om sammanslagningen av stodcentrum har gett 6nskvarda effekter i enlighet med region-
ens malsattningar och beslut. Granskningsobjekt ar regionstyrelsen. Uppdraget ingar som
en del av revisionsplanen for ar 2018.

Granskningens revisionsfraga besvaras enligt foljande:

Har sammanslagningen av stodcentrum gett onskvarda effekter i enlighet
med regionens malsittningar och beslut?

Var samlade bedomning éir att sammanslagningen av stodcentrum endast till
liten del gett méitbara onskviarda effekter i enlighet med regionens malsatt-
ningar och beslut. Det ar oklart hur utfallet ar for mélet att bli bast i branschen. Cent-
rum for verksamhetsstod och utveckling (CVU) har dock en god méluppfyllelse enligt ars-
redovisningen for 2018.

Samlad bedomning grundar sig pa foljande bedomningar utifran stdllda kontrollfragor:

Har organisationsfordandringen foregdtts av andamalsenlig planering?

Var bedomning ar att organisationsforandringen till viss del har foregatts av andamalsen-

lig planering. Bedomningen grundar sig pa att ett forarbete med utredning och riskanalys

genomforts. Planeringsprocessen forefaller dock ha varit nagot forcerad. Det framkommer
att riskanalysen inte beaktats i s& stor omfattning.

Finns tydliga och uppfoljningsbara mal for organisationsfordandringen?
Vér bedomning ar att det saknades tydliga och uppfoljningsbara mal vid organisationsfor-
andringens genomforande. Matbara indikatorer saknades utifrdn organisationsforand-
ringens overgripande viljeinriktning och vision. Mél for olika deletapper har utarbetats
successivt efter organisationsforandringens genomforande.

Har onskvarda effekter uppnatts utifran malsdattningen med organisations-
Jorandringen?

Var bedomning ar att det i begrinsad utstrackning uppnatts 6nskvirda effekter utifran
malsittningen med organisationsforandringen. En méalsittning dr att bli branschbast. Det
ar svart att se effekter utifran en otydlig och icke kvantifierad 6vergripande malbild. Vissa
positiva samordningseffekter, som exempelvis samlad kundtjanst, har uppnétts. De ater-
kommande kunddialogerna kan bidra till att identifiera problem och eliminera hinder.

Har onskvdarda effekter uppnatts utifran fullimdktiges antagna mal for Reg-
ion Ostergoétland?

Onskvirda effekter har till viss del uppnétts. Maluppfyllelsen for CVU:s verksamheter har
pé totalnivé inte forsdmrats under de senaste tva aren och verksamheten har bedrivits
inom ekonomiska ramar. Matbarhet saknas for mélsiattningar avseende digitalisering,
strukturerade benchmark och kundnojdhet. Vi ser mélsidttningarna inom dessa omraden
som sarskilt viktiga utifran bade fullméaktiges 6vergripande malbild och méalen med orga-
nisationsforandringen.

Mars 2019 2av12
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Effekter av ny organisation fér Centrum foér verksamhetsstdd och utveckling (CVU)

1. Inledning
1.1. Bakgrund

Ar 2014 fick produktionsenhetscheferna for de fem stédcentrumen (FM Centrum,
Centrum for medicinsk teknik och IT, Resurscentrum, Centrum for halso- och
vardutveckling och Upphandlingscentrum) i uppdrag av landstingsdirektoren att se 6ver
hur stod- och serviceverksamheten skulle kunna samordnas battre. Under varen 2016
gjordes en uppfoljning och davarande regiondirektor tog ett beslut om en extern
utredning kring om de davarande fem stodcentrumen kunde slas ihop till ett.

Bakgrunden till beslutet om utredningen var bland annat de skilda arbetsséatten och
forutsittningarna for Region Ostergétlands fem stodcentrum. Utredaren skulle limna
forslag pa hur basta mojliga stod till 6vriga verksamheter skulle kunna utvecklas.

Med utgéngspunkt fran utredningens slutsatser och genomford risk- och
konsekvensanalys lade davarande regiondirektor fram ett omorganisationsforslag i
samverkan med cheferna for befintliga stodcentrum samt hélso- och sjukvardens
ledningsgrupp.

Malsittningen och visionen med sammanslagningen av de fem stédcentrumen var att
bidra till Region Ostergétlands utveckling genom att skapa branschens effektivaste och
basta verksamhetsstod. Regionens olika verksamheter skulle fi ett &nnu mer kvalitativt
verksamhetsstod som stodjer de processer som ar nodvandiga for att verksamheten ska
fortsatta utvecklas. Ett gemensamt centrum skulle vidare ge forutsattningar for storre
samordning och samverkan, 6kad leveranskvalitet, digitalt fokus och arbetssatt som utgar
fran verksamhetens behov. Sammanslagningen skedde 1 januari 2017.

Det nya namnet efter sammanslagningen blev Centrum for verksamhetsstéd och utveckl-
ing (CVU) som levererar tjanster inom HR, ekonomi, arkivverksamhet, regional biblio-
teksverksamhet, vardnira verksamhetsutveckling, folkhilsa, medicinsk teknik, IT, facility
management och upphandling. Ett utvecklingsarbete fordelat pa deletapper ska bedrivas
parallellt med ordinarie uppdrag enligt antaget organisationsforslag.

Revisorerna har i sin riskbedomning lyft fram att det ar vasentligt att granska omrédet.
Granskningen ingdr i revisionsplanen for ar 2018.

Tva fortroendevalda revisorer, Monica Ericsson och Christian Nordin Olsson, har foljt
granskningen.

1.2, Syfte och Revisionsfraga

Syftet med granskningen ar att besvara foljande revisionsfraga:

e Har sammanslagningen av stodcentrum gett 6nskvirda effekter i enlighet med
regionens malsattningar och beslut?
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1.3. Revisionskriterier
Granskningen har utgatt fran foljande revisionskriterier:

e Region Ostergétlands styrande dokument ssom strategisk plan med flerirsbudget
¢ Regionfullmiktiges mal

e Beslutade och antagna malsattningar avseende Centrum for verksamhetsstod och
utveckling (CVU)

1.4. Kontrollfragor

Bedomningen har gjorts utifran foljande kontrollfragor:

e Har organisationsforandringen foregatts av andamalsenlig planering?

¢ Finns tydliga och uppfoljningsbara mal for organisationsforandringen?

e Har onskvarda effekter uppnatts utifran malsiattningen med organisationsforand-
ringen?

e Har 6nskvirda effekter uppnatts utifran fullmiktiges antagna mal for Region Os-
tergotland?

1.5. Avgrdansning
Granskningen ar avgransad till att omfatta f6ljande verksamheter:

e Centrum for verksamhetsstod och utveckling
e Nirsjukvéarden i viistra Ostergtland

¢ Folktandvéarden

e Centrum for kirurgi, ortopedi och cancervard

1.6. Metod

Granskningen har genomforts genom intervjuer och dokumentstudier.

Intervjuer har genomforas med foretradare for ledningen samt tjanstepersoner inom led-
ningsstaben samt stabspersonal inom utvalda produktionsenheter. 15 stycken personer
har intervjuats.

Dokumentstudier har genomforts av styrdokument, protokoll, uppf6ljning och beslutsun-
derlag avseende sammanslagningen till nuvarande CVU. Vidare har maluppfyllelse i de-
larsrapporter samt arsredovisningar aren 2016-2018 for regionen i sin helhet samt for
CVU och for de tidigare produktionsenheterna innan sammanslagningen granskats.

Granskningen bygger pa inhdmtade underlag och intervjuer under perioden oktober 2018
till februari ar 2019.

Ett utkast till revisionsrapport har delgetts till de intervjuade for sakavstimning.
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2, Granskningsresultat

2.1. Planeringen infor organisationsforandringen

Har organisationsfordandringen foregdtts av dndamadalsenlig planering?

2.1.1. Iakttagelser

Det framkommer i dokument att ddvarande landstingsdirektor under 2014 gav de fem
stodcentrumen i uppdrag att se 6ver hur stod- och serviceverksamheten kunde samordnas
battre. Ett projekt med namnet ”Tillsammans gor vi det bdttre” startades.

Vidare genomfordes en uppfoljning i borjan av 2016 dar det konstaterades att en del ar-
bete var genomfort men mycket aterstod. Ddvarande regiondirektoren gav under varen
2016 en utomstaende utredare i uppdrag att lamna ett forslag till hur basta mojliga stod
till verksamheterna kunde utvecklas. Utredaren rapporterade i augusti 2016. Det framfors
vid nagra av vara intervjuer att kinslan var att utredningen var tunn och en bestillnings-
vara.

Efter utredningen genomfordes en riskanalys som avgavs i en rapport daterad 2016-10-
05. I riskanalysen deltog lednings- och samverkansgrupper i de ddvarande stodcentrum-
en samt personal fran ledningsstaben.

I riskanalysen lyfts flera risker. Det framholls att bakgrund och effektmal for den fore-
slagna organisationen saknades. Vidare framholls utredningen som upplevelsebaserad
och inte byggd pa fakta. Vidare framholls det att det saknades ingdngsviarden, matbara
effektmal och analyser samt att det saknades slutsatser utifran den ingdende omvarldsbe-
vakningen.

Tidsramen att utféra riskanalysen framhélls som snidv och medférde att inga fordjupade
analyser genomfordes. I riskanalysens slutrapport framfordes att bildandet av ett nytt
stort centrum inte skulle 16sa de problem som fanns i de ddvarande centrumen. Det fram-
kommer aven i en del intervjuer att det inte behovdes genomforas en omorganisation utan
snarare en forandring i arbetet.

Majoriteten av de intervjuade upplever att riskanalysen inte togs i tillracklig beaktan. Det
framfors ocksa att den utfordes for "sakens skull”.

Av den av regiondirektoren avgivna rapporten “Forslag Region Ostergotlands verksam-
hetsstod” framgér “Regiondirektoren har i detta forslag utgdtt och tagit intryck frdan
Landstingsdirektorens ursprungliga uppdrag till stodcentrumen, utredarens forslag och
med hdnsyn till riskanalysen, men vdljer att ldgga ett helt eget forslag.” Detta beslut
forhandlades klart den 1 november 2016 med Region Ostergotlands samverkansgrupp.

I december 2016 pa regionstyrelsens sammantriade togs beslut om omorganisationen un-
der punkten "Overgripande plan for hallbar verksamhet 2017 och framét”. I drendet ingar
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en beslutspunkt gillande sammanslagningen av de fem stodcentrumen. Innan detta be-
slut i regionstyrelsen hade den nya produktionsenhetschefen anstallts.

Beslut som fattas pa delegation ska anmailas till styrelsen vid ndstkommande samman-
trade (enligt ddvarande lag 2016). Under granskningen har ingen delegationsanmalan
aterfunnits rorande omorganisationen i regionstyrelsens protokoll. Som noterats ovan har
dock drendet styrelsebehandlats i december 2016.

Det framkommer i intervjuer att processen kring ssmmanslagningen var snabb och att
mer forarbete kunde gjorts. Det framkommer aven att bilden var otydlig kring vad sam-
manslagningen skulle dstadkomma.

2.1.2. Bedomning

Var bedomning ar att organisationsforandringen till viss del har foregatts av andamalsen-
lig planering. Bedomningen grundar sig pa att ett forarbete med utredning och riskanalys
genomforts. Planeringsprocessen forefaller dock ha varit nagot forcerad. Det framkommer
att riskanalysen inte beaktats i s& stor omfattning.

2.2, Malens tydlighet och uppfoljningsbarhet

Finns tydliga och uppfoljiningsbara mal for organisationsfordandringen?

2.2.1. Iakttagelser

Den utomstaende utredaren gavs i uppdrag att lamna forbattringsforslag for regionens
stodfunktioner med malsattningen att skapa bdsta mojliga framtida stéd.* Enligt utred-
ningen behovde forandringar ske for att bland annat forbattra kontaktvagar, bemotande,
samordning, internbyrakrati och effektivitet. Som en atgird foreslogs en sammanslagning
av de fem stodcentrumen till ett samlat stodcentrum. Detta for att bland annat kunna
skapa ” en vdg in” for kunden och underlitta samordningen inom verksamheten. Av upp-
dragsbeskrivningen gar det inte att utlisa nagon definition om vad malsattningen bdsta
mojliga framtida stod faktiskt innefattar. Det finns inte heller nagra indikatorer och ma-
tetal kopplade till malsattningen. Ytterligare mal anges inte i uppdragsbeskrivningen.

Utifran forslaget om ett stodcentrum genomforde regionen en riskanalys som lyfter fram
att tydligt syfte och mal for sammanslagningen saknas. Det framgar ockséa att det saknas

ingdngsvarden, métbara effektmal och analyser. For att minimera riskerna foreslogs det

bland annat en tydligare mélbild, planering och kommunikationsplan.

Nar organisationen for ett stodcentrum (CVU) var beslutad och uppdragsbeskrivning?
forelag, aterfanns denna malbild:

”Malsdttningen dar att CVU, genom effektiva processer, ska bli branschens bdsta verk-
samhetsstod med mdl att skapa mervdrde och underldtta for varden, cheferna, regional
utveckling samt for ledningsstaben.”

1 Utredning, Framtidens gemensamma stédfunktioner, Ake Rosander, 2016-09-06, S.2.
2 Uppdragsbeskrivning- Centrum for verksamhetsstod och utveckling, 2018-06-13, RS 2018-336
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Den forsta mars 2017 tog regiondirektoren fram en beskrivning pa grunduppdraget. CVU

ska stodja ovriga produktionsenheter i deras uppdrag och bidra till deras utveckling. CVU
har utifrdn denna beskrivning i organisationsforslags och uppdragsbeskrivning kommuni-
cerat det 6vergripande ansvaret utifran fyra punkter:

e Leverera ett samlat expertstod till regionens vardande verksamheter.

e Leverera viardehojande, effektiva och helhetsatagande tjanster anpassade for reg-
ionens kirn- och stodverksamheter och medborgare.

e Driva och utveckla effektiva processer med hog kvalitet.

o Tillforsdakra hog sakerhet for patienter och medarbetare samt god tillganglighet
med hog kostnadseffektivitet.

Dessa overgripande uppdrag skulle genomforas uppdelat pa fyra deletapper under de
kommande tva dren (med start 1/1 2017). Forsta halvaret av 2017 skulle huvudprocesser
identifieras och kartldggas. Vidare skulle det etableras ett samordnat ansvar och uppdrag
gentemot ledningsstaben samt laggas fram ett forslag till ny organisation. Den andra del-
etappen avsag andra halvan av 2017. Malet da var att renodla finansieringskallor och
principer, vara klara med styrande dokument kring huvudprocesser samt uppdatera tjans-
teutbud.

Mal (aktiviteter) for deletapperna tre och fyra har satts under hosten 2018. Dessa mal
utgar fran verksamhetsplanen foér CVU. Vissa av aktiviteterna ar i mars 2019 klara.

Intervjuerna ger en samlad bild av att malet och syftet med organisationsférandringen
inte var tydlig. Vad som innefattar branschens bdsta verksamhetsstod och hur méatning
ska ske framgar inte.

Enligt de intervjuade utarbetades en uppdragsbeskrivning for CVU ar 2018. Innan dess
fanns inga mal for verksamhetsforandringen. Dock fanns mal for produktionsenheten
utifran fullmaktiges mal (se avsnitt 2.4.). I organisationsforslagen beskrivs fyra deletapper
dar varje etapp har vissa genomforandemal. Det har gjorts vissa matningar av utfallet for
de olika etapperna.

2.2.2, Bedomning

Var bedomning ar att det saknades tydliga och uppfoljningsbara mal vid organisationsfor-
andringens genomforande. Mitbara indikatorer saknades utifran organisationsforand-
ringens overgripande viljeinriktning och vision.

Mal for olika deletapper har utarbetats successivt efter organisationsforandringens ge-
nomforande.

3 Organisationsforslag centrum for verksamhetsstdd och utveckling, Gerd Sandgren Lundstrom,
2017-06-26
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2.3. Effekter utifran organisationsforandringens mal

Har onskvdarda effekter uppnatts utifran malsdttningen med organisations-
fordndringen?

I detta avsnitt sker en genomgang av om effekter uppnatts utifran malsattningen for orga-
nisationsforandringen. Matbarhet och tydlighet saknas i malbilden for organisationsfor-
andringen sa har gors en bedomning av om effekter uppnés utifrdn den malsattning och
viljeinriktning som uttalats.

2.3.1. Iakttagelser

Flera intervjuade framhaller att det ar svart att se nagra effekter av omorganisationen
redan nu men att CVU ar pa god vag mot uppfattad méalbild. Forsta aret for CVU lades
mycket fokus pa utvecklingsarbete och att satta organisationen medan andra aret varit
mer fokuserat pa samleverans. Det framhalls att planen inte var att se effekterna férran
efter 2 ar. Det framkommer dven i intervjuer att ndgra matningar kring prestationer innan
sammanslagningen inte genomfordes vilket gor det svart att gora jamforelser.

For att starka kundperspektivet har CVU startat med kunddialoger. Kunddialogerna pa-
borjades innan sommaren 2018 och fram till och med augusti manad hade 10 av 14 plane-
rade dialoger genomforts. Foljande fyra omraden angdende 6nskemal och behov har CVU
sjalva lyft fram utifran genomforda dialoger:

e Tydlighet i organisation, kontaktvagar, arbetssatt
e Stod i digitaliseringen

e Bittre samleverans och sidkerstilla nyttor

e Forenkla administration

I granskningen ingdende produktionsenheter lyfter fram att kunddialogerna har varit po-
sitiva men att aterkopplingen efter dialogerna kan forbattras. CVU har sett dialogerna
som positiva och de har kunnat agera direkt pa vissa saker som kommit upp medan andra
omraden tas med i framtida verksamhetsplanering. Tanken fran CVU ar att terkoppla
efter dialogen. De 6nskemaél och behov som lyfts utifran dialogerna har en klar koppling
till de omraden som ar utpekade som utifran den overgripande méalbilden lyfts fram i
verksamhetsplanen for 2018:

¢ Erbjuda samordnat stod och leverans - en gemensam kundtjanst
e Minimera och avlasta administration

e Identifiera, minimera och eliminera hinder

e Hainriktningen digitalt forst — prova innovativa arbetssatt

Det framkommer i intervjuerna att CVU i varierande grad méter upp mot ovanstiende
malsittningar. Intervjuade upplever en 6verviltringseffekt fran CVU till staberna pa
CKOC samt NSV vilket upplevs negativt. I och med upplevd overviltringseffekt ges bilden
av att avlastning inte skett. Detta beror enligt uppgift frimst pa beslutat anstallningsstopp
for administrativ personal. I &rsrapporten 2017 ar framgangsfaktorn "Minimerad resurs
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och tid lagd pa administration hos vara kunder ” delvis uppfylld. CVU uppger i delarsrap-
porten 08 2018 att anstillningsstoppet paverkat leverans av tjanster i flertalet fall.

Samordning ir ett omrade de intervjuade framhaller som fungerande i varierande grad.
De intervjuade anser att CVU ér stort och spretigt vilket gor det svart att greppa och veta
vad man kan fa hjalp med. Personal inom CVU pekar pa att de nu efter ca 2 ar i drift bor-
jar fa mer personalkannedom och i hogre grad vet vem som gor vad. CVU lyfter att de har
lattare att samverka och hoppas att kunderna kan se effekt av det.

CVU Direkt som startades juni 2018 uppges fungera till storsta del men att tjansten har en
del att utveckla innan det fungerar optimalt. Mélet om gemensam kundtjanst kan vi dock
se som uppfyllt. Andelen digitalt anmélda drenden (registrering med dator etc. istillet for
telefonsamtal) uppges ha okat.

Nar det giller digitalisering i 6vrigt lyfter verksamheterna att de gérna vill digitalisera
mycket inom sina verksamheter men behover hjalp med idéer och genomforande.

Négra av de intervjuade lyfter att CVU i vissa fall onskar resurser fran centrumstaberna
vilket paverkar stabernas arbete. Detta uppges vara en effekt av anstallningsstopp for ad-
ministrativ personal. De intervjuade lyfter ocksa att det ar viktigt att tinka pa att CVU inte
tappar verksamhetsperspektivet utan har vardens behov av stod och utveckling i fokus.
Det lyfts fram att bada parter maste vara synkroniserade vid exempelvis nya projekt.

2.3.2. Bedomning

Var bedomning ar att det i begrinsad utstrackning uppnatts onskvarda effekter utifran
malsittningen med organisationsforandringen. En méalsittning ar att bli branschbast. Det
ar svart att se effekter utifran en otydlig och icke kvantifierad 6vergripande maélbild.

Vissa positiva samordningseffekter, som exempelvis samlad kundtjanst, har uppnatts. De
aterkommande kunddialogerna kan bidra till att identifiera problem och eliminera hinder.

2.4. Effekter utifran fullmaktiges antagna mal

Har onskvdarda effekter uppnadtts utifrdn fullmdaktiges antagna mdl for Region
Ostergotland?

I detta avsnitt av rapporten sker en analys av méaluppfyllelsen aren 2016-2018 for de verk-
samheter som ingar i nuvarande produktionsenheten CVU. Granskningen omfattar per-
spektiven Medborgare, Process, Medarbetare samt Ekonomi. Vara iakttagelser i gransk-
ningen redovisas per perspektiv nedan.

2.4.1. Iakttagelser

En generell observation ar att det finns en god koppling mellan fullmiktiges mal och de
mal som nuvarande CVU och dess tidigare produktionsenheter redovisat aren 2016-2018.
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Medborgarperspektivet:

For 2016 skedde en redovisning av kund- och medborgarngjdhet i de fem davarande pro-
duktionsenheterna. Bristande och forsaimrad méaluppfyllelse noterades for FM Centrum
inom malomradet "N6jda kunder”. For Resurscentrum var kund- och anvandarnéjdheten
god utifran malsattningarna och jamfort med 2015. For Centrum for medicinsk teknik och
IT (CMIT) utlaser vi for 2016 en negativ utveckling samt méaluppfyllelse avseende kund-
nojdhet. For Centrum for hilso- och vardutveckling (CHV) samt Upphandlingscentrum
(UC) redovisades god maluppfyllelse.

For 2017 var trenden och maluppfyllelsen blandad. For omradet Hilso- och vardutveckl-
ing var maluppfyllelsen tillfredsstillande och utvecklingen jamfort med 2016 god. For
Medicinsk teknik och IT var matbarheten 1dg d4 manga av nyckelindikatorerna inte mat-
tes. For omradet Resurs- och ledningsstod var maluppfyllelsen inte tillfredsstillande och
kund- och anviandarnéjdheten hade forsamrats. For delarna FM-tjanster och Upphand-
ling var maluppfyllelsen blandad inom perspektivet och resultaten i stort i nivd med 2016.

CVU:s arsredovisning for 2018 redovisar utifran fullméaktigemalet ”Delaktighet och n6jda
medborgare/kunder” att medborgarndjdheten vid kontakt med CVU har 6kat och att ma-
let uppnas. Niar det giller mélet "Standardisering av tjanster med god kvalitet” redovisas
inte utfall for de tva underliggande nyckelindikatorerna. Vissa aktiviteter har pausats. For
malomradet redovisas en inte helt tillfredsstéllande (gul) méaluppfyllelse.

Under maélet "Ritt tillgédnglighet” redovisas att gemensam kundtjanst (CVU Direkt) har
inforts och en positiv utveckling av drendehanteringstider.

Bilden i den samlade &rsredovisningen for CVU ar 2018 ar mer generell 4n den som gavs
genom de arsredovisningarna for respektive produktionsenhet som nu slagits samman.
Kund- och medborgarnéjdheten framgick exempelvis tydligare tidigare ar. Aktiviteten att
ta fram metod for att méata och folja kundn6jdhet har pausats enligt arsredovisning 2018.

Processperspektivet:

Vi ser en blandad méluppfyllelse i de fem produktionsenheterna 2016. Ett problemom-
rade var effektivitet och kvalitetssakring vid upphandlingar. For omradet "Vardeskapande
ledningsstod” redovisade Resurscentrum en tillfredsstillande maluppfyllelse. Energian-
vandningen minskade i regionens fastigheter enligt FM Centrums arsredovisning.

For 2017 ar maluppfyllelsen pa 6vergripande niva i stort oférandrad. Flera indikatorers
utfall mits inte i arsredovisning. Omradet Medicinsk teknik och IT redovisar manga otill-
fredsstéllande resultat och en negativ trend gallande maélen.

For 2018 ar maluppfyllelsen generellt sett god. Uppfyllda mal noteras bland annat inom
miljoomradet.

“Ha inriktningen digitalt forst — prova innovativa arbetssitt” ar central utifrdin CVU:s
verksamhetsplan. For framgangsfaktorn ”Digitaliseringen inom hilso- och sjukvérden och
dess stodverksamhet” saknas dock méatning utifran nyckelindikator. Méluppfyllelsen for
det strategiska malet "En verksamhet som nyttjar digitaliseringens potential” redovisas
som inte helt tillfredsstallande (gul).
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For processperspektivet kan vi under CVU:s tva forsta verksamhetsar inte notera nagon
Kklar trend avseende utfallet av malindikatorerna.

Medarbetarperspektivet:

For 2016 redovisas en splittrad bild kring hur mélsattningarna uppfyllts inom de olika
produktionsenheterna. For UC var utfallet negativt utifran satta mal. Intervjuerna i
granskningen indikerar att UC under perioden tidvis haft personalbrist. For CMIT var
bilden blandad. Ovriga tre stédcentrum som nu ingar i CVU redovisade en relativt positiv
bild av maluppfyllelse inom medarbetaromrédet.

I arsredovisningen 2017 anges att ssmmanslagningen “har naturligtvis inte gatt obemarkt
forbi vara medarbetare men vi uppfattar inte att det har paverkat medarbetarskapet nega-
tivt”. Utfallet inom perspektivet visar, precis som 2016, pa god maluppfyllelse.

Ar 2018 redovisas att upplevd delaktighet i arbetsplanering bland medarbetarna forbitt-
rats. Aterkopplingen till medarbetare har forbittrats men forsdmrats till chefer. Regionen
upplevs generellt som en ndgot mindre attraktiv arbetsgivare jamfort med foregaende ar.

Niarmsta chef upplevs ta tillvara kompetens pa ett battre satt an tidigare.

Néagon trend avseende utfallet av méalindikatorerna kan inte utldsas. Redovisad mélupp-
fyllelse ar pa likartad niva som innan omorganisationen.

Ekonomiperspektivet

Det ekonomiska utfallet jamfort med budget redovisas nedan. Sammanslagning har skett
av utfallen i de tidigare produktionsenheterna ar 2016. CVU uppvisar positiva budgetavvi-
kelser under perioden.

Budgetavvikelse (mnkr) 2016 2017 2018
Ccvu +7,0 +6,2 +16,5

Lonekostnadsutvecklingen for CVU samt regionen i sin helhet redovisas nedan. Lone-
kostnadsutvecklingen for CVU ar i niva med l6nekostnadsutvecklingen for regionen i sin
helhet. Under 2018 har nya verksamhetsomraden som vardnara serviceverksamhet till-
kommit och 16nekostnadsokning ar &nda mindre an for regionen i sin helhet.

Lonekostnadsutveckling 2017 2018
Ccvu 4,8% 4,3%
Region Ostergétland 4,6% 4,7%

Enligt drsredovisningarna for 2016 ar maluppfyllelsen inom perspektivet relativt god.
Andel kop fran avtalsbundna leverantorer nadde ej upp till malsattningen. Det noterades
ocksa problem med den ekonomiska styrmodellen inom CMIT.

Enligt den samlade redovisningen for CVU ar 2017 finns problem med en otydlig debite-
rings- och finansieringsmodell samt en oenhetlig ekonomisk uppfoljning inom omradet
medicinsk teknik och IT. I 6vrigt ar maluppfyllelsen god.
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Arsredovisningen for 2018 visar pa totalniva pa ett fortsatt ekonomiskt 6verskott gente-
mot erhallen budget. 20 av 22 verksamhetsomraden har sin ekonomi i balans. Det anges
att arbete med finansierings- och prissiattningsmodell delvis paborjats. Problemet med att
finna tydlig finansieringsmodell har funnits under lang tid och kvarstar fortfarande.

Vi noterar att CVU under de senaste aren haft vissa effektiviseringskrav som totalt sett
infriats i och med att produktionsenheten har ekonomin i balans.

2.4.2. Bedomning

Onskvirda effekter har till viss del uppnétts. Maluppfyllelsen for CVU:s verksamheter har
pa totalniva inte forsamrats under de senaste tva dren och verksamheten har bedrivits
inom ekonomiska ramar.

Maitbarhet saknas for malsattningar avseende digitalisering, strukturerade benchmark
och kundngjdhet. Vi ser malsiattningarna inom dessa omraden som sarskilt viktiga utifran
béde fullméktiges 6vergripande malbild och mélen med organisationsforandringen.
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Gransknig-ig av drsredovisning 2018
REGION OSTERGOTLAND

Regionens revisorer har gett PwC i uppdrag att granska regionens arsredovisning for
2018. Revisorerna har beslutat att gora foljande bedomning:

Arsredovisningen redogér i allt visentligt for verksamhetens utfall, verksamhetens
finansiering och den ekonomiska stillningen. '

Rékenskaperna avviker fran lagar och rekommendationer vad giller virdering av fond-
placeringar och redovisning av pensionsatagandet. Dessa avvikelser kommenteras tydligt
i &rsredovisningen. Arsredovisningen dverensstimmer i dessa avseenden med regionens
styrmodell och ar kopplad till fullméktiges strategiska plan med tredrsbudget. En alter-
nativ redovisning av pensioner enligt blandmodell finns i &rsredovisningen. Vidare in-
formeras om virdet av fondplaceringarna enligt ldgsta vardets princip. Vi bedémer att-
dessa avvikelser ddrmed inte forsvarar styrning, ledning, uppf6ljning och kontroll.

Verksamhetsresultaten ar till viss del forenliga med de mal som fullmaktige faststallt.

Arets finansiella mél om ett resultat uppgéende till en procent av skatter och generella
statsbidrag har inte uppnatts och avvikelsen frin malet &r stor. De ekonomiska obalan-
serna inom verksamheterna har vuxit under aret. De brister i budgetfoljsamhet och eko-
nomistyrning som revisorerna pekat pa under lang tid har forvirrats.

Lagens krav om en ekonomi i balans dr inte uppfyllt. Regionen uppfyller till f6ljd av det
ekonomiska underskottet inte heller lagkravet om god ekonomisk hushallning under ar
2018.

ders Senestad Anna-Lena Sorenson
Ordforande Vice ordforande

Bifogas: PwC:s revisionsrapport "Granskning av irsredovisning 2018”. Revisionsskrivelse och
revisionsrapport finns tillgdnglig pA www.regionostergotland.se, revisorer.
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Granskning av arsredovisning 2018
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Granskning av arsredovisning 2018

1. Sammanfatining

PwC har p4 uppdrag av Region Ostergotlands revisorer granskat regionens arsredovisning
for 2018. Uppdraget dr en obligatorisk del av revisionsplanen for ar 2018. Syftet med
granskningen ar att ge regionens revisorer underlag for bedomning av om arsredovisning-
en ar upprattad enligt lagens krav och god redovisningssed samt om resultatet ar forenligt
med fullméktiges mal. Utifran stillda revisionsfragor gors foljande bedomning:

¢ Liamnar arsredovisningen upplysning om verksamhetens utfall, verksam-
hetens finansiering och ekonomiska stallningen?

Vi bedomer att arsredovisningen i allt vasentligt redogor for utfallet av verksamheten,
verksamhetens finansiering och den ekonomiska stillningen. Balanskravet ar ej uppfyllt.
Vi bedomer att forvaltningsberattelsen i allt vasentligt innehéller den information som ska
inga enligt lag om kommunal redovisning och god redovisningssed.

e Ar arsredovisningens resultat forenligt med de mal fullmiiktige beslutat
avseende god ekonomisk hushéallning?

Kravet pa god ekonomisk hushéllning bedoms inte vara uppfyllt utifrdn en sammanvag-
ning av utfallet for finansiella mél och verksamhetsmal. Fullméktiges ldngsiktiga finansi-
ella mal for god ekonomisk hushallning inte ar uppfyllt for 2018. Verksamhetsresultaten
ar delvis forenliga med fullméktiges faststillda mal. Det finns ett antal viasentliga omra-
den sdsom tillginglighet inom hélso- och sjukvarden dar mélen inte uppnas och utveckl-
ingen ar negativ.

Det finns en tydlig stringens mellan utfall av nyckelindikatorer och bedomning av
maluppfyllelse. Underlagen till nyckelindikatorerna i allt vasentligt ar relevanta. Det finns
dock en svarighet i att bedoma maluppfyllelsen for Samhallsperspektivet.

e Arrikenskaperna i allt viisentligt rittvisande?

Vi bedomer att rakenskaperna avviker fran lagar och rekommendationer vad giller virde-
ring av fondplaceringar och redovisning av pensionsatagandet.

Avvikelsen i balansrakningen avseende pensionsatagandet uppgar till 7 069 mnkr. Betraf-
fande fondplaceringar uppgar avvikelsen till 558 mnkr. Sammanlagd paverkan pa det
egna kapitalet uppgar till 6,5 miljarder kr. Arets resultat skulle, med en redovisning enligt
KRL, varit 80 mnkr hogre. Eftersom felen ar materiella och paverkar riakenskaperna i va-
sentlig omfattning, bedomer vi att rikenskaperna inte ger en rattvisande bild och darfor
bor réttas innan de faststills av fullmaktige. Utover ovanstaende bedoms periodiseringar i
allt vasentligt vara korrekt genomforda.

Arsredovisningen 6verensstimmer med regionens styrmodell och #r kopplad till region-
fullmaktiges strategiska plan med trearsbudget. Alternativ redovisning av pensioner enligt
blandmodell finns i arsredovisningen. Vidare informeras om vardet av fondplaceringarna
enligt 1agsta vardets princip.

2019-04-15 2av1o
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Granskning av arsredovisning 2018

2., Inledning

PwC har pa uppdrag av Region Ostergotlands revisorer genomfort en granskning av reg-
ionens arsredovisning for 2018. Tva fortroendevalda revisorer, Anna-Lena Sorenson och
Christian Nordin Olsson, har {6ljt granskningen.

I lag om kommunal redovisning regleras externredovisningen for kommuner, landsting
och regioner. I lagen finns bestimmelser om &rsredovisningen. Vidare regleras den kom-
munala redovisningen frimst av uttalanden fran Radet for kommunal redovisning.

Revisionsobjekt ar regionstyrelsen som enligt kommunallagen ar ansvarig for den ekono-
miska forvaltningen och arsredovisningens upprattande.

2.1. Syfte och revisionsfragor

Syftet med granskningen ar att ge regionens revisorer ett underlag for sin bedomning om
arsredovisningen ar upprattad i enlighet med lagens krav och god redovisningssed samt
om resultatet ar forenligt med de mal fullmiktige beslutat.

Granskningen, som sker utifran ett visentlighets- och riskperspektiv, ska besvara féljande
revisionsfragor:

+ Liamnar arsredovisningen upplysning om verksamhetens utfall, verksamhetens finan-
siering och ekonomiska stillning?

e Ar arsredovisningens resultat forenligt med de mal fullmiktige beslutat avseende god
ekonomisk hushéllning?

e Arrikenskaperna i allt viisentligt rittvisande?

Granskningen av arsredovisningen omfattar:

e forvaltningsberattelse (inkl. drift- och investeringsredovisning)
e resultatriakning

e kassaflodesanalys

e balansrakning

¢ sammanstilld redovisning
Bilagor och specifikationer till &rsredovisningens olika delar har granskats.

Vi har dven bedomt regionens ekonomiska stéllning och utveckling, efterlevnaden av ba-
lanskravet och om resultatet i arsredovisningen ar forenligt med de maél for god ekono-
misk hushallning som fullméaktige beslutat om.

Granskningen omfattar regionens externa arsredovisning. Vidare granskas styrelsens och
namndernas samt nagra produktionsenheters arsredovisningar. Féljande produktionsen-
heter har valts: Centrum for verksamhetsstod och utveckling, Folktandvarden, Narsjuk-
varden i centrala Ostergdtland, Finansforvaltningen och Pensionsforvaltningen.

2019-04-15 3avi1o
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Granskning av arsredovisning 2018

Namndernas rapportering till fullmiktige har granskats sdsom den presenteras i arsredo-
visningen.

Granskningen har utforts enligt god revisionssed for kommuner och landsting utifran
SKYREV:s (Sveriges kommunala yrkesrevisorer) viagledning. Granskningen har planerats
och genomforts ur ett vasentlighets- och riskperspektiv for att i rimlig grad kunna bedoma
om arsredovisningen i allt vasentligt ger en rattvisande bild. Med rattvisande bild menas
att arsredovisningen inte innehéller fel som paverkar resultat och stéillning eller tillaggs-
upplysningar pa ett satt som kan leda till ett felaktigt beslutsfattande. Granskningen om-
fattar darfor att bedoma ett urval av underlagen for den information som ingéar i arsredo-
visningen. Da var granskning av den anledningen inte varit fullstindig utesluter den inte
att andra an har framférda brister kan forekomma. Vart uppdrag omfattar inte en gransk-
ning och provning av om den interna kontrollen som gors inom namnderna ar tillracklig.

Ett utkast till revisionsrapport har lamnats till berorda for synpunkter pa sakinnehall.

2.2, Revisionskriterier
Granskningen av arsredovisningen innebar en bedomning av om rapporten foljer:

¢ Kommunallagen (KL)
e Lag om kommunal redovisning (KRL)
¢ Rekommendationer fran Radet for kommunal redovisning (RKR)

e Fullmiktiges beslutade mal om god ekonomisk hushéllning

2019-04-15 4av1o
Region Ostergotland
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Granskning av arsredovisning 2018

3. Granskningsresultat

3.1. Verksamhetens utfall, finansiering och ekono-
miska stallning
3.1.1. Iakttagelser

Utveckling av regionens verksamhet

I forvaltningsberittelsen redovisas, i enlighet med kraven i Lag om kommunal redovis-
ning, visentliga handelser som intraffat under rikenskapsaret. Redovisning sker i allt
vasentligt utifran regionens antagna mal.

Av arsredovisningen framgar i rimlig omfattning forvantad utveckling och andra férhal-
landen som har betydelse for styrning och uppféljning av verksamheten.

Enligt arsredovisningen forviantas ekonomin bli anstrangd de narmaste dren. En hog inve-
steringsniva och kostnadsutveckling uppges stilla krav pa effektiviseringar.

Den obligatoriska redovisningen av sjukfranvaro redovisas, det vill siga franvaron specifi-
ceras pa lang- och korttidsfranvaro, man och kvinnor samt aldersindelad. Sjukfranvaron
uppgar for 2018 till 5,2 % vilket ar i niva med utfallet f6r 2017 (5,1 %).

Gemensam forvaltningsberittelse

Forvaltningsberiattelsen omfattar en beskrivning av regionens samlade organisation och
verksamhet. Upplysningar lamnas om verksamhet i koncernforetag, uppdragsforetag och
stiftelser samt samordningsforbund. Ekonomiska nyckeltal avseende den samlade verk-
samheten redovisas i arsredovisningen utifran lagkravet om gemensam forvaltningsberat-
telse.

Investeringsredovisning

Arets investeringar redovisas samlat i forvaltningsberittelsen. Upplysningar om budget-
avvikelser for storre investeringar lamnas. Investeringarna ar totalt 1 603 mnkr, vilket kan
jamforas med budgeterade 1 900 mnkr. Specifikation laimnas 6ver storre investeringar.
Avstimning mot beslutade investeringsbelopp gors for storre projekt. I Framtidens US
har hittills 3 450 mnkr investerats av beslutade 4 785 mnkr (indexuppréknat).

Driftredovisning
Det ekonomiska utfallet av regionens verksamhet redovisas samlat i arsredovisningen.
Upplysningar om orsaker till driftbudgetavvikelser 1amnas i allt vasentligt.

Av resultatredovisningen framgar bland annat att nimnderna samt styrelsen (exkl. verk-
samheten i produktionsenheter) uppvisar positiva ekonomiska resultat.

Budgetavvikelsen uppgar till -348 mnkr (foregédende ar: -269,5 mnkr) for regionens sjuk-
vardande verksamheter. Finans- och pensionsférvaltningens resultat dr 179 mnkr simre
an budgeterat. Finans- och pensionsforvaltningens resultat ar 385 mnkr samre for 2018
an aret innan.

2019-04-15 5av10
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Granskning av arsredovisning 2018

Orsaker till avvikelser finns redovisade i den samlade arsredovisningen samt i respektive
produktionsenhets arsredovisningar.

Det samlade resultatet for regionen om -305 mnkr (foregaende ar: +142 mnkr) innebéar en
forsamring om 447 mnkr. Budgeterat resultat var +135 mnkr.

Balanskravsresultat

Forvaltningsberittelsen innehéller en balanskravsutredning. Balanskravsresultatet upp-
gar till -306 mnkr med full fondering av pensioner. Balanskravsresultatet i enlighet med
blandmodellen ar -508 mnkr.

Region Ostergétland bedomer i drsredovisningen att iterstillning av underskott inte be-
hover goras inom lagstadgade tre ar. Detta mot bakgrund av att regionen héanvisar till
synnerliga skil och bedomer ekonomin som stark utifran att det egna kapitalet ar positivt
vid full fondering av pensioner.

Utvirdering av ekonomisk stillning
Arsredovisningen innehéller en utvirdering av regionens ekonomiska stillning i enlighet
med lagens krav.

3.1.2. Revisionell bedomning

Vi bedomer att arsredovisningen i allt vasentligt redogor for utfallet av verksamheten,
verksamhetens finansiering och den ekonomiska stiallningen. Balanskravet ar ej uppfyllt.

Vi bedomer att forvaltningsberittelsen i allt vasentligt innehéller den information som ska
ingd enligt lag om kommunal redovisning och god redovisningssed.

3.2. Maluppfyllelse

3.2.1. Iakttagelser

Finansiella mal

I regionfullmiktiges strategiska plan med trearsbudget 2018-2020 anges, att det finansi-
ella mélet for god ekonomisk hushéllning bedoms vara uppfyllt, nar arets resultat uppgar
till minst en procent av skatter och generella statsbidrag. Av den strategiska planen fram-
gar ocksa att malet under enskilda ar kan vara uppfyllt &ven om resultatet understiger en
procent. Detta uppges kunna vara aktuellt vid tillfalliga konjunkturnedgangar eller ar med
stora omstillningskostnader.

Region Ostergotlands redovisade resultat &r 2018 om -305 mnkr motsvarar -2,3 procent
av skatter och generella statsbidrag. Detta innebar att det finansiella resultatmaélet
inte uppfylls.

Av den strategiska planen framgar dven andra mal av finansiell karaktir under ekono-
miperspektivet. Otillfredsstillande maluppfyllelse kan konstateras for det strategiska
maélet "Langsiktigt hallbar ekonomi”. Det rader, som tidigare ar, stora obalanser inom
produktionsenheternas ekonomi och verksamheten ar ej anpassad till intaktsutveckling-
en.

2019-04-15 6 av 10
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Granskning av arsredovisning 2018

Vidare ar maluppfyllelsen inte helt tillfredstidllande (gul) nar det giller kostnadseffektivi-
teten. Kostnaderna okar i hogre grad an produktionen vilket paverkar effektiviteten nega-
tivt.

Verksamhetsmal

Under samhaillsperspektivet noteras att ett stort antal nyckelindikatorer ej bedoms.
Malet for dessa indikatorer ar att "folja utvecklingen”. Detta forsvarar bedomningen av
maluppfyllelse. Regionen har ansvar for regional utveckling, dock ar regionen inte dgare
av samtliga fragor som berors i perspektivet.

Under medborgarperspektivet finns brister avseende "Trygg och tillganglig hilso- och
vard med hog kvalitet” samt ”Sjukdomsforebyggande insatser med hilsoframjande for-
hallningssatt”. Detta har bidragit till den inte helt tillfredsstdllande maluppfyllelsen.

Samtliga framgangsfaktorer under det strategiska maélet "Ett rikt och utbrett kultur- och
fritidsliv redovisar tillfredsstéllande resultat. Otillfredsstillande resultat anges for fram-
gangsfaktorn "Hog tillganglighet till halso- och sjukvarden”.

Inom processperspektivet ir maluppfyllelsen tillfredsstillande for ”Ett starkt regionalt
ledarskap”. Utover detta redovisas inte helt tillfredsstiallande maluppfyllelse for “Effektiv
och sdker verksamhet”, "En aktiv och strategisk forsknings-, utvecklings- och innovat-
ionsverksamhet”, ”En verksamhet som nyttjar digitaliseringens potential” samt ”"Klimat-
neutral och giftfri verksamhet”. Ett otillfredsstillande resultat redovisas for framgangsfak-

torn "Optimal beldggning av vardplatser”.

For medarbetarperspektivet redovisas inte helt tillfredsstillande resultat for samtliga
strategiska mal som innefattar "Hallbar kompetensforsorjning” samt "Hélsoframjande
arbetsplats”. Framgangsfaktorn “En arbetsgivare som ar attraktiv” redovisar otillfredsstal-
lande resultat.

Granskningen har gjorts i syfte att bedoma foljsamhet till redovisningen av mél i forhéal-
lande till beslutad strategisk plan med tredrsbudget. Granskning har skett utifrén ett urval
av nyckelindikatorer kopplat till strategiska mal. Ett stickprov av underlag till nyckelindi-
katorer har genomforts for att sikerstilla tillforlitligheten i indikatorerna. Tillforlitlighet-
en ar god.

Det redovisade utfallet i arsredovisningen visar ssmmantaget pa en inte helt tillfredsstal-
lande maluppfyllelse i verksamhetsperspektiven. Arsredovisningen innehaller analyser
kring maluppfyllelse for respektive framgangsfaktor.

God ekonomisk hushillning

I regionfullméktiges strategiska plan med trearsbudget 2018-2020 anges att "God eko-
nomisk hushéllning” innebar att organisationen ska uppna goda verksamhetsresultat och
darutover ska det finansiella malet vara uppfyllt. I arsredovisningen anges att det finansi-
ella malet for god ekonomisk hushallning ej ar uppfyllt. I 6vrigt redovisas i arsredovis-
ningens avstamning kring god ekonomisk hushéllning bland annat att malen ar hogt
stillda och att regionens stér sig vil vid en nationell jamforelse. Regionens sammanvag-
ning av maluppfyllelsen for finansiella mal och verksamhetsmal resulterar i bedomningen
att kravet pa god ekonomisk hushallning inte ar uppfyllt.
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Granskning av arsredovisning 2018

3.2.2. Revisionell bedomning

Kravet pa god ekonomisk hushéllning bedoms inte vara uppfyllt utifrén en sammanviag-
ning av utfallet for finansiella mal och verksamhetsmal.

Vi bedomer att fullmiktiges langsiktiga finansiella mél for god ekonomisk hushéallning
inte ar uppfyllt for 2018. Verksamhetsresultaten ar delvis forenliga med fullmiktiges fast-
stillda mal. Det finns ett antal viasentliga omraden sasom tillganglighet inom halso- och
sjukvarden dar malen inte uppnas och utvecklingen ar negativ.

Vi bedomer att det finns en tydlig stringens mellan utfall av nyckelindikatorer och be-
domning av maluppfyllelse. Redovisning sker till denna del enligt anvisning. Vi bedomer
att underlagen till nyckelindikatorerna i allt vasentligt ar relevanta. Det finns dock en sva-
righet i att bedoma maluppfyllelsen for Samhallsperspektivet.

3.3. Rattvisande rakenskaper

3.3.1. Iakttagelser

Resultatrikning

Resultatrakningen redovisar regionens samtliga intikter och kostnader och hur det egna
kapitalet forandrats under aret. Resultatriakningen ar uppstilld i enlighet med KRL och
omfattar tillrackliga noter. Interna transaktioner har justerats korrekt.

Det redovisade resultatet paverkas av de avvikelser som regionen gor fran KRL vad géller
vardering av fondplaceringar och redovisning av pensionsatagandet. Dessa medfor att
redovisat resultat inte ar rattvisande. Avstegen far nedanstaende effekt som ocksa ar re-
dovisad i arsredovisningen.

Framraknat resultat enligt KRL (mnkr):

Arets resultat enligt fullfondering och marknadsvardering -305
Resultateffekt 2018 vid vardering enligt lagstavardesprincip +122
Resultateffekt 2018 vid blandmodell pensioner -202
Arets resultat vid redovisning enligt KRL -385

Vid en redovisning enligt ldgsta vardets princip hade resultatet varit 122 mnkr hogre for
2018. Vid redovisning enligt blandmodellen hade resultatet blivit 202 mnkr lagre. En al-
ternativ resultatrakning enligt blandmodellen f6r pensioner redovisas.

En nedskrivning om 50 mnkr har genomforts och belastar resultatet for 2018. Nedskriv-
ningen avser €j vairdehojande utgifter i Tinnerbackshuset US (30 mnkr) samt Rittspsykia-
triska regionkliniken (20 mnkr). Anledningen till nedskrivningen, ar enligt arsredovis-
ningen, att vissa delar av lokalerna inte blev andamalsenligt byggda. Darfor har en om-
byggnad skett i enlighet med styrelsebeslut. En berdakning har skett av merkostnaden for
ombyggnad och nedskrivning har gjorts med detta belopp.

Balansriakning
Dokumentation i form av bilagor och specifikationer finns i tillracklig omfattning.
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Granskning av arsredovisning 2018

Balansrakningen skall redovisa regionens samtliga tillgdngar, avsidttningar och skulder
samt eget kapital vid rakenskapsarets utgang. Balansrikningen ar uppstilld i enlighet
med KRL och omfattar tillrackliga noter. Balansrikningen avviker fran lagar och rekom-
mendationer vad géller fullfondering av pensioner och marknadsvirdering av fondplace-
ringar. Felen ar materiella och paverkar rakenskaperna i vasentlig omfattning.

Granskningsiakttagelser gallande olika delar av balansrakningen redovisas nedan:

Kortfristiga placeringar
De kortfristiga placeringarna har ett totalt marknadsvarde om 5 285 mnkr per boksluts-
dagen. 1 349 mnkr ar placerat i aktier och 3 930 mnkr ar riantebiarande placeringar.

Regionen har valt att ta upp fondplaceringarna till aktuellt marknadsvarde. Motivet till
detta redovisas precis som tidigare ar i arsredovisningen.

Av KRL framgar att omsittningstillgdngar ska tas upp till det ldgsta av anskaffningsvarde
och verkligt viarde pa balansdagen. Per 2018-12-31 4r marknadsvirde for placeringarna
558 mnkr hogre dn vardet enligt lagsta vardets princip.

Pensionsskuld inkl. loneskatt

Regionens bokslut och den sammanstéllda redovisningen redovisas enligt fullfondering av
pensionsskulden i enlighet med beslut av fullmaktige. Redovisningen av pensionsskulden
sker dven enligt blandmodellen.

Av KRL framgar att en forpliktelse att betala ut pensionsformaner som intjanats fore ar
1998 inte ska tas upp som skuld eller avsittning. Vid en redovisning i enlighet med KRL
redovisas pensionsskulden till ett 7 067 mnkr ldgre belopp &n vid fullfondering.

Eget kapital
Regionens egna kapital uppgar utifran regionens valda redovisningsprinciper till 626

mnkr vid arets slut. Avstegen fran KRL paverkar redovisat eget kapital enligt nedan.

Eget kapital enligt KRL (miljoner kr):

Redovisat eget kapital 31 dec. 2018 +626
Effekt av vardering enligt lagstavardesprincip -558
Effekt av blandmodell pensioner +7 067
Eget kapital vid redovisning enligt KRL +7 135

Totalt paverkas det egna kapitalet med 6,5 miljarder kr till foljd av avstegen. Det egna
kapitalet ar 7,1 miljarder kr vid en redovisning enligt KRL.

Anldggningstillgdngar

Regionen har tillimpat komponentavskrivning under lang tid och bedéms i allt vasentligt
uppfylla de krav pa detta som stélls i rekommendation fran Radet for kommunal redovis-
ning. I var granskning har stickprov genomforts av huvudbok mot anldggningsregister. I
stickprovet har inga vasentliga avvikelser konstaterats.

Kassaflodesanalys
Kassaflodesanalysen redovisar regionens finansiering och investeringar under riken-
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skapsaret. Kassaflodesanalysen ar uppstilld enligt reckommendation och omfattar tillrack-
liga noter. Den 6verensstimmer med arsredovisningens 6vriga delar.

Regionens kassaflode for 2018 uppgar till -769 mnkr som ar forandringen av likvida me-
del. Investeringarna om 1,6 miljarder kr har till halften finansierats av kassaflodet fran
den l6pande verksamheten som ar ca +0,8 miljarder kr.

Sammanstillda rikenskaper

De sammanstallda rakenskapernas syfte ar att ge en helhetsbild av regionens ekonomiska
ataganden oberoende av i vilken juridisk form verksamheten bedrivs. De sammanstallda
rakenskaperna ar uppstillda jamte regionens rikenskaper och omfattar motsvarande no-
ter. Uppstillningen f6ljer god redovisningssed.

Konsolideringen av underliggande enheter har beskrivits pa ett korrekt sitt och hantering
av olikheter i redovisningsprinciper mellan enheter har hanterats korrekt. Resultatpaver-
kan fran bolagen ar noll varfor koncernens resultat ar lika med regionens.

Tillaggsupplysningar och redovisningsprinciper
Vi bedomer att arsredovisningens tillaggsupplysningar uppfyller KRL:s krav och i 6vrigt
lamnas i enlighet med god redovisningssed. Det innebar att:

¢ Tillampade redovisningsprinciper beskriver varje sarskild redovisningsprincip och
eventuella forandringar av dessa som arsredovisningens intressenter maste kanna
till for att ratt forsta arsredovisningens innehall.

e Viktiga uppgifter och poster i forvaltningsberattelse, resultat- och balansrikning
samt kassaflodesrapport specificeras och preciseras i notupplysningar som kravs
enligt KRL respektive RKR:s rekommendationer samt god redovisningssed.

3.3.2. Revisionell bedomning
Vi bedomer att rikenskaperna avviker fran lagar och rekommendationer vad géller viarde-
ring av fondplaceringar och redovisning av pensionsatagandet.

Avvikelsen i balansrakningen avseende pensionsatagandet uppgar till 7 069 mnkr. Betraf-
fande fondplaceringar uppgar avvikelsen till 558 mnkr. Sammanlagd paverkan péa det
egna kapitalet uppgar till 6,5 miljarder kr. Arets resultat skulle, med en redovisning enligt
KRL, varit 80 mnkr hogre. Eftersom felen ar materiella och paverkar riakenskaperna i va-
sentlig omfattning, bedomer vi att rikenskaperna inte ger en rattvisande bild och darfor
bor réttas innan de faststills av fullmaktige. Utover ovanstaende bedoms periodiseringar i
allt visentligt vara korrekt genomforda.

Arsredovisningen 6verensstimmer med regionens styrmodell och #r kopplad till region-
fullméaktiges strategiska plan med trearsbudget. En alternativ redovisning av pensioner
enligt blandmodell finns i arsredovisningen. Vidare informeras om vardet av fondplace-
ringarna enligt lagsta vardets princip.
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