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Rapport uppdrag fér genomlysning av
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Inledning

Uppdrag gavs fran Regionsjukvardsledningen 2023-05-04 om genomlysning av RCC och CSD i
Sydostra sjukvardsregionen. Uppdraget i sin helhet aterfinns i bilaga 1. Ett inledande mote skedde
2023-08-18.

Moten har under hosten 2023 skett med foretradare for CSD, uppdragsgivare samt foretradare for
ovriga sjukvardsregioner.

Delrapport har 1&mnats till RSL.
Centrum for séllsynta diagnoser (CSD)

1. Nuldgesanalys med centrumens uppdrag, styrmodeller och finansiering och
kompetenser

Som grund hanteras alla patienter i Sydostra sjukvardsregionen i respektive regions
linjeorganisation. En sjukvardsregional struktur for att stodja arbetet for patienter med sallsynta
diagnoser etablerades 2015 (se vidare i nésta avsnitt).

I och med 6verenskommelsen med staten 2018 formaliserades arbetet med de 6 sjukvardsregionala
organisationerna, ”Centrum for séllsynta diagnoser XX ” (i detta fall CSD Syddost). De
sjukvardsregionala CSD samverkar under “paraplyorganisationen” Centrum for séllsynta diagnoser
i samverkan som leds av CSD Stockholm. | samband med inforandet av struktur for nationell
kunskapsstyrning etablerades Nationella programomraden (NPO) som i detta fall innebar start av
NPO sallsynta sjukdomar. Region Stockholm innehar vardskap for detta NPO som ocksa lett till att
CSD Stockholm givits samordningsroll fér CSD i samverkan. Viktigt att notera att den
patientorienterade varden fortsatt avses hanteras inom respektive regions linjeorganisation.

For narvarande rader en viss begreppsforvirring avseende verksamheten. Initialt etablerades
begreppet sdllsynta diagnoser”. Vid etablerandet av nationell kunskapsstyrning anvéndes
begreppet sillsynta sjukdomar”. Enligt Socialstyrelsen termbank ska begreppet séllsynt
hilsotillstdnd” anvindas.

I det foljande anvénds CSD som generell beteckning for CSD/NPO Séllsynta sjukdomar.
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Sydostra sjukvardsregionen

Basen i CSD Sydosts uppdrag och finansiering erhalls fran sjukvardsregionen. Centrum for
Séllsynta diagnoser etablerades inom ramen for den arliga 6verenskommelsen 2015 i Syddstra
sjukvardsregionen dar ett arbete pagick sedan en tid pa europeisk och svensk niva med att forbattra
kunskap, stéd och omhéndertagande av manniskor med sallsynta diagnoser och deras sjukdomar
Nationella Funktionen Sallsynta Diagnoser samordnade arbetet tillsammans med foretradare for
halso- och sjukvarden, andra samhéllsaktorer och brukarorganisationer pa uppdrag av
Socialstyrelsen. Med utgangspunkt fran EU:s rekommendationer tillskapades Centrum for séllsynta
diagnoser (CSD) vid universitetssjukhusen inom Sveriges sjukvardsregioner. | Sydostra
sjukvardsregionen lokaliserades verksamheten till Universitetssjukhuset i Linképing. For 2015
tillskots 2,3 mkr med befolkningsférdelning som bas. F-1an tillskdt som del av den erséttningen
personella resurser till CSD:s forfogande motsvarande 0,6 mkr.

Infor 2016 utokas verksamheten vilket innebéar etablering av tva nya team samt
lanssamordnarfunktioner. Totalt 1,5 mkr

Till arlig 6verenskommelse 2018 presenterades CSD:s verksamhetsplan som koncentreras till
foljande tre omraden och medférde en dkad satsning pa 1,3 mkr.

-samordning, vilket bland annat omfattar inrattande av nya diagnosteam, systematiskt arbete for att
stotta varden med multidisciplinara konferenser (MDK) och vardplansarbete
-informationsoverforing for att 6ka kunskapen om sallsynta diagnoser

-kunskapsokning i form av vetenskapliga arbeten och forelasningar pa konferenser

Darefter har inga nya ekonomiska tillskott skett som nu uppgar till totalt 5,8 mkr.

Organisatoriskt & CSD Sydost placerat under Region Ostergétlands regionledningskontor dar
verksamheten huvudsakligen inriktas mot féljande omraden:

Register och vardprogram

Inférandet av nationella kvalitetsregister for sdllsynta hilsotillstdnd (RaraSwed) pagar i hela Sveige
och 1 Sydostra sjukvardsregionen dr det CSD Sydost som ansvarar for inmatning av data. CSD
Sydost arbetar nu med informationsspridning om registret.

Kunskapsstyrning

Regionalt programomride séllsynta sjukdomar &r en del av kunskapsstyrningsorganisationen i den
sydostra sjukvérdsregionen. Spridning av ny kunskap genom t.ex. vardprogram innebir en
samverkan mellan §vriga programomréden, ett samarbete i stindig utveckling. I kunskapsradet
representeras RPO séllsynta sjukdomar av verksamhetschef CSD.

CSD Syddést deltar 1 arbetet med kunskapsstyrning. Chef CSD sitter som ordférande 1 NPO sillsynta
sjukdomar och dr dven ordforande i NAG Séllsynta syndrom med komplexa vdrdbehov. Fler
medarbetare deltar aktivt 1 olika arbetsgrupper nationellt. CSD svarar ocksa i1 nuldget for RPO
sdllsynta sjukdomar.
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Mulidisciplindra konferenser (MDK)

Arbetet med multidisciplindra konferenser dr en viktig del i det sjukvardsregionala samarbetet da de
séllsynta patienterna ofta saknar overgripande samordning av alla sina olika vardkontakter. Via
RPO pégar arbete med att fa till utvecklingen i hela sjukvardsregionen. Arbete for att fa tillgang till
dokumentation via journalsystem i alla tre ldnen dr en viktig del 1 arbetet. Detta sker fraimst med
hjilp av de tre lanssamordnarna.

Vardforlopp

Det pagar ett stort arbete inom kunskapsstyrningen med ett vardforlopp “’Sallsynta syndrom med
komplexa vardbehov” dar CSD Sydost har ordférandeskap. Vardforloppet som ska gé ut pa remiss
under VT 2024 kan komma spela en viktig roll for att forbattra varden kring de sallsynta patienterna
i syddstra sjukvardsregionen och implementering kommer bli angelagen fraga.

Resultatuppfoljning
Resultatuppfoljning ar &n sa lange bristfillig 1 avsaknad av nationellt kvalitetsregister. Arbete pagar
med registeruppbyggnad.

Kommunikation

CSD har en egen hemsida i Syddstra https://csdsydost.se/ som har en koppling till den nationella
sidan CSD i samverkan https://csdsamverkan.se/

CSD Sydost har ocksa sociala medier som Facebook och Instagram.

Samverkansforum

Utdver samverkan inom ramen for CSD i samverkan sker &ven samverkan med patienter och
narstaendeorganisationer. CSD Syddst har en regelbunden samverkan med Riksforbundet for sallsynta
diagnoser inom flera olika omraden. Vid utbildningsinsatser forekommer dven samverkan med bland
annat Neuroférbundet och Williefonden. Tillsammans med Linkdpings Universitet anordnar CSD en
sallsynt dag for Lakarprogrammets termin 6 pa alla 4 studieorter i sjukvardsregionen.

Budget

Inom ramen for regionsjukvardsavtalet tillskjuter huvudmannen totalt 5,8 mkr for CSD Syddst med
foljande fordelning:

- Region Ostergotland 2,5 mkr
- Region Jonkopings lan 2,0 mkr
- Region Kalmar lan 1,3 mkr


https://csdsydost.se/
https://csdsamverkan.se/
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Bemanning

Nedan beskrivning avser huvudsakligt tjanstgéringsomrade. Vissa befattningar kan ocksa utnyttjas
till del inom processarbete och dvriga aktiviteter inom dverenskommelsens ram.

- Chef inkl bitr chef 170%

- Registeradministrator 70%

- Administrator 100%

- Lanssamordnare 200% (RO 100%, RJIL 60%, RKL 40%)

- Verksamhetsutvecklare 120%

- Koordinatorer ca 120% (5-6 personer med ca 20% aktivitetsgrad)
Chef Verksamhetschef tillika ordférande i NPO och RPO
Bitr chef Daglig ledning och styrning, processtéd NAG och RPO
Registeradministrattr Uppbyggnad och information samt registrering i registret ”RaraSwed”.
Administrator Bokningar, kallelser, informationsblad m m
Lanssamordnare Patientnara arbete med MDK, vardplaner och dvergang barn-vuxen
Verksamhetsutvecklare  Stod fore och efter vard, datauttag sallsynta patienter, Cosmicutveckling
Koordinatorer Patientnara arbete pa olika kliniker med MDK och vardplaner

Sammanfattning: Bemanningslaget bedoms vara stabilt men svarigheter att fa loss tid fran
klinikerna framforallt for koordinatorer.

Statens finansiering av arbetet med séllsynta diagnoser

Centrum for sallsynta diagnoser har som mal att verka for att personer som har sallsynta diagnoser
far mojlighet till omsorg, diagnos och adekvat behandling samt att det sker i enlighet med hélso-
och sjukvardslagens intentioner om vard efter behov. Den ska vara god, jamlik och tillganglig.
Sarskild uppmaérksamhet ska riktas mot de sérskilda behov som &r betingade av sallsyntheten.
Utgangspunkten for allt arbete ar att, utifran ett helhets- och livsperspektiv, starka individens och
narstaendes formaga att sjalvstandigt hantera sin livssituation.

| 6verenskommelsen med staten avsétts totalt 10 mkr for arbetet med séllsynta diagnoser 2023.
Medlen fordelas enligt féljande:

- Medicinska centrum for séllsynta diagnoser (1 mkr per sjukvardsregion)
- Samordning och stdd (3 mkr samverkan mellan regionerna, framst Stockholm, och SKR)
- Samordning och stdd (1 mkr centralt SKR)

Overenskommelserna mellan staten och SKR innehéller foljande huvuddelar:

- Ansvar, drift och utveckling av hemsidan ”CSD 1 samverkan”

- Framtagandet av uppféljningsplan

- Utvecklingsarbete av register for séllsynta sjukdomar

- Skapa generiskt kunskapsstdd for utredning och omhéndertagande
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Budget (CSD Sydosts andel) = 1,0 mkr

Sammanfattning: Se kommentar avseende bemanningslaget i den sjukvardsregionala delen.

Budgeten i sammanfattning

I relation till sjukvardens totala budget ar budget for CSD Syddst mycket begransad. | detta
sammanhang gors darfor ingen uppdelning av sjukvardsregionala med och medel i
overenskommelsen. De patientvardande kostnaderna for patienter med sallsynta sjukdomar ar
avsevart hogre men aterfinns da i respektive regions linjeorganisation.

I likhet med RCC anvénds del av medlen for att finansiera befattningar i RO, RIL och RKL. | detta
fall framst lanssamordnarna och koordinatorer.

Ej utnyttjade medel, framst uppkomna genom rekryteringssvarigheter framforallt av koordinatorer
for de olika teamen har anvants till gemensamma sjukvardsregionala projekt som exempelvis
utveckling av ett dvergangskoncept. Projektet foll val ut och har lett till implementering i
habiliteringsverksamheterna i Ostergotland. Arbete pagér med inférande i 6vriga regioner. Ett
arbete har ocksa genomforts med att ta fram korta informationsblad om séllsynta diagnoser till
patienter/anhoriga.

2. Centrumens arbetssatt/mandat/leveranser kopplat till de tre regionernas
linjeorganisationer

Arbetssatt — ”priméart verka genom RPO”

Nationell koppling

Kunskapsstyrningen inom omradet sallsynta sjukdomar pa nationell niva samordnas av Centrum for
sallsynta diagnoser i samverkan som samverkar med nationellt programomrade sallsynta sjukdomar
(NPO). Centrum for sallsynta diagnoser arbetar enligt den arliga 6verenskommelsen mellan SKR
och Staten.

For Sydostra sjukvardsregionen sker kunskapsstyrningen inom ramen for Centrum for sallsynta
diagnoser Sydost som motsvaras av ett regionalt programomrade for sallsynta sjukdomar (RPO).

CSD Sydosts verksamhetschef utgor representant, och for nérvarade ordférande, i NPO sallsynta
sjukdomar.

Sjukvardsregional koppling

Regionala programomraden

Sjukvardsregionen organiserar regionala programomraden (RPO) som motsvarar de nationella
programomradena som Sveriges regioner beslutat samverka i for en kunskapsbaserad, jamlik och
resurseffektiv vard. Med regionala programomraden bygger sjukvardsregionen vidare pa ett
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mangarigt och framgangsrikt samarbete inom Regionala medicinska programgrupper som till stora
delar etablerats som RPO. Systemet bygger pa att varje niva tar ansvar for sin del och samspelar
med de andra nivaerna.

Generell utgangspunkt for Regionala programomraden &r de patientl6ften Samverkansnamnden
formulerat att patienter i Sydostra sjukvardsregionen ska:

e erbjudas vard som ar latt tillganglig for kontakt, bedémning och besok

e erbjudas diagnostik, behandling och uppfoljning enligt basta kunskap i varje mote

e vara delaktig och valinformerad genom hela vardkedjan

o fatillgang till jamlik vard

e erbjudas basta mojliga halsofrdmjande insatser och vélfungerande screeningprogram
o fatillgang till patientséker vard

e erbjudas kostnadseffektiv vard | Syddstra sjukvardsregionen prioriteras patientnara
forskning.

Programomradena anpassar patientloftena till verksamhetens art som konkretiseras genom att
formulera kvalitetsmal.

Programomradena foljer upp medicinsk kvalitet, volymer, tillganglighet och patientrapporterade
utfallsmatt utifran uppsatta mal. Resultaten anvands for att systematiskt analysera variation och
kommunicera utvecklings- och utbildningsbehov. Programomradena féreslar och genomfor
prioriterade atgarder.

De regionala programomradena bemannas med verksamhetsforetradare och sakkunniga fran de tre
regionerna. Inom RPO séllsynta sjukdomar foreligger svarigheter att fa representanter fran
regionernas linjeorganisationer dar deltagarna istéllet hamtas fran CSD i form av de tre
lanssamordnarna. Ordférande i RPO &r ledamot i NPO och i kunskapsrad.

Regionala arbetsgrupper (RAG) inom RPO sallsynta sjukdomar

Inom RPO séllsynta sjukdomar har en satsning skett pa sjukvardsregionala arbetsgrupper RAG ar
snarare an sjalva RPO-arbetet. Ett exempel pa detta ar 6vergangen barn-vuxen dir NAG Sillsynta
syndrom for komplexa virdbehov” nu fatt planer pa en motsvarande RAG i Syddstra
sjukvardsregionen. Arbete har dven skett med nationellt register.

Nationella arbetsgrupper (NAG) aterfinns inom
- Sallsynta syndrom med komplexa vardbehov

- Nationellt register séllsynta sjukdomar
- Medfédda metabola sjukdomar
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Lokala programomraden (LPO)
| dagslaget har inga lokala programomraden etablerats.
Kunskapsrad

Kunskapsraden har Regionsjukvardsledningens uppdrag att stodja, félja upp, samordna arbetet i de
regionala programomradena. Kunskapsraden kan initiera och stédja samverkan. Sjukvardsregionens
fyra kunskapsrad ar en plattform for gemensamt larande samt ett ledningsstod i samverkan och
kunskapsstyrning. Dess representanter for regionernas halso- och sjukvardsledningar har mandat
och ansvar att lyfta fragor for beslut i respektive region och Regionsjukvardsledningen.
Representanter for regionernas halso- och sjukvardsledningar i Kunskapsrad diagnostik och sinnen
ar styrgrupp for Centrum for sallsynta diagnoser Sydost.

Vard av patienter med sallsynta sjukdomar aterfinns aven inom Gvriga tre kunskapsrad.

Kunskapsraden bemannas med representanter fran regionernas ledningsfunktioner och ordférande i
ingaende programomraden.

RPO sallsynta sjukdomar representeras i kunskapsradet av verksamhetschef CSD.
Kunskapsraden har ingen motsvarighet inom nationell kunskapsstyrningsorganisation.

Mandat

Uppdrag

Manga av de Regionala programomradena har sin koppling mot klinikorganisationen dar
uppdragsbeskrivningen pa ett naturligt satt lankar mot kliniken. Beroende pa hur ett RPO valjer att
bemanna med linjechefer kan avgora styrkan i genomforande och uppféljning av aktiviteter
kopplade till RPO:s verksamhetsplan (uppfylla sjukvardsregionens patientloften). Har bortses dock
fran den generella problematiken for alla RPO att man har att hantera en regional verksamhet inom
en sjukvardsregional struktur.

Avseende CSD Syddst (RPO sallsynta sjukdomar) tillkommer en ytterligare komplikation da man
snarare kan ses som en “’paraplyorganisation” for linjeansvarig sjukvard. Uppdragsbeskrivningen
blir i vissa fall otydlig 6ver kopplingen till linjeorganisationen for vem som faktiskt &r ansvarig for
genomforande och uppfdljning.

Representation

Grundprincipen &r att respektive RPO bemannar med lampliga foretradare for att kunna utfora sitt
uppdrag. En bemanning med linjechefer kan 6ka styrkan i genomférande och uppféljning men ar a
andra sidan ingen garanti. Mycket beror pa vilka mandat den egna regionens foretradare ges.
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For CSD Sydost (RPO sallsynta sjukdomar) tillkommer den problematik som beskrivits ovan déar
alla linjeorganisationer med sallsynta sjukdomar inte &r representerade inom RPO utan deltagarna i
RPO framst kommer fran CSD Sydost (lanssamordnarna) dar kontakt sker med lampliga personer i
varden for aktuella fragor och for att fa synpunkter och stod i beslut kring remisser mm. Har avses
framst RPO Endokrin, RPO Barn- och ungdomars hélsa, RPO habilitering och rehabilitering samt
RPO nervsystemets sjukdomar dér stora patientgrupper finns.

Leveranser

Primart asyftas har det arbete som sker inom ramen for den sjukvardsregionala finansieringen
Vardprogram

CSD Sydost stéttar varden genom att soka vardprogram eller riktlinjer, savél nationellt som
internationellt, for specifika diagnosgrupper/diagnoser. Vid nya vardprogram bidrar CSD i
implementeringsarbetet.

Registerarbete

Ett 1dngsiktigt arbete pagir med registret "RaraSwed” dér en medarbetare pd CSD &r med och
bygger upp struktur och implementering av registret. Inmatning i registret for Syddstra
sjukvardsregionen sker via CSD. En utmaning har varit att inom omradet sallsynta sjukdomar
saknar flertalet av diagnoserna en ICD-kod samt att nagot tidigare register inte funnits. I och med
etablering av register finns majligheter for kvalitetsuppfoljning inom sjukvarden.

Resultatrapporter

CSD Sydost rapporterar till Kunskapsrad, Regionsjukvardsledning och Sveriges kommuner och
regioner.

Kommunikation
CSD Sydost utnyttjar frimst webplatsen ”CSD i samverkan” for kommunikation. Webplatsen kan liknas

vid den som anvénds inom canceromradet med en gemensam del samt en del for respektive
sjukvardsregionalt CSD.

3. Hur centrumet kan bista kunskapsstyrningssystemets behov av kompetenser och
resurser inom omradet data och analys

CSD har idag sma mojligheter att bista kunskapssystemets behov av kompetenser och resurser inom
omradet data och analys. Fokus fér narvarande ar etablering av registret "RaraSwed”, arbete med
vardforloppet ”’Séallsynta syndrom med komplexa vardbehov” samt MDK-arbete.
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4. Kartlaggning av liknande stodfunktioner inom de tre regionerna dar det kan finnas
samordningsvinster

For att identifiera olika patientgruppers vardbehov dels i form av kontakter dels i form av kostnader
har ett initialt samarbete skett med Halsoekonomiskt centrum i Stockholm inom ramen for CSD i
samverkan.

Motsvarande kontakter bor etableras med Halsoekonomiska enheter och KPP-enheter inom
Sydostra sjukvardsregionen.

Kunskap om centrumets verksamhet ar i manga fall bristfallig, framfarallt da det kommer av
beteckningen sdllsynta”. Manga vardenheter moter sillan eller aldrig denna typ av patienter. Dock
kan finnas skél att séka samverkan med regionerna kommunikationsenheter for utnyttjande av
dessas kompetens.

5. Omvarldsanalys — CSD i 6vriga sjukvardsregioner

CSD Sydost

Organisation

CSD Sydost ligger ansvarsmassigt under Sydostra sjukvardsregionen men med organisatorisk
placering i Region Ostergotland. Verksamheten leds av chef, formellt understélld Medicinsk
direktor vid Regionledningskontoret. Rapportering sker till Kunskapsrad diagnostik och sinnen
inom Sddra sjukvardsregionen.

Kunskapsraden i Sydostra sjukvardsregionen ar en formell struktur for att hantera
kunskapsstyrningsstrukturen som inte har sin motsvarighet i 6vriga sjukvardsregioner.

CSD vs RPO
CSD Sydost utgor ocksa Regionalt programomrade “Séllsynta sjukdomar”.
| RPO aterfinns en Regional arbetsgrupp (RAG).

Budget

CSD Sydost erhaller ca 5,8 mkr fran de ingaende regionerna for gemensamt arbete och omfattar ca
ett 15-tal medarbetare med varierande sysselsattningsgrad. Finansiering sker befolkningsférdelad
inom sjukvardsregionen. Tillkommer 1 mkr genom den statliga 6verenskommelsen.
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CSD Syd

Organisation

CSD Syd ligger ansvarsmassigt under Sédra regionvardsnamnden men med organisatorisk
placering i Region Skane och forvaltningen Medicinsk service — verksamhet Klinisk genetik,
patologi och molekylar diagnostik. Verksamheten leds av chef, formellt understalld verksamhet
Klinisk genetik, patologi och molekylar diagnostik i Region Skane. Ordférande i RPO Sallsynta
sjukdomar ar den som &r chef for Centrum for séllsynta diagnoser. Rapportering sker till Sodra
sjukvardsregionens kansli tva ganger arligen.

CSD vs RPO

Regionalt programomrade “’Séllsynta sjukdomar” och CSD ér tva olika verksamheter med olika
finansiering men som interagerar.

I RPO aterfinns inga Regionala arbetsgrupper (RAG)

Budget

CSD Syd erhaller ca 11,1 mkr fran de ingdende regionerna for gemensamt arbete och omfattar ca
6,6 medarbetare. Finansiering sker befolkningsfordelad inom sjukvardsregionen. Tillkommer 1 mkr
genom den statliga 6verenskommelsen.

CSD Mellansverige

Organisation

CSD Mellansverige ligger ansvarsmassigt under Samverkansnamnden Sjukvardsregion
Mellansverige. Verksamheten har tva noder, en vid Akademiska sjukhuset i Uppsala och en vid
Universitetssjukhuset i Orebro (USO). Den ledande kanslifunktionen finns pd Akademiska
sjukhuset formellt understalld verksamhetschefen for klinisk genetik vid Akademiska sjukhuset.

Verksamheten vid CSD leds av en styrgrupp bestaende av centrumledare, processansvarig lakare
Orebro och regional brukarorganisationsrepresentant. Vid behov adjungeras regionsamordnare,
representant fran samverkansnamnden och/eller chef i linjen.

Rapportering sker till Ledningsgruppen med héalso- och sjukvardsdirektérerna inom
Sjukvardsregion Mellansverige.

CSD vs RPO

Regionalt programomrade “Sillsynta sjukdomar” bestar av representanter fran alla
sjukvardsregionens regioner.
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Ordforande i RPO &ar Centrumledaren for Centrum for sallsynta diagnoser (CSD) Mellansverige.
| RPO aterfinns 16 Regionala arbetsgrupper (RAG)/Expertteam.

Budget

CSD Mellansverige erhaller ca 2 mkr fran de ingaende regionerna for gemensamt arbete och
omfattar ca 20 medarbetare varav 15 expertkoordinatorer pa 10% vardera . Finansiering sker
befolkningsfordelad inom sjukvardsregionen. Tillkommer 1 mkr genom den statliga
Overenskommelsen.

CSD Norra

Organisation

CSD Norr ligger ansvarsmassigt under Region Vasterbotten. Verksamheten leds av medicinsk chef
vid laboratoriemedicin, formellt understalld verksamhetschefen vid laboratoriemedicin.

Rapportering sker till verksamhetschef vid laboratoriemedicin samt arlig rapportering till Norra
sjukvardsregionforbundet.

CSD vs RPO

CSD Norr utgér ocksa Regionalt programomrade ”Sallsynta sjukdomar”.
Ordférande i RPO ar medicinsk chef vid laboratoriemedicin i Region Vasterbotten.
I RPO finns i nuléget inga Regionala arbetsgrupper (RAG).

Budget

CSD Norr erhaller ingen finansiering fran de ingaende regionerna for gemensamt arbete.
Verksamheten dr under uppbyggnad. Daremot finns1 mkr disponibel genom den statliga
Overenskommelsen.
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6. Sammanfattning och forslag

CSD Sydost beddms idag utgora en vél fungerande verksamhet med en ekonomi i balans.
Svarigheter foreligger, liksom for dvriga sjukvardsgemensamma strukturer utan tydlig
linjekoppling, att frigéra medarbetare fran klinikerna. Svarigheter foreligger dessutom att tranga ut
med en bredare information till den samlade hélso-och sjukvarden om centrumets verksamhet.

I nulaget foreslas inga forandringar utan

- Formellt bor tydliggoras att CSD utgdr RPO séllsynta sjukdomar for att undvika
otydligheter genom att anvianda beteckningen "CSD/RPO sillsynta sjukdomar” i olika
dokument.

- Verksamheten bor ges forutséattningar att kraftsamla for att etablera registret "RaraSwed”

- Verksamheten bor ges forutsattningar att kraftsamla kring arbetet med vardférloppet
’Séllsynta syndrom med komplexa vardbehov” didr CSD Sydost har ordférandeskap.

- MDK éren viktig del i det sjukvardsregionala arbetet. Arbete for att fa tillgang till
dokumentation via journalsystem i alla tre lanen ar en viktig del.

- Daytterligare resurser troligen inte kan forvantas i nartid bor de tre regionerna fokusera pa
att nuvarande medarbetare kan avsatta erforderlig arbetstid da mot bakgrund att finansiering
finns.

- Ge kommunikationsenheterna uppdrag att bistd CSD med hjélp av spridning om
verksamheten. Kommunikationen kan ses tillfredsstéllande pa nationell niva genom
webplats ”CSD 1 samverkan” men kan utvecklas sjukvérdsregionalt/regionalt.

Organisation

I genomlysningen aterfinns tre verksamheter av sjukvardsgemensam karaktar, CSD, RCC och RBC.
Verksamheterna ar oftast sma och har inte sallan kopplingar till nationella strukturer. Vissa forordar
att verksamheterna kan laggas under ett paraply, framst av forenklade administrativa skl medan
andra kan fororda starkare kopplingar till en linjeorganisation. Sett ur ett nationellt perspektiv finns
ingen gemensam lésning utan sjukvardsregionerna ser olika pa detta.

En vag for Sydostra sjukvardsregion skulle kunna vara att:

- Behalla organisatorisk placering av sjukvardsregionala verksamheter centralt (gj i
linjeorganisationen) hos nagon av huvudmannen

- Hos huvudmannen tydliggora att detta ar en solidariskt finansierad sjukvardsregional
verksamhet med gemensamma styrforutsattningar

- Tydliggora verksamhetschefernas “chefs” koppling till ledningsstruktur for SOSR.

- Utreda mojligheterna till administrativ samordning av basal karaktér (ex vis ekonomi och
HR)

- Utreda mojligheterna for geografisk samlokalisering med linjeverksamheten (CSD har i dag
denna situation)
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Bilaga 1

Regionsjukvardsledningen 2023-05-04

Uppdrag om genomlysning

Regionalt Cancercentrum inkl. Regionalt biobankscentrum och Centrum for
Sallsynta diagnoser

Regionalt cancercentrum syddst (RCC Syddst) ar en kunskaps- och serviceorganisation i syddstra
sjukvardsregionen, som tillsammans med évriga fem regionala cancercentrum ska driva, utveckla
och stodja cancervarden utifran ett tydligt patient- och jamlikhetsperspektiv. RCC Syddst arbetar pa
uppdrag fran Regionsjukvardsledningen sydostra sjukvardsregionen (RSL) och stodjer
kunskapssyrning genom att ansvara for insamling, kodning, sammanstallning och analys av cancer-
och kvalitetsregisterdata, stodja cancerforskning och vardprogramarbete, saval regionalt som
nationellt. RCC Syddst levererar canceranmalningar fran sydostra sjukvardsregionen till
Socialstyrelsen en gang per ar. Huvuduppdrag &r att forbattra patientens hela process genom
cancervarden. RCC Sydost far aven nationella uppdrag dels genom RCC i Samverkan och dels
genom arliga dverenskommelser mellan staten och SKR. RCC Syddst ar en del av RCC i
Samverkan och har fordelat ansvar for till ex vardprogram, kvalitetsregister och andra uppgifter
som &r alagd RCC i Samverkan.

Regionalt biobankscentrum (RBC) ingar i RCC Sydosts kansli och har syddstra sjukvardsregionens
uppdrag att samordna fragor som berérs av biobankslagen.

Centrum for séllsynta diagnoser (CSD Sydost) ar en kunskapsorganisation inom sydéstra
sjukvardsregionen som arbetar for att forbattra livssituationen for personer med sallsynta diagnoser.
Individer med séllsynt diagnos har precis som andra ratt till diagnos och adekvat behandling. CSD
arbetar for att framja forskning, utveckling, kunskapsokning och kunskapsspridning inom omradet.

Organisatoriskt & RCC inklusive RBC och CSD placerat inom Region Ostergétland men
uppdragen ar nationella eller sjukvardsregionala liksom finansiering av verksamheterna.

Efter flera ars verksamhet finns behov av att genomlysa och utvardera centrumens verksamheter i
syfte att identifiera eventuella atgarder som kan optimera centrumens arbete. Genomlysningen bor
omfatta

- nuldgesanalys med centrumens uppdrag, styrmodeller och finansiering och kompetenser

- centrumens arbetssatt/mandat/leveranser kopplat till de tre regionernas linjeorganisationer

- hur centrumen kan bista kunskapsstyrningssystemets behov av kompetenser och resurser
inom omradet data och analys

- kartlaggning av liknande stodfunktioner inom de tre regionerna dar det kan finnas
samordningsvinster
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Genomlysningen forvéntas ta fram forslag kring forandringar for centrumen samt hur samverkan
och synergier kan starkas bade mellan centrumen men aven med linjeorganisationerna i SOSR.
Forandringar som foreslas kan innebéara en minskning, omférdelning eller 6kning i forhallande till
sjukvardsregionens ambition att ga mer i samverkan och samarbete.
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