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GOTALANDSREGIONEN AGRENSKA

|déburet offentligt partnerskap (IOP) mellan Agrenska och Véstra
Gotalandsregionen (VGR), genom operativa halso- och
sjukvardsnamnden, gallande vuxenvistelser for vuxna personer
med sallsynta halsotillstand eller syndrom.
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Gemensam samhallsutmaning

Sallsynta hélsotillstand/diagnoser ar ofta syndrom, som ar kombinationer av olika symtom.
Symtomen kan férekomma i olika svarighetsgrader, vilket leder till olika komplexa konsekvenser och
grader av funktionsnedsattningar for den enskilde med tillstandet. Symtomen har ocksa paverkan pa
livssituationen for den enskilde och dennes narstaende. Personer med sallsynta
halsotillstand/diagnoser har mangfacetterade behov och saval symtom som behov kan variera under
livet. De behover vard och stod fran olika professionella och det géller bade barn och vuxna.

Sallsyntheten i sig skapar problem och maojligheten att fa adekvat hjalp skiljer sig at beroende pa
alder, var i livet man befinner sig eller var i landet man bor. Det innebér att familjen eller den
enskilde personen med tillstandet ofta maste ldagga ner mycket tid och kraft pa att sjdlv soka efter
nodvandigt kompetent stdd samt formedla information och kunskap om diagnosen till dem man
moter.

Saval bristen pa kunskap hos nodvandiga sjukvards- och samhallskontakter samt egen brist pa
kunskap och kompetens om tillstandet och dess innebérd for livsvillkoren, bidrar till upplevelse av
utsatthet och marginalisering hos den som har det sallsynta halsotillstandet/diagnosen. Da varje
tillstand &@r ovanligt saknar man dessutom ofta kontakt med andra personer i samma livssituation.

For vuxna personer med sallsynta halsotillstand/diagnoser utgor bristen pa kunskap om tillstanden
och dess konsekvenser sarskilda utmaningar. Vid fyllda 18 ar forvdantas man kunna ta ansvar for sitt
eget liv. Forutsattningarna for att ta eget ansvar for sin livssituation varierar, men kan i manga fall
sagas vara lagre for personer med funktionsnedsattningar an utan. Med stigande alder kan ocksa
stodet fran narstaende minska av naturliga skal.

Nar det galler konsekvenser av de olika sdllsynta halsotillstanden/diagnoserna saknas dven ofta
forebyggande och stodjande kunskap inom staten, kommunerna och regionerna.

Bakgrund Agrenska

Agrenska ar ett unikt kompetenscenter for sallsynta halsotillstand/diagnoser och andra
funktionsnedsattningar. Agrenska har en rad samarbeten bade nationellt och internationellt for att
kunna erbjuda ett sa relevant och hégkvalitativt innehall i verksamheten som majligt. Agrenska
samarbetar med aktuella intresseorganisationer och Centrum for Sallsynta Diagnoser, CSD, vid
Sveriges sju universitetssjukhus. Andra samarbeten ar med nationella och internationella specialister
inom omradet sallsynta diagnoser. Verksamheten ar idéburen och drivs utan vinstintresse.

VGR och Agrenska samverkar pa flera plan. Sedan 2004 har samverkan rérande familjevistelser for
barn med sallsynta halsotillstand/diagnoser varit formaliserad férst genom vardavtal och fran 2018
genom IOP.

Syfte och mervéarde
Syftet med samarbetet ar att mojliggora for malgruppen vuxna personer som lever med sallsynta
halsotillstand/diagnoser att delta pa vuxenvistelser i Agrenskas regi.
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Genom att delta p& Agrenskas vuxenvistelser skapas mojligheten till 6kad kompetens hos deltagarna.
Det skapar dven okade forutsattningar till att kunna bemastra den vardag och den livssituation man
befinner sig i. M6tet med andra skapar ocksd méjlighet for deltagarna att dela erfarenheter och
stdédja varandra samt, i manga fall, fa vanner som man kan ha fortsatt kontakt med.

Nar man har en familjemedlem med en funktionsnedsattning sa paverkas hela familjen, under hela
livet. Som foralder eller annan narstaende ar det vanligt att kdnna oro infor framtiden. Manga utfor
ett omfattande omsorgsarbete eller agnar mycket tid till att stédja sin familjemedlem, men vad
hander nar férdldrar eller andra narstaende inte kan eller vill lingre? Kunskapen om
familjemedlemmens diagnos och vetskapen om hur den kan komma att te sig under livet kan ocks&
variera bland familjerna och familjemedlemmarna. Genom att den vuxne familjemedlemmen med
diagnos far egen kunskap och far triffa andra i liknande livssituation, kan denne bli battre rustad
infor framtiden. Detta kan lindra oro och belastning for 6vriga familjemedlemmar.

Samverkan bidrar ocksa till att 6ka kunskapen om vuxna personer som lever med sillsynta
hdlsotillstand/diagnoser i samhallet. Det sker genom att Agrenska producerar och sprider
informationsmaterial fran vistelserna till olika samhéllsaktérer. Agrenskas forviarvade kunskap och
erfarenheter genom att méta vuxna personer med dessa tillstdnd kan ocksa goras tillganglig for
samhallsaktorer vid olika utbildningar, konferenser och liknande sammankomster.

IOP som samverkansform
IOP tecknas mellan en offentlig myndighet och idéburen aktér, det vill sdga en forening/organisation

inom det civila samhallet vars verksamhet framst syftar till allménnytta eller medlemsnytta utan
vinstintresse.

Overenskommelse enligt detta IOP tecknas i syfte att stirka och stédja den offentliga valfarden och
komplettera det offentliga vardutbudet.

Eventuellt ekonomiskt 6verskott hos den idéburna aktéren aterinvesteras i verksamheten.

Parter
e Agrenska AB (svb), organisationsnummer 5564362217
e Vastra Gotalandsregionen genom operativa hélso- och sjukvardsnamnden,
organisationsnummer 232100-0131.
Tidsperiod och villkor for partnerskapet
Partnerskapet galler for perioden 2023-09-01 — 2028-08-31.

Innehallet i verksamheten ska kunna forandras under perioden sd att inriktningen foljer forandrade
behov eller omstdndigheter.

Inga sanktioner kan utddmas inom detta IOP. Om nagon utav parterna inte uppfyller Gverenskomna
villkor, brister i sitt dtagande eller vasentligt forandrade omsténdigheter intréffar sa dger samtliga
parter ratten till omférhandling alternativt saga upp I0P. Vid uppsagning giller 6 manaders
uppsagningstid.
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Véardegrund for partnerskapet

Partnerskapet bygger pa respekt for varandras olika forutsattningar och grundar sig pa 6ppenhet
mellan parterna. Dialogen karaktariseras av 6msesidig tillit, lyhordhet, forstaelse och respekt samt
langsiktighet och transparens.

Parterna ska i dialogen sdkerstélla att verksamhet och insatser bedrivs i enlighet med principerna for
10P.

Malgrupp
Malgruppen for vuxenvistelserna ar vuxna personer folkbokférda i Vastra Gotaland och i andra
regioner i Sverige, som &r 18 ar och aldre och som lever med olika séllsynta halsotillstand/diagnoser.

Uppdrag inom IOP:t

Agrenskas erfarenhet utifran att ha métt manga vuxna personer med sillsynta
halsotillstand/diagnoser ar att det finns ett stort behov av en samlad verksamhet som erbjuder stod,
kunskap och kompetens. Det beh6vs ocksa motesplatser for personer i liknande livssituation.
Kunskapen om livsvillkoren for vuxna personer med sallsynta halsotillstand/diagnoser behéver ocksa
oka, detta ar nadgot som Agrenska kan erbjuda genom att anordna vuxenvistelser.

Agrenska genomfor mellan 3 och 6 vuxenvisteler per ar. | genomsnitt har Agrenska under de senaste
aren haft drygt 10 deltagare per vistelse. Uppskattningsvis har mellan 3 och 4 deltagare per vistelse
varit bosatta i VGR.

Agrenska ar en viktig aktor nar det kommer till att bidra till kunskapsutvecklingen bland
professionella som moter vuxna personer med sallsynta hélsotillstand/diagnoser da verksamheten
sprider information om vuxna personer som lever med tillstanden.

Saval Agrenska som VGR foreslas bidra med resurser for genomforande av vuxenvistelserna.

Samverkan
Vardegrunden for IOP forutsatter att samverkan sker kontinuerligt mellan parterna och med andra
aktorer, sa som vardgrannar och annan idéburen verksamhet.

Genom samverkan mellan VGR och Agrenska forvintas den offentliga vélfarden stirkas och stodjas.
Vuxenvistelserna utgor ett komplement till det offentliga vardutbudet/halso- och sjukvardens
uppdrag. Genom ett IOP som 6verenskommelse avseende vuxenvistelser 6kar samspelet mellan VGR
och Agrenska. Det starker demokrati, delaktighet och integration i samhillet. Dialog om malgruppens
behov sker fortlopande mellan parterna genom referensgruppsmoten 2 ganger per ar. Medlemmar i
referensgruppen utses av bada parter.

Verksamhetsansvar

Agrenska ar ansvarig for verksamheten. Agrenska ska ha utsedd, namngiven verksamhetschef som
ska vara val fortrogen med de lagar forordningar, foreskrifter, riktlinjer, rad och rekommendationer
som géller for hilso- och sjukvarden. Vid byte av verksamhetschef ska Agrenska meddela VGR om
detta innan forandringen trader i kraft. Agrenska ar vardgivare enligt patientsikerhetslagen
{2010:659} kapitel 1, paragraf 3.
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Arbetsgivaransvar
Agrenska ar arbetsgivare och svarar for att géllande lagar, forfattningar och avtal foljs.

Parternas bidrag
Ett IOP innebar att bada parter bidrar finansiellt eller kompetensmassigt. Parternas insats skiljer sig
at i omfattning.

Agrenska bidrar med féljande:

e Programansvar for, och arrangemang av vuxenvistelserna som ett komplement till hdlso- och
sjukvard.

e Vardskap under vuxenvistelserna.

e Anpassade lokaler for verksamheten, inklusive teknisk utrustning, i forekommande fall
helpension med mdjlighet till alla typer av nddvandig specialkost.

e Vagledning och stod kring sallsynta halsotillstand/diagnoser bade via telefon och e-post till
vuxna personer med dessa tillstand, narstdende, sjukvardspersonal, andra professionella som
moter personer med sallsynta hélsotillstand/diagnoser och patientféreningar.

e Deltaireferensgruppens dialogmoten och arbete inom IOP: t.

VGR bidrar med foljande:

e Finansiering av vuxenvistelserna for vuxna personer folkbokforda i VGR med 10 tkr per
deltagare (raknas upp arligen enligt vardprisindex).

e Finansiering av tolkkostnader fér de deltagare som inte forstar eller kan uttrycka sig
pa svenska spraket. Agrenska ska i forekommande fall anlita Tolkférmedling Vast.

e Vara sammankallande till referensgruppens dialogmoten for larande och utveckling av
verksamheten.

Vuxenvistelserna ar nationella. Deltagare fran andra regioner forutsatts bekostas av respektive
hemregion genom utomldansremiss/betalningsrutin enligt rutin for respektive region.
Fakturering

Agrenska fakturerar VGR manadsvis.

Fran 1 januari 2024 justeras ersattningen arsvis med vardprisindex (VP1) som faststalls och publiceras
av Sveriges kommuner och landsting. De VPl som anvands ar foregaende ars indexsiffra, dvs for ar
2024 anvands VPI for ar 2023.

VGR:s investering bestar huvudsakligen av finansiella medel som utbetalas manadsvis i tolftedelar
utifran faktureringsunderlag fran Agrenska.

Tolkservice

Agrenska ska tillhandahalla tolk till deltagare som inte forstar eller kan uttrycka sig pa det svenska
spraket. Agrenska ska anlita Tolkformedling Vast, som VGR har avtal med (tolkformedlingvast.se).
VGR svarar for dessa tolkkostnader.
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Avvikelser
Om avvikelser fran verksamhetsplan och budget sker ska parterna innan férandringarna genomférs
fora en dialog och gemensamt godkanna forandringarna.

Uppfoljning/utvardering
En arsberattelse upprattas av verksamheten och lamnas till Koncernkontoret, VGR senast den 15
februari varje ar.

Under verksamhetsaret ska minst tva dialogmoten i referensgruppen ske, ett under varen och ett
under hosten. Koncernkontoret har huvudansvaret att kalla till dessa moten, men bada parter kan
pakalla om behov uppstar.

Avvikelser hanteras inom respektive parts kvalitetsledningssystem och hanteras i parternas
gemensamma dialogmoten. Vid allvarliga avvikelser informeras ansvarig styrelse for respektive part
enligt gangse rutin.

Parternas kontaktpersoner

Vastra Gotalandsregionen Verksamhetschef Agrenska
Caroline Jernevad Veronica Wingstedt de Flon
caroline.jernevad@vgregion.se veronica.wingstedtdeflon@agrenska.se
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