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Syfte

F5ljande ldéburet offentligt partnerskap (IOP) upprittas i syfte att mojliggora att malgruppen
barn med sillsynta hilsotillstind eller syndrom som orsakar funktionsnedsittningar', samt
barnets forildrar/vardnadshavare och syskon/anhériga ska kunna erbjudas deltagande i
familjevistelser pa Agrenska. Verksamheten ska vénda sig till hela familjen och innebir att
malgruppen fir mojlighet att triffa andra i samma situation. IOPt bidrar ocksa till att
mojliggora for Agrenska att utveckla familjevistelserna genom att bl.a. producera
informationsmaterial, sprida kunskap och medverka i konferenser och evenemang for
maélgrupperna, kurser och seminarier samt utbildning for familjernas professionella ndtverk
under de s.k. utbildningsdagarna vid familjevistelserna. Agrenska och Vistra
Gétalandsregionen (VGR) har samarbetat i planering och genomfGrande av familjevistelser
for familjer med barn som har ett sillsynt hilsotillstind sedan 1989 da den forsta
familjevistelsen dgde rum. Samverkan formaliserades genom ett vardavtal 2004, och sedan
2018 samverkar VGR med Agrenska genom ett IOP.

Parter
+ VGR, genom hilso- och sjukvérdsstyrelsen, organisationsnummer 232100-0131

« Agrenska AB (svb), organisationsnummer 556436-2217.

Om Agrenska

Agrenska ir ett unikt nationellt kompetenscentrum for séllsynta diagnoser och en motesplats
for barn och vuxna med funktionsnedsittningar samt deras nirstaende och personal. Agrenska
har en stor bredd av verksamheter med olika yrkeskategorier dir familjevistelserna dr en av
verksamheterna. Agrenska bedriver sedan 30 ar tillbaka verksamhet inom omradet sillsynta
diagnoser/sillsynta hilsotillstind (prevalens firre &n 5:10 000, enligt svenska definitionen).
Dessutom finns kunskap, resurser och lang erfarenhet av att leta reda pa "nya" mindre kinda
diagnosgrupper. Agrenska har upparbetat ett stort kontaktnét med experter inom omradet och
personer med de sdllsynta diagnoserna.

Tidsperiod och villkor for partnerskapet

Partnerskapet giller for perioden 2022-01-01 till och med 2026-12-31. For att Agrenska ska
kunna bedriva verksamheten familjevistelser krivs lang framforhallning, erforderliga
personalkategorier med unik och djup kunskap och bred erfarenhet om manga sillsynta
diagnoser ur ett helhetsperspektiv. Innehdllet i verksamheten ska kunna forindras under
perioden s att inriktningen foljer eventuella foréndrade behov eller omstiandigheter. Inga
sanktioner kan utdémas enligt detta IOP, men om nagon av parterna inte uppfyller
dverenskomna villkor, brister i sina taganden, eller visentligt dndrade omstédndigheter
intriffar, si dger bada parterna ritten att nér som helst under tidsperioden begira
omforhandling, alternativt sdga upp IOP:t med sex ménaders uppsigningstid.

Aterbetalningsskyldighet av eventuellt utbetalda medel kan krévas i extraordindra fall om det
visar sig att medlen anvints for otillatna dndamal. Innehallet i IOPt ska utvirderas och vid
behov revideras infér varje kommande budgetar.

1 Socialstyrelsens termbank
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IOP som samverkansform

Ett Idéburet offentligt partnerskap (IOP) tecknas mellan en offentlig myndighet och en
idéburen aktor (forening/organisation inom det civila samhallet vars verksamhet framst syftar
till allménnytta eller medlemsnytta). Syftet &r att aktérerna ska samverka for att starka och
stodja den offentliga vilfarden. Den verksamhet som bedrivs genom [OPt utgor ett
komplement till offentliga vardutbudet/hélso- och sjukvardens uppdrag. Verksamheten far ej
drivas med vinstintressen, och eventuellt ekonomiskt dverskott hos den idéburna aktoren ska
aterinvesteras i verksamheten. IOP som 6verenskommelse dkar samspelet mellan den
offentliga och idéburna sektorn, vilket starker demokrati, delaktighet och integration i
samhallet.

Vardegrund for partnerskapet

Overenskommelsen bygger pa respekt for parternas olika forutsittningar att bedriva
verksamhet och grundar sig pa oppenhet och dialog mellan parterna. Parterna ska genom
dialog sékerstélla att verksamhet och insatser bedrivs 1 enlighet med principerna for IOPt,
samt 1 enlighet med de lagar och regler som giller for den offentliga myndigheten samt det
civila samhillets foreningar. Dialogen kénnetecknas av omsesidig tillit. Bada parter onskar att
overenskommelsen mynnar ut i ett gemensamt larande och utveckling av de insatser som
riktas mot malgruppen, for malgruppens bista.

IOPs omfattning och malgrupp

Beroérda familjer folkbokforda i Vistra Gotaland har genom detta IOP mojlighet att delta i
Agrenskas nationella familjevistelser som riktar sig till familjer med barn med sillsynta
diagnoser eller syndrom som orsakar funktionsnedséttningar samt barnets
fordldrar/vardnadshavare och syskon. Verksamheten ska vinda sig till hela familjen och
innebdr att bade fordldrar/vardnadshavare, barn med diagnos och syskon far mojlighet att
triffa andra i samma situation. Familjevistelserna innehaller dven tva utbildningsdagar dér
nérstdende samt personal och dvriga intresserade kan delta. Agrenskas nationella atagande
omfattar personer som dr folkbokforda i ndgot landsting/region i Sverige eller som &r
kvarskrivna enligt 16 § folkbokforingslagen (1991:481). Forutom dessa patienter omfattar
atagandet dven personer:

* som har ritt till vardféorméner i1 Sverige vid sjukdom enligt vad som f6ljer av
Europaparlamentets och radets férordning (EG) 883/2004 om samordning av de sociala
trygghetssystemen samt Europaparlamentets och radets férordning (EG) 987/2009 om
tillimpningsbestimmelser till forordning (EG) nr 883/2004 om samordning av de sociala
trygghetssystemen. Detta giller dven for EU-medborgare som ér registrerade som
arbetssokande i VGR.

* som omfattas av konventioner eller verenskommelser om sjukvardsférmaner som Sverige
har ingatt med andra ldnder.

Gemensam samhallsutmaning

Séllsynta diagnoser r ofta syndrom, som dr kombinationer av olika symptom. Symptomen
kan férekomma i olika svarighetsgrader, vilket leder till olika komplexa konsekvenser och
grader av funktionsnedsittning. Personer med séllsynta diagnoser har mangfacetterade behov
av vard och stod fran olika professionella. Varje familj med ett barn med en sdllsynt diagnos,
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kan ha behov av 40 eller fler olika myndighetskontakter inom flera samhallsinstanser for att fa
vardagen att fungera. Nir det giller konsekvenser av séllsynta diagnoser saknas ofta
forebyggande och stodjande kunskap i stat, kommun och landsting/region. Det innebir att
man ofta méste ligga mycket tid och kraft pa att sjélv soka efter nddvindigt kompetent stod.
Malsittningen med Agrenskas familjeverksamhet ér att inhdmta, bearbeta och sprida kunskap
om sillsynta diagnoser. Agrenskas insatser kompletterar hemlandstingens och kommunernas
egen service till méalgrupperna. Familjevistelsen kompletterar och stirker det hélso- och
sjukvardande insatserna pa flera nivéer:

Individniva

Kompetensen stirks for varje deltagande medlem i familjen d.v.s. fordlder/vardnadshavare,
barn med diagnos och syskon. Forutsittningarna att kunna beméstra den vardag och den
livssituation som det innebér att vara barn, fordlder/vardnadshavare eller syskon i en familj
med barn med speciella forutsittningar och behov till foljd av séllsynt diagnos 6kar darmed.
Dirfor riktas familjevistelserna pa Agrenska till alla familjemedlemmarna med parallella
program for forildrar/vardnadshavare, barn med diagnos och syskon. Manga ganger har barn
och foréldrar/vardnadshavare aldrig tidigare traffat andra med samma diagnos eller haft
tillgang till adekvat information.

Familjeniva

Ett barns funktionsnedsittning paverkar hela familjen. Studier visar att kontakt med andra
forildrar/vardnadshavare med barn med samma sillsynta diagnos ér betydelsefull for utbyte
av erfarenheter och kénsla av samhérighet. Uppfoljningar av fordldrarnas/vardnadshavarnas
upplevelse av nyttan efter familjevistelse gors systematiskt. Dessa visar att vardnadshavarna i
mycket hog grad har stirkts i fordldraskap och att de genom familjevistelsen har hittat
strategier for att kontakter med hélso-och sjukvard, skola och 6vriga samhallskontakter.
Forskningsstudier som gjorts pa Agrenskas familjeverksamhet visar att vistelsen leder till att
forildrarna/vardnadshavarna upplever att familjen har en bittre foljsamhet i kontakten med
andra samhillsinstanser dn fore vistelsen pa Agrenska.

Institutionell niva

De sillsynta diagnoserna dr manga till antalet, men med fa personer som har varje enskild
diagnos. Sillsyntheten i diagnoserna medfor att sjukvardskliniker, lokala habiliteringar,
forskola, skola och dvriga samhillsinstanser saisom socialtjanst och forsédkringskassa samt
privata aktorer ofta saknar kunskap om diagnoserna och konsekvenserna de medfor 1
vardagen. Agrenska samlar in, utvecklar och erbjuder kunskap for att stodja kunskaps- och
kompetensutveckling om sidllsynta diagnoser och dess konsekvenser, for personer med
sdllsynta diagnoser, deras anhoriga samt berorda aktorer inom stat, kommun, region, andra
organisationer och allménheten. Agrenska arbetar for att konceptet med familjeverksamhet
ska vara till nytta for utveckling inom olika omraden. Numera kan ST-ldkare inom 5
barnmedicin, barnneurologi och habilitering inom Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus samt klinisk genetik inom Sahlgrenska Universitetssjukhuset delta i
Agrenskas familjevistelse s& som en kurs.

Arbetsgivaransvar

Agrenska dr arbetsgivare och svarar for att gillande lagar, forfattningar och avtal foljs.
Agrenska foljer gillande kollektivavtal. Agrenska ar ansvarig for verksamheten. Agrenska ska
ha utsedd, namngiven verksamhetschef som ska vara vil fortrogen med de lagar,
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forordningar, foreskrifter, riktlinjer, rad och rekommendationer som giller for hilso- och
sjukvérden. Vid byte av verksamhetschef ska Agrenska meddela VGR om detta innan
forandringen trider i kraft. Agrenska #r vardgivare enligt patientsikerhetslagen {2010:659}
kapitel 1, paragraf 3.

Tillganglighet

Familjevistelserna dr nationella och varje traff samlar deltagare fran olika regioner. IOPt
sakerstdller jamlik tillgang till familjevistelserna for samtliga invanare 1 malgruppen som &r
folkbokforda i Vistra Gotaland. Familjevistelserna drivs i Agrenskas lokaler pa Lilla
Amundon 1 Goteborg, som ér en sirskilt anpassad miljo uppbyggd speciellt utifran
malgruppens olika behov.

Tolkservice

Agrenska ska tillhandahalla tolk till deltagare som inte forstar eller kan uttrycka sig pa
svenska spraket. Agrenskaska anlita Tolkformedling Vist som VGR har avtal med
(http://www.tolkformedlingvast.se). VGR svarar for dessa tolkkostnader.

Parternas resursbidrag

IOPt upprittas utifran att parterna ar jambordiga och bidrar med resurser som krivs
(exempelvis lokaler, personal, kompetens, pengar) for att genomfora insatser/na det
gemensamma malet. Parterna ska tillsammans i dialogen identifiera utvecklingsomraden for
samverkan, stdrka respektive parts uppdrag och anvinda gemensamma resurser inom IOPt for
malgruppens bista.

Resurser fran Agrenska

* Programansvar for, och arrangemang av, familjevistelserna som ett komplement till
habilitering och annan vard

» Virdskap vid familjevistelserna

» Anpassade lokaler for verksamheten, inklusive helpension med majlighet till alla typer av
nodvindig specialkost

» Vigledning och stod kring sdllsynta diagnoser bade via telefon och e-post till personer
med egen diagnos, anhoriga, lakare, kuratorer, patientforeningar och habiliteringar fran
hela landet.

Resurser fran Vastra Gotalandsregionen

» Halso- och sjukvérdsstyrelsen ticker kostnad for administration kring familjevistelser,
sasom ansokan/remiss samt fakturering till berdrda regioner. Kostnaden motsvarar 50tkr/ar,
raknas upp arligen enligt vardprisindex (VPI).

» Habilitering & Hélsa (H&H) avsatter administrativ tjdnst for uppdraget att i samverkan
med Agrenska hantera ansokan/remiss samt utfirdande av betalningsforbindelserna for
samtliga familjer som antagits for en vistelse pa Agrenska.

Ekonomi

Erséttningen for en familj under en vistelse 2022 (basar) uppgar till 31 344 kr. Erséttningen
uppriknas arligen enligt VPI. Deltagare fran andra regioner bekostas av habilitering eller
annan behandlande verksamhet i deras respektive hemregion genom utomlédnsremiss/
betalningsforbindelse enligt rutin for respektive region. Vid aterbud senare dn en (1) manad



I0OP géllande familjeverksamhet for med barn med sdllsynta hélsotillstand eller syndrom

innan familjevistelse har Agrenska ritt att fakturera hemregionen 100 procent av
vistelsekostnaden.

Hilso- och sjukvéardsndmnderna avsitter gemensamt 500 000 kr /ar for finansiering av
familjevistelser pa Agrenska for familjer folkbokférda i Vistra Gotaland. Detta regleras i
vardoverenskommelse med Habilitering & Hélsa. Hélso- och sjukvardsstyrelsen ersitter
resterande kostnader for vistelser for familjer folkbokforda i Viastra Gotaland upp till
maximalt 1 381 000 kronor/ar (2021).

Sekretess
Tillampliga bestimmelser inom hélso- och sjukvarden géller.

Avvikelser

Avvikelser inom respektive verksamhet hanteras inom respektive forvaltnings
kvalitetsledningssystem, enligt rutin. Avvikelser i samverkan ska hanteras i dialog mellan
parterna. Allvarliga avvikelser aterkopplas till VGR, genom hélso- och sjukvardsstyrelsen,
samt Agrenskas styrelse

Uppfoljning av samverkan
Uppfoljning av samverkan sker i en referensgrupp med utsedda kontaktpersoner fran
respektive part. I referensgruppen ingér foljande funktioner:

* Ansvarig handldggare pa koncernkontoret, VGR
 Handlaggare fran Habilitering & Hélsa
» Verksamhetsansvarig frén Agrenskas familjevistelse

Genom referensgruppen ska ldarande och utvecklingsmojligheter kring den gemensamma
samhéllsutmaningen fangas upp och spridas 1 berérda verksamheter. Referensgruppen triffas
minst en gang/termin. Kallelse till extrainsatta moten kan ske pa forekommen anledning och
kontakt kan d@ven ske genom annan kommunikation vid behov mellan méten. Ansvarig for att
sammankalla referensgruppen dr avtalsansvarig handldggare pa Koncernkontoret. Resultat av
uppfoljningen aterkopplas till hidlso- och sjukvardsstyrelsen enligt rutin i handbok for
avtalsuppfoljning, samt till Agrenskas styrelse enligt géingse rutin.

Kontaktpersoner
For fragor som ror avtalets innehall eller utformning, var god kontakta ndgon av foljande
personer

VGR: Caroline Jernevad, ansvarig handldggare,
caroline.jernevad(@yvgregion.se

Urban Dahlstrom, ansvarig ekonom och representant fran Habilitering & Hélsa,
urban.dahlstrom@vgregion.se

Agrenska AB (svb): Veronica Wingstedt de Flon, verksamhetschef,
veronica.wingstedtdeflon@agrenska.se




\_

I0P géllande familjeverksamhet for med barn med sdllsynta hdlsotillsténd eller syndrom
Underskrifter

Denna 6verenskommelse om IOP har upprittats i tva likalydande exemplar av vilka parterna
tagit ett exemplar var.
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