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Bakgrund och gemensam samhallsutmaning

Séllsynta hilsotillstind omfattar dver 6 000 diagnoser med stor spannvidd. Allt frdn behandlingsbara
diagnoser med paverkan pa ett enskilt organ till kroniska syndrom med flerorganpaverkan,
varierande funktionsnedséttningar och komplexa virdbehov hela livet. De sistndmndas tillstind
medfor ofta varaktiga konsekvenser for livsvillkoren och séllsyntheten 1 sig medfor sérskilda
problem inom omraden som:

Diagnostik — det dr inte ovanligt att det tar lang tid att fa diagnos, manga genomgar en diagnostisk
resa med innan ritt orsaksdiagnos faststills.

Kunskap - det saknas ofta information och riktlinjer kring diagnosen, vilket medfor osdkerhet bade
for den enskilde och for varden. Den enskilde eller dennes néirstaende bar ett stort ansvar 1 att soka
information och dérefter 1 att vara informationsbérare mellan olika enheter.

Behandling — tillgangen till behandling 4r ofta 1ag, om det finns ldkemedel ar de fa och inte séllan
dyra sédrldkemedel med ojdmn tillgéng i landet.

Samordning — vid komplexa hélsotillstaind &r multiorganpaverkan vanligt forekommande. En
diagnos med pédverkan pa flera organ orsakar ménga vard- och samhillskontakter, koordineringen av
dessa lamnas i realiteten ofta till den enskilde och dennes anhoriga.

Samverkan - patienten maste ofta vara informationsbérare mellan olika vardaktorer och
samhdllsaktorer da samverkan mellan vardaktorer ofta brister.

Ensamhet — att hilsotillstandet ar séllsynt innebér att det dr svérare att triffa andra med samma
tillstand att dela erfarenheter med och fa stod av vilket 6kar kdnslan av utsatthet.

Sammantaget innebér detta for den enskilde och dennes nérstdende en vardag med hog belastning
och stress under lang, ofta livsling, tid.

Agrenska ir ett idéburet och icke-vinstdrivande kompetenscenter for sillsynta hilsotillstdind och
andra funktionsnedsittningar. Organisationen bedriver sedan 35 ar tillbaka verksamhet inom omradet
séllsynta diagnoser/sdllsynta hilsotillstind med stor kunskap, resurser och lang erfarenhet av mindre
kiinda diagnosgrupper. Agrenska har ett stort kontaktnit nationellt och internationellt.

Agrenska arbetar for att forbittra livsvillkoren for personer med diagnos och deras familjer. Genom
familje- och vuxenvistelser, utbildningar, kunskapsformedling, daglig verksamhet, korttidsvistelser
och assistansverksamhet kompletterar Agrenska det stdd som samhiillet i dvrigt erbjuder med fokus
pa att skapa basta mojliga livsvillkor.

Centrum for sillsynta diagnoser Vist (CSD) verkar inom Vistra sjukvardsregionen med uppdrag
bade fran Socialdepartementet via Socialstyrelsen samt i Véstra Gotalandsregionen (VGR) med
uppdrag genom Sahlgrenska Universitetssjukhuset (SU 2025-02322). Uppdraget innebir 1 korthet att
végleda ritt 1 virden, 6ka kunskap om séllsynta hélsotillstdnd, synliggdra och sammanfora



multiprofessionella expertteam. Uppdraget innebér dven att verka for att malgruppen ska fa tillgang
till tidig utredning och diagnostik, professioner med expertkunskap, adekvat behandling och
uppfoljning, samordnade vardinsatser, vard i samverkan med tydlig ansvarsférdelning samt en
sOmlos dverging fran barn- till vuxensjukvard utifrén ett hela-livet-perspektiv.

Genom partnerskapet kompletterar de bada organisationerna varandra och ser en gemensam vinning i
att fora samman respektives kunskap och kompetenser for att gynna malgruppen. Genom olika
aktiviteter vill vi gemensamt verka for att minska konsekvenserna av det séillsynta hilsotillstandet for
den enskilde och dess nirstdende genom att skapa arenor for kompetensutveckling, erfarenhetsutbyte
och stod.

Virt att nimna Ar att bada parter, CSD Vist och Agrenska, utdver innehéllet i denna
overenskommelse pa ytterligare sitt arbetar regionalt, nationellt och internationellt inom omradet
sdllsynta hélsotillstdnd.

Overenskommelsen ir avgriinsad till att omfatta och beskriva de aktiviteter, processer och samverkan
inom CSD Viist dir Agrenska medverkar i eller utfor, i syfte att bidra till foréindring inom de
gemensamma samhéllsutmaningarna som beskrivits.

Syfte

Syftet med partnerskapet &r att stirka personer med séllsynta hélsotillstind och nérstdendes formaga
att hantera sin livssituation genom att skapa arenor for kunskapsinhdmtning, erfarenhetsutbyte och
stod for den gemensamma maélgruppen. Partnerskapet ska dven framja samarbete och samverkan som
skapar vérden parterna emellan och som kommer mélgruppen till gagn.

Uppdragsbeskrivning

Uppdraget innebdr en gemensam viljeyttring dér bada parter genom att frimja samarbete och
erfarenhetsutbyte bidrar till att uppfylla syftet. Med ndmnda aktiviteter vill vi gemensamt verka for
att stiarka formagan att hantera en komplex livssituation for den enskilde med ett séllsynt
hilsotillstand och dess nérstaende.

Stod:

e Att for fordldrar till barn med séllsynt diagnos/ hilsotillstdnd erbjuda stodverksamhet.
Verksamheten véntas ge verktyg att beméstra en utmanande vardag bland annat genom att
erbjuda en motesplats for erfarenhetsutbyte, ny kunskap och ett utokat nétverk.

e Att for syskon till barn med sillsynt diagnos/hdlsotillstand erbjuda traffar. Genom att erbjuda
mdjlighet till samtal och erfarenhetsutbyte under trygga och lekfulla former vintas traffarna
bidra till att ge syskon verktyg som dr hjdlpsamma i vardagen.

e Att for personer med ett sdllsynt hdlsotillstind erbjuda aktiviteter. Genom samtal och
erfarenhetsutbyte vintas verksamheten ge deltagarna ett utdkat nétverk och verktyg att
bemaistra vardagen.

Kompetensutveckling:

o Att utveckla mojlighet att 16pande erbjuda ST-14kare 1 VGR att som en del i sin utbildning
delta under en familjevistelse for att skapa okad forstielse.



e Att erbjuda medarbetare i1 expertteam knutna till CSD Vst utbildning och erfarenhetsutbyte.
Insatsen véntas ge deltagarna diagnoskunskap, ett utokat niatverk samt skapa en forstaelse for
berdrda personer, deras nirstaendes livssituation samt vardens roll for den enskilde.

Samverkan och organisationsutveckling:

e Fortsatt arbete med Referensgruppen for CSD Vist. Referensgruppen ér rddgivande och
bestér av representanter fran olika intressenter, sammanséttningen foljer 1 dagsldget den
nuvarande strukturen for RPO Sillsynta sjukdomars med tilldgg av en bredare
patientorganisationsrepresentation (se bilaga). Referensgruppens huvudsakliga roll och
uppgift ar att samverka kring och aktivt bidra till CSD Vists arbete i linje med de
overgripande uppdragen.

e Fortsatt arbete med Dialoggruppen for aktérer inom sillsynta hélsotillstand 1 Véstra
sjukvérdsregionen.

Utover de 1 IOP:t 6verenskomna aktiviteter ges genom givna resurser i partnerskapet mojlighet att
fordjupa samarbetet genom att utveckla befintliga och nya insatser samt att inom andra
kompetensomraden samverka kring exempelvis kommunikationsinsatser och temadagar dé detta
beddms gynna malgrupperna.

Malgrupp

Detta idéburna offentliga partnerskap omfattar 1 huvudsak f6ljande malgrupper:

e Enskilda personer med séllsynta hélsotillstand och deras nérstaende.

e Berorda aktorer inom hélso- och sjukvéarden och andra samhéillsaktorer samt lokala,
regionala, nationella och internationella medicinska team/nétverk.

e Intresseorganisationer inom omradet.

Tillganglighet
Vid arrangemang, kommunikation och publikationer efterstrivas god tillgénglighet oavsett
funktionsforméga hos mottagaren.

Samverkande parter
e Agrenska AB (svb), organisationsnummer 55643362217
e Vistra Gotalandsregionen, Centrum for séllsynta diagnoser Vist,
organisationsnummer 232100-0131

IOP som samverkansform

IOP tecknas mellan en offentlig myndighet och idéburen aktdr, det vill séga en forening/organisation
inom det civila samhillet vars verksamhet framst syftar till allmdnnytta eller medlemsnytta utan
vinstintresse.

Overenskommelse enligt detta IOP tecknas i syfte att stirka och stodja den offentliga vilfirden och
komplettera det offentliga varduppdraget i det bredare perspektivet som CSD Vist omfattar.

Eventuellt ekonomiskt dverskott hos den idéburna aktoren dterinvesteras i verksamheten.



Vardegrund for partnerskapet

IOP:t bygger pa respekt for parternas olika forutsittningar att bedriva verksamhet och grundar sig pé
oppenhet och dialog mellan parterna. Parterna ska genom dialog sékerstilla att verksamhet och
insatser bedrivs i enlighet med principerna for IOP:t, samt i enlighet med de lagar och regler som
giller for den offentliga myndigheten samt det civila samhéllets foreningar. Dialogen kdnnetecknas
av Omsesidig tillit. Badda parter onskar att 9verenskommelsen mynnar ut i ett gemensamt larande och
utveckling av de insatser som riktas mot mélgruppen, for mélgruppens bésta.

Tidsperiod och villkor for partnerskapet
Partnerskapet géller for perioden 2027-01-01 —2029-12-31

Innehéllet i verksamheten ska kunna fordandras under perioden sa att inriktningen foljer eventuella
forandrade behov eller omstindigheter.

Inga sanktioner kan utdomas enligt detta IOP. Om négon av parterna inte uppfyller 6verenskomna
villkor, brister i sina ataganden, eller visentligt andrade omstindigheter intraffar, sd dger samtliga
parter rétten att ndr som helst under tidsperioden begédra omférhandling, alternativt sdga upp sin
medverkan i IOP:t. Vid uppsdgning giller sex manaders uppsdgningstid.

Aterbetalningsskyldighet av eventuellt utbetalda medel kan kriivas i extraordinéra fall om det visar
sig att medlen anvints for otilldtna Andamal. Innehallet i IOP:t ska utvirderas arligen av en styrgrupp
och vid behov revideras infor kommande budgetar.

Sekretess

Sekretesslagstiftning och andra regler ska foljas av parterna som medverkar i detta IOP. For VGR
géller tillimpliga sekretessregler inom hilso- och sjukvérd.

Parternas resursbidrag

Ett IOP innebaér att parterna dr jimbdrdiga aktdrer och bidrar var och en med resurser (finansiella,
personella, kompetensméssiga och materiella) for genomforande av syftet. Parterna ska tillsammans
identifiera utvecklingsomréden for samverkan. Bada parter samverkar och tillskjuter kunskap och
kompetens.

Agrenska bidrar med foljande:

o Att for fordldrar till barn med séllsynt diagnos/ hilsotillstdnd terminsvis arrangera
Foréldratriffar.

e Att for syskon till barn med séllsynt diagnos/hilsotillstand terminsvis arrangera
Syskonkviéllar.

o Att for personer med sdllsynt hélsotillstdnd terminsvis arrangera tréffar for erfarenhetsutbyte.

e Att 16pande erbjuda ST-ldkare att som en del i sin utbildning delta under en familjevistelse
och pa sikt utveckla erbjudandet till fler kategorier av ST-ldkare.

e Att erbjuda expertteam knutna till CSD Vist utbildning, erfarenhetsutbyte och mdjlighet att
mdta barn/vuxna med aktuell diagnos i samband med familjevistelsernas utbildningsdagar

e Att planera och vara sammankallande samt ordférande i Referensgruppen for CSD Vist.

e Att vara sammankallande samt ordférande 1 Dialoggruppen for aktdrer inom sillsynta
hilsotillstand i1 Véstra sjukvardsregionen.

¢ Bistd med personal for genomforande av och lokal for 6verenskomna aktiviteter,



e Marknadsforing och rekrytering av deltagare till fordldratriaffar, syskonkvéllar och
familjevistelsernas utbildningsdagar for avsedd malgrupp samt utvirdering av dessa.

Vistra Gotalandsregionen bidrar med foljande:

¢ Finansiering av dverenskomna aktiviteter med 750 000 kronor arligen.

e Finansiering av tolkkostnader.

e Att verka for en utokad mojlighet att erbjuda ST-ldkare i VGR att som en del i sin utbildning
delta under en familjevistelse och stddja genomforandet av dessa.

e Kunskap, kompetens och nitverk inom hélso- och sjukvarden med betoning pa omradet
sillsynta hilsotillstdnd.

Ekonomi

VGR ansvarar for och bidrar med finansiellt stdd till Agrenska med 750 000 kr per &r under
avtalsperioden.

Fakturering

De finansiella bidragen fran VGR rédknas upp arligen enligt vardprisindex (VPI) som faststills och
publiceras av Sveriges Kommuner och Regioner (SKR).

Det VPI som anvénds ér foregdende ars indexsiffra, det vill séga for ar 2027 anvénds VPI for 2026.
Ersittningen utbetalas fran VGR halvérsvis utifran inkomna faktureringsunderlag.

Faktureringsadress:

Operativ Hélso- och sjukvirdsndamnd
FE 842

405 83 Goteborg

BestéllarID: 42360AS

Ledning och styrning

Partnerskapet leds och styrs av en styrgrupp bestdende av representanter fran bada parter.
Styrgruppens roll och ansvar ér att:

Folja upp partnerskapets maluppfyllelse och kvalitet och sékerstélla att avsatta medel anvénds for att
genomfora syftet och aktiviteterna inom partnerskapet.

Driva utvecklingen i linje med partnerskapets syfte.
Dokumentera och sprida kunskap om partnerskapet till relevanta aktorer.

Arligen sammanstilla en arsrapport med resultat och lirdomar som gjorts i samverkan inklusive
ekonomisk uppfoljning och en verksamhetsplan med mal och aktiviteter for kommande ar.

Aterrapportera arligen till berdrda styrelser och nimnder. For operativa hilso- och
sjukvirdsndmndens (OSN) del hanteras dterrapporteringen via ansvarig handldggare pa
koncernkontoret.

Styrgruppen tréffas minst en géng per termin. Motesanteckningar diarieférs av VGR. Styrgruppen
dger ratt att besluta om att utse ytterligare representanter. Sammankallande for styrgruppen dr CSD



Vist. Vid behov kan ytterligare personer adjungeras till styrgruppen for att tillfora sirskild
sakkunskap eller behandla specifika fragor. Adjungerade personer har nédrvarorétt och yttranderatt,
men inte beslutsritt, om inte annat beslutas.

Styrgruppens sammansattning:
Fran VGR:

e Verksamhetschef Klinisk genomik och genetik.
e Representant for Centrum for séllsynta diagnoser Vist.

Frén Agrenska:

e Verksamhetschef kompetens, Agrenska.
e Verksamhetschef vistelser och korttid, Agrenska.
e Enhetschef, familjevistelser Agrenska.

Arbetsgivaransvar

Respektive part svarar for att gillande lagar, forfattningar och avtal f6ljs avseende sina anstéllda.

Personal och kompetens

Respektive part ansvarar for att samtliga medarbetare som planerar och leder 6verenskomna
aktiviteter har adekvat utbildning och kompetens i den omfattning som kravs for att pa en hog nivé
genomfora uppdragen.

Tolkservice

CSD Vst ska tillhandahélla tolk till deltagare som inte forstar eller kan uttrycka sig pé det talade
svenska spriket. CSD Vist anlitar Tolkformedling Vést som VGR har avtal med. VGR svarar for
dessa tolkkostnader i samband med aktiviteter inom avtalet. VGR medger ingen erséttning for dvriga
anlitade tolkformedlingar.

Avvikelser

Avvikelser 1 samverkan ska hanteras i dialog mellan parterna samt hanteras inom respektive
organisations kvalitetsledningssystem, enligt rutin. Allvarliga avvikelser som intraffar ska
rapporteras

e till VD Agrenska via verksamhetschef kompetens.
¢ till koncernkontoret, VGR via avtalsansvarig handlaggare.

Parternas kontaktpersoner

VGR/Centrum for sillsynta diagnoser Vist Agrenska

Lovisa Lovmar Fredrik Lofgren
lovisa.lovmar@vgregion.se fredrik.lofgren@agrenska.se



Underskrifter

For Vistra Gotalandsregionen For Agrenska
My Alnebratt Zozan Sewger Kvist
Ordf6rande VD

Operativa hélso- och sjukvardsndmnden Agrenska (svb)



Bilagor
Bilaga 1 Uppdrag for Centrum for séllsynta diagnoser (CSD) Vist.
Diarienummer SU 2025-02322

Bilaga 2 Genomforandeprojekt - Centrum for sillsynta diagnoser pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset. Dnr. SU 2020-02360

Bilaga 3 Regionalt programomrade Séllsynta sjukdomar, sammanséttning.



