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Uppdragshandling for Vistra Gotalandsregionen
regionalt programomréade

Datum: 2024-05-27

Diarienummer: RS 2024-01745

Regionalt programomrade Sallsynta sjukdomar

Ansvarsomrade: Verksamhet regionalt programomrade Séllsynta sjukdomar,
Halso- och sjukvérd

Uppdragsgivare: Karin Loostrom Muth

Uppdragstagare: Ordforande regionalt programomrade Sillsynta sjukdomar

System for kunskapsstyrning hilso- och sjukvérd handlar om gemensam
utveckling for en mer kunskapsbaserad, siker, personcentrerad, jamlik, tillganglig
och effektiv vard. Inom ramen for systemet ingar att regionerna ska anpassa sin
regionala och lokala kunskapsorganisation till den nationella programomrades-
och samverkansstrukturen med syfte att fa styrka genom hela systemet.

2018 skapade darfor Vistra Gotalandsregionen regionala programomraden
(RPO). Koncernledning hélso- och sjukvard beslutade darefter i juni 2022 att
samordningsraden tar 6ver ansvaret for och sikrar regionala programomradens
funktion (RS 2021-06735). Inte alla RPO har kunnat omhéndertas av
samordningsrad. Denna uppdragshandling avser darfor ett av de omraden som
saknar direkt koppling till ett samordningsrad eller som har kopplingar till flera
samordningsrad: RPO Sillsynta sjukdomar.

Syfte med uppdraget

RPO ska verka inom sitt kunskapsomrade sé att bésta tillgédngliga kunskap ska
finnas tillgdngligt i varje patientmdte, samt en god och néra vard dvs siker,
personcentrerad, effektiv, jamlik och tillgédnglig. RPO ska ocksé bidra till
utvecklingen av hédlso- och sjukvérden i VGR i enlighet med regionens styrande
dokument och planer.

Uppdragsbeskrivning

e Gruppens arbete ska utgd fran VGR:s styrning av hilso- och sjukvérd och
arbeta for att en god vard och att hidlsofrimjande insatser forverkligas
inom programomradet.

e Arbeta for att respektive RPO utgor ett forum och nav for ldrandet inom
kunskapsomrédet.



e Initiera, samordna, prioritera och folja upp utvecklingsarbete inom sitt
ansvarsomrade. Det kan innebdra att nér nationella kunskapsstod ér
beslutade medverka till att de omsitts till regionalt anpassade processer
samt uppfoljningen av dessa.

e Medverka till remissvar pa nationellt framtagna kunskapsstod inom
kunskapsstyrningen samt att lokal och regional kunskap och erfarenheter
formedlas till nationellt programomréde.

e Initiera och leda de regionala processteamen inom kunskapsstyrningen for
att sdkerstélla processernas patientupplevda och medicinska kvalitet samt
effektivitet.

e Vara referensgrupp och i vissa fall bereda fragor eller ta emot uppdrag
fran koncernledning hélso- och sjukvérd.

e [ beredning av fragor samverka med andra berérda vardaktorer och
samordningsrad for att uppna ett sammanhallet hilso- och sjukvardsystem
samt beakta forsknings och utbildningsaspekter. Fungera som
remissinstans i fragor som ror sillsynta sjukdomar.

e Nominera ordférande och ledamoter samt uppratthalla kontakt inom
omradet till nationella programomrdden samt 1 férekommande fall bereda
och foresla representanter till nationella arbetsgrupper.

Specifikt for gruppen

Ett sallsynt halsotillstdnd paverkar ofta flera organ och kan ge komplexa
vardbehov vilket krdver specialistkunskap och samordnade insatser frdn hilso-
och sjukvarden och 6vriga samhéllet. Upp till 5 procent av Sveriges befolkning
uppskattas idag leva med ett sdllsynt hilsotillstand.

RPO Sillsynta sjukdomar saknar en tydlig koppling till linjeorganisationen for att
driva sina fragor. Det saknas direkt koppling till ett enskilt samordningsrad, deras
fragor beror ofta flera samordningsrad. Genom denna uppdragshandling far RPO
Séllsynta sjukdomar ett tydligt ssmmanhang for att driva sina fragor pé regional
niva. Centralt i det fortsatta arbetet ar att forbéttra livsvillkoren for personer som
lever med séllsynta hilsotillstand och deras nirstaende.

RPO Sillsynta sjukdomar behover ha en néra samverkan och dialog med
samordningsrad och samordningsgrupper, Centrum for sillsynta diagnoser och
Ovriga relevanta aktorer.

Arbetsorganisation

Ordforande: Utses av koncernledning hilso- och sjukvard enlig sérskild rutin, (RS
2019-03137-40).

Deltagare: Representanter som utses av och foretrader berdrda forvaltningar eller
motsvarande: Primarvard/Primarvardsradet Tandvarden och Habilitering och



hélsa. Sjukhusforvaltningarna foretrdds genom representanter fran Centrum for
sillsynta diagnoser. Patient- och nirstdendeforetrddare ska inkluderas.

Adjungerande deltagare: RPO Sillsynta sjukdomar kan besluta om adjungerade
deltagare exempelvis sjukvardsregionala representanter for nationella
programomraden, akademin, HR, vardgrannar i form av regioner, kommuner och
privata vardgivare.

Till stod for RPO tillhandahéller Koncernkontoret koordinator och éven stod
rorande kunskapsstyrningsarbetet.

Ordf6rande i samordningsrad eller RPO har mandat att vid behov bjuda in och
samverka med representanter for privata vardgivare till specifika omraden eller
delar i samordningsridets arbete dér det finns ett behov av 6kad samverkan.

e samma forutsdttningar for vara kvarvarande RPO.
e For SOR primédrvard och primirvardsrddet samma forutsittningar som
innan for deltagande frén vardval.

Motesfrekvens: 4 — 8 ggr/ar

Undergrupper: RPO sillsynta sjukdomar kan besluta om undergrupper inom
ramen for gruppens uppdrag. Regionala processteam inom kunskapsstyrningen
rapporterar till berért RPO.

Samband och gransdragning till andra
uppdrag/koncerndvergripande grupper

Gruppens uppdrag ir att bidra till samordning och lokalt genomférande. Samband
och griansdragningar till andra grupper ar specifikt for respektive ansvarsomrade.
Principen éar att linjen leder och ansvarar for den hélso- och sjukvardsverksamhet
som bedrivs 1 VGR medan kunskapsstyrningen stodjer.

Klinisk ledning ska omhénderta fragor som ror fordndrade arbetssitt och
processer 1 flera verksamhetsomraden och dérfor inte kan hanteras av ett enskilt
RPO eller samordningsrad.

Program- och prioriteringsradets (PPR) roll i relation till RPO eller
samordningsrdden ar att, vid inférande av nya ldkemedel och medicinska metoder
som har betydande organisatoriska och/eller ekonomiska konsekvenser,
sdkerstédlla gemensamma prioriteringar i VGR. Dér PPR beslutar om
regiongemensamma prioriteringar har RPO och samordningsrdden en viktig roll i
genomforandet.

Stéllningstaganden som paverkar stodprocesser ska stimmas av 1 dialog med

berord ansvarig funktion eller koncerndvergripande grupp.

Kommunikation

Enligt Rutin for koncerndvergripande grupper (vgregion.se).



https://mellanarkiv-offentlig.vgregion.se/alfresco/s/archive/stream/public/v1/source/available/sofia/rs7847-355747063-13/surrogate/Hantering%20av%20koncern%C3%B6vergripande%20grupper.pdf

Beslutsordning

Rapportering

Till RPO ér hélso- och sjukvéardsutvecklingsdirektoren kontaktperson. Ansvaret
for kontaktpersonen beskrivs i ”Uppdragsbeskrivning for kontaktperson till
samordningsrad inom hilso- och sjukvard” (RS 2024 — 00370).

Beslutsfattande

Ordf6rande har en samordnande roll och kan fatta beslut om regionala rutiner i
enlighet med specifikt erhdllna mandat som beskrivs i ”Beslutsmandat for
regionala rutiner inom hilso- och sjukvard” (SSN 2023-00470). Ordforande kan
lyfta behov av regiongemensamt beslutsfattande till kontaktperson for RPO.

Dar ordforande inte har mandat att fatta beslut eskaleras fragan till
kontaktpersonen for RPO och dérefter till berord koncerndvergripande grupp
exempelvis Klinisk ledning.

Datum for beslut: 2024-04-03

Karin Loostrom Muth
Halso- och sjukvardsutvecklingsdirektor

Uppdraget skickas till

e Ordforande RPO Sillsynta sjukdomar for genomférande och
vidarebefordran till gruppen
e Koordinator RPO Sillsynta sjukdomar

e Andreas Hjertén, andreas.hjerten@vgregion.se, for att samla ihop for alla

samordningsrdden inom hélso- och sjukvard
e Patrik Johansson, patrik.jens.johansson@vgregion.se for uppdatering av

forteckning koncerndvergripande grupper
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