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Forord

Enligt hilso- och sjukvardslagen (1982:763), HSL, beslutar Socialstyrelsen
om vilken hélso- och sjukvard som ska vara rikssjukvérd. For att fa bedriva
rikssjukvard krévs tillstdnd. Enligt 9 b § beslutar Socialstyrelsen, efter anso-
kan fran landsting, om tillstdnd och villkor. Rikssjukvérden ska samordnas
till enheter dér en hog vardkvalitet och en ekonomiskt effektiv verksamhet
kan sdkerstillas (HSL 9 a §).

Rikssjukvardsndamnden beslutade vid sitt mote den 24 september 2008 att
definiera viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd. Fyra landsting har an-
sOkt om att fa bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard.

Denna utredning syftar till att ge Rikssjukvardsndmnden underlag for sitt
stillningstagande 1 fraigan om vilka tva av dessa fyra ansokande landsting
som bor ges tillstdnd att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard.

Socialstyrelsens beslut enligt 9 b § hilso- och sjukvardslagen far inte
overklagas. Tillstdndet géller i fem ar. Ett &r innan tillstdndets utgdng tar
Socialstyrelsen initiativ till en ny utredning.

Denna rapport har forfattats av Martin Jansson, Socialstyrelsen.

Eva Hersler
Enhetschef
Tillstand
Socialstyrelsen
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Sammanfattning

Den 24 september 2008 fattade Rikssjukvardsndmnden beslutet att definiera
viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard. Beslutet innebér att verksamhe-
ten ska samordnas till maximalt tva enheter, dir en hog véardkvalitet och en
ekonomiskt effektiv verksamhet kan sékerstéllas. Rikssjukvardsndmnden
beslutar, efter ansdkan fran det landsting som avser att bedriva rikssjukvard,
om tillstdnd och villkor. Ans6kan om att bedriva rikssjukvard avseende viss
kraniofacial kirurgi har inkommit frdn Landstinget 1 Uppsala lin genom
Akademiska sjukhuset, Stockholms ldns landsting genom Karolinska Uni-
versitetssjukhuset, Region Skine genom Skanes Universitetssjukhus samt
Vistra Gotalandsregionen genom Sahlgrenska Universitetssjukhuset. Dér-
emot har Region Skane inte ingétt i den sammanviagda bedémningen da
underlag for att bedoma landstingets kompetens att bedriva viss kraniofacia-
la kirurgi som rikssjukvard har saknats. Socialstyrelsen har bedomt att tva
tillstand att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvéard bor beviljas
av sdrbarhets- och konkurrensskél.

I Socialstyrelsens tillstdindsutredningar gors en omfattande analys av en
rad beddmningsgrunder som leder fram till en sammanvigd bedomning av
vilka landsting som bedoms ha bist forutséttningar att bedriva och utveckla
rikssjukvard. Nér det géller drendet viss kraniofacial kirurgi har betydande
skillnader som har paverkat den sammanvigda bedomningen kunnat identi-
fieras rorande beddmningsgrunderna— forskning samt kompetens att bedriva
och utveckla rikssjukvérd. Utdver dessa beddmningsgrunder har i den sam-
manvégda beddmningen ingatt en granskning av landstingens beredskap att
erbjuda vard dven vid oforutsedda resursbortfall, att landstingen erbjuder
vard enligt vigledningen God vird — om ledningssystem for kvalitet och
patientsdkerhet 1 hilso- och sjukvarden, samt landstingens formaga att utoka
aktuell verksamhet. Utdver detta granskas verksamheternas vardresultat. Da
kvalitetsdata att jamfora landstingen med saknas rérande viss kraniofacial
kirurgi har denna beddmningsgrund inte ingatt i den sammanvigda bedom-
ningen.

Niér det géller bedomningsgrunden forskning gor Socialstyrelsen bedom-
ningen att Stockholms lins landsting har bast forskningsméssiga forutsitt-
ningar. Socialstyrelsen anser vidare att Landstinget i Uppsala l4n och Véstra
Gotalandsregionen har en béttre och stabilare tillgdng till kvalificerad plas-
tikkirurgisk kompetens, ér sjalvforsorjande pa kritisk medicinsk kompetens
samt har en béttre forankrad internationell position &n Stockholms léns
landsting. Ddarmed bedomer Socialstyrelsen att Landstinget i Uppsala lidn
och Vistra Goétalandsregionen har bittre kompetens dn Stockholms léns
landsting att bedriva och utveckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard.

I den sammanvédgda bedomningen av vilka landsting som har biast forut-
sdttningar att bedriva och utveckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard
anser Socialstyrelsen att kompetens véger tyngre édn forskning. Slutsatsen
blir dirmed att Landstinget i Uppsala 1dn och Vistra Gotalandsregionen



bedoms ha bidst forutsdttningar att bedriva och utveckla viss kraniofacial
kirurgi som rikssjukvéard och rekommenderar darfor Rikssjukvardsndmnden
att bevilja Landstinget 1 Uppsala 1dn genom Akademiska sjukhuset och
Vistra Gotalandsregionen genom Sahlgrenska Universitetssjukhuset till-
stdnd att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard.



Inledning

Bakgrund

Den 24 september 2008 fattade Rikssjukvardsndmnden beslutet att definiera
viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd (bilaga 1), 1 enlighet med de krite-
rier som finns faststillda 1 9 § HSL (1982:763). Beslutet innebér att viss
kraniofacial kirurgi ska samordnas till maximalt tvd enheter, dir en hog
vardkvalitet och en ekonomiskt effektiv verksamhet kan sékerstéllas (HSL 9
a §). Enligt 9 b § beslutar Rikssjukvirdsndmnden, efter ansdkan fran lands-
ting, om tillstdnd och villkor. Tillstdnd som utfardas géller i fem &r.

Behoriga att ansoka tillstind om att bedriva rikssjukvard ar sjukvardshu-
vudménnen (landstingen). Vid ansokningstidens slut hade ansékningar fran
fyra landsting inkommit till Socialstyrelsen (bilagorna 2-5):

Landstinget 1 Uppsala ldn genom Akademiska sjukhuset

Region Skéne genom Universitetssjukhuset 1 Lund

Stockholms ldns landsting genom Karolinska Universitetssjukhuset
e Vistra Gotalandsregionen genom Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

Fortséttningsvis kommer ansdkande landsting till storsta delen att betecknas
efter det sjukhus genom vilket de ansokt.

Antal tillstand

Utgangspunkten i1 beslutet om tillstdnd for rikssjukvard ar att tva landsting
far tillstdnd att bedriva den aktuella varden, forutsatt att minst tva landsting
har ansokt. Detta motiveras av tre argument:

e att undvika en monopolliknande situation inom det aktuella verksam-
hetsomradet

e att undvika den sarbarhet som en ensam utdvare innebir vid oférutsedda
resursbortfall av personal, lokal eller utrustning

e att ge forutsittningar for framtida nationella jaimforelser mellan de enhe-
ter som beviljas tillstand

I de fall en verksamhet omfattar ett s litet antal patienter att de effekter som
vanligtvis uppnas vid en koncentration till tva tillstdnd bedoms gé forlorade,
anses det foreligga sérskilda skél att endast rekommendera ett tillstdnd.

I januari 2010 anordnades ett mote med den medicinska arbetsgruppen for
viss kraniofacial kirurgi for att inhdmta synpunkter pa tillstdndsfragan. Dis-
kussionen utgick ifran tre olika alternativ i frigan om antal tillstdnd for
verksamheten viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard:

e Alternativ 1: ett tillstdnd
e Alternativ 2: tv4 tillstand



e Alternativ 3: tvé tillstdnd dér ett tillstand skulle begrénsas till att bara
omfatta en del av rikssjukvardsdefinitionen.

Rorande alternativ 1 menade den dvervildigande majoriteten av arbetsgrup-
pen att hela definitionsutredningen och de slutsatser arbetsgruppen enats
kring byggde pa antagandet att tva tillstdnd skulle delas ut. Dessutom ar det
Socialstyrelsens beddmning att patientvolymen inom rikssjukvardsdefinitio-
nen ar tillrackligt stor (ca 85 patienter/ar) for att medge att tva tillstdnd delas
ut.

Alternativ 2 dr, som ndmnts ovan, den arbetslinje som préiglade diskus-
sionerna mellan Socialstyrelsen och arbetsgruppen under definitionsutred-
ningen. Dessutom medger alternativ 2 att en monopolsituation undviks, att
sarbarheten minskas samt att forutséttningar for framtida nationella jAmfo-
relser ges.

Niér det géller alternativ 3 menade en enig arbetsgrupp att en uppdelning
av tillstanden 1 ett A- och ett B-lag pa sikt kommer att urholka verksamheten
vid det centrum som endast fér tillstdnd att bedriva viss kraniofacial kirurgi
inom en begransad del av rikssjukvardsdefinitionen. Socialstyrelsen gér mot
denna bakgrund bedomningen att en sddan 16sning skulle inverka negativt
pa vardens jamlikhet samt att den pa sikt skulle innebéra ett ineffektivt ut-
nyttjande av vardens resurser.

Mot bakgrund av denna redogorelse dr det Socialstyrelsens bedomning att
tillstand bor ges till tva landsting.

Syfte och avgransning

Syftet med denna rapport &r att ge Rikssjukvardsndmnden underlag for
sitt beslut om vilka landsting som anses ha bést forutsittningar att bedriva
och utveckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd och som ddrmed ska
fa tillstdnd att bedriva denna vard som rikssjukvard.
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Metod och arbetsprocess

Efter att Rikssjukvardsndmnden enligt hilso- och sjukvardslagen 9 a § fattar
beslut om att definiera en verksamhet som rikssjukvard skickas ett ansok-
ningsformulédr ut till samtliga landsting. Ansokningsformuldret innehaller
frdgor om landstingens fOrutséttningar till beredskap vid oforutsett resurs-
bortfall, God vard, forskning, forutséttningar att utdka aktuell verksamhet,
kompetens att bedriva vard inom aktuell rikssjukvardsdefinition samt vard-
resultat.

Nedan foljer en redogorelse av den metod som utmynnar i en samman-
viagd beddmning av vilka landsting som bedéms ha bést forutséttningar att
bedriva och utveckla aktuell vird som rikssjukvard.

Beddmningsgrund for tillstand om rikssjukvard

Rekommendation till Rikssjukvardsndmnden om vilka s6kanden som Soci-
alstyrelsen beddomer har bést forutséttningar att bedriva och utveckla aktuell
vard som rikssjukvard, gérs genom en sammanvédgd bedomning dér f6ljande
beddomningsgrunder ingar:

e Beredskap vid oforutsett resursbortfall (personal, lokal, utrustning)

e God vard - om ledningssystem for kvalitet och patientsékerhet 1 hélso-
och sjukvarden

e Forskning

e Forutsittningar att utoka aktuell verksamhet
e Kompetens

e Vardresultat

Beredskap vid oforutsett resursbortfall

En centralisering av viss vard som rikssjukvard kan innebidra en sarbarhet i
fragan om tillgéngligheten av virden i friga, eftersom antalet utdvare mins-
kas eller begrinsas. Har de sokande kapacitet att erbjuda den aktuella véar-
den ocksd vid ett oforutsett resursbortfall som berdr personal, lokaler eller
utrustning?

God vard

Uppfyller de sokande landstingen hidlso- och sjukvardslagens krav pd att
bedriva god vard enligt vigledningen God vérd - om ledningssystem for
kvalitet och patientsdkerhet inom hélso- och sjukvérden?
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Forskning

Ansdkande landsting féar i ansokningsformulidret redogora for den forskning
som bedrivs inom det aktuella verksamhetsomradet. Granskning, bedom-
ning och rangordning av de svar de ansdkande inkommit med 1 ans6knings-
formuléret gors av internationellt etablerade experter. Vetenskapsradet bi-
star Socialstyrelsen med att utse dessa experter.

Forutsattningar att utoka aktuell verksamhet

Niér Rikssjukvardsndmnden definierar ett verksamhetsomrade som rikssjuk-
vard innebdr det att antalet patienter hos de enheter som far tillstind inte
nddvindigtvis men sannolikt 6kar. En grundldggande forutséttning for att fa
tillstdnd att bedriva rikssjukvard &r da forstas att man har kapacitet att utoka
verksamheten.

Kompetens

For att anses ha grundliggande forutsdttningar att bedriva aktuell vard ska
sokande landsting ha kompetens inom rikssjukvardsdefinitionen. For att
sdkerstdlla att sokande landsting har erforderlig kompetens granskas och
beddms den pa tre sitt utifrdn foljande fragestéllningar:

e Medicinsk — vilken medicinsk kompetens har sokande landsting att be-
driva vard inom aktuell rikssjukvéardsdefinition?

e Organisatoriskt — vilken organisatorisk kompetens har sokande landsting
att bedriva vard inom aktuell rikssjukvérdsdefinition?

¢ Internationellt — vilken kompetens har sokande landsting att genom inter-
nationella samarbeten/ndtverk uppratthdlla och utveckla sin kompetens
att bedriva vard inom aktuell rikssjukvardsdefinition?

Vardresultat

I samtliga tillstdndsutredningar undersoks mojligheten att redovisa de anso-
kande verksamheternas resultat genom kvalitetsdata. Om detta kan ge en
entydig rangordning av de sokande, alltsa att en eller tva sokande tydligt
uppvisar béttre resultat d4n dvriga, anses detta viaga mycket tungt i den sam-
manvégda bedomningen. Emellertid innebér avsaknad av statistiskt signifi-
kanta och validerade kvalitetsdata och mycket sma patientvolymer ofta att
denna aspekt inte kan anvéndas i den slutliga beddmningen.

Underlag for bedomning

I tillstindsutredningen om viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard har
Socialstyrelsen anvént olika kéllor som underlag i den samlade bedémning-
en om vilka sokanden som beddoms ha bést forutséttningar att bedriva och
utveckla aktuell vard som rikssjukvérd. Nedan listas de kéllor som anvénts i
kronologisk ordning:

e Originalansdkan
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e Intervjuer med samtliga sokanden (sjukhusledning samt verksamhetsfo-
retradare)

e Kompletterande utredning rorande landstingens kompetens att bedriva
och utveckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard

e Komplettering av originalansdkan

Villkor for tillstand

I de fall granskningen av god varddelen i ansdkan uppdagar forbattringsom-
raden hos ndgon av de sdkande som sedan far tillstdnd att bedriva verksam-
heten pekas detta sérskilt ut i tillstdndet. Om forbattringsomradet anses ligga
pa en grundldggande nivéa stélls krav pa att tillstindsinnehavaren atgirdar
denna brist under tillstdndsperiodens forsta ar.

Vetenskapsradet har pa uppdrag av Socialstyrelsen granskat experternas
utvdrderingar av klinikens redogdrelser for den egna forskningen. Utifran
detta har Vetenskapsradet formulerat tva villkor som de verksamheter som
beviljas tillstdnd att bedriva rikssjukvard méste uppfylla under det forsta
aret. Dessa villkor faststills 1 beslutet om rikssjukvard och sdkerstiller att
landstingen samverkar samt att landstingen gor forskningsmaterial tillgéng-
ligt for det Gvriga forskarsamhéllet.

Forankring

Regional tjanstemannagrupp

Socialstyrelsen konsulterar i drenden som ror rikssjukvard regelbundet en
grupp bestiende av tjinstemin fran de olika sjukvardsregionerna. Arendet
foredrogs for gruppen den 2 maj 2011. D4 érendet vid denna tidpunkt var
under beredning foredrogs det muntligt. Inga synpunkter fran gruppen fram-
fordes. Minnesanteckningar fran motet aterfinns pa
www.socialstyrelsen.se/riks

Kontaktpersoner vid universitetssjukhusen

Vid varje universitetssjukhus finns en kontaktperson for rikssjukvérdsfragor
som &r utsedd av respektive sjukhusledning pd Socialstyrelsens forfragan.
Dessa kontaktpersoner befinner sig inom ledningen for de olika universitets-
sjukhusen och forvéntas ddrmed ha en 6vergripande kdnnedom och kunskap
om universitetssjukhusets organisation och struktur. Aven for denna grupp
foredrogs drendet muntligt den 2 maj 2011. Inga synpunkter fran gruppen
framfordes. Minnesanteckningar frdn motet aterfinns pé
www.socialstyrelsen.se/riks
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Analys av sokande landsting

Nedanstidende analys tar sin utgangspunkt i den metod och de underlag for
beddmning som redogjorts for i foregaende avsnitt.

Beredskap vid oforutsett resursbortfall

Socialstyrelsens bedomer att samtliga sdkande har en god beredskap att
tillhandahélla god vérd i rimlig tid &ven 1 en situation dér oforutsett re-
sursbortfall intréffar avseende personal, lokal eller utrustning.

En grundldggande forutsittning for att bedriva viss kraniofacial kirurgi som
rikssjukvérd innefattar d&ven en formaga till en god beredskap att hantera ett
ofGrutsett resursbortfall avseende personal, lokaler och utrustning.

I hidlso- och sjukvardslagen (2 e §) och tandvardslagen (4 a §) fastslas att
dar det bedrivs sjukvard ska det finnas den personal, de lokaler och den ut-
rustning som behovs for att god vard ska kunna ges. En centralisering av
viss vard som rikssjukvard kan innebdra en 6kad sarbarhet i frigan om till-
gangligheten av dessa resurser, i synnerhet personal, eftersom varden kon-
centreras.

De tvé landsting som ges tillstdnd att bedriva viss kraniofacial kirurgi som
rikssjukvard bor kunna sdkerstilla att samtliga patienter erbjuds god vérd 1
rimlig tid, ocksa i hindelse av ett oforutsett bortfall av personal, utrustning
eller lokaler.

Redogorelser fran de sdékande

I Socialstyrelsens definitionsutredningar ingar en medicinsk arbetsgrupp
bestdende av representanter fran och utsedda av universitetssjukhusen. Dess
uppgift dr att bistd utredningen med medicinsk kompetens. Under defini-
tionsutredningen av verksamhetsomradet kraniofacial kirurgi uppmanade
den medicinska arbetsgruppen Socialstyrelsen att rekommendera Rikssjuk-
vardsndmnden att inte inkludera kraniofaciala trauman 1 forslaget till riks-
sjukvérdsdefinition. Anledningen till detta, menade referensgruppen, ér att
kraniofaciala trauman behdver atgirdas akut och att de langa sjukvérds-
transporter som skulle resultera frén en koncentration av verksamheten san-
nolikt skulle leda till forsdmrad patientsdkerhet och ddrmed forsdmrad vard-
kvalitet. Det innebér att verksamheten viss kraniofacial kirurgi, s som det
definierades av Rikssjukvardsndmnden den 24 september 2008, saknar vérd-
och behandlingsmoment av akut karaktir. Tvdrtom sker planering av vard
med relativt langa tidsperspektiv och med hdnsyn tagen till patientens élder
och vad som utgdr en optimal operationstidpunkt for denne. Detta leder i sin
tur till att operationer kan fordelas relativt jamnt 6ver verksamhetsaret.
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Sammantaget innebdr detta att frigan om sarbarhet vid of6rutsedda re-
sursbortfall inte &dr lika angeldgen vad géller viss kraniofacial kirurgi som
exempelvis verksamheten svara brannskador eller verksamheterna hjart-,
lung- och levertransplantation. Icke desto mindre ar det naturligtvis nddvéan-
digt att sdkerstélla att sokande landsting har beredskap att hantera en situa-
tion som foranleder oforutsedda resursbortfall.

Personal

Samtliga sokande uppger och redogor for att man har tillrackligt med perso-
nal for att kunna bedriva aktuell vird dven om sjukdom eller olycka tillfal-
ligtvis skulle reducera personalstyrkan.

Lokaler

Samtliga s6kande uppger att man har tillgang till alternativa lokaler dér full-
god vard kan ges om ett oforutsett resursbortfall skulle uppstd genom exem-
pelvis brand, vattenskada eller annan orsak.

Utrustning
Samtliga s6kande uppger att man har de resurser som krévs for att hantera
ett oforutsett resursbortfall avseende utrustning.

Ovrigt
Om befintliga resurser trots detta inte skulle ricka till uppger de sdkande att

de samarbetar med externa kliniker for att sdkerstélla att god vérd i rimlig
tid kan erbjudas vid ett oforutsett resursbortfall.
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God vard

Socialstyrelsen gér beddmningen att samtliga sokande landsting har
grundldggande forutsittningar att bedriva viss kraniofacial kirurgi enligt
vagledningen God vard - om ledningssystem for kvalitet och patientsé-
kerhet i hélso- och sjukvérden. Vissa mdjliga forbattringsomrdden har
dock identifierats, ocksé pa en grundlaggande niva. Det ska framhéllas
att den granskning som hér gjorts endast utgatt ifrdn de sokandes skrift-
liga svar. Det dr mojligt att landstingen i praktiken vidtar de atgirder
som anges som mdjliga forbéttringsomraden.

Att bedriva god vérd innebidr att den hélso- och sjukvard som bedrivs ar
kunskapsbaserad och dndamalsenlig, sdker, patientfokuserad, jamlik, effek-
tiv och att den ges i rimlig tid. DA tillgdngen pa data som beskriver kostna-
der i1 dagslédget ar bristféllig ingar dimensionen effektiv hilso- och sjukvard
inte 1 Socialstyrelsens beddmningar av ans6kningarna om att bedriva riks-
sjukvérd.

Socialstyrelsens bedomning &r gjord mot bakgrund av ett antal kriterier
som upprittats i syfte att klarldgga i vilken utstrackning de sokande bedriver
god vard. For att anses ha grundldggande forutsittningar méste den sdkande
inom samtliga fem dimensioner ha visat att man redan i dagsldget har en
fungerande organisation for att bedriva god vard. Detta gor den sdkande
genom sina svar i ansOkningsformulédret. Verksamheterna ska ocksé, inom
ramen for sin organisation, ha forutsittningar att dtgirda eventuella brister
som uppdagas.

I ett eventuellt tillstand erinras den sdkande om dessa brister, formulerade
som mojliga forbattringsomraden. Forbattringsomraden som anses ligga pa
en grundldggande niva betecknas som priméra, dvriga som sekundéra. Att
de priméra forbattringsomradena atgéardas under tillstdndsperiodens forsta ar
stalls som villkor for tillstandet. Att villkoren i tillstdndet uppfylls och att
rikssjukvarden 1 allménhet bedrivs 1 enlighet med god vardkonceptet foljer
Socialstyrelsen upp arligen.

Nedan foljer en redogorelse for den granskning som Socialstyrelsen gjort
av de sokandes svar i ansokningsformuldret inom respektive dimension av
god vérd.

Kunskapsbaserad och andamalsenlig halso- och sjukvard
Kunskapsbaserad och dndamalsenlig hdlso- och sjukvdrd innebdr att
vdrden ska bygga pd vetenskap och beprovad erfarenhet och att den
ska utformas for att méta den individuella patientens behov pa bdsta
mdjliga sdtt. Den som tillhor hdlso- och sjukvardspersonalen ska utfora
sitt arbete i overensstammelse med vetenskap och beprovad erfarenhet.
Patienten ska ges sakkunnig och omsorgsfull hdilso- och sjukvdard som
uppfyller dessa krav.
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I dimensionen kunskapsbaserad och dndamalsenlig hdilso- och sjukvdrd
aterfinns 1 ansokningsformuléret fyra indikatorer som avser att sdkerstdlla
att de s6kande landstingen har grundldggande forutséttningar. Dessa klargor

e huruvida de sokandes personal deltagit i nationella och internationella
konferenser, workshoppar och seminarier

o vilka rutiner, modeller eller system som tillimpas for att sdkerstdlla att de
sokandes experter uppdateras om pagéende forskning

o vilka rutiner som sdkerstéller att aktuella vardprogram tillimpas
e huruvida den sokande kliniken deltar i kvalitetsregister eller liknande.

Socialstyrelsen bedomer att samtliga sokande landsting har grundlidggande
forutséttningar att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd utifrdn
perspektivet kunskapsbaserad och dndamalsenlig hdlso- och sjukvard.

Saker halso- och sjukvard
Sdker hdlso- och sjukvdrd innebdr att vardskador forhindras. Ledning-
en for hdlso- och sjukvdrden ska vara organiserad sd att den tillgodo-
ser en hog patientsdkerhet. Siker hdlso- och sjukvard dr en grundsten i
allt kvalitetsarbete och innebdr att vardskador kan forhindras genom
en aktiv riskforebyggande verksamhet.

Att landstingen har grundlidggande forutsdttningar nir det géller dimensio-
nen sdker hdlso- och sjukvdrd kontrolleras genom att landstingen redogor
for

e ctt avvikelsehanteringssystem

e ett egenkontrollsystem for komplikationer och vardskador

¢ ctt maldokument for patientsékerhet.

Socialstyrelsen bedomer att samtliga sokande landsting har grundldggande
forutséttningar att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd utifrdn
perspektivet sdker hdlso- och sjukvard.

Patientfokuserad halso- och sjukvard

Patientfokuserad hdlso- och sjukvard innebdr att varden ges med re-
spekt och lyhérdhet for individens specifika behov, forvintningar och
vdrderingar och att dessa vigs in i de kliniska besluten. Varden och
behandlingen ska sd langt det dr mdjligt utformas och genomforas i
samrdd med patienten. Patienten ska ges individuellt anpassad infor-
mation om sitt hélsotillstand och om de metoder for undersékning, vdrd
och behandling som finns. Patienten ska visas omtanke och respekt.

For att sidkerstilla att de sokande landstingen kan erbjuda en patientfokuse-
rad hdlso- och sjukvard ombes de redogora for

e hur man sékerstéller att varje enskild individ far ett respektfullt bemotan-
de

e hur man sékerstiller att information anpassas for varje enskild individ

e hur man tillimpar hanteringen av ett patientfokuserat kvalitetslednings-
system
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Socialstyrelsen bedémer att samtliga s6kande landsting har grundlédggande
forutséttningar att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd utifrdn
perspektivet patientfokuserad hdélso- och sjukvard.

Jamlik halso- och sjukvard
Jamlik hélso- och sjukvdrd innebdr att varden tillhandahdlls och forde-
las pa lika villkor for alla. Malet for hdlso- och sjukvarden dr en god
hélsa och en vdrd pa lika villkor for hela befolkningen. Virden ska ges
med respekt for alla mdnniskors lika vdrde och for den enskilda mdnni-
skans vdrdighet. Den som har det stérsta behovet av hdlso- och sjuk-
vdrd ska ges foretrdde till varden.

De sokande landstingens grundldggande forutséttningar att erbjuda jamlik
hdlso- och sjukvard sékerstills genom redovisning av

e strategier och rutiner for att garantera jamlik vard

e strategier fOr att hantera statistik om verksamheten ur en jdmlikhets-
aspekt.

Socialstyrelsen bedomer att samtliga sokande landsting har grundldggande
forutséttningar att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard utifran
perspektivet jamlik hélso- och sjukvdrd.

Halso- och sjukvard i rimlig tid
Hilso- och sjukvdrd i rimlig tid innebdr att ingen patient ska behova
vinta oskdlig tid pd de vardinsatser om han eller hon har behov av.
Varje patient som vinder sig till hélso- och sjukvarden ska, om det inte
dr uppenbart obehovligt, snarast ges en medicinsk bedomning av sitt
hdlsotillstand.

Nér det géller dimensionen Adlso- och sjukvdrd i rimlig tid bedoms de so-

kande landstingen ha grundlidggande fOrutsittningar utifrdn deras formaga

att

o sikerstilla att man miter och foljer upp vintetider

o sikerstilla att man miter och foljer upp vintetider for sokandens patien-
ter avseende planerade besok.

Socialstyrelsen bedémer att samtliga sokande landsting har grundlidggande

forutséttningar att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd utifrdn

perspektivet hdlso- och sjukvard i rimlig tid.
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Forskning

Socialstyrelsen bedomer att Karolinska Universitetssjukhuset har bést
forskningsméssiga forutsittningar av de sokande att bedriva och utveck-
la viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd.

De landsting som ges tillstdnd att bedriva viss kraniofacial kirurgi som riks-
sjukvérd bor ha en god forméga att bedriva forskning pa en hog internatio-
nell niva. Viktigt dr att landsting som ges tillstdnd har fokus inte bara pa den
egna verksamheten, utan ocksa pa att utifrdn en god forskningsverksamhet
bidra till verksamhetsomradets utveckling i stort. En god forskningsverk-
samhet karaktdriseras dven av en formdga att engagera externa aktorer i
forskningen och sékerstélla att de far ta del av forskningsresultaten.

I granskningen av de sdkande och deras forskningsverksamhet har ingatt
en beddmning av verksamheterna och deras forskningsprogram, en genom-
gang av forskarnas CV, forskningsfinansiering, publiceringar samt ovrig
information som &r relevant for forskning. Denna granskning har genom-
forts av externa granskare som Socialstyrelsen har anlitat med hjilp av Ve-
tenskapsradet. Granskningarna finns att tillga 1 sin helhet i bilagorna 6-8.
Till skillnad fran de 6vriga beddmningsgrunder som ingar i den samman-
vigda bedomningen, resulterar granskningen av de sdkande landstingens
forskningsverksamhet i en rangordning. Av den anledningen redovisas en-
dast hér det landsting som av externa granskare bedomdes ha bdst forsk-
ningsverksamhet.

Bedomningen som gors av de externa granskarna ar att Karolinska Uni-
versitetssjukhuset har den bésta formégan att bedriva forskning pa omradet.
Karolinska Universitetssjukhuset bedoms ha en framgéngsrik och vilinte-
grerad forskningsverksamhet som har goda mdgjligheter att genomfora
forskningsprojekt med betydelse for utvecklingen inom verksamhetsomra-
det.
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Forutsattningar att utdka befintlig verksamhet

Socialstyrelsen bedomer att samtliga sokande har goda forutséttningar att
utoka verksamheten vid ett eventuellt tillstdnd att bedriva viss kraniofa-
cial kirurgi som rikssjukvard.

En konsekvens av att inrétta ett verksamhetsomrade som rikssjukvérd ar att
antalet utdvare kan minska, vilket ofta leder till 6kad patientvolym for enhe-
ter med tillstand att bedriva denna vard. Att ha forutséttningar att utoka be-
fintlig verksamhet dr darfor en grundldggande fOrutséttning for att bedriva
rikssjukvard. Nedan redovisas de sokandes svar pa denna fréaga.

Akademiska sjukhuset

Akademiska sjukhuset menar att man har sd stora patientvolymer inom an-
grinsande omraden som ldpp-kéik-gomspaltkirurgi, kraniofaciala trauman
och kraniofacial tumdrkirurgi att den relativt lilla 6kning patienter som ett
tillstdnd om rikssjukvérd skulle innebéra ldtt kan rymmas inom den existe-
rande sjukvérdsorganisationen. Man hévdar vidare att man i och med sjuk-
husledningens stod for ansdkan har stod for att {4 extraresurser vid behov.

Karolinska Universitetssjukhuset

Karolinska Universitetssjukhuset uppger att man har goda forutsittningar att
utdka befintlig verksamhet om man blir tilldelad tillstdnd. Man pekar bland
annat pd att man har mdjlighet att omlokalisera vérd till Sodersjukhuset och
Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge for att frigora resurser. Man
ndmner dven att man har stod fran sjukhusledningen i detta arbete.

Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Sahlgrenska Universitetssjukhuset framhaller att man redan i1 dagsldget tar
hand om sé stor andel av den totala produktionsvolymen inom verksamhets-
omrédet att en eventuell 6kning av den befintliga verksamheten vid en kon-
centration skulle vara sa liten att den utan problem kan inrymmas.

Skanes Universitetssjukhus

Skanes Universitetssjukhus hdvdar att man har vdrdavdelningar med specia-
listutbildade barnsjukskoterskor dar man har god mdjlighet att 6ka verk-
samheten vid behov. Man har dessutom en buffert pd vuxensidan. Nér det
géller operationsavdelningar menar man att mojligheterna att utdoka verk-
samheten &r goda.
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Kompetens att bedriva och utveckla viss
kraniofacial kirurgi som rikssjukvard

Socialstyrelsen bedomer att Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset har béast kompetens av de sokande att bedriva och ut-
veckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard.

Arendet viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd presenterades som be-
slutsidrende vid Rikssjukvardsndmndens sammantrdde den 9 december 2009.
Rikssjukvirdsndmnden beslutade att aterremittera drendet till Socialstyrel-
sen med direktivet att tydligare belysa och granska de sdkande landstingens
kompetens att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd. Detta be-
slut foranledde Socialstyrelsen att utarbeta en generell modell for gransk-
ning och beddmning av landstingens kompetens att bedriva och utveckla
rikssjukvéard. Modellen kommer att ingd som en del i framtida ans6knings-
blanketter om tillstand att bedriva rikssjukvard. I arbetet med att ta fram
denna modell for granskning av landstingens kompetens att bedriva och
utveckla rikssjukvérd har Svenska Likaresdllskapet kvalitetsgranskat och
lamnat synpunkter pa modellen.

Den 8 april 2011 var sista svarsdatum for kompletterande utredning 1 till-
standsdrendet viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd. Tre landsting hade
da inkommit med svar — Landstinget 1 Uppsala 1dn, Stockholms léns lands-
ting samt Vistra Gotalandsregionen'. Utredningen har syftat till att granska
och bedoma de s6kande landstingens kompetens att bedriva viss kraniofaci-
al kirurgi som rikssjukvéird genom att belysa verksamheterna utifrdn tre per-
spektiv av begreppet kompetens — medicinsk kompetens, organisatorisk
kompetens samt kompetens genom internationellt engagemang. For vart och
ett av perspektiven finns en beskrivning av vad Socialstyrelsen anser konsti-
tuerar perspektivets relevans for bedomningen av landstingens kompetens.

Nedanstdende redogdrelse av de sokandens svar baserar sig 1 huvudsak pa
de svar landstingen inkommit med i den kompletterande utredningen. Dess-
utom ligger dven originalansdkan samt de intervjuer som gjorts med samtli-
ga sokande landsting till grund for den slutliga beddmningen. Underlagen
for granskning och bedomning av landstingens kompetens att bedriva och
utveckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard finns 1 sin helhet i1
bilagorna 9-11.

Medicinsk kompetens

Granskningen av landstingens medicinska kompetens syftar till att tydliggo-
ra och sdkerstilla att verksamheternas kompetens har sdvél nédviandig bredd

' Vid tiden for sista svarsdatum hade Region Skane ej inkommit med svar pa kompletterande utredning rérande
landstingens kompetens att bedriva rikssjukvard. Da Rikssjukvardsndimndens uttryckliga direktiv for dterremitte-
ring av drendet var att granska landstingens kompetens att bedriva rikssjukvérd, gor Socialstyrelsen bedémningen
att underlag for att vidare behandla och bedéma Region Skénes ansokan saknas. Av den anledningen ingér inte
Region Skéne i den sammanvigda bedémning som leder fram till beslutsrekommendation.
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som djup for att pa ett framgéngsrikt sitt bedriva och utveckla viss kranio-
facial kirurgi. Nér det giller perspektivet medicinsk kompetens har de so-
kande landstingen svarat utifran foljande beskrivning av vad medicinsk
kompetens innebér i granskningen och beddmningen av deras svar:
En forutsdtining for att fa tillstand att bedriva rikssjukvdrd dr att so-
kande landsting bedoms ha tillrdcklig kritisk medicinsk kompetens for
att behandla och atgdrda sjukdomstillstand inom rikssjukvardsdefini-
tionen. For att anses ha tillrdcklig medicinsk kompetens ska sokande
landsting ha savdl bredd att behandla och dtgdrda, som djup att hante-
ra de mest komplicerade sjukdomstillstanden inom rikssjukvardsdefini-
tionen.

Verksamheternas tillgang till medicinsk kompetens med relevans fér
rikssjukvardsdefinitionen

Ett avgorande kriterium for att kunna bedriva rikssjukvard &r att sokande
landsting bedoms ha tillricklig medicinsk kompetens for att behandla och
atgirda sjukdomstillstdnd inom rikssjukvardsdefinitionen. Enligt Internatio-
nal Society for Craniofacial Surgery dr nyckelkompetenserna vid utférandet
av kraniofacial kirurgi pa barn med medfodda missbildningar plastikkirur-
gi/kdkkirurgi, neurokirurgi samt pediatrisk anestesi (bilaga 12). Dérutdver
ingér 1 vardkedjan ytterligare en rad specialiteter som 6ron-nésa-hals, 6gon-
sjukdomar, kliniska genetiker, etc. Dessa specialiteter dr dock inte involve-
rade vid utférandet av sjilva ingreppet och ingar ddrmed inte 1 granskningen
av verksamheternas tillgang till medicinsk kompetens med relevans for riks-
sjukvérdsdefinitionen.

Samtliga verksamheter dterrapporterar att man har god tillgdng péd medi-
cinsk kompetens inom specialiteterna plastikkirurgi, neurokirurgi, kakkirur-
gi samt pediatrisk anestesi. Genomgéende har verksamheterna 3-4 tjanstgo-
rande ldkare inom respektive specialitet dar den vanligast forekommande
yrkestiteln ar dverlidkare/6vertandlidkare. Tva omstindigheter fortjanar dock
att kommenteras ytterligare och hianfor sig till Karolinska Universitetssjuk-
husets aterrapportering angdende kompetens inom specialiteten plastikki-
rurgi.

I sin aterrapportering Over tillgdng péd plastikkirurgisk kompetens &ter-
finns dr. Joseph Gross som forsta namn over anstéllda plastikkirurger. Dr.
Gross har 1 dterrapporteringen yrkestiteln senior consultant vilket innebér att
han ar anstélld vid Karolinska Universitetssjukhuset pa konsultbasis. Social-
styrelsen har kontrollerat att likarférordnande har utfirdats for dr. Gross. Ett
sadant har utfardats vid Karolinska Universitetssjukhuset for perioden 2011-
01-01 — 2011-12-31. Karolinska Universitetssjukhuset har i en bilaga till
den kompletterande utredningen inkommit med en meritforteckning for dr.
Gross som dr verksam vid Children’s Hospital & Regional Medical Center,
Seattle, USA. Av denna meritforteckning framgar att dr. Gross dr en vélre-
nommerad och framstiende kirurg med 14ng erfarenhet av att behandla pati-
enter med medfodda kraniofaciala missbildningar.

Den andra omsténdigheten hinfor sig till fjairde namnet pd listan pa Karo-
linska Universitetssjukhusets forteckning over verksamma plastikkirurger
dér sjukhuset, till skillnad fran de mer vanligen forekommande yrkestitlarna
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overldkare/specialistldkare, rapporterar legitimerad ldkare. Socialstyrelsen
har kontaktat Karolinska Universitetssjukhuset for att kontrollera innebdr-
den av detta och funnit att den legitimerade ldkare man uppgivit i listan 6ver
verksamma plastikkirurger, erhdll sin lakarlegitimation 2009 och att han
sedan 2009-07-01 tjanstgdér som ST-ldkare inom plastikkirurgi vid Karo-
linska Universitetssjukhuset.

Verksamheternas kliniska erfarenhet och bredd inom rikssjukvards-
definitionen

Samtliga sjukhus rapporterar att de anser sig ha kompetens att utféra samtli-
ga 1 rikssjukvardsdefinitionen ingaende atgirder. Dessutom redovisar verk-
samheterna den kirurgiska aktiviteten inom rikssjukvéardsdefinitionen under
perioden 2006-2010 pa ett tillfredsstillande sétt. Av redovisningen framgér
savdl de enskilda ldkarnas aktivitet som de kirurgiska teamens.
Verksamheternas kompetens och erfarenhet av att behandla kraniosy-
nostos (tidig slutning av skallens sémmar), syndromal kraniosynostos
(missbildningssyndrom i kombination med for tidig slutning av skallens
sommar) samt okuldr hypertelorism (abnormt avstdand mellan 6gonen).

Som en del av den kompletterande utredningen rérande landstingens kom-
petens att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard har Socialsty-
relsens bett verksamheterna redogéra for processen som leder fram till be-
slut om operation inom rikssjukvardsdefinitionen. Dessutom har verksamhe-
terna fatt beskriva vilka strategiska dvervdganden och alternativa angrepps-
sitt som tilldimpas infor och vid genomférandet av ingrepp inom
rikssjukvardsdefinitionen.

Informationen som verksamheternas svar har genererat har bland annat
gett Socialstyrelsen en god bild av hur vardkedjorna vid de olika sjukhusen
ar uppbyggda, hur vardprogram &r utformade samt vardprocessens olika
floden. Socialstyrelsen bedomer att samtliga verksamheter pa ett trovérdigt
och sakligt sétt har beskrivit vilken kompetens och erfarenhet man har att
behandla sjukdomstillstind inom rikssjukvardsdefinitionen. Dessutom har
verksamheterna overlag pa ett tydligt sétt beskrivit de olika svarigheter och
utmaningar som den kraniofaciala kirurgin méter samt vilka dverviganden
och bedéomningar som gors infor, under och efter operation. Detta ger sam-
mantaget en bild av verksamheterna som kompetenta och formdgna att er-
bjuda en god och sidker vard inom rikssjukvardsdefinitionen.

Dirutdver bor det sdrskilt kommenteras att Akademiska sjukhuset i sin
redogorelse papekar att Uppsalas Kraniofaciala Kvalitetsregister anvénds
genom hela vardkedjan. Akademiska sjukhuset anser att registret “skapar
en patientorienterad dokumentation som stoder vardprocessen for varje
enskild patient”. Registret har, enligt uppgift frin Akademiska sjukhuset,
utvecklats 1 linje med végledningen God vérd - om ledningssystem for kva-
litet och patientsékerhet i hilso- och sjukvérden. Socialstyrelsen har gjort en
oversiktlig bedomning av registret, som bifogades originalansdkan, och
funnit att registret forefaller vara genomténkt och &ndamalsenligt. Dessutom
har Socialstyrelsen kontaktat Akademiska sjukhusets internationella samar-
betspartners for att tydliggora registrets anvdandbarhet. Dr. Eric Arnaud som
ar verksamhetschef for plastikkirurgiska kliniken vid Hopital Necker-
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Enfants Malades, Paris, intygar att registret dr under utveckling samt att det
vid International Society for Craniofacial Surgery senaste kongress, 2009,
presenterades och mottogs vél. Dr. Jyri Hukki, verksamhetschef vid T6616
sjukhus i1 Helsingfors, beskriver registret som ett centralt verktyg for veten-
skaplig utveckling inom omradet. Mot bakgrund av detta gér Socialstyrelsen
bedomningen att det kraniofaciala register som utvecklas vid Akademiska
sjukhuset ar ett viktigt steg for att kvalitetssdkra varden, skapa béttre forut-
sattningar for vetenskaplig utveckling samt mojliggora framtida nationella
och internationella jaimforelser.

Verksamheternas tillgang pa kompetens hos ej opererande hélso-
och sjukvardspersonal (sjukskéterskor med specialistinriktning)

Aven om ingreppen inom rikssjukvardsdefinitionen utfors av hdgt speciali-
serade plastik- och neurokirurger med stdd av specialister inom pediatrisk
anestesi behovs kompetent hédlso- och sjukvardspersonal genom hela vérd-
kedjan for att varden pd ett systematiskt sitt ska kunna bedrivas framgings-
rikt. Socialstyrelsen har latit verksamheterna beskriva tillgangen pd sddan
véardpersonal och hur dess kompetens tas tillvara for att gora varden fram-
gangsrik. Nar det géller viss kraniofacial kirurgi har granskningen gillt
sjukskdoterskor med specialistinriktning.

Utifran verksamheternas svar gor Socialstyrelsen beddmningen att samt-
liga verksamheter har god tillgdng pa kompetens hos sjukskoterskor med
specialistinriktning. Déremot varierar verksamheternas beskrivning i hur
man tar till vara och praktiskt omsétter kompetensen hos denna yrkesgrupp 1
den kraniofaciala verksamheten. Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska
Universitetssjukhuset beskriver tydligt och strukturerat hur sjukskdterskorna
ingér 1 och bidrar till att verksamheten bedrivs framgangsrikt. Sérskilt tyd-
ligt framgar detta i patientsékerhetsarbetet dér sjukskoterskor med specia-
listinriktning exempelvis har ansvar for uppdatering av riktlinjer och vérd-
program. Dessutom beskriver Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset pa ett strukturerat sdtt vilken roll och funktion sjukskd-
terskor med specialistinriktning har inom den kraniofaciala verksamheten.
Karolinska Universitetssjukhuset redogor tydligt for tillgdngen pd kompe-
tens rorande sjukskoterskor med specialistinriktning och funktionen hos
denna yrkesgrupp. Ddremot innehéller inte redogdrelsen ndgon beskrivning
av hur sjukskoterskor med specialistinriktning integreras i exempelvis pati-
entsdkerhetsarbetet, vilket ansvar de har inom verksamheten eller hur de
samverkar med opererande hélso- och sjukvardspersonal inom den kranio-
faciala verksamheten.

Sammanfattning

Socialstyrelsen har granskat de ans6kande landstingens medicinska kompe-
tens att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard. Sammanfatt-
ningsvis finner Socialstyrelsen att samtliga landsting har tillgang till och
kompetens att utfora de ingrepp som ingar i rikssjukvérdsdefinitionen. Dér-
emot identifierar Socialstyrelsen ett antal omsténdigheter som sérskilt bor
kommenteras.
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Karolinska Universitetssjukhuset uppger for specialiteten plastikkirurgi
att man har tillgng till fyra lékare vid utférande av ingrepp inom rikssjuk-
vardsdefinitionen. En av dessa ldkare, dr. Joseph Gross vid Children’s Hos-
pital & Regional Medical Center, Seattle, USA, &r anstélld som konsult.
Enligt uppgift frdn Karolinska Universitetssjukhuset nirvarar dr. Gross med
sin kompetens vid de svéraste och mest komplicerade ingreppen 1-4 ginger
per ar. I sin forteckning 6ver verksamma plastikkirurger uppger Karolinska
Universitetssjukhuset en legitimerad lékare. Personen i fraga erhdll sin 14-
karlegitimation sa sent som 2009 och genomgar for ndrvarande specialist-
tjanstgdring inom plastikkirurgi. Sammantaget gor Socialstyrelsen utifran
ovanstdende bedomningen att Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset har bittre och stabilare tillgang till kvalificerad plastikki-
rurgisk kompetens vid utdvandet av viss kraniofacial kirurgi dn Karolinska
Universitetssjukhuset.

Akademiska sjukhuset betonar i sin originalansokan men dven 1 beskriv-
ningen av véardprocessen for utdvandet av viss kraniofacial kirurgi det kvali-
tetsregister som dr under utveckling. Socialstyrelsen gor beddmningen att
utvecklingen av ett kvalitetsregister pd sikt &r av central betydelse for det
nationella kvalitetssdkringsarbetet, for att skapa béttre forutséttningar for
vetenskaplig utveckling samt for att mojliggora framtida nationella och in-
ternationella jaimforelser.

Organisatorisk kompetens

Bedrivandet av multidisciplindr och utvecklingsinriktad hogspecialiserad
vard kriaver en d@ndamaélsenlig organisation som syftar till skapa ldngsiktiga
och hallbara vardstrukturer. Nér det géller viss kraniofacial kirurgi som riks-
sjukvérd har de sokande landstingen fétt redogora for vilken organisatorisk
kompetens man besitter utifrdn nedanstdende beskrivning:
Socialstyrelsen gor bedomningen att en viktig forutsdttning for att
framgdngsrikt bedriva och utveckla hogspecialiserad vard av rikska-
raktdr dr att verksamheten har en ldngsiktigt hallbar vardstrategi. En
langsiktigt hdllbar vdrdstrategi dr, i sin tur, grundforutsdttningen for
att en multidisciplindr miljé ska kunna vixa fram. Inom en langsiktigt
hallbar vdardstrategi ryms dven strategier for kompetensforsorjning och
kompetensoverforing som en sjdlvklar del, da dessa, éver tid, bidrar till
att verksamheten far nodvdndig stabilitet och kontinuitet for att utveck-
las pa bdsta sdtt. En langsiktigt hallbar vardstrategi forutsdtter sjuk-
husledningens aktiva deltagande i strategisk verksamhetsplanering och
langsiktiga verksamhetsutveckling.

Multidisciplindr samverkan

I en verksamhet som préglas av en stark multidisciplindr milj6 finns det hos
hilso- och sjukvérdspersonalen en forstielse for de olika disciplinernas me-
dicinska fOrutséttningar, begransningar och behov i virdprocessen och dér-
med goda forutsittningar for multidisciplindr samverkan. Denna forstéelse
bidrar till att hédlso- och sjukvardens personal, oavsett disciplin- eller yrkes-
tillhorighet, kan forstda vardprocessen utifran ett helhetsperspektiv for att
uppnd hogsta mdjliga vardkvalitet.
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Socialstyrelsen har fragat verksamheterna om vilka strategiska och struk-
turella overvdganden och dtgirder som vidtagits for att ge den kraniofaciala
verksamheten organisatoriska forutséttningar att skapa en multidisciplindr
miljo. Samtliga verksamheter har svarat utforligt pa hur verksamheten &r
organiserad. Daremot skiljer sig svaren mellan verksamheterna at 1 hur vél
man lyckats beskriva hur man genom strategiska och strukturella over-
viaganden pa ett mélmedvetet sitt har skapat en multidisciplindr milj6. Aka-
demiska sjukhuset och Sahlgrenska Universitetssjukhuset sitter i storre ut-
strackning dn Karolinska Universitetssjukhuset sina svar i ett tidsmassigt
sammanhang, dir det tydligare framgar hur beslut och dtgirder pé ett mal-
medvetet sétt syftar till att skapa en multidisciplinidr miljo som grund fo6r en
langsiktigt hallbar och &ndamaélsenlig verksamhet.

Verksamheternas tillgéng till ledningskompetens

Tillstand att bedriva rikssjukvard innebér ett atagande mot hela landets pati-
enter och delas maximalt ut till tvd enheter. Det innebér att rikssjukvarden
alltid kommer att behova hantera fradgan om sérbarhet vilket gor langsiktig
planering och kontinuitet till omistliga delar i arbetet med att sékerstélla att
den vard som ges dr av hog kvalitet. Darmed &r det viktigt att de verksamhe-
ter som ges tillstdnd att bedriva rikssjukvard har ett starkt stod fran respekti-
ve landstings sjukhusledning 1 frdgor som ror verksamhetsprioritering, stra-
tegisk verksamhetsplanering och langsiktig verksamhetsutveckling.

Socialstyrelsen har bett verksamheterna beskriva pa vilket sdtt respektive
sjukhus ledning har bidragit till att ge verksamheten organisatoriska forut-
sdttningar att utvecklas langsiktigt, genom exempelvis strategiska beslut
eller beslut om prioritering. Av verksamheternas svar framgar att de har stod
for sin verksamhet fran respektive sjukhusledning. Diaremot skiljer sig be-
skrivningarna at 6ver hur detta stdd i praktiken bidrar till att ge verksamhe-
ten organisatoriska forutsdttningar att utvecklas langsiktigt. Framforallt
Akademiska sjukhuset visar pé ett vélstrukturerat sétt hur olika strategiska
beslut over tid har mgjliggjort framvéxten av en dndamalsenlig organisation.
Aven Sahlgrenska Universitetssjukhuset visar, om in inte med samma tyd-
lighet, hur den kraniofaciala verksamheten genom strategiska beslut har
utvecklats till att bli vad den idag &r. Karolinska Universitetssjukhuset redo-
gor for de strategiska beslut som tagits. Tidsmassigt hdanfor sig dock dessa
till 2010 och 2011 och flertalet av dem befinner sig pa en landstingsovergri-
pande niva vilket gor det svart att identifiera och urskilja hur de bidrar till
att ge den kraniofaciala verksamheten organisatoriska forutséttningar att
utvecklas langsiktigt.

Verksamheternas strategier fér kompetensférsérining

En forutsittning for en ldngsiktigt héllbar véardstrategi dr hur verksamheten
pa savil kort som lang sikt sdkerstiller att kritisk kompetens finns tillgdng-
lig. Av den anledningen har verksamheterna fatt beskriva sin strategi for
kompetensforsorjning och hur det sédkerstélls att denna forverkligas genom
exempelvis uppfoljning och utvérdering.

Verksamheternas svar skiljer sig kraftigt t. Karolinska Universitetssjuk-
huset hidnvisar genomgaende till landstings- och sjukhusdvergripande do-
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kument och policyer for kompetensforsérjning i sin beskrivning av hur man
arbetar strategiskt for att sdkerstélla att kritisk medicinsk kompetens finns
tillgédnglig kort- och langsiktigt. Av den anledningen blir det svart att identi-
fiera hur och 1 vilken utstrdckning sjukhuset arbetar systematiskt med kom-
petensforsdrjning vid de kliniker dér viss kraniofacial kirurgi bedrivs. Aven
Sahlgrenska Universitetssjukhuset hénvisar i stor utstrdckning till lands-
tings- och sjukhusovergripande dokumentation i beskrivningen av sin stra-
tegi for kompetensforsorjning. Till skillnad frdn Karolinska Universitets-
sjukhuset beskriver man dock sitt strategiska arbete med kompetensforsor;j-
ning inom den kraniofaciala verksamheten. Akademiska sjukhuset beskriver
pa ett pedagogiskt och tydligt sétt sitt strategiska arbete for att sékerstélla att
kritisk medicinsk kompetens finns tillgdnglig. Beskrivningen vittnar om ett
systematiskt, funktionellt och genomténkt arbetssitt diar det finns en tydligt
identifierad utvecklingsbana fran ST-ldkare till erfaren expert. Dessutom
redovisar Akademiska sjukhuset, till skillnad fran de ovriga tva sjukhusen,
utfallet av den kompetensforsorjningsstrategi som tillimpas inom den kra-
niofaciala verksamheten.

Verksamheternas strategi fér kompetenséverféring

En langsiktigt hillbar vardstrategi forutsétter att verksamheten har en strate-
gi for hur kompetens dverfors fran en generation till nédsta. En vél utvecklad
strategi for kompetensoverforing sékerstéller att erfarenheter och ackumule-
rad kompetens stannar inom verksamheten och pa sa sétt bidrar till fortsatt
stabilitet, utveckling och kontinuitet.

Aven nir det giller kompetensdverforing skiljer sig svaren fran verksam-
heterna kraftigt at. Akademiska sjukhuset beskriver pa ett pedagogiskt sétt
hur man systematiskt och strukturerat har byggt upp ett system for dverfo-
ring av kompetens inom den kraniofaciala verksamheten, samt hur systemet
foljs upp och utvirderas. Aven Sahlgrenska Universitetssjukhuset beskriver
pa ett tydligt sitt hur man systematiskt arbetar med kompetensdverforing.
Daremot forefaller det utifrdn det svar man ldmnat inte vara sa att man har
ett formellt system eller metod for kompetensdverforing. Karolinska Uni-
versitetssjukhuset hinvisar till sina tva internationella samarbeten som hu-
vudkdrnan 1 arbetet med kompetensoverforing. Dock forliggs huvuddelen
av beskrivningen till en mer 6vergripande niva dér det dr svart att identifiera
den kraniofaciala verksamheten specifikt.

Verksamheternas arbete med kompetensutveckling

Socialstyrelsen har bett verksamheterna beskriva hur arbetet kompetensut-
veckling bidrar till att hédlso- och sjukvérdspersonalen utvecklar sin yrkesroll
och sin forstielse for verksamheten ur ett helhetsperspektiv. Verksamheter-
nas arbete med kompetensutveckling forefaller vara olika genomténkt och
systematiserat. Sahlgrenska Universitetssjukhuset hdnvisar i sin kortfattade
beskrivning uteslutande till sjukhusovergripande dokument och policyer.
Detta medfor svarigheter att identifiera hur den kraniofaciala verksamheten
genom kompetensutveckling stirker hdlso- och sjukvérdspersonalens enga-
gemang och Okar forstaelsen for verksamheten ur ett helhetsperspektiv. Ka-
rolinska Universitetssjukhuset hidnvisar ocksa i stor utstrickning till sjuk-
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husovergripande dokument och policyer. Akademiska sjukhuset beskriver
savél det sjukhusovergripande som det for den kraniofaciala verksamheten
specifika arbetet med kompetensutveckling.

Sammanfattning

Socialstyrelsen har granskat de ansdkande landstingens organisatoriska
kompetens att bedriva viss kraniofacial kirurgi och bedémer att alla lands-
ting har organisatorisk kompetens att bedriva denna vird som rikssjukvérd.
Déaremot identifierar Socialstyrelsen betydande skillnader i hur systematiskt,
strukturerat och langsiktigt verksamheternas organisatoriska kompetens &r
utvecklad.

Akademiska sjukhuset visar tydligt hur det med stod av strategiska och
strukturella 6vervdganden pa ett malmedvetet sétt har byggt upp en multidi-
sciplindr organisation kring den kraniofaciala verksamhet som berors av
rikssjukvardsdefinitionen. Denna verksamhet bedéms vara sjélvforsorjande
pa kritisk medicinsk kompetens for utdvandet av viss kraniofacial kirurgi.
Akademiska sjukhuset har vidare beskrivit hur arbetet med kompetensfor-
sorjning och kompetensoverforing har vivts samman i syfte att skapa en
langsiktig och héllbar vardstrategi.

Aven Sahlgrenska Universitetssjukhuset har tydligt beskrivit hur det ge-
nom strategiska och strukturella 6verviaganden byggt upp en multidiscipli-
ndr organisation som bedoms vara sjdlvforsorjande pa kritisk medicinsk
kompetens att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard. Déremot
forefaller inte sjukhuset bedriva arbetet med kompetensforsérjning och
kompetensoverforing lika systematiskt som Akademiska sjukhuset.

Karolinska Universitetssjukhusets organisatoriska kompetens bedéms be-
finna sig 1 en uppbyggnadsfas av den verksamhet som omfattas av rikssjuk-
véardsdefinitionen. Sjukhuset bedoms utifran sina svar inte vara sjalvforsor-
jande pa kritisk medicinsk kompetens.

Kompetens genom internationellt engagemang

Hogspecialiserad vard som bedrivs som rikssjukvard praglas av sma pati-
entvolymer och att den forutsitter hogt specialiserad kompetens och avance-
rad utrustning. Det innebér att verksamheter som bedriver rikssjukvard be-
hover ett aktivt deltagande i internationella sammanhang for att upprétthalla
och framja kunskapsutbyte och kompetensutveckling. Utifrdn foljande be-
skrivning har verksamheterna fatt beskriva deras internationella engage-
mang;:
Socialstyrelsen gor bedomningen att ett aktivt deltagande i internatio-
nella sammanhang dr nodvdindigt for att sdkerstilla att erforderlig
kompetens, kunnande och yrkesskicklighet halls ajour. Ett aktivt delta-
gande i internationella sammanhang kan ske genom, exempelvis, med-
lemskap i internationellt sdllskap eller deltagande i ett internationellt
kunskapsutbyte mellan olika kliniker. Genom ett aktivt deltagande i in-
ternationella sammanhang ges goda forutsdttningar att tillgodogora
sig erfarenheter och kunskaper om medicinsk och medicinteknisk ut-
veckling. Dessutom gérs bedomningen att ett aktivt deltagande i inter-
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nationella sammanhang dr en grundldiggande forutsdttning for att kun-
na bedriva forskning, utbildning och utveckling av hogsta kvalitet.

Verksamheternas samverkansavtal med internationella kliniker

Socialstyrelsen har bett verksamheterna redogéra for omfattning och djup
for de avtal med utldndska kliniker de ingétt. Av verksamheternas redogo-
relser ska det framgé vilken tid avtalet avser, vilken relevans avtalet anses
ha for bedrivandet av rikssjukvard samt vilken kompetens avtalet antas till-
fora verksamheten.

Akademiska sjukhuset betonar i sitt svar att syftet med deras internatio-
nella samarbeten inte primért handlar om kompetensstod utan om ett 6mse-
sidigt utbyte av kompetens och erfarenheter for att nd maximal utveckling.
Akademiska sjukhuset har uppréttat samarbeten med kraniofaciala kliniker 1
Helsingfors och Paris. Sjukhuset beskriver pé ett vélstrukturerat sitt vilken
tidsrymd samarbetena avser, relevansen och innehallet i dem samt vilken
effekt de har for den kraniofaciala verksamhetens utveckling. Socialstyrel-
sen har kontaktat dr. Hukki i Helsingfors och dr. Arnaud i Paris for att be-
kréfta de uppgifter Akademiska sjukhuset inkommit med. Savél dr. Hukki
som dr. Arnaud har pé ett tillfredsstillande sitt intygat att de uppgifter Aka-
demiska sjukhuset inkommit med &r korrekta.

Karolinska Universitetssjukhuset uppger i sitt svar samarbeten med klini-
ker i Birmingham och Seattle. Nar det giller samarbetet med Seattle hanvi-
sar man till ett konsultlikaravtal som tecknats med dr. Joseph Gross och
som i korthet innebér att dr. Gross besoker Karolinska Universitetssjukhuset
under nagra dagar 1-4 ganger per ar for kompetensstdd och utbildning. Av-
talet ingicks under hosten 2010 och omfattar 4ven mdjlighet for vidareut-
bildning av opererande ldkare fran Karolinska Universitetssjukhuset vid
Seattle Children’s Hospital. Samarbetet med kliniken i Birmingham innebéar
att opererande ldkare vid Karolinska Universitetssjukhuset reser till Bir-
mingham for utbildning. Socialstyrelsen har i dokumentation tagit del av
intyg fran dr. Nishikawa i1 Birmingham som bekriftar de uppgifter Karolins-
ka Universitetssjukhuset inkommit med.

Till skillnad frdn de bdda andra sjukhusen uppger inte Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset nagot formellt samarbete med utldndska kliniker. Dar-
emot beskriver sjukhuset hur dess foretrddare under lang tid har bidragit till
att bygga upp och utveckla den kraniofaciala verksamheten savél nationellt
som internationellt. Sahlgrenska Universitetssjukhuset skiljer sig dven fran
de bdda andra sjukhusen i det hdnseendet att det under en ldng period har
varit ett centrum for utbildning av utldndska plastik- och kékkirurger vilket
bidragit till att man byggt upp ett omfattande internationellt kontaktnit. Av-
slutningsvis redogdr Sahlgrenska Universitetssjukhuset for sitt internationel-
la forskningssamarbete.

Verksamheternas formella deltagande i internationella sammanhang

Verksamheterna har ombetts uppge eventuellt medlemskap som hélso- och
sjukvardspersonal har i relevanta internationella medicinska sillskap.

Haélso- och sjukvérdspersonal vid savdl Akademiska sjukhuset som Sahl-
grenska Universitetssjukhuset dr medlemmar i International Society for
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Craniofacial Surgery’ och European Society for Cranio-Maxillo-Facial
Surgery. Utdver dessa sdllskap har hilso- och sjukvardspersonal vid Aka-
demiska sjukhuset medlemskap 1 The American Cleft Palate — Craniofacial
Association och American Society of Plastic Surgeons. Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset uppger att hélso- och sjukvardspersonal &r president 1 Euro-
pean Society for Craniofacial Surgery och anordnar sillskapets kommande
kongress 1 Goteborg 2012. Karolinska Universitetssjukhuset uppger att det
har hélso- och sjukvardspersonal som dr medlem i AOCFM (Arbeitsgeme-
inschaft fiir Osteosynthesefragen CranioMaxilloFacial). Dessutom uppger
Karolinska Universitetssjukhuset att hdlso- och sjukvardspersonal &r med-
lem 1 Svenska Ldkaresdllskapet, Svenska Ldikarforbundet, Svensk Neuroki-
rurgisk Forening, European Society for Pediatric Neurosurgery samt Vird-
planeringsgruppen for CNS-tumérer hos barn.

Verksamheternas deltagande i internationella konferenser

Socialstyrelsen har bett verksamheterna att aterrapportera de internationella
konferenser med relevans for rikssjukvardsdefinitionen foretradare for kli-
niken deltagit vid den senaste 3-arsperioden (2008 — 2010).

Samtliga verksamheter har pa ett tillfredsstéllande sitt beskrivit sin inter-
nationella aktivitet genom deltagande i internationella konferenser.

Sammanfattning

Socialstyrelsen har granskat ansokande landstings internationella engage-
mang med relevans for rikssjukvardsdefinitionen, och bedomer att alla
landsting dr internationellt engagerade men att omfattningen och hur vél
forankrat detta engagemang ér skiljer sig at mellan landstingens verksamhe-
ter pa ett betydande sitt.

Akademiska sjukhuset betonar i sitt svar att deras samverkansavtal dr av
Omsesidig karaktir snarare &n att vara mottagare av kompetensstod. Av
Sahlgrenska Universitetssjukhusets redogorelse framgar att verksamheten
och dess foretrddare 6ver ldng tid har bidragit till att utveckla den kraniofa-
ciala verksamheten nationellt och internationellt. Av Karolinska Universi-
tetssjukhusets redogorelse framgér att samverkansavtalen 1 huvudsak hand-
lar om att inhdmta kompetensstdd. Avslutningsvis har Akademiska sjukhu-
sets och Sahlgrenska Universitetssjukhusets internationella engagemang
pagatt under relativt 1dng tid medan Karolinska Universitetssjukhuset upp-
rittat sina samarbetsavtal under senaste éret.

Aven nir det giller internationellt engagemang genom medlemskap i in-
ternationella séllskap finns betydande skillnader. Akademiska sjukhuset och
Sahlgrenska Universitetssjukhuset har hdlso- och sjukvardspersonal med
medlemskap 1 internationella séllskap som bedoms ha en stark internationell
forankring. De medicinska séllskap som Karolinska Universitetssjukhuset
redogor for ar av mer Overgripande karaktir déar det dr svart att identifiera
relevansen for kraniofacial verksamhet.

2 Medlemskap i International Society for Craniofacial Surgery (ISCFS) #r begrinsat och sker endast efter inbjudan
fran sillskapet. Enligt uppgift fran dr. Arnaud, tillika sekreterare i ISCFS, méter dr. Daniel Nowinski vid Akade-
miska sjukhuset sedan en tid tillbaka sillskapets hogt stéillda krav pa medlemskap och kommer vid séllskapets
kommande kongress i augusti 2011 att upptas som medlem i International Society for Craniofacial Surgery.
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Sammanfattningsvis bedoms Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset har en starkare och battre forankrad internationell position
an Karolinska Universitetssjukhuset.

Vardresultat

For kraniofacial kirurgi saknas i dag ett nationellt kvalitetsregister eller
andra dokumenterade data som &r jamforbara. Detta innebér att Socialsty-
relsen inte har haft ndgra kvalitetsdata att bedoma de sokande utifrdn. Av
den anledningen ingér inte vardresultat som en del i beddmningen av de
sokande.
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Sammanfattande diskussion och
slutsatser

Socialstyrelsen bedomer att Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska
Universitetssjukhuset har bést forutsdttningar att bedriva och utveckla
viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard.

Socialstyrelsens tillstdndsutredningar syftar till att ge Rikssjukvardsnamn-
den underlag for sina stéllningstaganden kring vilka landsting som har bést
forutséttningar att bedriva och utveckla rikssjukvard och som dédrmed bor
ges tillstand att bedriva rikssjukvérd enligt HSL 9 b §. Socialstyrelsen har 1
denna rapport granskat och bedémt Landstinget i Uppsala 1dn, Stockholms
lans landsting samt Véstra Gotalandsregionens forméga att bedriva och ut-
veckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard. Underlaget for granskning
och beddmning av landstingen har utgjorts av foljande killor:

¢ Originalansdkan

e Intervjuer med samtliga sokanden (sjukhusledning samt verksamhetsfo-
retradare)

e Kompletterande utredning rorande landstingens formaga att bedriva ak-
tuell vérd som rikssjukvérd

e Komplettering av originalansdkan

Dessa kéllor har, i1 sin tur, provats och analyserats mot foljande beddm-

ningsgrunder:

e Beredskap vid of6rutsett resursbortfall (personal, lokal, utrustning)

e God véard — om ledningssystem for kvalitet och patientsikerhet inom hél-
so- och sjukvarden

e Forskning

e Forutsittningar att utoka aktuell verksamhet

e Kompetens

e Vardresultat

Analysen av de olika bedomningsgrunderna ger underlag for en samman-

vigd beddmning av vilka landsting som bedoms har bdst forutsattningar att

bedriva och utveckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard. Samtidigt

skiljer sig de bedomningsgrunder som ingar i analysen av landstingen at i

karaktdr. De verksamheter som landstingen soker tillstand att bedriva riks-

sjukvdrd genom &r vanligtvis vél fungerande, ambitidsa och prioriterade.

Det far som konsekvens att beddmningsgrunderna beredskap vid oférutsett

resursbortfall, God vdrd — om ledningssystem for kvalitet och patientsdker-

het inom hdlso- och sjukvdrden samt forutsdttningar att utéka aktuell verk-
samhet snarast ligger till grund for att sékerstilla att verksamheterna har de
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mest grundldggande forutsittningarna att bedriva rikssjukvérd pa plats. Be-
domningsgrunden vdrdresultat har, som vi sett i foregdende avsnitt, inte
kunnat ge végledning 1 fragan om vilka landsting som beddms ha bast forut-
sattningar att bedriva och utveckla viss kraniofacial kirurgi. Det innebér att i
den sammanvigda bedomning av landstingens forutsdttningar att bedriva
och utveckla viss kraniofacial kirurgi som gjorts, har de avgorande skillna-
derna identifierats inom bedomningsgrunderna forskning och kompetens.

Forskning

Socialstyrelsen har med hjilp av Vetenskapsradet anlitat tre internationella
experter 1 syfte att granska, bedoma och rangordna de s6kande landstingens
forskningsverksamhet. Beddmningen som gors av de externa granskarna &r
att Karolinska Universitetssjukhuset har den bidsta formégan att bedriva
forskning pa omradet. Karolinska Universitetssjukhuset bedoms ha en fram-
gangsrik och vilintegrerad forskningsverksamhet som har goda mojligheter
att genomfora forskningsprojekt med betydelse for utvecklingen inom verk-
samhetsomradet.

Kompetens

Socialstyrelsen har granskat och bedomt de s6kande landstingens kompe-
tens att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvéird genom att belysa
verksamheterna utifran tre perspektiv av begreppet kompetens — medicinsk
kompetens, organisatorisk kompetens samt kompetens genom internationellt
engagemang. For vart och ett av perspektiven finns en beskrivning av vad
Socialstyrelsen anser konstituerar perspektivets relevans i beddmningen av
landstingens kompetens. Nedan foljer en redogorelse for de skillnader som
har kunnat identifieras i1 analysen av landstingens beskrivningar av sin kom-
petens att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard, och som lett
fram till en sammanvéigd bedomning av vilka landsting som anses ha bist
forutséttningar att bedriva och utveckla rikssjukvérd.

Medicinsk kompetens.

Socialstyrelsen har granskat de ans6kande landstingens medicinska kompe-
tens att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd och bedomer att
alla landsting har tillgang till och kompetens att utfora de ingrepp som ingér
1 rikssjukvardsdefinitionen. Dédremot identifierar Socialstyrelsen tvd om-
standigheter som bidrar till den sammanvigda bedomningen:

e Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska Universitetssjukhuset bedoms ha
battre och stabilare tillgang till kvalificerad plastikkirurgisk kompetens
an Karolinska Universitetssjukhuset. Socialstyrelsen anser att en bra och
stabil tillgang till kvalificerad plastikkirurgisk kompetens ar en forutsitt-
ning fOr att bedriva och utveckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjuk-
vard.

e Akademiska sjukhuset betonar i sin originalansdkan och 1 den komplette-
rande utredningen sitt arbete med att utveckla ett kvalitetsregister for
kraniofacial kirurgi. Socialstyrelsen bedomer att utvecklingen av ett kva-
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litetsregister dr av central betydelse for det nationella kvalitetssédkringsar-
betet, for att skapa béttre forutsdttningar for vetenskaplig utveckling samt
for att mdjliggora framtida nationella och internationella jamforelser.

Organisatorisk kompetens

Socialstyrelsen har granskat de ansdkande landstingens organisatoriska
kompetens att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard, och bedd-
mer att alla landsting har organisatorisk kompetens att bedriva rikssjukvérd.
Déremot finner Socialstyrelsen tvd betydande skillnader 1 hur systematiskt,
strukturerat och langsiktigt verksamheternas organisatoriska kompetens &r
utvecklad:

e Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska sjukhuset har pa ett tydligare satt
an Karolinska Universitetssjukhuset visat hur de har byggt upp multidi-
sciplindra verksamheter som beddms vara sjidlvforsorjande pa kritisk me-
dicinsk kompetens. Detta beddmer Socialstyrelsen vara en grundldggan-
de forutséttning for att bedriva och utveckla viss kraniofacial kirurgi.

e Framforallt Akademiska sjukhuset men dven Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset har 1 storre utstrdckning &n Karolinska Universitetssjukhuset
beskrivit hur arbetet med kompetensforsorjning och kompetensoverfo-
ring anvinds strategiskt for att skapa en langsiktig och héllbar vardstrate-
gi. Socialstyrelsen bedomer att en viktig forutsittning for att framgéngs-
rikt bedriva och utveckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard &r att
verksamheten har en langsiktigt hallbar véardstrategi.

Kompetens genom internationellt engagemang

Socialstyrelsen har granskat ansokande landstings internationella engage-
mang med relevans for rikssjukvardsdefinitionen. Socialstyrelsen konstate-
rar att alla landsting dr internationellt engagerade men att omfattningen och
djupet i detta engagemang skiljer sig 4 mellan landstingens verksamheter
pa ett betydande sitt. Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset beddms ha en béttre forankrad och mer omfattande internationell
position dn Karolinska Universitetssjukhuset:

e Akademiska sjukhusets samverkansavtal dr dmsesidiga till sin karaktér
medan Karolinska Universitetssjukhusets samverkansavtal handlar om att
1 forsta hand inhdmta kompetensstod.

e Sahlgrenska Universitetssjukhuset bedoms under 1dng tid ha bidragit till
att utveckla den kraniofaciala verksamheten saval nationellt som interna-
tionellt.

e Akademiska sjukhusets och Sahlgrenska Universitetssjukhusets interna-
tionella engagemang beddms ha pédgatt under 14ng tid medan Karolinska
Universitetssjukhusets internationella samarbeten har paborjats senaste
aret.

e Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska Universitetssjukhuset har hélso-
och sjukvardspersonal som dr medlemmar i internationella séllskap som
beddms ha en starkare forankring internationellt an de medlemskap Karo-
linska Universitetssjukhusets hélso- och sjukvardspersonal har.
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Mot bakgrund av det ovanstdende gor Socialstyrelsen beddmningen att
Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska Universitetssjukhuset har bast kom-
petens att bedriva och utveckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard.

Slutsatser

I den sammanvigda bedomning av landstingens forméga att bedriva och
utveckla viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard har tva bedomnings-
grunder legat till grund for den slutliga rekommendationen till Rikssjuk-
vardsndmnden om vilka tva landsting som ska fa tillstdnd att bedriva riks-
sjukvérd — forskning och kompetens att bedriva och utveckla aktuell vard
som rikssjukvard.

Socialstyrelsen bedomer att Karolinska Universitetssjukhuset har bast
forskningsméssiga forutséttningar att bedriva och utveckla viss kraniofacial
kirurgi som rikssjukvird, medan Akademiska sjukhuset och Sahlgrenska
Universitetssjukhuset har bdst kompetens att bedriva och utveckla viss kra-
niofacial kirurgi som rikssjukvard. Forskning ar en viktig komponent inom
all hogspecialiserad hélso- och sjukvard. Daremot anser Socialstyrelsen att
tillstindsutredningar om rikssjukvérd primért handlar om att granska, be-
doma och sékerstélla att den hélso- och sjukvird som &r foremal for utred-
ning dr av hog kvalitet. Didrmed finner Socialstyrelsen att kompetens att
bedriva och utveckla rikssjukvérd 1 den sammanvigda bedomningen véger
tyngre dn att ha forskningsmassiga forutsittningar. Utifrén detta resonemang
och vad som sagts i slutdiskussionen ovan rekommenderar Socialstyrelsen
Rikssjukvardsndmnden att bevilja Landstinget i Uppsala lén genom Akade-
miska sjukhuset och Véstra Gétalandsregionen genom Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset tillstdnd att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjuk-
vard 2012-01-01-2016-12-31.
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Forslag till beslut

Socialstyrelsen rekommenderar Rikssjukvardsndmnden att bevilja Lands-
tinget 1 Uppsala ldn genom Akademiska sjukhuset och Vistra Gotalandsre-
gionen genom Sahlgrenska Universitetssjukhuset tillstdnd att bedriva viss
kraniofacial kirurgi som rikssjukvérd 2012-01-01-2016-12-31.
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Bilaga 1

Rikssjukvardsdefinition viss
kraniofacial kirurgi som rikssjukvard

Enligt beslut av Rikssjukvardsnimnden den 24 september 2009 ingar fol-
jande diagnoser i kombination med drgdrder 1 viss kraniofacial kirurgi som
rikssjukvard (koder anges inom parantes):

e Dolikocefali (Q67.2), Plagiocefali (Q67.3) och Kraniosynostos
(Q75.0) i kombination med atgirderna
Kranioplastik (AAK00)
Operationer p.g.a. kraniosynostos (AAK20)
Kraniofacial rekonstruktion vid missbildning (AAK30)
Korrektion av medfodd missbildning av orbitas benvigg (CAC50)
e Kraniofacial dysostos (Q75.1) och Medfodda missbildningssyn-
drom som framst paverkar ansiktets utseende (Q87.0) i kombina-
tion med atgirderna
Kranioplastik (AAK00)
Operationer p.g.a. kraniosynostos (AAK20)
Kraniofacial rekonstruktion vid missbildning (AAK30)
Korrektion av medfodd missbildning av orbitas benvigg (CAC50)
Korrektionsplastik av ndsans brosk- och benskelett (DLD10)
Rekonstruktion av nédsan (DLD30)
Segmentosteotomi pa underkdike (EDC0S5)
Sagittal ramusosteotomi pd underkdke (EDCI0)
Vertikal ramusosteotomi pd underkdke (EDC15)
Le Fort I-osteotomi (EEC05)
Le Fort Il-osteotomi(EEC10)
Le Fort Ill-osteotomi (EEC15)
e Andra specificerade medfodda deformiteter av skalle, ansikte och
kike (Q67.4) 1 kombination med &tgérden
Kranioplastik (AAK00)
e Hypertelorism (Q75.2) i kombination med atgidrden
Korrektion av medfodd missbildning av orbitas benvigg (CAC50)
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04 Socialstyrelsen Bilaga 2

ANSOKAN om tillstand att
bedriva rikssjukvard avseende
kraniofacial kirurgi

Ansokande landsting/sjukvardshuvudman

| Landstinget i Uppsala lin

Kontaktuppgifter

Kontaktperson Telefon (inkl. riktnr)
Avtalsdirektor Anders Lindkvist 0186113975

E-post
anders.lindkvist@akademiska.se

Sjukhus
Akademiska Sjukhuset

Adress

Postnr Postort

751 85 Uppsala

Rikssjukvard definieras som halso- och sjukvard som bedrivs av ett landsting och som samordnas
med landet som upptagningsomrade. Med landet som upptagningsomrade avses att:

¢ upptagningsomradet omfattar minst tva sjukvardsregioner utéver den egna

e en vasentlig andel av patienterna kommer fran andra &n den egna sjukvardsregionen

Kriterier for att viss verksamhet ska kunna definieras som rikssjukvard &r att:
¢ sjukdomenttillstdndet ar ovanligt

¢ diagnosen/behandlingen ar komplicerad och kraver speciell kompetens

¢ diagnosen/behandlingen medfér hég resursférbrukning

Socialstyrelsen beslutar vilken hélso- och sjukvard som ska utgora rikssjukvard. Detta framgar av 9 a
§ hélso- och sjukvardslagen (1982:763). For att fa bedriva rikssjukvard kravs tillstand. Enligt 9 b §
beslutar Socialstyrelsen, efter anstkan fran det landsting som avser att bedriva rikssjukvard, om
tillstdnd och villkor. Beslut i arenden om rikssjukvard far inte 6verklagas.

Inom Socialstyrelsen finns en sarskild namnd — rikssjukvardsndmnden — vilket framgar av 15 §
férordningen (2007:1202) med instruktion for Socialstyrelsen. Ndmndens uppgift ar att fatta beslut om
rikssjukvard enligt ovan.

Utredningen om att definiera kraniofacial kirurgi som rikssjukvard finns att hamta pa
www.socialstyrelsen.se/riks
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Sarskild information

Socialstyrelsen erinrar om féljande som framgar av halso- och sjukvardslagen (1982:763) och
vagledningen God vard — om ledningssystem for kvalitet och patientsédkerhet i halso- och sjukvarden.

¢ Den tillstandspliktiga rikssjukvarden ska finnas tillganglig i rimlig tid och for patienter fran hela
landet. Landstinget som erhallit tillstand ansvarar for detta.

¢ Det ska vara sakerstallt att god vard kan erbjudas samtliga patienter i rimlig tid, &ven i det fall en
oférutsedd handelse intréffar som orsakar ett bortfall av personal, lokaler eller utrustning.

¢ Ledningen av verksamheten ska vara organiserad pa ett sddant satt att den framjar en strukturerad
och effektiv samverkan pa lokal, regional, nationell och internationell niva.

e Dar verksamheten bedrivs ska det finnas den personal, de lokaler och den utrustning som behévs
for att god vard ska kunna ges.

¢ Ledningen av hélso- och sjukvard ska vara organiserad sa att den tillgodoser hég patientsakerhet
och god kvalitet av varden samt framjar kostnadseffektivitet.

Praktiska anvisningar

e Denna ansokningsblankett géller endast fér ansékan om tillstdnd att bedriva rikssjukvard
avseende kraniofacial kirurgi.

¢ Anstkan ska skickas till Socialstyrelsen, Enheten for rikssjukvard och effektivitetsanalys,
106 30 Stockholm i bade pappersform och som e-post: socialstyrelsen@socialstyrelsen.se.

¢ Endast landsting far ansoéka om tillstand att bedriva rikssjukvard.
¢ Ansokningsblanketten bestar av tolv fragor.

e Fragorna ett (1) till och med fem (5) féljer fem omraden enligt God vard. Omradet effektiv vard ar
exkluderat pa grund av brist pa relevant underlag. Varje fraga bestar av en upp till fyra indikatorer
och lika manga minimikrav. Klinikens verksamhet maste uppfylla alla minimikrav i respektive fraga
for att bli vdrderad som godkand, bra eller utmérkt.

¢ Kiliniken besvarar fragorna ett (1) till och med fem (5) genom att presentera en beskrivning av egen
verksamhet for alla indikatorer och minimikrav fér respektive fraga.

¢ Klinikens beskrivningar ska vara kortfattade upp till 500 tecken och ska skrivas i gramarkerade falt
inom respektive tabell. Om beskrivningen kraver stérre utrymme kan kliniken bifoga relevanta
dokument i elektronisk form.

¢ Kliniken ska alltid bifoga relevanta dokument i elektronisk form nér detta begéars enligt minimikrav.

¢ Alla bilagor till fragorna ett (1) till och med fem (5) ska namnges med indikators beteckning inklusive
respektive niva; godkénd, bra eller utméarkt och landstingets namn (exempelvis, "Bilaga, fraga 2¢ —
godkand, fran landstinget Dalarna”).

e For fragorna sex (6) och sju (7) finns det ett svarsutrymme motsvarande en A4-sida per fraga.
Svaren pa frdgorna kan aven skickas in som bilagor och namnges med frdgans nummer och
landstingets namn (exempelvis, "Bilaga, fraga 6, fran landstinget Dalarna”).

e Fragorna atta (8) till och med tolv (12) ska besvaras pa engelska.
¢ Ansdkan ska ha inkommit till Socialstyrelsen senast onsdagen den 15 februari 2009.
¢ Inskickad ansdkan utgér allman handling.

¢ Till anstkan ska bifogas protokollsutdrag fran landstings-/regionstyrelsens alternativt
landstings-/regionfullméktiges sammantrade ndr ansékan beslutades.

¢ Vid fragor om anstkan kontakta utredare Martin Jansson, telefon 075-247 37 97.



Beddmning av inkomna ansékningar

Inkomna ansékningar ska bedémas av Socialstyrelsen. Fér fragorna atta (8) till och med tolv (12)
kommer Socialstyrelsen att ta stéllning efter att en extern expert granskat svaren och gjort sin
beddmning.

For fragorna ett (1) till och med fem (5) ska varje beskrivning, inklusive inkomna bilagor, bedémas och
tilldelas ingen eller en av nivaerna godkénd, bra eller utmarkt. Varje niva bygger pa féregaende vilket
betyder att kliniken kan tilldelas nivan bra, endast om kliniken redan har uppnatt nivan godkand, nivan
utmarkt endast om kliniken redan har uppnatt nivan bra.



Fragor

Fragorna ett (1) till och med fem (5) tar sin utgangspunkt i vagledningen God vard — om
ledningssystem fér kvalitet och patientsékerhet i halso- och sjukvérden1' Denna vagledning utgar
fran halso- och sjukvardslagen (1982:763) och tandvardslagen (1985:125). God vard-konceptet har
tagits fram for att underlatta och stimulera till ett systematiskt kvalitets- och patientsdkerhetsarbete
pa olika nivaer inom halso- och sjukvardsorganisationen. De foreskrifter som God vard grundar sig
pa ar Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2005:12) om ledningssystem for kvalitet och
patientsakerhet inom halso- och sjukvarden. Att hdlso- och sjukvarden utnyttjar tillgangliga resurser
pa basta satt for att uppna uppsatta mal ar viktigt. | dagsléget saknas dock adekvata
beddmningskriterier av dimensionen effektiv vard varfor den inte finns med bland fragorna nedan.

1. Kunskapsbaserad och d@ndamalsenlig halso- och sjukvard

Kunskapsbaserad och d&ndamalsenlig halso- och sjukvard innebéar att varden ska bygga pa
vetenskap och beprovad erfarenhet och utformas fér att méta den individuella patientens behov pa
basta mojliga satt. Den som tillhér halso- och sjukvardspersonalen ska utféra sitt arbete i
6verensstammelse med vetenskap och beprdvad erfarenhet. En patient ska ges sakkunnig och
omsorgsfull halso- och sjukvard som uppfyller dessa krav.

Niva Godkénd Bra Utmarkt
g 1a | Aktivt deltagande av Ett system for att sékra En systematisk och éppen
X klinikens experter i ordnat inférande och process for 6vervakning och
= nationella/ internationella utmonstring av nya metoder. | kritisk granskning for
g konferenser, seminarier och inférande av ny kunskap i
workshops, eller klinisk praxis.
motsvarande.
1b | Rutiner, en modell eller ett | Genomférande av Rapportering av resultat av
system for att sékra att férbattringsarbete genom att | klinisk forskning och/eller
klinikens experter utvardera utfallet av aktuella | registerverksamhet.
uppdateras om pagaende behandlingar.
forskning.
1c | Rutiner for att sakra att Aktivt deltagande i
aktuella riktlinjer/ riktlinjearbeten/ -
vardprogram tillampas. vardprogramarbeten.
1d | Deltagande i
kvalitetsregister eller - -
liknande.
= |1a | Klinikens experter deltog Kliniken har ett system for Kliniken rutinmassigt
2 med minst tva deltagare, att sékra ordnat inférande genomfér dvervakning och
,%- med minst tva och utménstring av nya kritisk granskning for
o presentationer, pa minst tva | metoder som baseras pa inforande av ny kunskap i
< konferenser, seminarier Nationella riktlinjer. Bifoga klinisk praxis, med hjélp av
eller workshops eller dokument. en systematisk och éppen
motsvarande, under process. Bifoga dokument.
senaste tva ar. Bifoga en
sammanfattning pa
deltagare, presentationer,
konferenser, seminarier,
workshops eller
motsvarande.

' Finns som nedladdningsbar PDF-fil pa http://www.socialstyrelsen.se/riks




1b

Kliniken har rutiner, en
modell eller ett system som
sakrar att klinikens experter
ar uppdaterade om
pagaende forskning. Bifoga
dokument.

Kliniken har genomfért
utvarderingar av utfallet av
aktuella behandlingar med
hjélp av kvalitetsregister
eller liknande. Bifoga den
ev. utvarderingen.

Kliniken bidrar till
kunskapsutveckling och
utvérdering genom att
bedriva och skriftligt
rapportera resultat fran
klinisk forskning och/eller
registerverksamhet. Bifoga
rapporter eller motsvarande.

1c

Kliniken har rutiner for att
sédkra att aktuella riktlinjer/
vardprogram tillampas.
Bifoga dokument.

Kliniken deltar aktivt i
regionala eller nationella
riktlinjearbeten/
vardprogramarbeten. Ange
vilka.

1d

Kliniken har minst ett aktivt
deltagande i
kvalitetsregister eller
liknande. Bifoga dokument.

samhetens vardag.

Samtliga experter deltar i
forskningsprojekt.
Forskningskulturen stdds av
manga atgarder sasom
avsatt tid for forskning,
tillganglig litteratur, sam-
verkan med andra forsk-
ningsenheter, fou-ansvarig i
ledningsgrupp, regelbundet
kongressdeltagande, méten
med uppdatering av kun-
skap och &ven i |6nepolicy.
Den multidiciplinara kranio-
ronden avslutas 1
gang/manad med fou-
seminarium. En férsta
seminarieserie genomférdes
2005-06 med syftet att
redovisa "state of art" inom
kraniofacial kirurgi. En ny
"state of the art" genomgang
planeras till hdsten 2009. Se
bilagor.

av verksamhetens olika
kvalitetsregister.

Féljande utvarderingar har
utforts ar 2007:

Forekomst av gomfistlar
(Bilaga)

Komplikationer efter ben-
transplantation till kékspalt
(Bilaga)

Overkékens tillvéxt vid
ensidig komplett LKGS-spaIt
(Bilaga)

2 |1a | Den kraniofacialkirurgiska De hittills framtagna Processen bestar av

’% verksamhetens? experter nationella riktlinjerna har ledningssystem och

o hade totoalt 100 deltag- begransad relevans for viss | tillvdgagangssatt for

o anden i kongresser, Kraniofacial kirurgi (bilaga). | inférande av ny kunskap i

g seminarier eller workshops | Se direktorsbeslut for verksamheten (bilaga). |

12 under perioden 2006-2008 | ledningssystem och systemet ingar stod for

= (Bilaga). 37 muntliga tillvdgagangssatt for inhdmtning och sortering av

3, presentationer. Verksam- inférande av nya metoder information med relevans for

a hetens experter deltar i (bilaga). Se for ovrigt frdaga | kraniofacial kirurgi. Har finns
workshops inom ramen for | 1 a utmarkt. forteckningar éver relevanta
det internationella samar- informationskallor och
betet (bilaga, samt se bilaga MESH-terms for struktu-
till fraga 6 for beskrivning av rerad s6kning pa Medline
internationella samarbetet). (bilagor).

1b | Forskning &r en del av verk- | Utvarderingar gérs pa basen | Experterna inom verk-

samheten star fér en aktiv
forskningsverksamhet och
en stark struktur for klinisk
forskning och registrering
har byggts upp. Fokus har
legat pa neurointensivvard,
maxillofacial rekonstruktion
och virtuell planering —
omraden med central
betydelse fér hela den
kraniofaciala kirurgin, och
som leds av professorer i
neurokirurgi (Per Enblad)
och kakkirurgi (Jan Hirsch).
Dartill pagar forskning inom
angransande omraden, och
har finns strukturen och
metodiken foér framtida
studier med direkt fokus pa
kraniofaciala missbildnings-
syndrom. Publikationslista i
bilaga (V.g. se aven fraga 8,
9, 11).

2 Kraniofacialkirurgiska verksamheten bedrivs framfor allt vid Verksamhetsomradena (VO) Plastik och
Ké&kkirurgi, samt Neurokirurgi. Anges fortsattningsvis som "Verksamheten”.
® LKG = Lapp-K&k-Gom



1c

Rutiner finns avseende
introduktion av ny personal.
Medarbetare informeras pa
arbetsplatstraffar och lakar-
md&ten om uppdateringar av
riktlinjer och vardprogram.
Datajournal &r uppbyggd fér
att stédja vardplanebaserad
vard (bilaga). Checklistor
finns for olika faser av
varden (bilagor). | verksam-
hetens kvalitetshandbok
finns instruktioner for olika
processer som baserats pa
riktlinjer och vardprogram.
Pa NIVA* finns ett heltack-
ande system for vardinstruk-
tioner (exempel i bilagor).

Verksamheten deltar i:
Regionalt Vardprogram for
LKG (bilaga).
Vardrekommendation for
orbitafrakturer (bilaga), och
har utvecklat vardprogram
fér ortognat kirurgi (bilaga)
Darutdver publicerar verk-
samheten féljande riktlinjer
pa www.internetmedicin.se:
Ansiktstraumatologi
(publicerat)
Kraniosynostoser (inskickat)
LKG (inskickat).

Dessa dokument nas aven
fran verksamhetens
hemsida.

1d

Verksamheten har skapat
ett register for kraniofacial
kirurgi (bilaga). Registret
géller pre-, per- och post-
operativ registrering av data
for patienter inom kongeni-
tal, traumatisk och onkolog-
isk kraniofacial kirurgi.
Prospektiv registrering har
pagatt sedan januari 2008 i
Uppsala och 2009 paborjas
registrering av patienter i
Helsingfors och Paris.
Verksamheten deltar dven i
register inom andra
diagnosgrupper: Nationella
LKG registret, AO fraktur-
registret (under utveckling),
Brain IT www.brainit.org,
Uppsala research center
(UCR) skallskade register
(TBI)

*NIVA = Neurointensivvardsavdelningen




2. Saker hialso- och sjukvard

Saker héalso- och sjukvard innebar att vardskador férhindras. Ledningen av halso- och sjukvard ska
vara organiserad sa att den tillgodoser hog patientsékerhet. Saker halso- och sjukvard ar en
grundsten i allt kvalitetsarbete och innebéar att vardskador ska férhindras genom aktivt
riskférebyggande verksamhet.

Niva Godkénd Bra Utmarkt
5 |2a |Ett Aktivt deltagande i Kartlaggning av
o : ) : . . i
= avvikelsehanteringssystem | avvikelserapporteringen. vardprocesser for hela
g- . vardkedjan.
= | 2b | Ett egenkontrollsystem Handelseanalys av Regelbundet genomférande
(internt kvalitetsregister) allvarliga avvikelser. av riskanalyser av
féor komplikationer och vardprocesser.
vardskador.
2c | Ett maldokument for Atgarder for att férhindra Patientsdkerhetsmal som
patientsdkerhet. upprepning av avvikelser. regelbundet f6ljs upp.
2d Regelbunden egenkontroll | Patientsdkerhetsmalen och
med uppfdljning av maluppfyllelsen &r en del av
a patientsékerhetsmalen. verksamhetsplaner och
verksamhetsberéttelser.
= | 2a | Kliniken har Klinikens personal deltar Kliniken har kartlagt hela
2. avvikelsehanteringssystem | aktivt i vardkedjans vardprocesser.
,% med tydliga definitioner pa | avvikelserapporteringen och | Bifoga kartldggningen.
o vad som &r en avvikelse, kliniken deltar aktivt i SKL:s
< samt rutiner for sdakerhetssatsning och kan
rapportering, analys och visa matbara resultat.
aterforing, enligt Bifoga ev. matbara resultat.

Socialstyrelsens handbok
fér patientsakerhetsarbete,
SOSFS 2005:12. Bifoga

dokument.
2b | Kliniken har Allvarliga avvikelser pa Riskanalyser genomférs
egenkontrollsystem (internt | kliniken blir foremal for regelbundet enligt rutinerna
kvalitetsregister) for att héndelseanalys. Bifoga for alla sékerhetskritiska
registrera komplikationer dokument. vardprocesser for alla
och vardskador, enligt patienter och anvands alltid i
Socialstyrelsens handbok samband med
for patientsékerhetsarbete, omorganisation och inférande
SOSFS 2005:12, kap. 5. av ny teknik. Bifoga analysen.
Bifoga dokument.
2c¢ | Kliniken har satt upp Kliniken vidtar atgarder for | Alla enheter i verksamheten
tydliga, att férhindra upprepning av | har patientsakerhetsmal som
verksamhetsanpassade avvikelser. Bifoga listan regelbundet f6ljs upp genom
och métbara mal fér sin med atgérder. egenkontroll och visar en
patientsakerhet. Bifoga positiv trend. Bifoga
maldokumentet. dokument.
2d Egenkontroll utfors Patientsékerhetsmalen och
regelbundet for att f6lja upp | maluppfyllelsen ar en del av
- patientsakerhetsmalen. klinikens verksamhetsplaner

och verksamhetsberéattelser.
Bifoga dokument.




BUIUALIY S SUBIUIY

2a |AS°-gemensamt elektron- | Hela AS inklusive verksam- | Vardkedjan for kraniofaciala
iskt avvikelsehanterings- heten for kraniofacial kirurgi | missbildningar finns i bilaga.
system finns sedan sex ar, | deltar aktivt i SKLs natio- Den inkluderar kontakter med
"MedControl”. Definitioner | nella sdkerhets-satsning remittenterna och internatio-
pa avvikelse och rapport- | (bilagor). nella partners. Vardkedjan
eringsrutin ses i bilagor. Sakerhetsenkat med fokus | och omhandertagandet av
Detaljinstruktioner finns for | pa anvandandet av patienterna har skapats pa
vardenheter. Avvikelse- systemet fér avvikelser har | basen av organisationen for
rapportering underlattas genomforts vid upprepade | LKG och andra kraniofaciala
med "avvikelsebreviada”, | tillfallen inom verksam- missbildningar. "LKG-
eller direktrapportering till | heten, i syfte att kartlagga vardkedjan" kartlades
sdkerhetssamordnare, for | sdkerhetskulturen och 6ka | 2006/07 och kartldggningen
vidare registrering i sékerhetstdnkandet bland | reviderades 2008 for att
MedControl. personalen (bilaga). inkludera genomférda férbat-
Sjukhusets centrala Var god se bilagor till fraga | tringsatgéarder (bilaga).
"haveriresursfunktion” 2 d utmarkt for aktiviteten i | Forbattringsatgarderna var en
leds av Kvalitetschef. | avvikelserapporteringen. produkt av projekt for kart-
dennes uppdrag ingar att laggning (bilaga)
underlatta en snabb han- Exempel pa instruktioner
tering av avvikelser, med baserade pa dessa
fokus pa handelseanalys forbattringsatgarder finns i
och vardkritiska processer. kvalitetshandboken (bilagor).
Se bilaga for detaljerad
beskrivning.

2b || det kraniofacial registret | Se fraga 2 a godkéand for Riskanalyser genomfors i

(fraga 1 d, godkand).
bokférs bl.a. komplika-
tioner och vardskador till
kraniofacial kirurgi. Se
bilaga fér exempel pa
komplikationsregistrering i
det registret. Mallar for
strukturerat uttag av
komplikationsdata har
skapats och dessa
kommer att anvéndas i
regelbunden uppféljning av
verksamheten. Se aven
fraga 2 c utmarkt.

beskrivning av sjukhusets
"haveriresursfunktion" och
arbetet med handelseana-
lyser. Ett 70-tal hdndelse-
analyser har genomforts pa
AS de senaste 3,5 aren.
Genomférs vid alla avvik-
elser av "Lex Maria”
karaktar. Se bilagor for
exempel pa genomférda
handelseanalyser
(h&ndelseanalyser nr 22,
23, 54) som involverar VO
Plastik och kakkirurgi eller
VO Neurokirurgi. Se dven
fraga 2 a, godkand.

enlighet med beslut fran
sjukhusdirektéren (bilaga). Pa
samtliga enheter finns
sé@kerhetssamordnare och
avvikelsegrupper som bl.a.
arbetar férebyggande med att
identifiera risker i vardkritiska
processer. 10 personer som
representerar alla nivaer och
yrkesgrupper i verksamheten
har genomgatt utbildning i
Riskanalys under 2007/08.
Exempel pa riskanalyser
bifogas.

® AS = Akademiska sjukhuset




2c | Ett maldokument for Ett stort antal olika atgarder | Egenkontroll utférs av de
verksamhetens patient- har vidtagits beroende pa sakerhetsmal som ingar i
sakerhetsarbete har avvikelse. Atgarderna utgér | SKLs satsning (v.g. se 2 a
skapats (bilaga). Se dven | bland annat mallar i den bra). Upprepade kontroller av
centralt policydokument elektroniska datajournalen, | sdkerhetskritiska processer
om patientsakerhet standardvardplaner, inkl. hygienfragor (Nobel-
(bilaga). checklistor, aktiv uppféljning | matningen) har utférts sedan
Sékerhetsarbetet har av handelseanalyser, risk- | 2004 (bilaga). Darutéver
hittills kommit langst pa analyser, sékerhetsronder | utférs egenkontroll av:
Neurointensivvardsavdel- | och snabb aterféring av a) maluppfyllelse av smart-
ningen (NIVA) dar ocksa erfarenheter och utbildning | behandling och b) féljsamhet
de stérsta riskerna i den av personal i hela vard- till hygienrutiner (bilagor).
postoperativa varden finns. | kedjegruppen. Se bilaga. Egenkontroll av sakerhets-
Patientsékerhetsmal och malen pa NIVA utfoérs kontinu-
ansvarsfordelning vid erligt med register (TBI)
patientsdkerhetsarbete pa (bilaga).
NIVA bifogas.

2d Internrevision av god vards | Framgar av bilagda verksam-

parametrar med fokus pa
medicinskteknisk sékerhet
genomférs arligen (bilaga)
VO Plastik och Kakkirurgi
har arbetsgrupper pa olika
nivaer (Avvikelsegrupp,
PSU-grupp, Ledningsgrupp)
som systematisk jobbar
med uppfdljning av
patientsakerhetsmalen
(bilaga). Sakerhetsronder
genomfors enligt rutin (se
kvalitetsledningssystem)
minst en gang per termin pa
alla enheter och med
deltagande av all personal.
Pa NIVA anvéands check-
lista for "avoidable factors"
som gas igenom varje rond.
Varje rond foljer ett
standardiserat ménster
(bilaga). Se dven 2 c bra

hetsplaner och arsberéattelser
fér AS, Neurodivisionen och
VO.




3. Patienfokuserad hélso- och sjukvard

Patientfokuserad halso- och sjukvard innebar att varden ges med respekt och lyhérdhet for
individens specifika behov, férvantningar och varderingar, och att dessa vags in i de kliniska
besluten. Varden och behandlingen ska sa langt det &r mojligt utformas och genomféras i samrad
med patienten. Patienten ska ges individuellt anpassad information om sitt hélsotillstand och om de
metoder for undersékning, vard och behandling som finns. Patienten ska visas omtanke och respekt.

Niva Godkénd Bra Utmarkt
g 3a | Ett respektfullt bemétande | Patientdelaktighet och Ett fortiépande
X av varje enskild individ. dialog mellan patient och forbattringsarbete baserat pa
g— vardgivare under hela genomférda uppféljningar och
= vardprocessen. utvarderingar.
3b | Anpassning av Uppf6ljning och utvardering
informationen till den av bemétandet och
enskilda patienten. kommunikationen med )
patienter.
3c | Ett patientfokuserat
kvalitetsledningssystem. ) )
= | 3a | Kliniken har strategier, Kliniken har strategier, Kliniken gor férbattringar av
2. rutiner och metoder fér att | rutiner och metoder fér hur | verksamheten som baseras
,%- kunna ha ett respektfullt man skapar dialog och pa genomforda uppfoljningar
§ bemdtande av varje enskild | delaktighet mellan patienten | och utvarderingar betraffande

individ. Bifoga dokument.

och vardgivaren under hela
vardprocessen.

bemoétande, information,
dialog eller patientdelaktighet
i hela vardprocessen. Bifoga
ett exempel pa genomférda
forbattringar.

3b

Kliniken har strategier,
rutiner och metoder for hur
informationen om
hélsotillstand,
undersdknings- och
behandlingsmetoder, risker
och resultat anpassas till
den enskilda patienten och i
férekommande fall
narstaende. Bifoga
dokument.

Kliniken féljer upp och
utvarderar bemdétandet och
kommunikationen med
patienten fortiopande utifran
patientens forutsattningar
och behov i den aktuella
vardsituationen. Bifoga
resultat av ev.
patientenkater,
utvérderingar, etc.

3c

Strategier, rutiner och
metoder for ett respektfullt
bemétande och hur
informationen anpassas till
den enskilda patienten &r
en del av
kvalitetsledningssystemet
pa kliniken. Bifoga
dokument.
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3a

Skicklighet och 6dmjukhet
utgor tva av AS karnvarden.
De utgdr centrala element i
alla enheters verksamhets-
planer.
Sjukhusgemensamt
strukturerat utbildnings-
material finns och anvénds
vid all personalutbildning.
("bemotandespelet”).
Bemd&tande har en egen
punkt pa det arliga
medarbetarsamtalet.
Bemdtande utgér ett av
I6nekriterierna for AS.
Bemotandefragor utgor
regelbundet tema pa
personaldagar. Bemétande
regleras aven fram i kvali-
tetsledningssystemet.
Dokument som stddjer
pastaendena finns som
bilagor.

Patientens delaktighet utgdr
en central del av en lycko-
sam behandling och &r
darfér en grundlaggande
vardering vid uppbyg-
gnaden av alla vardplaner.
Det finns en insikt att
delaktighet inte kan inféras
sent utan maste karaktari-
sera hela processen. Om
patients delaktighet inte kan
sdkerstallas till foljd av
vardens art ar i stallet
anhdrigas delaktighet
essentiell under dessa
faser. Delaktigheten
sakerstalls exempelvis med
halsodeklarationer och i
vardinstruktioner (bilagor).

Verksamheten utvecklas
kontinuerligt och patient-
utvardering &r ett av styr-
instrumenten. Ar 2006
genomférdes en AS-
6vergripande patient-
utvardering, KUPP (bilaga).
Baserat pa denna har ett
aktivt patientfokuserat
utvecklingsarbete genomférts
med inriktning pa forbattrings-
omraden (bilaga).
Uppfdljande ny patientenkét
ar nu genomférd och resultat
ar under sammanstélining.
Projektet som beskrivs i
bilaga till fraga 2 a utmarkt
hade stort fokus pa informa-
tion och patientdelaktighet.

3b

Information ges till patient
och anhdériga upprepat, i
hanterlig mangd varje gang,
av sa fa personer som
mojligt, och pa olika satt
(muntligt, individuellt skrift-
ligt, patientbroschyr).
Funktionsbrevlada finns for
kommunikation med verk-
samheten. Behov av tolk
identifieras tidigt i proces-
sen med checkruta i vard-
planeringen. Vid behov
anlitas tolk frekvent i
samband med muntlig
information i sluten och
Oppen vard. V.g. se bilagor

Stuide har genomforts med
syftet att undersoka hur
foraldrar till barn som
genomgatt operation fér
LKG-spalt upplevt varden,
med fokus pa information
och dialog. (bilaga). Se
aven 3 a utmérkt om KUPP.

3c

| kvalitetsledningssystemet
finns strategier for respekt-
fullt bemétande och
individualiserad information
(se bilaga under 3a godkant
och 3 b godkant) .

11



4. Jamlik hilso- och sjukvard

Jamlik halso- och sjukvard innebér att varden tillhandahalls och férdelas pa lika villkor for alla. Malet
for halso- och sjukvarden ar en god halsa och en vard pa lika villkor fér hela befolkningen. Varden
ska ges med respekt fér alla manniskors lika varde och for den enskilda manniskans vardighet. Den
som har det storsta behovet av hélso- och sjukvarden ska ges foretréde till varden.

Niva Godkénd Bra Utmarkt
S | 4a | Strategier och rutiner fér att | Uppféljning av Forbattringsarbete som
o N il i 7
X sékerstélla jAmlik vard. verksamheten som bygger | baseras pa en regelbunden
g- pa uppgifter uppdelade pa | analys ur ett
= kon, alder och fodelseland. | jamlikhetsperspektiv.
4b | Strategier for hantering av
statistik om verksamheten i - -
en jamlikhetsaspekt.
= |4a | Kliniken har strategier och Klinikens uppféljning av Kliniken gor férbattringar av
2. rutiner som sakerstaller verksamheten och dess verksamheten som baseras
’% respektfulltbemoétande och | resultat bygger pa uppgifter | pa en regelbunden analys ur
o omhandertagande av alla uppdelade pa kon, alder ett jAmlikhetsperspektiv.
< patienter och anhdriga och fédelseland.
oavsett bostadsort, alder,
kén, funktionshinder,
utbildning, social stéallning,
etnisk eller religios
tillhérighet, sexuell laggning
eller personliga
egenskaper. Bifoga
dokument.
4b | Kliniken har strategier for
hantering av statistik om
verksamheten i en - -
jémlikhetsaspekt.
2 |4a | Jamstalld vard behandlas i | Statistikdata uthamtas ur Behandlingen och uppfélj-
,Er. AS jamstalldhetsplan (se kvalitetsregister (se fraga ningen av kraniofaciala
o bilaga och dessutom i svar | 1 d godkénd). Detta missbildningar dikteras av
7] pa fraga 3 a godkand). innehaller information om missbildningens typ och
g Strategier finns i kvalitets- koén och alder. Se bilaga fér | utférs enligt protokoll.
23 ledningssystemet (bilaga). | analys av tid fran skada till | Uppféljningarna pagar for
= Rutiner for respektfullt operation for patienter med | samtliga patienter tom vuxen
= bemétande och omhénder- | orbitaskador, och jdm- alder.
a tagande av alla patienter férelse mellan kénen. Genomférd KUPP-enkat

framgar av bilaga. Tydliga
strategier och rutiner for
samarbete med remittent-
erna har 6kat méjligheterna
till vard pa lika vilkor for
samtliga patienter i ett stort
geografiskt omrade (bilaga)

analyserar bemétandet aven
ur ett jdmlikhetsperspektiv
(bilaga).
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4b

Strategierna fér hantering
av statisitk ur en jamlik-
hetsaspekt berdr regel-
bundet, standardiserat uttag
av data fran administrativa
system och kvalitets-
register. Analysen har hittills
baserats pa uppgifter om
alder, kén och bostadsort.
Vissa jamlikhetsparamet-
rarna sasom etnicitet,
sexuell 1&ggning, religits
tillhérighet bokfors inte i
systemen.
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5. Halso- och sjukvard i rimlig tid

Halso- och sjukvard i rimlig tid innebéar att ingen patient ska behéva vanta oskalig tid pa de
vardinsatser som han eller hon har behov av. Varje patient som vénder sig till halso- och sjukvarden
ska, om det inte ar uppenbart obehévligt, snarast ges en medicinsk bedémning av sitt hélsotillstand.

Regeringen och Landstingsforbundet traffade ar 2004 en 6verenskommelse om utvidgad vardgaranti.
Fran och med den 1 november ar 2005 galler en utvidgad vardgaranti, som innebar att beslutade
besok och behandlingar ska erbjudas inom 3 manader och omfatta all planerad vard inom den
specialiserade varden. Efter beslut om remiss/vardbegéaran ska ett besdk inom den specialiserade
varden kunna erbjudas inom hogst 90 dagar efter beslutsdatum och en beslutad behandling inom
ytterligare hogst 90 dagar efter beslutsdatum. Véantetiden far 6verstiga 90 dagar, forutsatt att
patienten och lakaren ar dverens om detta.

Godkand

Bra

Utmarkt

5a

Matning och uppféljning av
vantetider.

Inrapportering till SKL:s
databas.

5b

Kliniken méater och foljer
upp vantetider for alla
planerade besdk for
klinikens patienter.

Kliniken har en heltdckande
inrapportering till SKL:s
databas.

Kliniken kan visa att atgarder,
som baseras pa analys av
vantetider, vidtagits for att
undvika att svaga
patientgrupper undantréngs.

4
BuluALSaq SUBNIUIY| AU JojexIpu| S,

Véntetider tas fram via
administrativa datasystem
(Cosmic PAS). VO Plastik
och Kakkirurgi paborjade ar
2001 en stor inventering av
vantetider och vante-
listorna. Man har reducerat
antalet patienter pa vante-
listorna med 70%. | detta
arbete har man utgatt fran
medicinsk prioritet enligt
prioritetsutredningen.
Verksamhetens vard-
koordinatorer bevakar och
féljer upp véantetider
kontinuerligt. Vantetider
mats i patientenkaten,
KUPP (bilaga).

Neurodivisionen rapporterar
de uppgifter som begars av
SKL enligt bifogad mall. Fér
VO plastik och Kakkirurgi
rapporteras uppgifter om
bukplastiker och brést-
rekonstruktioner och fran
VO neurokirurgi rapporteras
uppgifter om diskbracks-
kirurgi. SKL har hittills inte
begéart uppgifter direkt
relaterade till den kranio-
faciala kirurgin.

Kontrollbes6k och operationer
utfors i tid enligt vardprogram-
met (bilaga). Vidare har man
klarat av den sekundéara
kirurgin enligt vardgarantin. |
forekommande fall har akuta
besdk, telefonkonsultationer
och operationer utférts i tid
och enligt medicinsk prioritet.
Analyser har inte lyckats
identifiera undantrangda
grupper. Vardgarantienheten
har i sin databas inga
patienter som aberopat
vardgaranti sedan dess
inférande 2005. Patienterna
informeras om vardgaranti
skriftligt och muntligt av
vardkoordinatorn.
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Sarbarhetsanalys

Det fastslas i halso- och sjukvardslagen (2 e §) och tandvardslagen (4 a §) att det dar det
bedrivs sjukvard skall finnas den personal, de lokaler och den utrustning som behdvs for att
god vard ska kunna ges. En centralisering av viss vard som rikssjukvard kan innebéra en
sarbarhet i fragan om tillgangligheten av dessa resurser, i synnerhet personal, eftersom
varden koncentreras.

Ett oforutsett resursbortfall hos en klinik som bedriver rikssjukvard kan innebéra att god vard
i rimlig tid inte kan erbjudas alla patienter. Exempel pa sadana oférutsedda resursbortfall ar,
da det gaéller personal, sjukdom eller olyckshéndelse som innebar att den/de drabbade inte
kan utféra sina arbetsuppgifter. Gallande lokaler och utrustning &r brand ett exempel. Ett
satt att férsdkra sig om att resursbehovet under alla omstandigheter ar tackt, ar att se till att
beredskap finns for att skicka patienter till kliniker utomlands.

Hur sakerstaller ni att samtliga patienter erbjuds god vard i rimlig tid, &ven i det fall en
oforutsedd héndelse hos er orsakat ett bortfall av personal, lokaler eller utrustning?

Klinikens svar

Verksamheten sékerstéller god vard i rimlig tid genom internationella samarbeten, méjligheter
till behandling i olika lokaler och strategier fér rekrytering, utbildning och fortbildning av
experter. Analysen och strategierna beskrivs utforligt i bilaga.
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Resultat

Redovisa resultaten for indikatorn komplikationer (tidiga och sena; blédning, infektion,
sarruptur) for aren 2003, 2004, 2005, 2006 och 2007. Uppgifterna ska, sa langt det ar
mojligt, redovisas for samtliga patienter som behandlats fér de atgarder i kombination med
diagnoser som ansdkan avser.

Redovisa resultaten for indikatorn vardtid (intensiv- respektive vardavdelning) for aren
2003, 2004, 2005, 2006 och 2007. Uppgifterna ska, sa langt det ar méjligt, redovisas for
samtliga patienter som behandlats fér de atgarder i kombination med diagnoser som
ansdkan avser.

Klinikens svar

Nedan redovisas efterfragade parametrar for patienter som behandlats i Uppsala.

Resultaten avser totalt 11 patienter som opererats for sutura sagitalis synostos under aren
2002- 2008.

Blédning: Totalt transfusionsbehov 0-320 ml, medel 110 ml

Infektion: 1 postoperativ infektion som inte kréavde revision, endast antibiotika

Sarruptur: 0

Vardtid IVA: 1-2 dagar, medel 1,5 dagar

Vardtid vardavdelning: 4-13 dagar, medel 8,8 dagar

Kommentar:
| behandlingen av dessa diagnoser har vi efterstravat foljsamhet med Socialstyrelsens
rekommendationer om vard av rikskaraktar. Verksamheten har darfér endast i begrénsad

omfattning behandlat patienter med de diagnoser som ryms inom den aktuella avgransningen

for Viss Kraniofacial kirurgi. Med den kommande avgrénsningen, som inkluderar samtliga

synostostyper, kommer alla dessa patienter att hanvisas till rikssjukvarden. Under utredningens

gang har Uppsala representanter i referensgruppen konsekvent féoresprakat en sadan

centralisering av kraniosynostoskirurgin. Uppsala Lans Landsting anser att omhandertagandet

av patienter med diagnoser inom den nya rikssjukvarden skall baseras pa existerande starka

multidiciplindra verksamheter inom 6vrig hégspecialiserad kraniofacial kirurgi.
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Nedanstaende forskningsunderlag, fragorna atta (8) till och med tolv (12), skickas in som
bilagor. Fragorna ska besvaras pa engelska da de kommer att granskas av externa experter.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som ”Bilaga, fraga 8,
fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, fraga 8, fran landstinget Dalarna”).

8. Research program

The research program should comprise a brief but complete description of the research at
the facility, no more than 10 pages of 12-point typeface.

The description should include an account of research to date in the relevant field,
illustrating key findings obtained, breakthroughs in the research, national and international
contacts and impact.

Future research plans should cover the development potential for research and
international collaborations and the skills, resources and equipment required for the
research.

The account should include the following information about the planned research:

* An account of the challenges, objectives and vision of the research at the clinic
throughout a 10 year period, including integration with patient care, with clear
milestones for the short (two-year), medium and long term, and the strategy for
attaining the objectives. During the third year a report on work to date is required.

o Significance: a brief account of the importance of the planned research and local
research environment to the research field.

e Survey of the field: a summary of the research in the field concerned, with key
references.

¢ International and national collaboration: a brief account of current and planned
collaboration with foreign and Swedish researchers and/or research groups.

o Description of registers, databases, biobanks etc.

e Skills and special equipment required for the research, classified as existing and as yet
non-existent.




Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges déa som ”Bilaga, frdga 9,
fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, fraga 9, fran landstinget Dalarna

Curriculum vitae/scientific qualifications

This should contain CV'’s for the researchers taking part, not more than two pages per
person. For each researcher the following headings, where applicable, should be used:

¢ Doctoral degree (year).

o Postdoctoral periods (year and affiliation).

¢ Qualification as Associate Professor (year).

o Current position, appointment period and time for research in the position.
e Previous positions and periods of appointment.

o Distinctions.

o Number of people awarded doctorates for whom the participating researcher has been
the main supervisor (state the periods concerned).

¢ Number of postdoctoral researchers who are or have been collaborating with the
researcher in the research group (state the periods concerned).

¢ National and international assignments of importance.

* Qualifications with respect to collaboration and/or communication of research findings.
These may, for example, relate to cooperation with businesses, organisations or public
agencies; commercialisation of results; popular-scientific activities or documentation for
decision-making at various levels.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som ”Bilaga, fraga
10, fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, fraga 10, fran landstinget Dalarna”).

Research funding

e Present research funding.
e Present plans for future funding.




11.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga
11, fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, fraga 11, fran landstinget Dalarna”).

List of publications

This list should contain publications by the participating researchers over the past five
years (2002-2007). Each researcher's publications should be listed separately, with the ten
most important publications marked with an asterisk (here, articles more than five years old
may also be included) and the publications classified under the following headings:

e Peer-reviewed articles.
e Review articles, book chapters, books.
e Conference contributions.

o Material such as databases, registers, biobanks, patents and publicly available computer
programs etc., developed by the researchers at the applying clinic.

e Popular-scientific articles and activities.

o List publications with all authors as published, publication title, year, volume,
and pages.

12.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga
12, fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, fraga 12, fran landstinget Dalarna”).

Other information
The applicants should provide a complete description on how material such as databases,

registers, biobanks etc will be maintained and made accessible to researchers outside of
their facilities, now and in the future.
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¢ .
. ANSOKAN om tillstand att
5-6:3-4 SOCIalStYl’ elsen bedriva rikss?tr;:(vlé\?da:vs:ende

kraniofacial kirurgi

§OCIALSWRELSEN
Hélso- o. Siukv&rdsovdelning
2009 -02- 13
- Dnr.

Ansodkande landsting/sjukvardshuvudman |Handl.
Region Skane l
Kontaktuppgifter
Kontaktperson Telefon (inkl. riktnr)
Peter Siesjo 046-17 12 74
E-post

peter.siesjo@skane.se

Sjukhus
Universitetssjukhuset i Lund

Adress
Postnr Postort
22185 Lund

Rikssjukvard definieras som halso- och sjukvard som bedrivs av ett landsting och som samordnas
med landet som upptagningsomrade. Med landet som upptagningsomrade avses att:

¢ upptagningsomradet omfattar minst tvé sjukvardsregioner utéver den egna

o en vasentlig andel av patienterna kommer fran andra &n den egna sjukvardsregionen

Kriterier for att viss verksamhet ska kunna definieras som rikssjukvard ar att:
o sjukdomenttillstdndet ar ovanligt

« diagnosen/behandlingen &r komplicerad och kréver speciell kompetens

¢ diagnosen/behandlingen medfér hég resursférbrukning

Socialstyrelsen beslutar vilken halso- och sjukvard som ska utgéra rikssjukvard. Detta framgéarav 9 a
§ halso- och sjukvardslagen (1982:763). Fér att fa bedriva rikssjukvard kravs tillstand. Enligt 9 b §
beslutar Socialstyrelsen, efter ansékan fran det landsting som avser att bedriva rikssjukvard, om
tillstand och villkor. Beslut i arenden om rikssjukvard far inte dverklagas.

Inom Socialstyrelsen finns en sarskild namnd — rikssjukvardsnamnden — vilket framgar av 15 §
férordningen (2007:1202) med instruktion for Socialstyrelsen. Namndens uppgift &r att fatta beslut om
rikssjukvard enligt ovan.

Utredningen om att definiera kraniofacial kirurgi som rikssjukvard finns att hamta pa
www.socialstyrelsen.se/riks
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Stämpel


Bedémning av inkomna ansékningar

Inkomna ansékningar ska bedémas av Socialstyrelsen. For fragorna atta (8) till och med tolv (12)
kommer Socialstyrelsen att ta stallning efter att en extern expert granskat svaren och gjort sin
beddmning.

Fér fragorna ett (1) till och med fem (5) ska varje beskrivning, inklusive inkomna bilagor, bedémas och
tilldelas ingen eller en av nivéerna godkand, bra eller utmarkt. Varje niva bygger pa féregaende vilket

betyder att kliniken kan tilldelas nivan bra, endast om kliniken redan har uppnatt nivan godkand, nivan
utmarkt endast om kliniken redan har uppnatt nivan bra.



Fragor

Fragorna ett (1) till och med fem (5) tar sin utgangspunkt i vagledningen God vard — om
ledningssystem for kvalitet och patientsakerhet i halso- och sjukvarden1. Denna vagledning utgar
fran halso- och sjukvardslagen (1982:763) och tandvardslagen (1985:125). God vard-konceptet har
tagits fram for att underlatta och stimulera till ett systematiskt kvalitets- och patientsékerhetsarbete
pa olika nivaer inom halso- och sjukvardsorganisationen. De foreskrifter som God vard grundar sig
pa ar Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2005:12) om ledningssystem fér kvalitet och
patientsakerhet inom halso- och sjukvarden. Att halso- och sjukvarden utnyttjar tillgangliga resurser
pa basta satt for att uppna uppsatta mal ar viktigt. | dagsléget saknas dock adekvata
bedémningskriterier av dimensionen effektiv vard varfér den inte finns med bland fragorna nedan.

1. Kunskapsbaserad och dndamalsenlig halso- och sjukvard

Kunskapsbaserad och andamalsenlig halso- och sjukvard innebar att varden ska bygga pa
vetenskap och beprévad erfarenhet och utformas fér att méta den individuella patientens behov pa
basta méjliga séatt. Den som tillhér hélso- och sjukvardspersonalen ska utfoéra sitt arbete i
Overensstdmmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet. En patient ska ges sakkunnig och
omsorgsfull hdlso- och sjukvard som uppfyller dessa krav.

Niva Godkéand Bra Utmarkt
g 1a | Aktivt deltagande av Ett system for att sékra En systematisk och éppen
x klinikens experter i ordnat inférande och process fér dvervakning och
g' nationella/ internationella utmonstring av nya kritisk granskning for
= konferenser, seminarier och | metoder. inférande av ny kunskap i
workshops, eller klinisk praxis.
motsvarande.
1b | Rutiner, en modell eller ett | Genomférande av Rapportering av resultat av
system for att sékra att forbattringsarbete genom klinisk forskning och/eller
klinikens experter att utvardera utfallet av registerverksamhet.
uppdateras om pagaende aktuella behandlingar.
forskning.
1c | Rutiner fér att s&kra att Aktivt deltagande i
aktuella riktlinjer/ riktlinjearbeten/ -
vardprogram tillampas. vardprogramarbeten.

1d | Deltagande i
kvalitetsregister elier - -

liknande.
= | 1a | Klinikens experter deltog Kliniken har ett system fér | Kliniken rutinmassigt
2 med minst tva deltagare, att sakra ordnat inférande genomfér Gvervakning och
;- med minst tva och utmonstring av nya kritisk granskning for
o presentationer, pa minst tva | metoder som baseras pa inférande av ny kunskap i
< konferenser, seminarier Nationella riktlinjer. Bifoga | klinisk praxis, med hjélp av
eller workshops eller dokument. en systematisk och &ppen
motsvarande, under process. Bifoga dokument.

senaste tva ar. Bifoga en
sammanfattning pa
deltagare, presentationer,
konferenser, seminarier,
workshops eller
motsvarande.

' Finns som nedladdningsbar PDF-fil p& http;//www.socialstyrelsen.se/riks




BuluALSaq SUMNIUIY

1b | Kliniken har rutiner, en Kliniken har genomfért Kliniken bidrar till
modell eller ett system som | utvarderingar av utfallet av | kunskapsutveckling och
sakrar att klinikens experter | aktuella behandlingar med | utvardering genom att
ar uppdaterade om hjélp av kvalitetsregister bedriva och skriftligt
pagaende forskning. Bifoga | eller liknande. Bifoga den rapportera resultat fran
dokument. ev. utvarderingen. klinisk forskning och/eller
registerverksamhet. Bifoga
rapporter eller
motsvarande.
1¢ | Kliniken har rutiner fér att Kliniken deltar aktivt i
sdkra att aktuella riktlinjer/ | regionala eller nationella
vardprogram tillampas. riktlinjearbeten/ -
Bifoga dokument. vardprogramarbeten. Ange
vilka.
1d | Kliniken har minst ett aktivt
deltagande i
kvalitetsregister eller - -
liknande. Bifoga dokument.
1a | Konferensdeltagande 2007 | Beskrivning av Klinikerna utvarderar

och 2008 har skett pa
kongresser for
barnneurokirugi,
barnskallskadevard,
skallbaskirurgi, maligna
hjarntumérer |
endoskopiska operationer
inom neurokirugi,
karaniofacial kirurgi och
rekonstruktiv plastikkirurgi..

ledningssystemet:
Sjukvarden inom Region
Skane leds och féljs upp
med utgdngspunkt fran de
sex ledningsomradena i
forordningen SOSFS
2005:12. Med hjalp av
ledningssystemet faststalls
mal samt sjukhusens
uppdrag per &r.

Var god se bilaga 1-5.

kontinuerligt inférande av ny
teknik som till exempel
endoskopiska
hypofysoperationer,
endoskopiska
hydrocefalusoperationer
samt endovaskular
behandling av aneurysm
och karimissbildningar.
USIL har som
universitetssjukhus en stark
forskningsstruktur och en
omfattande
utbildningsverksamhet.
Forskningen, utbildningen
och den kliniska
verksamheten ar
integrerade med varandra.
Genom detta sékras
processen fér dvervakning
och kritisk granskning fér
inférande av ny kunskap i
klinisk praxis.

Det finns en professur i
neurokirurgi vilken nyligen
beslots aterbesattas och
har utannonserats. Det
finns aven en professur vid
Lunds Universitet i
plastikkirrugi . Tre av
l&karna i det kraniofaciala
teamet &r docenter och alla
fyra ar disputerade.

Var god se bilga 1-5.




1b

Verksamheten har ett
system av méten,
fortbildning och intern
kommunikation for att sékra
en uppdaterad medicinsk
kunskap:

*» USiL:s verksamhet ar
integrerad med utbildning
och klinisk forskning och
forfogar darmed dver
samtliga akademiska fora
fér kunskapsutveckling.

* Lékarméten med
fortbildning varje vecka.

* Foreldsningar av egna
kollegor resp av
gastférelasare.

+ Journal Club/Sarskilda
foredrag av yngre kollegor
+ For lakare finns sarskild
utbildning mot intensivvard
1 gang/ termin.

» Forum for Case-studies
» ST-utbildning — mentorer,
utbildningskontrakt.

* Handledarutbildning

* Handledning i klinisk
verksamhet

+ Krav pa rapport efter
kongressdeltagande och
utbildningsuppdrag vid
annan klinik

Utvardering av
behandlingsarbetet sker
genom analys av resultat
fran

* PAS-IVA Region Skanes
system for utvardering av
intensivvardspatienter
Exempel pa utvardering
bifogas

» Kvalitetsregister — Var god
se lc "Bra”

+ Utdataportal for
journalsystem,
operationssystem och
patientadministrativt system
till exempel VRI
dokumenteras i epikris,
sbkbart via utdataportalen.

* Avvikelseregistrering

* Klinisk forskning

Kunskap fran
utvarderingarna fors in i den
kliniska verksamheten med
hjélp av metoder som
redovisas under punkt 1a
samt i kolumnen till vanster.

Som beskrivs under1a, 1 ¢
samt under forskningsdelen
av anstkan, redovisar
klinikernas representanter
regelbundet klinisk
forskningsverksamhet och
registerverksamhet, dels
fran nationella och dels fran
lokala kallor.

Rapportering i
internationella tidskrifter
betraffande patientnara
klinisk forskning finns
redovisad i
forskningsavsnittet




1c

Pa USiL:s intranat finns alla
sjukhusdvergripande rutiner
dokumenterade. P& verk-
samheternas intranatsidor
finns aktuella PM
publicerade.
Introduktionsprogram och
checklista finns for
nyanstallda.

USiL:s utvecklingsprojekt
for optimering av
operationsverksamheten
OPERA, omfattar
operationsplaneringssystem
med inbyggd kvalitets-
sakring.

Fér medicinskteknisk
apparatur finns "kérkort” for
anstalida.

Sakring av att rutiner
tillampas sker fér dvrigt
genom metoder som
beskrivits under 1 a
respektive 1 b.

Nara koppling till
patientsakerhetsarbetet, se
fraga2 b

Klinikerna har
representanter (Peter
Siesjd) i den nationella
planeringsgruppen for
barnhjarntumérer, iden
nationella
planeringsgruppen for
hjarntumérer hos vuxna
(Gunnar Skagerberg) och i
den nationella
registergruppen for
hydrocefalus (Babar
Kahlon).

Nils Stahl ar orférande i
svensk Neurokirurgisk
férening.

1d

USIL:s kliniker &r med i flera
nationella kvalitetsregister
som far bidrag fran
Expertgruppen SKL/SoS.

Tumdrregister:

*Nationella hypofysregistret
*Nationella registret for
hjarntumérer hos vuxna
*Nationella registret for
hjarntumérer hos barn

Ovriga register

*Nationella registret for
hydrocefalus

Intensivvardsregister:

*SIR — Svenska
intensivvards-registret

PAS-IVA — Region Skanes
register fér intensivvards-
patienter




2, Sdker hilso- och sjukvard

Séker halso- och sjukvard innebar att vardskador forhindras. Ledningen av halso- och sjukvard ska
vara organiserad sa att den tillgodoser hég patientsékerhet. Saker hélso- och sjukvard &r en
grundsten i allt kvalitetsarbete och innebar att vardskador ska férhindras genom aktivt
riskférebyggande verksamhet.

Niva Godkéand Bra Utmarkt
3 |2a |Ett Aktivt deltagande i Kartlaggning av
= avvikelsehanteringssyste | avvikelserapporteringen. vardprocesser for hela
g- m. vardkedjan.
2b | Ett egenkontrolisystem Handelseanalys av Regelbundet genomférande
(internt kvalitetsregister) allvarliga avvikelser. av riskanalyser av
for komplikationer och vardprocesser.
vardskador.
2c¢ | Ett maldokument for Atgérder fér att forhindra Patientsakerhetsmal som
patientsakerhet. upprepning av avvikelser. regelbundet féljs upp.
2d Regelbunden egenkontroll | Patientsakerhetsmalen och
_ med uppféljning av maluppfyllelsen &r en del av
patientsékerhetsmalen. verksamhetsplaner och
verksamhetsberéattelser.
= | 2a | Kliniken har Klinikens personal deltar Kliniken har kartlagt hela
2 avvikelsehanteringssyste | aktivt i vardkedjans vardprocesser.
,% m med tydliga definitioner | avvikelserapporteringen Bifoga kartlaggningen.
= pa vad som &ren och kliniken deltar aktivt i
< avvikelse, samt rutiner fér | SKL:s sakerhetssatsning
rapportering, analys och och kan visa matbara
aterféring, enligt resultat. Bifoga ev. méatbara
Socialstyrelsens handbok | resultat.
foér patientsédkerhetsarbete,
SOSFS 2005:12. Bifoga
dokument.
2b | Kliniken har Allvarliga avvikelser pa Riskanalyser genomfors
egenkontrollsystem kliniken blir féremal for regelbundet enligt rutinerna
(internt kvalitetsregister) handelseanalys. Bifoga for alla sakerhetskritiska
for att registrera dokument. vardprocesser for alla
komplikationer och patienter och anvands alltid i
vardskador, enligt samband med
Socialstyrelsens handbok omorganisation och inférande
fér patientsékerhetsarbete, av ny teknik. Bifoga
SOSFS 2005:12, kap. 5. analysen.
Bifoga dokument.
2¢ | Kliniken har satt upp Kliniken vidtar atgérder fér | Alla enheter i verksamheten
tydliga, att férhindra upprepning av | har patientsékerhetsmal som
verksamhetsanpassade avvikelser. Bifoga listan regelbundet féljs upp genom
och matbara mal for sin med atgarder. egenkontroll och visar en
patientsakerhet. Bifoga positiv trend. Bifoga
maldokumentet. dokument.
2d Egenkontroll utférs Patientsdkerhetsmalen och
regelbundet for att félja upp | maluppfyllelsen ar en del av
- patientsékerhetsmalen. klinikens verksamhetsplaner
och verksamhetsberattelser.
Bifoga dokument.




Bulualisag suayiuly

2a | USiL anvander Alla verksamheter Vardprocessen har kartlagts i
avvikelsesystemet Med registrerar och féljer upp det kraniofaciala teamet.
Control. avvikelser med hjalp av Var god se bilaga 1-5

datauttag ur Med Control.
Operationsverksamheten
registrerar alla Medarbetare deltar i till
operationsdata i exempel:
operationsplanerings-
systemet ORBIT, bland -Avvikelsegrupper
annat komplikations- -Rutingrupper
registrering av -PM-processen
(exemepelvis -Arliga STRAMA-m&ten pa
postoperativa infektioner | alla kliniker
och blédningar).

USIL:s kliniker deltar i
Det finns aven ett system | SKL:s sékerhetssatsning
for rapportering av fér minskning av fall,
medicinsk-tekniska trycksar och VRI.
avvikelser.

2b | Egenkontrolisystem Handelseanalyser Riskanalyser

USIL och klinikernas

egenkontrollsystem utgérs

av bland annat:

* Verksamhetsplaner

» PM/Riktlinjer

+ Vardprogram

* Rehab-program

* Rutiner

+ Avvikelseregistrering

» Operationssystem

* Intensivvardsregister

+ USiL:s vardhygienpolicy
— minskning av vard-
relaterade infektioner

* Nationella

kvalitetsregister

* Smartskattning VAS-

skala

+ Patientenkater

» Sytematiskt

arbetsmiljdarbete

USiL:s
sjukhusdvergripande
rutiner fér patientsékerhet,
samt aven
regiondvergripande
rutiner, finns lattatkomliga
for alla medarbetare pa
USiLs intranatsidor for
patientsakerhet.

USIL har ett etablerat
system fér genomférande
av héndelseanalyser. Ett

30-tal handelseanalyser har

genomforts under 2007-
2008.

Verksamhetschefer och
nyckelpersoner har alla
utbildats i
h&andelseanalysmetodik.

USIL har under 2008 inlett sitt
arbete med riskanalyser.
Detta kommer att
intensifieras under 2009.

Medicinsk-teknisk sékerhet:

Alla apparatur riskbedéms
och det finns strukturerad
utbildning fér ny apparatur.
All berérd personal utbildas
och kompetensen s&kras
med “kérkort”.
Riskanalyser genomféres
alltid vid inférandet av ny
teknik.




2c

Klinikerna har i sina arliga
ataganden/verksamhets-
planer mal och matt for
patientsakerhet.

Dessa utgar fran USiL:s
och Region Skénes mal
for patientsékerhet.

Se under punkt2 d
"Utmarkt”.

Atgarder for att férhindra
upprepning av avvikelser
gors enligt metoder som
beskrivs under fraga 1 och i
ovrigt under fraga 2.

USIL som helhet foljer upp
sina resultat i vissa fall per
tertial, i vissa fall per ar.

Klinikerna féljer upp sina
Overgripande
patientsakerhetsmal arligen,
se kolumnen langst till
vanster.

STRAMA-resultaten féljs upp
arligen.

2d

Patientsakerhetsdialoger
med verksamhetschefen
genomfors av cheflakaren. |
dessa foljs klinikernas
atgarder for att forbattra
patientsakerheten upp.

Egenkontroll med
uppféljning av
patientsdkerhetsmalen gérs
bland annat med hjélp av:

» Arsberattelser

+ Datauttag ur
avvikelsehanteringssystem
+ Datauttag ur
operationssystem

* Resultat i
intensivvardsregister

* Resultat i
brénnskaderegister

* Resultat i nationella
kvalitetsregister

* Resultat av STRAMA-
arbetet

« Smértskattning VAS-skala
* Resultat av patientenkater

Egenkontroll sker vid
uppféljning av resultat och
insattande av atgarder.

Efterlevnaden av
patientsakerhetsmalen foljs
ocksa upp med
egenkontroller av basala
vardhygienrutiner, samt
sjukhusévergripande
uppféljning handspritfér-
brukning och av STRAMA:s
punktprevalensstudie

Saker vardbeskrivning av led-

ningssystemet:

Se ocksa ovan under punkt 1
om ledningssystemet foér
Region Skane och USIL.
Okad patientsakerhet ar ett

av USiL:s strategiska mal och

ingar i sjukhusets arliga
verksamhetsplan. | det
strategiska patientsékerhets-
arbetet som leds av
cheflédkaren och chef-
sjukskoterskan, fokuseras pa
att skapa en
sjukhusgemensam saker-
hetskultur och att:

» Minska antalet
vardrelaterade infektioner

+ Minska antalet trycksar och
fall/fallskador

« Oka sakerheten i
lakemedelshanteringen

* Foérbattra och utveckla
avvikelsehanteringen

» Genomféra handelse- och
riskanalyser. Varje klinik har
inom ramen fér detta egna
patientsakerhetsmal. Med
utgangspunkt fran malen i
USiL:s verksamhetsplan féljs

vissa kvalitetsparametrar upp

pa sjukhusniva.
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3. Patienfokuserad hélso- och sjukvard

Patientfokuserad halso- och sjukvard innebér att varden ges med respekt och lyhordhet fér
individens specifika behov, férvantningar och varderingar, och att dessa v&gs in i de kliniska
besluten. Varden och behandlingen ska sa langt det ar majligt utformas och genomféras i samrad
med patienten. Patienten ska ges individuellt anpassad information om sitt hélsotillstdnd och om de
metoder fér undersdkning, vard och behandling som finns. Patienten ska visas omtanke och

respekt.
Niva Godkind Bra Utmarkt
‘::s_ 3a | Ett respektfullt bemétande | Patientdelaktighet och Ett fortldpande
= av varje enskild individ. dialog mellan patient och forbattringsarbete baserat pa
g. vardgivare under hela genomférda uppféljningar
= vardprocessen. och utvarderingar.
3b | Anpassning av Uppfélining och utvéardering
informationen till den av bemétandet och )
enskilda patienten. kommunikationen med
patienter.
3c | Ett patientfokuserat )
kvalitetsledningssystem. )
= | 3a | Kliniken har strategier, Kliniken har strategier, Kliniken gor férbattringar av
=4 rutiner och metoder fér att | rutiner och metoder fér hur | verksamheten som baseras
,%- kunna ha ett respektfullt man skapar dialog och pa genomférda uppféljningar
o bemétande av varje enskild | delaktighet mellan och utvarderingar betraffande
< individ. Bifoga dokument. patienten och vardgivaren | bemétande, information,
under hela vardprocessen. | dialog eller patientdelaktighet
i hela vardprocessen. Bifoga
ett exempel pa genomférda
forbattringar.
3b | Kliniken har strategier, Kliniken féljer upp och
rutiner och metoder fér hur | utvdrderar bemétandet och
informationen om kommunikationen med
halsotillstand, patienten fortldpande
undersdknings- och utifran patientens
behandlingsmetoder, risker | férutsattningar och behov i -
och resultat anpassas till den aktuella
den enskilda patienten och | vardsituationen. Bifoga
i forekommande fall resultat av ev.
narstadende. Bifoga patientenkater,
dokument. utvarderingar, etc.
3c | Strategier, rutiner och
metoder for ett respektfullt
bemétande och hur
informationen anpassas till
den enskilda patienten ar - -
en del av
kvalitetsledningssystemet
pa kliniken. Bifoga
dokument.
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BuIUALYS8q SUSNIUI

3a | En av de 6vergripande Flera multidisciplindra team | Mgjligheter for att kunna visa
strategierna i USiL:s som hypofystumorsteamet, | patienter rontgenbilder finns
strategiska plan ar skallbastumorsteamet och | pa alla avdelningar eftersom
involvering av patienten: det kraniofaciala teamet fler och fler patienter samt
informerar patienterna anhoriga eftefragar detta.
"Vi ska involvera individuellt och via Likasa har vi nu mgjlighet att
patienten/kunden genom informationsmaterial. visa de patienter som sa
att: Risken fér postoperativa onskar inspelningar av de
* visa patienten/kunden symtom bedéms och ingari | operativa ingreppen. Detta
respekt och vara lyhérda. patientinformationen. Efter | har méjliggjorts genom att
» starka patientens/kundens | operationer anpassas kliniken har en
inflytande. denna information till den sjukvardsutbildad IT- och
* stimulera aktuella patientens symtom | mediatekniker anstélld. For
patienten/kunden till 6kat och prognostisk information | att ge basta information ska
egenansvar.” delges. Efter hemgang far | alia patienter ska kunna traffa
patienterna en telefontid patientansvarige lakare vid
Klinikerna har efter nagra veckor och in- och utskrivning samt
véardegrunder dar foljes darefter upp via under vardtiden. Patienterna
bemétande och respekt mottagnongsbestk och kan i de flesta fall komma i
ingar. enkatsvar. direkt kontakt med sin
patientansvarige lakare efter
Var god se bilaga 1-5 hemgang bade via e-mail och
telefon.
3b | USIL har ett sarskilt Kliniken har deltagit i

PatientForum dar
kompetens kring patient-
information och
patientkommunikation
samordnas. Ett av
PatientForumets uppdrag
ar att, i samarbete med
verksamheterna pa USIL,
se dver informationen till
patienter och néarstaende.
Detta sker fér att underlatta
kommunikationen med
patienter och narstaende
och for att fa en dkad
tydlighet och enhetlighet i
sjukhusets informations-
material.

PatientForum har ocksa
utarbetat en manual om
skriftlig patientinformation.

Kiinikerna féljer Region
Skanes riktlinjer for
spraktolktjanster.

Exempel pa
patientinformation

Var god se bilaga 1-5

sjukhusets allméana patient-
enkater men lamnar aven
ut enkater for specifika
grupper till exempel
vestibuldra schwannom
och hydrocephalus, var god
se bilaga.

Verksamheterna goér
vartannat ar utvardering av
patienttillfredsstalielsen
med patientenkaten KUPP
(Kvalitet ur patientens
perspektiv).
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3c

Patienttillfredsstallelse ar
ett av de strategiska
omradena i USIiL:s
strategiska plan och
verksamhetsplan.

Uppféljning av
patienterfarenheter via
patientenkéater ingar som
ett verktyg i klinikernas
ledningssystem.
Omvardnadsfaktorer mats
som till exempel smarta
med VAS-skala.

Dash-formuléar.
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4. Jamlik hélso- och sjukvard

Jamlik halso- och sjukvard innebar att varden tillhandahalis och férdelas pa lika villkor for alla. Malet
for halso- och sjukvarden &r en god halsa och en vard pa lika villkor fér hela befolkningen. Varden
ska ges med respekt for alla manniskors lika varde och for den enskilda manniskans vardighet. Den
som har det stérsta behovet av hélso- och sjukvarden ska ges foretrade till varden.

Niva Godkand Bra Utmarkt )
g 4a | Strategier och rutiner for att | Uppféljning av Forbattringsarbete som
5 sakerstalla jamlik vard. verksamheten som bygger | baseras pa en regelbunden
g. pa uppgifter uppdelade pa | analys ur ett
= kon, alder och fodelseland. | jamlikhetsperspektiv.
4b | Strategier for hantering av
statistik om verksamheten i - -
en jamlikhetsaspekt.
= | 4a | Kliniken har strategier och | Klinikens uppféljning av Kliniken gor férbattringar av
2. rutiner som sakerstaller verksamheten och dess verksamheten som baseras
,%- respektfulltbemétande och | resultat bygger pa uppgifter | pa en regelbunden analys ur
o omhandertagande av alla uppdelade pa kén, alder ett jAmlikhetsperspektiv.
< patienter och anhoriga och fodelseland.
oavsett bostadsort, alder,
kén, funktionshinder,
utbildning, social stéllning,
etnisk eller religiés
tillhérighet, sexuell laggning
eller personliga
egenskaper. Bifoga
dokument.
4b | Kliniken har strategier for
hantering av statistik om _ _
verksamheten i en
jamlikhetsaspekt.
2 | 4a | Klinikerna féljer USiL:s Verksamheten féljs upp Kliniken &r en regionklinik och
3, styrdokument fér mangfald | baserat pa alder och kén. tar emot alla patienter som ar
§ och jamlik halso- och Vi har inte ansett det etiskt | berattigade till elektiv svensk
7] sjukvard: riktigt att félja upp sjukvard. Var god se bilaga.
g verksamheten baserat pa
% + Jamstalldhetsplan fodelseland.
= * Méngfaldspolicy och
3 handlingsplan
a « Policy for att motverka
diskriminering pa
arbetsplatsen (etnisk
tillhérighet, funktionshinder,
sexuell laggning).
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4b

Var god se bilaga 1-5.
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5. Halso- och sjukvard i rimlig tid

Halso- och sjukvard i rimlig tid innebar att ingen patient ska behéva vanta oskalig tid pa de
vardisatser som han eller hon har behov av. Varje patient som vander sig till halso- och sjukvarden
ska, om det inte &r uppenbart obehévligt, snarast ges en medicinsk bedémning av sitt halsotillstand.

Regeringen och Landstingsférbundet traffade ar 2004 en éverenskommelse om utvidgad
vardgaranti. Fran och med den 1 november ar 2005 galler en utvidgad vardgaranti, som innebé&r att
beslutade besok och behandlingar ska erbjudas inom 3 manader och omfatta all planerad vard inom
den specialiserade varden. Efter beslut om remiss/vardbegéran ska ett besék inom den
specialiserade varden kunna erbjudas inom hogst 90 dagar efter beslutsdatum och en beslutad
behandling inom ytterligare higst 90 dagar efter beslutsdatum. Vantetiden far éverstiga 90 dagar,
forutsatt att patienten och lakaren &r éverens om detta.

Niva Godkénd Bra Utmarkt
g 5a | Matning och uppféljning av | Inrapportering till SKL:s
?,- vantetider. databas.
g
= | 5b | Kiiniken mater och féljer Kliniken har en heltackande | Kliniken kan visa att atgarder,
2. upp vantetider for alla inrapportering till SKL:s som baseras pa analys av
,Er- planerade besok fér databas. vantetider, vidtagits for att
o klinikens patienter. undvika att svaga
< patientgrupper undantrangs.
2 | 5¢ | Punkistudier har utférts och | Kliniken uppfyler Véntetiden fér patienter med
3 dessa visar att kliniken minimikraven kraniofaciala anlaggnings
§ uppfyller minimikraven och tillvaxtrubbningar
7] understiger alitid 30 dagar.
4 Elektiv kirurgi sker i de allra
L fiesta fall mellan 5 och 7
= méanaders alder.
3 Flerseans/flerstegsoperation
a er pa barn med syndrom kan

daremot ske vid hogre alder.
Vg se bilaga 1-5
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Sarbarhetsanalys

Det fastslas i halso- och sjukvardslagen (2 e §) och tandvardslagen (4 a §) att det dar det
bedrivs sjukvard skall finnas den personal, de lokaler och den utrustning som behdvs for att
god vard ska kunna ges. En centralisering av viss vard som rikssjukvard kan innebéra en
sarbarhet i frdgan om tiligangligheten av dessa resurser, i synnerhet personal, eftersom
varden koncentreras.

Ett oférutsett resursbortfall hos en klinik som bedriver rikssjukvard kan innebéra att god vard
i rimlig tid inte kan erbjudas alla patienter. Exempel pa sadana oférutsedda resursbortfall &r,
da det galler personal, sjukdom eller olyckshandelse som innebar att den/de drabbade inte
kan utféra sina arbetsuppgifter. Gallande lokaler och utrustning &ar brand ett exempel. Ett
satt att forsékra sig om att resursbehovet under alla omstandigheter &r tackt, ar att se till att
beredskap finns for att skicka patienter till kliniker utomlands.

Hur sakerstaller ni att samtliga patienter erbjuds god vard i rimlig tid, &ven i det fall en
oférutsedd handelse hos er orsakat ett bortfall av personal, lokaler eller utrustning?

Klinikens svar

Den kraniofaciala operativa verksamheten bedrivs pa Barn- och ungdomssjukhusets
operationsavdelning men kan vid behov aven bedrivas pa Neurokirurgiska klinikens
operationsavdelning. Eftersom de tva operationsavdelningarna ligger i olika byggnader kan den
operativa verksamheten uppratthallas &ven om den ena enheten inte &r tillganglig eller brukbar.
Den kraniofaciala operativa verksamheten bedrivs av tva plastikkirurger med kraniofacial
kompetens och tva neurokirurger med pediatrisk kompetens. Den operativa verksamheten kan
uppratthallas med en neurokirurg och en plastikkirurg enligt ovan. Detta innebar att
verksamheten kan uppratthallas aven om nagon av de inblandade kirurgerna inte &r tillgénglig
for verksamheten. Nya kirurger planeras pabdrja utbildning inom teamet frén bade
neurokirurgisk och plastikkirurgisk bakgrund sa att teamet kan utdkas till sex kirurger.

Fér att ytterligare sakra tillgangligheten och minska sarbarheten ska samarbete i férsta hand
upprattas med kraniofaciala enheter i Norden (Neurokirurgiska kliniken, Rigshospitalet,
Képenhamn, Danmark) och i andra hand Great Ormond Street, London, Storbritannien. Avtal
skall traffas med dessa enheter for att kunna skicka patienter dit i det fall hela verksamheten i
Lund skulle reduceras kraftigt eller s&ttas ur spel.
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Resultat

Redovisa resultaten for indikatorn komplikationer (tidiga och sena; blédning, infektion,
sarruptur) fér aren 2003, 2004, 2005, 2006 och 2007. Uppgifterna ska, sa langt det ar
majligt, redovisas for samtliga patienter som behandlats fér de atgarder i kombination med
diagnoser som ansdkan avser.

Redovisa resultaten for indikatorn vardtid (intensiv- respektive vardavdelning) for aren
2003, 2004, 2005, 2006 och 2007. Uppgifterna ska, sa langt det &r majligt, redovisas for
samtliga patienter som behandlats fér de atgarder i kombination med diagnoser som
ansdkan avser.

Klinikens svar

Antal patienter med diagnosen Q750: 41

Antal patienter med syndromala kraniosynostoser: 4/41 (10%)
Antal patienter med icke syndromala kraniosynostoser: 37/41 (90%)
Antalet varddagar: 324

Antal vardtilifallen: 63

Antal varddagar pa intensivvards/uppvakningsavdelning: 52
Antal vardagar/patient: 7.9

Antal varddagar/vardtillfalle: 5,1

Antal intensivvardsdagar/patient: 1,2

Antal operationer: 47

Antal reoperationer: 3/47 (6%)

Antal reopererade patienter: 3/41 (7%)

Kommentar: Reoperationer har gjorts pa grund av traumatisk dislokation av benlambaer (1/6),
spontan dislokation av osteosyntesmaterial (1/6), djup infektion av osteosyntesmaterial (1/6).
2/3 reoperationer har skett pa patienter med syndromala kraniosynostoser.

Akuta operationer 2/47 (4%)

Kommentar: En priméar och en reoperation har gjorts akut. Den priméara operationen gjordes pa
grund av hotande intrakranielt tryckstegring hos en patient med odiagnostiserad
kraniosynostos. Den akuta reoperationen gjordes pa grund av kvarstaende intrakraniell
tryckstegring efter primaroperationen. De bagge akut opererade patienterna hade syndromala
kraniosynostoser.

Postoperativa infektioner:3/40
Ytliga sarinfektioner, endast antibiotikabehandling: 2/40
Djupa sarinfektioner, kirurgisk intervention: 1/40

Kommentar: En djup sarinfektion uppstod med fokus i inlagt osteosyntes material (titan).
Osteosyntesmaterialetet fick aviagsnas operativt varefter infektionen lékte. Infektionen har inte
lett till nagra seneffekter och har inte heller paverkat resultatet av de kraniofaciala ingreppen pa
denna patient. | var kraniofaciala verksamhet sedan 1992 (150 patienter) &r detta den enda
djupa infektion som uppstatt i ben eller osteosyntesmaterial.

Ytliga infektioner som behévt antibiotikabehandlas men ej atgardas i 6vrigt har uppstatt hos
7/150 patienter sedan 1993.
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Nedanstaende forskningsunderlag, fragorna atta (8) till och med tolv (12), skickas in som
bilagor. Fragorna ska besvaras pa engelska da de kommer att granskas av externa experter.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga 8,
fran landstingets namn’ (t.ex. "Bilaga, fraga 8, fran landstinget Dalarna”).

8. Research program

The research program should comprise a brief but complete description of the research at
the facility, no more than 10 pages of 12-point typeface.

The description should include an account of research to date in the relevant field, iliustrat-
ing key findings obtained, breakthroughs in the research, national and international con-
tacts and impact.

Future research plans should cover the development potential for research and interna-
tional collaborations and the skills, resources and equipment required for the research.
The account should include the following information about the planned research:

* An account of the challenges, objectives and vision of the research at the clinic
throughout a 10 year period, including integration with patient care, with clear mile-
stones for the short (two-year), medium and long term, and the strategy for attaining
the objectives. During the third year a report on work to date is required.

¢ Significance: a brief account of the importance of the planned research and local re-
search environment to the research field.

o Survey of the field: a summary of the research in the field concerned, with key refer-
ences.

¢ International and national collaboration: a brief account of current and planned collabo-
ration with foreign and Swedish researchers and/or research groups.

o Description of registers, databases, biobanks etc.

» Skills and special equipment required for the research, classified as existing and as yet
non-existent.
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Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga 9,

fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, fraga 9, frén landstinget Dalarna

9, Curriculum vitae/scientific qualifications

This should contain CV's for the researchers taking part, not more than two pages per per-

son. For each researcher the following headings, where applicable, should be used:

¢ Doctoral degree (year).

o Postdoctoral periods (year and affiliation).

* Qualification as Associate Professor (year).

« Current position, appointment period and time for research in the position.

¢ Previous positions and periods of appointment.

¢ Distinctions.

+ Number of people awarded doctorates for whom the participating researcher has been
the main supervisor (state the periods concerned).

¢ Number of postdoctoral researchers who are or have been collaborating with the re-
searcher in the research group (state the periods concerned).

¢ Nationa!l and international assignments of importance.

* Qualifications with respect to collaboration and/or communication of research findings.
These may, for example, relate to cooperation with businesses, organisations or public
agencies; commercialisation of results; popular-scientific activities or documentation for
decision-making at various levels.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges d&a som "Bilaga, fraga

10, fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, frdga 10, fran landstinget Dalarna”).

10. Research funding

Present research funding.
Present plans for future funding.
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1.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da& som "Bilaga, fraga
11, fran fandstingets namn” (t.ex. "Bilaga, fraga 11, fran landstinget Dalarna”).

List of publications

This list should contain publications by the participating researchers over the past five
years (2002-2007). Each researcher's publications should be listed separately, with the
ten most important publications marked with an asterisk (here, articles more than five
years old may also be included) and the publications classified under the following head-
ings:

o Peer-reviewed articles.

¢ Review articles, book chapters, books.

» Conference contributions.

o Material such as databases, registers, biobanks, patents and publicly available com-
puter programs etc., developed by the researchers at the applying clinic.

* Popular-scientific articles and activities.

o List publications with all authors as published, publication title, year, volume,
and pages.

12,

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga
12, fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, frdga 12, fran landstinget Dalarna”).

Other information
The applicants should provide a complete description on how material such as databases,

registers, biobanks etc will be maintained and made accessible to researchers outside of
their facilities, now and in the future.
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Redovisning av eventuella bindningar

For verksamheten

For att fa tillstdnd att bedriva rikssjukvard ska verksamhetschefens eventuella bindningar till I8ke-
medelsindustrin, medicinteknisk industri eller motsvarande redovisas. Med bindningar avses t.ex.
ekonomiska intressen och slaktskap.

Finns sadana bindningar? XINej []Ja

Om svaret &r ja, redovisa bindningar i det skuggade féltet.

Underskrift av ansdkan

For verksamIT/e en ~

//A,(,\ LUA/D OQOZOZ

N”
Namn, titel, :rt/‘ch datum
Hans Sivéland, verksamhetschef

Namnfértydligande

Fér landstinget

rispianstad 2009-02-05

SzoLfy-

N , titel, ort och datum

erker Swanstein/Regionstyrelsens ordforande Soren Olofsson/Regiondirektibr

Wmnfértydngande

21






Bilaga 4

. ANSOKAN om tillstdnd att
‘g‘a SOClalStyrelsen bedriva rikssjukvard avseende

kraniofacial kirurgi

Ansokande landsting/sjukvardshuvudman

Stockholms Léns Landsting

Kontaktuppgifter

Kontaktperson Telefon (inkl. riktnr)
Mona Bostrom 08-7374500
E-post

mona.bostrom@sll.se

Sjukhus
Stockholms lans landsting Karolinska Univeristetssjukhuset

Adress

Box 225 50

Postnr Postort

104 22 Stockholm

Rikssjukvard definieras som halso- och sjukvard som bedrivs av ett landsting och som samordnas
med landet som upptagningsomrade. Med landet som upptagningsomrade avses att:

e upptagningsomradet omfattar minst tva sjukvardsregioner utéver den egna

e en vasentlig andel av patienterna kommer fran andra &n den egna sjukvardsregionen

Kriterier for att viss verksamhet ska kunna definieras som rikssjukvard ar att:
e sjukdomenttillstandet ar ovanligt

¢ diagnosen/behandlingen ar komplicerad och kraver speciell kompetens

e diagnosen/behandlingen medfér hdg resursforbrukning

Socialstyrelsen beslutar vilken halso- och sjukvard som ska utgora rikssjukvard. Detta framgar av 9 a
§ hélso- och sjukvardslagen (1982:763). For att fa bedriva rikssjukvard kravs tillstand. Enligt 9 b §
beslutar Socialstyrelsen, efter ansokan fran det landsting som avser att bedriva rikssjukvard, om till-
stdnd och villkor. Beslut i arenden om rikssjukvard far inte dverklagas.

Inom Socialstyrelsen finns en sarskild namnd — rikssjukvardsnamnden — vilket framgar av 15 § forord-
ningen (2007:1202) med instruktion for Socialstyrelsen. Namndens uppgift ar att fatta beslut om riks-
sjukvard enligt ovan.

Utredningen om att definiera kraniofacial kirurgi som rikssjukvard finns att hamta pa
www.socialstyrelsen.se/riks
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Séarskild information

Socialstyrelsen erinrar om foljande som framgar av halso- och sjukvardslagen (1982:763) och vagled-
ningen God vard — om ledningssystem for kvalitet och patientsakerhet i hdlso- och sjukvéarden.

Den tillstandspliktiga rikssjukvarden ska finnas tillganglig i rimlig tid och for patienter fran hela
landet. Landstinget som erhallit tillstand ansvarar for detta.

Det ska vara sakerstallt att god vard kan erbjudas samtliga patienter i rimlig tid, &ven i det fall en
ofdrutsedd héandelse intréffar som orsakar ett bortfall av personal, lokaler eller utrustning.

Ledningen av verksamheten ska vara organiserad pa ett sadant satt att den framjar en strukturerad
och effektiv samverkan pa lokal, regional, nationell och internationell niva.

Dar verksamheten bedrivs ska det finnas den personal, de lokaler och den utrustning som behévs
for att god vard ska kunna ges.

Ledningen av halso- och sjukvard ska vara organiserad sd att den tillgodoser hog patientsakerhet
och god kvalitet av varden samt framjar kostnadseffektivitet.

Praktiska anvisningar

Denna ansokningsblankett galler endast for anstkan om tillstand att bedriva rikssjukvard
avseende kraniofacial kirurgi.

Ansokan ska skickas till Socialstyrelsen, Enheten for rikssjukvéard och effektivitetsanalys,
106 30 Stockholm i bade pappersform och som e-post: socialstyrelsen@socialstyrelsen.se.

Endast landsting far ansdka om tillstdnd att bedriva rikssjukvard.
Ansokningsblanketten bestar av tolv fragor.

Fragorna ett (1) till och med fem (5) foljer fem omraden enligt God vard. Omradet effektiv vard &r
exkluderat pa grund av brist p& relevant underlag. Varje fraga bestar av en upp till fyra indikatorer
och lika manga minimikrav. Klinikens verksamhet maste uppfylla alla minimikrav i respektive fraga
for att bli varderad som godkéand, bra eller utmarkt.

Kliniken besvarar fragorna ett (1) till och med fem (5) genom att presentera en beskrivning av egen
verksamhet for alla indikatorer och minimikrav for respektive fraga.

Klinikens beskrivningar ska vara kortfattade upp till 500 tecken och ska skrivas i gramarkerade falt
inom respektive tabell. Om beskrivningen kraver storre utrymme kan kliniken bifoga relevanta do-
kument i elektronisk form.

Kliniken ska alltid bifoga relevanta dokument i elektronisk form néar detta begérs enligt minimikrav.

Alla bilagor till fragorna ett (1) till och med fem (5) ska namnges med indikators beteckning inklusive
respektive nivd; godkand, bra eller utmarkt och landstingets namn (exempelvis, "Bilaga, fraga 2¢c —
godkand, fran landstinget Dalarna”).

For frigorna sex (6) och sju (7) finns det ett svarsutrymme motsvarande en A4-sida per fraga.
Svaren pa frdgorna kan dven skickas in som bilagor och namnges med fragans nummer och lands-
tingets namn (exempelvis, "Bilaga, fraga 6, fran landstinget Dalarna”).

Fragorna atta (8) till och med tolv (12) ska besvaras pa engelska.
Ansdkan ska ha inkommit till Socialstyrelsen senast onsdagen den 15 februari 2009.
Inskickad ansdkan utgdr allman handling.

Till ansokan ska bifogas protokollsutdrag fran landstings-/regionstyrelsens alternativt
landstings-/regionfullmaktiges sammantréde nér anstkan beslutades.

Vid frAgor om ans6kan kontakta utredare Martin Jansson, telefon 075-247 37 97.



Beddmning av inkomna ansékningar

Inkomna ansokningar ska bedémas av Socialstyrelsen. For frAgorna atta (8) till och med tolv (12)
kommer Socialstyrelsen att ta stéllning efter att en extern expert granskat svaren och gjort sin bedém-
ning.

For fragorna ett (1) till och med fem (5) ska varje beskrivning, inklusive inkomna bilagor, bedémas och
tilldelas ingen eller en av nivaerna godkand, bra eller utmarkt. Varje niva bygger pa foregéende vilket
betyder att kliniken kan tilldelas nivan bra, endast om kliniken redan har uppnatt nivan godkand, nivan
utmarkt endast om kliniken redan har uppnatt nivan bra.



Fragor

Fragorna ett (1) till och med fem (5) tar sin utgdngspunkt i vagledningen God vard — om ledningssy-
stem for kvalitet och patientsakerhet i halso- och sjukvardeni. Denna vagledning utgar fran halso-
och sjukvardslagen (1982:763) och tandvardslagen (1985:125). God vard-konceptet har tagits fram
for att underlatta och stimulera till ett systematiskt kvalitets- och patientsakerhetsarbete pa olika
nivaer inom halso- och sjukvardsorganisationen. De foreskrifter som God vard grundar sig pa ar
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2005:12) om ledningssystem for kvalitet och patientsékerhet
inom hélso- och sjukvarden. Att halso- och sjukvarden utnyttjar tillgangliga resurser pa basta satt for
att uppna uppsatta mal ar viktigt. | dagslaget saknas dock adekvata bedémningskriterier av dimen-
sionen effektiv vard varfér den inte finns med bland frdgorna nedan.

1. Kunskapsbaserad och andamalsenlig halso- och sjukvard

Kunskapsbaserad och andamalsenlig hélso- och sjukvard innebar att varden ska bygga pa veten-
skap och beprévad erfarenhet och utformas for att mota den individuella patientens behov pa basta
mojliga satt. Den som tillhdr halso- och sjukvardspersonalen ska utfora sitt arbete i Gverensstam-
melse med vetenskap och beprévad erfarenhet. En patient ska ges sakkunnig och omsorgsfull
halso- och sjukvard som uppfyller dessa krav.

<
<
Qo

Godkand

Bra

Utmarkt

la

Jorexipu|

Aktivt deltagande av klini-
kens experter i nationella/
internationella konferenser,
seminarier och workshops,
eller motsvarande.

Ett system for att sakra
ordnat inférande och ut-
monstring av nya metoder.

En systematisk och 6ppen
process for 6vervakning och
kritisk granskning for info-
rande av ny kunskap i
klinisk praxis.

1b

Rutiner, en modell eller ett
system for att sékra att
klinikens experter uppdate-
ras om pagaende forskning.

Genomfdrande av forbatt-
ringsarbete genom att
utvardera utfallet av aktuella
behandlingar.

Rapportering av resultat av
klinisk forskning och/eller
registerverksamhet.

1c

Rutiner for att sakra att
aktuella riktlinjer/ vardpro-
gram tillampas.

Aktivt deltagande i riktlinje-
arbeten/ vardprogramarbe-
ten.

1d

Deltagande i kvalitetsregis-
ter eller liknande.

la

NI WIUIN

Klinikens experter deltog
med minst tva deltagare,
med minst tva presentatio-
ner, p& minst tva konferen-
ser, seminarier eller work-
shops eller motsvarande,
under senaste tva ar. Bifoga
en sammanfattning pa
deltagare, presentationer,
konferenser, seminarier,
workshops eller motsvaran-
de.

Kliniken har ett system for
att sdkra ordnat inférande
och utmoénstring av nya
metoder som baseras pa
Nationella riktlinjer. Bifoga
dokument.

Kliniken rutinmassigt
genomfdr dvervakning och
kritisk granskning for info-
rande av ny kunskap i
klinisk praxis, med hjalp av
en systematisk och dppen
process. Bifoga dokument.

! Finns som nedladdningsbar PDF-fil p& http://www.socialstyrelsen.se/riks




1b

Kliniken har rutiner, en
modell eller ett system som
sékrar att klinikens experter
ar uppdaterade om paga-
ende forskning. Bifoga
dokument.

Kliniken har genomfort
utvarderingar av utfallet av
aktuella behandlingar med
hjalp av kvalitetsregister
eller liknande. Bifoga den
ev. utvarderingen.

Kliniken bidrar till kun-
skapsutveckling och utvar-
dering genom att bedriva
och skriftligt rapportera
resultat fran klinisk forsk-
ning och/eller registerverk-
samhet. Bifoga rapporter
eller motsvarande.

1c

Kliniken har rutiner for att
sakra att aktuella riktlinjer/
vardprogram tillampas.
Bifoga dokument.

Kliniken deltar aktivt i regio-
nala eller nationella riktlin-
jearbeten/ vardprogramar-
beten. Ange vilka.

1d

Kliniken har minst ett aktivt
deltagande i kvalitetsregis-
ter eller liknande. Bifoga
dokument.

BuIUALIYSag SUBMIUIIY

la

Representanter for Stock-
holms Kraniofaciala Cent-
rum har deltagit med minst
tva deltagare, med minst
tva presentationer, pa minst
tva konferenser under de
senaste tva aren.

Se bilaga 1a-godkand,
Kongresser, seminarier och
workshops.

Det finns inga specifika
nationella riktlinjer for dessa
aktuella och ovanliga
diagnoser.

Nya metoder och tekniker
introduceras vid behov
genom

-arbetsplatstraffar,
-lakarmoten,

-studie- och planeringsda-
gar,

-e-post,

-hemsidan,

-arlig vidimering av PM och
vardprogram som cirkular,
- férelasningar,
-kongressrapporter,
-utbildning i evidensbaserad
medicin och omvardnad.
Verksamheten foljer de
riktlinjer som anges i
Karolinskas ansvisningar for
evidensbaserad vard som
baseras pd SOSFS

2005 _12

Se bilaga 1al-bra, bilaga
la2-bra och bilaga 1a3-bra.

Verksamheten infor nya
rutiner och metoder enligt
Karolinskas PDSA-modell
(Plan, Do, Study and Act).
Rutinerna baseras pa Karo-
linskas riktlinjer gdllande
kvalitetsarbetet. | dessa
riktlinjer anges tydligt att all
vard skall vara evidensba-
serad. EVS-processen
innebar att systematiskt
sbka,sammanstalla, kritiskt
granska, vardera och till-
lampa befintliga forsknings-
resultat. | vardsituationen
integreras det vetenskapliga
underlaget med klinisk
erfarenhet.Vid inférande av
nya rutiner och metoder
tilldmpas de principer for
evidensgradering som SBU
och Socialstyrelsen tillam-
par. Verksamhetens rappor-
tering sker i Karolinskas
kvalitetsbokslut 2008 som
dock ej sammanstallts
annu. Alla plastikkirurger
utbildad i EBM. Regelbun-
den uppdatering av evi-
densbaserade vardprogram
och PM.Se bilaga la-
utmarkt




1b | Respektive sektion Kvalitetsregister finns ej p& | Dokument saknas
redovisar 1ggr per termin dessa ovanliga diagnoser.
om de senaste ronen inom | Pierre Robin’s sekvens
sitt verksamhetsomrade pa | med gomspalt ingar i LKG-
lakarmoten. Regelbunda registret.
moten for litteratur-
genomgang och
kunskapsuppdatering,
Journal Club, ménatliga
tvarvetenskapliga
trauma/rekonstruktionsmote
n med berdrda specialiteter.
Se bilaga 1b-godkand
1c | Vardprogram och riktlinjer Kliniken deltar i Swedecleft
finns och f6ljs upp regel- dar arbete bedrivs i syfte att
bundet av sektionsansvarig | skapa nationella riktlinjer for
lakare. Kommuniceras till LKG och relaterade miss-
berérda via lakarméten och | bildningar.
vardprogrammoten. Vard-
program och riktlinjer intro- | Kliniken deltager aktivt i
duceras for nyanstallda. vardprogramarbete och
Alla PM &r obligatoriska att | riktlinjer i nordiskt samarbe-
l&sa och signera. te avseende patienter med -
Bilagor 1c1-1c18 godkénd, | séllsynta sjukdomar, Nordic
aktuella vardprogram och Society of Rare Diseases
riktlinjer. (RAREDIS), se bilaga 1c1-
bra,
Deltagande i Nordic
Scaphocehaly Projekt,
(bilaga 1c2-bra)
STRAMA
1d | Kliniken deltager i LKG-

registret. Finns inga kvali-
tetsregister for 6vriga facia-
la misshildningar (Q87.0),

Register smartbehand,
Smartbehandlingsenheten,
Astrid Lindgrens Barnsjuk-
hus,

Deltagande i Nordic data-
base for rare diseases -
finansiering Nordiska Radet

Se bilagor 1d1-1d6-
godkand.




2. Saker halso- och sjukvard

Saker halso- och sjukvard innebar att vardskador forhindras. Ledningen av halso- och sjukvard ska
vara organiserad sa att den tillgodoser hog patientsakerhet. Saker halso- och sjukvard ar en grund-
sten i allt kvalitetsarbete och innebar att vardskador ska forhindras genom aktivt riskférebyggande

verksamhet.
Niva Godkand Bra Utmarkt

g 2a | Ett avvikelsehanteringssy- | Aktivt deltagande i avvikel- | Kartlaggning av vardproces-

5' stem. serapporteringen. ser for hela vardkedjan.

S | 2b | Ett egenkontrollsystem Handelseanalys av allvarli- | Regelbundet genomférande
(internt kvalitetsregister) ga avvikelser. av riskanalyser av vardpro-
for komplikationer och cesser.
vardskador.

2c | Ett m&ldokument fér pati- | Atgarder for att férhindra Patientsakerhetsmal som
entsékerhet. upprepning av avvikelser. regelbundet foljs upp.
2d Regelbunden egenkontroll | Patientsakerhetsmalen och
med uppfoljning av patient- | maluppfyllelsen &r en del av
B sakerhetsmalen. verksamhetsplaner och verk-
samhetsberattelser.

< | 2a | Kliniken har avvikelsehan- | Klinikens personal deltar Kliniken har kartlagt hela

= teringssystem med tydliga | aktivt i avvikelserapporte- vardkedjans vardprocesser.

% definitioner pa vad som ar | ringen och kliniken deltar Bifoga kartlaggningen.

o en avvikelse, samt rutiner | aktivt i SKL:s sékerhets-

< for rapportering, analys satsning och kan visa
och aterféring, enligt Soci- | matbara resultat. Bifoga ev.
alstyrelsens handbok for matbara resultat.
patientsdkerhetsarbete,

SOSFS 2005:12. Bifoga
dokument.
2b | Kliniken har egenkontroll- | Allvarliga avvikelser pa Riskanalyser genomfors
system (internt kvalitetsre- | kliniken blir féremal for regelbundet enligt rutinerna
gister) for att registrera handelseanalys. Bifoga for alla sakerhetskritiska
komplikationer och vard- dokument. vardprocesser for alla patien-
skador, enligt Socialstyrel- ter och anvands alltid i sam-
sens handbok for patient- band med omorganisation
sakerhetsarbete, SOSFS och inférande av ny teknik.
2005:12, kap. 5. Bifoga Bifoga analysen.
dokument.
2¢ | Kliniken har satt upp tydli- | Kliniken vidtar atgarder for | Alla enheter i verksamheten
ga, verksamhetsanpassa- | att forhindra upprepning av | har patientsakerhetsmal som
de och matbara mal for sin | avvikelser. Bifoga listan regelbundet foljs upp genom
patientsékerhet. Bifoga med atgarder. egenkontroll och visar en
maldokumentet. positiv trend. Bifoga doku-
ment.
2d Egenkontroll utférs regel- Patientsakerhetsmalen och
bundet for att folja upp maluppfyllelsen ar en del av
- patientsakerhetsmalen. klinikens verksamhetsplaner
och verksamhetsberattelser.
Bifoga dokument.




Buruasaq sua iUl

2a | Socialstyrelsen kraver att | Samtliga klinikers personal | Vardkedjans vardprocesser
vardgivaren skall ha ett deltager aktivt i ar kartlagda och bifogas i
ledningssystem for kvalitet | avvikelserapporteringen bilagor 2al-2a2 -utmarkt.
som bland annat séker- och kan uppvisa méatbara Bilaga trauma 1 sjukhus
stéller att det finns rutiner | resultat, Samtliga har fatt
for avvikelsehantering. utbildning i handhavandet
Stockholms Lans Lands- av avvikelsesystemet
ting och darmed Karolins- | "Handelsevis". Av bilagt
ka Universitetssjukhuset dokument framgar samtliga
och aktuell kli- kinikers
nik/verksamhet har ett avvikelserapportering,
awvikelsehanteringssy- rapporterade
stem som fordes 080101 | vardavvikelser,
och som heter "Héndelse- | klassifikation, avslutade
vis =Flexite". | dokumentet | och pagaende arenden. Av
"Riktlinjer for kvalitetsarbe- | Karolinskas riktlinjer
tet vid Karolinska Universi- | framgar att malet ar att 6ka
tetssjukhuset Mal 2008" antalet avvikelserapporter
finns definitioner pa avvi- | for 2008 och att samtliga
kelse, rutiner fér analys kliniker rapporterar sina
och rapportering. Avvikel- | avvikelser och att andelen
ser rapporteras regelbun- | avslutade rapporter (inom 3
det pad arbetsplatstraffar manader) ska oka.
déar avvikelserapportering Bilaga 2a-Bra
ar en stadnde punkt pa
dagordningen. Avvikelsen
hanteras av avvikelse-
grupp som upprattar
handlingsplan och rappor-
ter till verksamhetschef.
Bilaga 2al1-godkéand,
"Anvisningar Handelse-
vis", bilaga 2a2- godkand
2b | Verksamhetens/klinikens | Enligt de direktiv och an- Riskanalyser genomfors vid

egenkontroll baseras pa
sjukhusets egenkontroll-
system. Alla komplikatio-
ner efter ingrepp ska
registreras i patientjourna-
len i Take Care.
Komplikationsregistrering-
en ligger som en journal-
mall i Take Care. Patient-
ansvarig lakare, sjuksko-
terska eller underskoters-
ka skriver den, drar ut en
kopia och satter i avsedd
parm pa mottagningen.
Komplikationsregistrering-
arna ska sammanstéllas
till statistik varje manad av
chefsjukskoterskan pa
mottagningen

Se dokument bilaga 2b1-
Godkéand, bilaga 2b2-
Godkand, 2b3-Godkand,.

visningar som géller for
samtliga verksamheter pa
Karolinska Universitets-
sjukhuset skall samtliga
allvarliga avvikelser bl
foremal for handelseanalys.
Kurser har getts regelbun-
det i handelseanalys de
senaste aren. Arligen pre-
senteras sammanstallning-
ar for samtliga verksamhe-
ters handelseanalyser. Se
dokument bilaga 2b1-bra,
bilaga 2b2-bra, bilaga 2b3-
bra, bilaga 2b4-bra.

all planerad férandring av
verksamheten.

All verksamhet inom enheten
skall bedrivas sa att det
utvecklas en sékerhetskultur
som karaktériseras av hog
riskmedvetenhet och ett
aktivt riskreducerande
arbete.Dokumenterade
rutiner for riskanalys ska
finnas for varje verksamhet.
Enheten anvander sig av en
riskmatris vid riskanalys infor
en verksamhetsférandring. se
bilaga 2b-utmarkt.




2c

Enheten féljer Karolinskas
riktlinjer for kvalitetsarbete
och mal 2008. Se riktlinjer
for kvalitetsarbetet vid
Karolinska.

Vardrelaterade infektioner
(VRI) &r en av de vanligas-
te komplikationer som
drabbar sjukhusvardade
patienter. Studier har visat
att upp till var 5:e patient
riskerar att fa VRI! For
2008 galler att enheten
ska ha tillforlitlig infektions-
registrering, alla ska folja
kladregler och basala
hygienrutiner, andelen
patienter med VRI ska
minska 50 % jmf med
dagens andel.

Se bilaga 2c-Godkéand

Dokument saknas

Dokument saknas

2d

Egenkontroll utférs enligt
Karolinska
Universitetssjukhusets
anvisningar och riktlinjer.
se bilaga 2b1-godkéand
Riktlinjer for kvalitetsarbetet

| enhetens verksamhetsplan
finns patientsakerhetsmal
som &r en del av verksam-
hetsplanen och verksam-
hetsberattelse.

Se verksamhetsplan 2009
Plastikkirurgi och styrkort.

Se bilaga 2d1-utmaérkt, bilaga
2d2-utmarkt.




3. Patienfokuserad héalso- och sjukvard

Patientfokuserad halso- och sjukvard innebér att varden ges med respekt och lyhérdhet for indivi-
dens specifika behov, férvantningar och varderingar, och att dessa vags in i de kliniska besluten.
Varden och behandlingen ska sa langt det ar méjligt utformas och genomféras i samréd med patien-
ten. Patienten ska ges individuellt anpassad information om sitt halsotillstand och om de metoder for
undersokning, vard och behandling som finns. Patienten ska visas omtanke och respekt.

Niva Godkénd Bra Utmarkt
g 3a | Ett respektfullt bemétande | Patientdelaktighet och Ett fortldpande forbattrings-
= av varje enskild individ. dialog mellan patient och arbete baserat pa genomfor-
% vardgivare under hela da uppfdljningar och utvarde-
= vardprocessen. ringar.
3b | Anpassning av informatio- | Uppf6ljning och utvardering
nen till den enskilda patien- | av bemdétandet och kom- i
ten. munikationen med patien-
ter.
3c | Ett patientfokuserat kvali- ) i
tetsledningssystem.
=< | 3a | Kliniken har strategier, Kliniken har strategier, Kliniken gor forbattringar av
= rutiner och metoder for att | rutiner och metoder for hur | verksamheten som baseras
2— kunna ha ett respektfullt man skapar dialog och pa genomforda uppféljningar
P bemétande av varje enskild | delaktighet mellan patien- | och utvarderingar betraffande
< individ. Bifoga dokument. ten och vardgivaren under | bemotande, information,
hela vardprocessen. dialog eller patientdelaktighet
i hela vardprocessen. Bifoga
ett exempel pa genomforda
forbattringar.
3b | Kliniken har strategier, Kliniken féljer upp och
rutiner och metoder for hur | utvarderar bemdétandet och
informationen om halsotill- | kommunikationen med
stand, undersoknings- och | patienten fortlépande ut-
behandlingsmetoder, risker | ifran patientens forutsatt-
och resultat anpassas till ningar och behov i den i
den enskilda patienten och | aktuella vardsituationen.
i forekommande fall néar- Bifoga resultat av ev. pati-
stdende. Bifoga dokument. | entenkater, utvarderingar,
etc.
3c | Strategier, rutiner och
metoder for ett respektfullt
bemdotande och hur infor-
mationen anpassas till den
enskilda patienten ar en del } )
av kvalitetsledningssyste-
met p& kliniken. Bifoga
dokument.

10



BulUALIYSag SUBMIUIIY

3a

Vid lakarsamtal, besok pa
akutmottagningen, in- eller
utskrivningssamtal, pa
mottagning eller vid telefon-
radgivning ge patienten
mojligheter att tala om
nuvarande behov och
foérvantningar samt att stélla
fragor.

Kartlagga systematiskt om
tolk behdvs for patient eller
anhoriga/narstaende.

Under ankomstsamtalet da
patienten kommer till av-
delningen efterfragas tidi-
gare varderfarenhet, halso-
historia och pagéende vard
och patienten far tillfalle att
beratta om sina nuvarande
behov och férvantningar
samt stalla fragor.

Verksamheten tillampar
den vardegrund som galler
for Halso- och sjukvarden i
SLL, se bilaga 3a-godkand
(Vardegrund)

Kontinuerlig patientutvarde-
ring av varden pa Plastikki-
rurgiska och neurokirurgis-
ka klinik med Picker-enkat.

Narstaende-enkat for kart-
laggning av narstaendes
upplevelser och behov.

Patientdagbok for intensiv-
vardspatienter.

Namngiven patientansva-
rig ssk (PAS) och patient-
ansvarig lakare (PAL).

Muntlig och skriftlig infor-
mation pa flera sprak i
samband med in- och
utskrivning. Utskrivnings-
mall i forvag till patient.

Teamronder varje vecka.

Dygnsschema i samrad
med patient under rehabili-
tering.

Verksamheten och aktuell
enhet baserar dialog och
delaktighet mellan patient
och vardgivare pa skriften
"Att starka patientens
stallning" , Stockholms
Lans Landsting, Bilaga 3a-
bra.

SLL har en landstingsge-
mensam patientenké&t som
utgor underlag for for enhe-
tens verksamhetsforbattring.
Us gors vanligen vartannat
ar. Verksameten kan jamfora
sina egna resultat dver tid
men aven jamféra sig med
andra externt eller internt.

Regelbundna patientenkéater
utfors enligt Indikator vilket
resulterar i handlingsplaner
och atgarder.

Mal 2008 &r alla verksamhe-
ter inom 4 manader skall ha
skickat in handlingsplaner for

minst ett forbattringsomrade.-

se Riktlinjer for kvalitetsarbe-
te 2008, handlingsplaner
skickas till enkatsamordnare
fér sammanstallning.

Mojligheter till verksamhets-
specifika "mini-enkéater" med
shabb analys av effekten av
insatta atgarder.

Bilaga 3al-utmarkt (Indikator
patientenkéater) bilaga 3a2-
utmarkt, kvalitetsbokslut,
bilga 3a3-utmarkt, bilaga
3ad-utmarkt..

3b

Vid ankomstsamtalet kart-
laggs sociala och kulturella
forhallanden bla social
formaga och behov av
stod, arbetsformaga, kultur,
religion, livsaskadning for
att battre anpassa vard och
information.

Tolk finns att tillga for pati-
ent som ej beharskar
svenska spraket (inskriv-
ning, vardperioden och
aterbesok)

Se hilaga 3b1-godkand och
3b2-godkand (Handbok i
etikarbete)

Sjukhusets samtliga enhe-
ter foljs upp via patienten-
kater. | verksamheternas
styrkort ar patientnéjdhet
ett fokusomrade (se plas-
tikkirurgiska klinikens
styrkort, bilaga 3b1-bra.

Enkéater genomfors vartan-
nat &r med majlighet till
uppfoljning av forbattrings-
arbeten. Som ex pa enkat-
studie bifogas enkat fran
kakkirurgi. Sjukhusets mal
ar att handlingsplaner skall
vara klara 4 man efter us-
resultat

Uppfdljning av patientenka-
ter. Se bilaga 3b1-Bra,
bilaga 3b2-Bra, bilaga 3b3-
Bra
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3c

Klinikens kvalitetsled-
ningssystem anger att
patienter med andra sprak
an svenska som moders-
mal ges majlighet att lamna
synpunkter pa varden.
Strategier for att tillhan-
dahalla en jamlik vard ur
etniskt och kulturellt per-
spektiv beskrivs i bilagor.

Kulturella aspekter och
livsaskadning beaktas i
varden.

Se hilaga 3c1-godkand "Att
starka patientens stéllning”,
bilaga 4a4-godkand
"Vardegrund foér haslo- och
sjukvarden i SLL"

12



4. Jamlik halso- och sjukvard

Jamlik halso- och sjukvard innebar att varden tillhandahalls och fordelas pa lika villkor for alla. Malet
for halso- och sjukvarden &r en god halsa och en vard pa lika villkor for hela befolkningen. Varden
ska ges med respekt for alla manniskors lika varde och for den enskilda manniskans vardighet. Den
som har det storsta behovet av halso- och sjukvarden ska ges foretrade till varden.

Niva Godkand Bra Utmarkt
g 4a | Strategier och rutiner for att | Uppféljning av verksamhe- | Forbattringsarbete som base-
P sakerstalla jamlik vard. ten som bygger pa uppgif- | ras pa en regelbunden analys
% ter uppdelade pa kon, alder | ur ett jamlikhetsperspektiv.
= och fédelseland.
4b | Strategier for hantering av
statistik om verksamheten i - -
en jamlikhetsaspekt.
< | 4a | Kliniken har strategier och | Klinikens uppféljning av Kliniken gor forbattringar av
= rutiner som sakerstaller verksamheten och dess verksamheten som baseras
% respektfulltbemétande och | resultat bygger pa uppgifter | pa en regelbunden analys ur
o omhandertagande av alla uppdelade pa kon, alder ett jamlikhetsperspektiv.
< patienter och anhériga och fodelseland.
oavsett bostadsort, alder,
kon, funktionshinder, ut-
bildning, social stéllning,
etnisk eller religios tillhorig-
het, sexuell laggning eller
personliga egenskaper.
Bifoga dokument.
4b | Kliniken har strategier for

hantering av statistik om
verksamheten i en jamlik-
hetsaspekt.

13
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4a | Vid spraksvarigheter ord- Verksamhetens uppfoljning | Saknas

nas tolksamtal med bade och resultat sker regelbun-

patient och anhdriga. Enhe- | det med parametrar som

ten har en etikgrupp och omfattar bland annat alder,

etikombud. Vi har riktlinjer | kén.

for etik, moral och véarde- Se bilaga 4al-bra- ("kvali-

grund (se bilagor). Kart- tetsbokslut").

laggning om hur val kanda

de etiska riktlinjerna &r och | Bilaga 4a2-bra (Medicinska

behov av utbildning ar gjord | resultat)

i &r pa kliniken, se etiken-

kat. De enkatstudier (Institutet
for Kvalitetsindikatorer) som

Kliniken foljer sjukhusets genomfors i sjukhusets regi

etikpolicy, bilaga 4al- (och &r utférda pa enheten)

godkand (Etikboken). | ar alltid baserade pa bland

ovrigt foljer verksamheten annat kon och alder.

flertal etiska

policydokument sasom "Att

stéarka patientens stallning”

Bilaga 4a2-godkand, bilaga

4a3-godkand

(Organisation. av

etikarbetet p& KS, bilaga

4a4-godkand (Vardegrund

for halso-och sjukvarden i

SLL), bilaga 4a5-godkéand

(Handbok i etikarbete,

bilaga 4a5-godkénd "Vard

pa lika villkor"), bilaga 4a6-

godkand, "Etikenkat"

4b | Klinikens verksamhet,

produktion, resultat och
kvalitet beskrivs och
bedoms baserat pa statistik
som omfattar bland annat
kon, alder, boendeort.

All patientrelaterad statistik
redovisas uppdelad p& kon
och alder.

Enkatstudier beddéms och
analyseras alltid ur ett
jAmlikhetsperspektiv.

P& grund av patienternas
komplexitet och fatal ar det
dock svart att dra adekvata
slutsatser ur ett
jamlikhetsperspektiv
baserat pa alder och kon.
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5. Halso- och sjukvard i rimlig tid

Halso- och sjukvard i rimlig tid innebar att ingen patient ska behova vanta oskalig tid pa de vardisat-
ser som han eller hon har behov av. Varje patient som vander sig till halso- och sjukvérden ska, om
det inte &r uppenbart obehovligt, snarast ges en medicinsk bedémning av sitt halsotillstand.

Regeringen och Landstingsforbundet traffade ar 2004 en éverenskommelse om utvidgad vardgaran-
ti. Fran och med den 1 november ar 2005 galler en utvidgad vardgaranti, som innebar att beslutade
besok och behandlingar ska erbjudas inom 3 manader och omfatta all planerad vard inom den spe-
cialiserade varden. Efter beslut om remiss/vardbegéaran ska ett bestk inom den specialiserade var-
den kunna erbjudas inom hogst 90 dagar efter beslutsdatum och en beslutad behandling inom ytter-
ligare hogst 90 dagar efter beslutsdatum. Vantetiden far dverstiga 90 dagar, forutsatt att patienten

och lakaren ar éverens om detta.

Niva Godkand Bra Utmarkt
g_ 5a | Matning och uppfoljning av | Inrapportering till SKL:s
= vantetider. databas.
< | 5b | Kliniken mater och foljer Kliniken har en heltackande | Kliniken kan visa att atgéarder,
= upp vantetider for alla inrapportering till SKL:s som baseras pa analys av
% planerade besdk for klini- databas. vantetider, vidtagits for att
o kens patienter. undvika att svaga patient-
< grupper undantrangs.
2 | 5¢c | 5a. Den nationella vardga- | Verksamhetens vantetider | Samtliga av verksamhetens
% rantin infordes 1 nov 2005. | rapporteras manatligen till | patienter omhandertages
o En vardgarati med uttkade | SLL’s centrala vantetidsre- | inom vardgarantins
o krav har inforts i SLL. gister (CVR). Vantetiderna | anvisningar och regelverk.
g Sedan 1 januari 2007 géller | kan féljas via internet och De aktuella patientgrupperna
2 for samtliga sjukvardsklini- | adressen utgors av relativt fa patienter
= ker i SLL, Stockholms www.vantetider.sll.se. Fran | per ar och har hog prioritet
=) Lans Landstings nya vard- | CVR rapporteras verksam- | enligt verksamhetens
a garanti. Vardgarantin kan hetens véantetider vidare till | vardprogram och rutiner.

enklast sammanfattas med
siffrorna 0-5-30-90. 0=
kontakt samma dag med
vardcentral, 5= max 5 d for
lakarkontakt vardcentral,
30= max 30 dagar for
besdk hos specialist efter
remissbeslut, 90= max 90 d
fran beslut behandling till
genomférande. Den nya
vardgarantin omfattar alla
medicinskt motiverade
behandlingar inklusive
psykiatri.

Aktuell enhet omfattas av
vardgarantin och galler alla
planerade besok. Rappor-
tering manadsvis.

Bilaga 5al-godkand, SLL,
Bilaga 5a2-godkand, Bilaga
5a3-godkéand,

SKL’s databas.

Bilaga 5al-bra, bilaga 5a2-
bra

Samtliga aktuella
patientgrupper kan betraktas
som svaga och har darfor
samma hdga
prioritet.Samtliga patienter
omhandertages inom
vardgarantins anvisningar
och enligt enhetens
vardrutiner.
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Sarbarhetsanalys

Det fastslas i halso- och sjukvardslagen (2 e 8) och tandvardslagen (4 a 8) att det dar det
bedrivs sjukvard skall finnas den personal, de lokaler och den utrustning som behdvs for att
god vard ska kunna ges. En centralisering av viss vard som rikssjukvard kan innebara en
sarbarhet i fragan om tillgangligheten av dessa resurser, i synnerhet personal, eftersom
varden koncentreras.

Ett oforutsett resursbortfall hos en klinik som bedriver rikssjukvard kan innebéara att god vard
i rimlig tid inte kan erbjudas alla patienter. Exempel pa sadana oférutsedda resursbortfall ar,
da det galler personal, sjukdom eller olyckshandelse som innebar att den/de drabbade inte
kan utfora sina arbetsuppgifter. Gallande lokaler och utrustning ar brand ett exempel. Ett
satt att forsakra sig om att resursbehovet under alla omstandigheter ar tackt, ar att se till att
beredskap finns for att skicka patienter till kliniker utomlands.

Hur sakerstaller ni att samtliga patienter erbjuds god vard i rimlig tid, aven i det fall en ofor-
utsedd handelse hos er orsakat ett bortfall av personal, lokaler eller utrustning?

Klinikens svar
Kortfattad sammanstallning av risk management arbetet inom Karolinska Universitetssjukhuset.

Karolinska &r ett av fa sjukhus i Sverige som har en egen sakerhetsavdelning och som
dessutom leds av en risk manager. Idag bestar avdelningen av 11 personer som huvudsakligen
arbetar inom omradena sakerhet/brand och kontinuitetsplanering. Arbetet sker i ett utbyggt
ledningssystem samt inom en strikt riskhanteringsmodell enl. nedan. Stor del av arbetet de
senaste aren har inriktas pa det forebyggande arbetet och att ta fram verktyg och
redovisningsmodeller inom riskhanteringen. Syftet har ocksa varit att fa en stark
sakerhetskultur, varfor utbildning av vara 15.000 anstéllda har varit ett viktigt led i det hela. Vi
utbildar nastan 3000 personer om aret inom brand/sakerhet i vara egna
utbildningsanlaggningar. Det ar oerhért viktigt att ha en valutbildad och sékerhetsmedveten
personal da de alltid ar forst pa plats vid en handelse. 15.000 valutbildade och valmotiverade
personer ar det absoluta basta sakerhetssytem vi har. Malsattningen ar att "knipa" en brand
inom tva minuter fran larm. Karolinskas sakerhetsavdelning ar mycket framstaende och
drivande inom sakerhetsomradet inom svensk sjukvard. Bl.a. driver Karolinska tillsammans
med VGR och Skane ett projekt for att ta fram en branschstandard fér svenska sjukhus och har
som mal att kunna certifiera svenska sjukhus som "tryggt sjukhus" 2011.

Riskanalysprocessen

Riskanalyser

Riskanalyser sker kontinuerligt inom olika omraden som grund for det forebyggande arbetet.
Nar det géller det robusta sjukhuset finns en plan for detta arbete infor 2009. Fastighetsagaren
har utfort en omfattande riskanalys 2008 med avseende framst pa forsérjning och vad
fastighetsagaren kan leverera i form av robusthet. Utifrdn denna riskanalys kommer Karolinska
att utféra motsvarande behovsanalys for att sedan jaAmféra dessa. Behovsanalysen kommer att
ha sitt fokus pa viktiga och unika produktionsplatser inom sjukhuset. Prio 1 kommer att vara
den produktion av sjukvard dar vi &r unika inom SLL, Sverige, Europa. Prio 2 kommer att vara
att analysera vilken produktion som ar centralt viktig for sjukhuset, tex lab. Prio 3 kommer
omfatta dvrig verksamhet. | dessa analyser kommer personal, lokaler, egendom, utrustning
mm. omfattas utéver rena séakerhets- brand- och driftsfragor.

Utover detta har Karolinska en omfattande redovisning och uppféljning av egenkontroller (cirka
6000 egenkontroller sker per ar), skador, uthildningar, revisioner mm. som &r en typ av
praktiska riskanalyser.

De mer teoretiska och de praktiska stélls sedan samman for utvardering av riskerna i
verksamheten. Reovisning sker fr.om. 2009 tre ganger per ar till ledningen samt till samtliga
divisionschefer.
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Riskbehandling

Utifran riskanalyserna och utfallet i de uppféljningar vi gor, utformas utbildningar, riktlinjer,
rutiner mm. Namnas kan, en mycket omfattande brand/sékerhetsutbildning som ar kopplad till
utfardandet av eTjanstekorten/badgarna. Utbildningskrav for byggentreprendrer inom
sjukhuset. Sakerhetsinformation till patienterna via patient-tv. Lokala riktlinjer inom omradet.
Uppbyggnad av egen sakerhetscentral, unik inom sjukvarden i Sverige. Tre ordningsvakter
dygnet runt som dessutom &r insatsstyrka vid brand eller annan handelse. Karolinska ar som
tidigare sagts mycket drivande att utveckla detta omrade inom Sverige och star ofta som
modell fér dvriga sjukhus.

Skadebehandling

| detta arbete har var funktion (1 person) kontinuitetsplanering en viktig roll. | detta arbete ingar
att arbeta med BCP (business continuity planning), olika avtal for interimproduktion sa som
hotellavtal, reseavtal, sjukhusavtal, personalavtal, utrustningsleveransberedskap mm. Aven
aterstallningsprocessen ar har en viktig fraga. Inom kontinuitetstjansten ingar aven att skapa
bra forutsattningar for raddningstjanst och polis att goéra bra insatser i vara objekt genom att
utarbeta rutiner, insatsplaner, prioritering av viktiga objekt som ska skyddas i férsta hand.
Karolinskas sakerhetscentral ar har en central funktion vid en intern handelse. Sjukhuset haller
just nu pa att ta fram en helt ny larmplan for interna handelser och som baserar sig pa
samverkan mellan samtliga aktérer inom sjukhust. Vi anser att det &r viktigt att hela sjukhuset
ar delaktiga i detta arbete oavsett tillhorighet, da vi paverkar varandra i handelse av en olycka.

Skadefinansiering

En ny upphandling sker just nu inom SLL gallande forsakringsskyddet. Karolinska kommer
aven att utveckla den interna forsakringslosningen som baserar sig pa riskanalyser och
skadeutfall internt. Detta for att prioritera och sporra till gott férebyggande sékerhetsarbete
inom organisationen.

Patientvard

Karolinska Universitetssjukhuset bestér av tva geografiskt atskilida sjukhus, Solna och
Huddinge. Bada sjukhusen har intensivvardsavdelningar och intensivvardsplatser och dartill
hérande kompetent personal. Vid en oférutsedd héandelse av grav karaktér med negativa
effekter pa lokaler/utrustning och dartill forsamrade vardmajligheter pa ena sjukhuset finns
mojligheter att allokera resurser och personal till det andra sjukhuset dvs. Huddinge. Detta
reducerar risken att slas ut av lokal- och/eller utrustningsproblem.

Vid bortfall av personal, lokaler eller utrustning av sddan karaktar och omfattning att aktuell
vard inte kan ges utan langre dréjsmal kommer i forsta hand berorda patienter att skyndsamt
remitteras till annan enhet som godkénts fér verksamhet av viss kraniofacial kirurgi som
rikssjukvard. Detta bygger p& antagandet att tva centra i Sverige ar sakrare och tryggare for
namnda patientgrupper an enbart ett centrum. Om Rikssjukvardsnamnden beslutar om endast
ett centrum kommer patienter att skickas till kompetenta centra i Norden i férsta hand och
Europa i andra hand med vilka avtal upprattas.

Sjukhusets och landstingets katastrofplan féljs vid storre katastrofer. Tva helikoptrar tillgangliga
vid behov.

Enheter inblandade i den kraniofaciala verksamheten &r bland annat neurokirurgi, plastikkirurgi,
kakkirurgi, Astrid Lindgrens barnsjukhus och ONH. Resurserna for inblandade enheter &r
mycket stora ur ett nationellt perspektiv. Neurokirurgiska kliniken bestar av 330 personer och
ger vard at hela Stor-Stockholm och Gotland, kliniken for Rekonstruktiv Plastikkirurgi ar
Sveriges storsta plastikkirurgiska klinik. Den samlade ONH-kliniken baserad i bade Solna och
Huddinge ar Sveriges storsta 6ronklinik med dartill horande kompetens och vardresurser.
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Resultat

Redovisa resultaten for indikatorn komplikationer (tidiga och sena; blodning, infektion, sar-
ruptur) for aren 2003, 2004, 2005, 2006 och 2007. Uppgifterna ska, sa langt det ar mojligt,
redovisas for samtliga patienter som behandlats fér de atgarder i kombination med diagno-
ser som ansokan avser.

Redovisa resultaten for indikatorn vardtid (intensiv- respektive vardavdelning) for aren
2003, 2004, 2005, 2006 och 2007. Uppgifterna ska, s langt det ar majligt, redovisas for
samtliga patienter som behandlats for de atgarder i kombination med diagnoser som anso-
kan avser.

Klinikens svar

Se dokument "Bilagor, fraga 7a, 7b, 7¢c Stockholms L&ans Landsting, SLL"
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Nedanstaende forskningsunderlag, fragorna atta (8) till och med tolv (12), skickas in som bila-
gor. Fragorna ska besvaras pé engelska da de kommer att granskas av externa experter.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga 8,
fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, fraga 8, fran landstinget Dalarna”).

8. Research program

The research program should comprise a brief but complete description of the research at
the facility, no more than 10 pages of 12-point typeface.

The description should include an account of research to date in the relevant field, illustrat-
ing key findings obtained, breakthroughs in the research, national and international con-
tacts and impact.

Future research plans should cover the development potential for research and interna-
tional collaborations and the skills, resources and equipment required for the research.
The account should include the following information about the planned research:

An account of the challenges, objectives and vision of the research at the clinic
throughout a 10 year period, including integration with patient care, with clear mile-
stones for the short (two-year), medium and long term, and the strategy for attaining
the objectives. During the third year a report on work to date is required.

Significance: a brief account of the importance of the planned research and local re-
search environment to the research field.

Survey of the field: a summary of the research in the field concerned, with key refer-
ences.

International and national collaboration: a brief account of current and planned collabo-
ration with foreign and Swedish researchers and/or research groups.

Description of registers, databases, biobanks etc.

Skills and special equipment required for the research, classified as existing and as yet
non-existent.
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Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga 9,

fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, fraga 9, fran landstinget Dalarna

9. Curriculum vitae/scientific qualifications

This should contain CV's for the researchers taking part, not more than two pages per per-

son. For each researcher the following headings, where applicable, should be used:

e Doctoral degree (year).

e Postdoctoral periods (year and affiliation).

¢ Qualification as Associate Professor (year).

e Current position, appointment period and time for research in the position.

e Previous positions and periods of appointment.

¢ Distinctions.

e Number of people awarded doctorates for whom the participating researcher has been
the main supervisor (state the periods concerned).

e Number of postdoctoral researchers who are or have been collaborating with the re-
searcher in the research group (state the periods concerned).

¢ National and international assignments of importance.

¢ Qualifications with respect to collaboration and/or communication of research findings.
These may, for example, relate to cooperation with businesses, organisations or public
agencies; commercialisation of results; popular-scientific activities or documentation for
decision-making at various levels.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga

10, fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, frdga 10, fran landstinget Dalarna”).

10. Research funding

Present research funding.
Present plans for future funding.
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11.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga
11, fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, frdga 11, fran landstinget Dalarna”).

List of publications

This list should contain publications by the participating researchers over the past five
years (2002-2007). Each researcher's publications should be listed separately, with the
ten most important publications marked with an asterisk (here, articles more than five
years old may also be included) and the publications classified under the following head-
ings:

Peer-reviewed articles.
Review articles, book chapters, books.
Conference contributions.

Material such as databases, registers, biobanks, patents and publicly available com-
puter programs etc., developed by the researchers at the applying clinic.

Popular-scientific articles and activities.

List publications with all authors as published, publication title, year, volume,
and pages.

12.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga
12, fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, frdga 12, fran landstinget Dalarna”).

Other information

The applicants should provide a complete description on how material such as databases,
registers, biobanks etc will be maintained and made accessible to researchers outside of
their facilities, now and in the future.
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Redovisning av eventuella bindningar

For verksamheten

For att fa tillstand att bedriva rikssjukvard ska verksamhetschefens eventuella bindningar till 1ake-
medelsindustrin, medicinteknisk industri eller motsvarande redovisas. Med bindningar avses t.ex.
ekonomiska intressen och slaktskap.

Finns sadana bindningar? [X] Nej []Ja

Om svaret ar ja, redovisa bindningar i det skuggade faltet.

Underskrift av ansdkan

For verksamheten

Namn, titel, ort och datum

Namnfortydligande

For landstinget

Namn, titel, ort och datum

Namnfortydligande
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Bilaga S

. ANSOKAN om tillstdnd att
‘g‘a SOClalStyrelsen bedriva rikssjukvard avseende

kraniofacial kirurgi

Ansokande landsting/sjukvardshuvudman

Véstra Gotalandsregionen

Kontaktuppgifter

Kontaktperson Telefon (inkl. riktnr)
Professor Anna Elander 031-3427622
E-post

anna.elander@vgregion.se

Sjukhus
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Sahlgrenska

Adress
Verksamhetsomrade Plastikkirurgi

Postnr Postort

41345 Goteborg

Rikssjukvard definieras som halso- och sjukvard som bedrivs av ett landsting och som samordnas
med landet som upptagningsomrade. Med landet som upptagningsomrade avses att:

e upptagningsomradet omfattar minst tva sjukvardsregioner utéver den egna

e en vasentlig andel av patienterna kommer fran andra &n den egna sjukvardsregionen

Kriterier for att viss verksamhet ska kunna definieras som rikssjukvard ar att:
e sjukdomenttillstandet ar ovanligt

¢ diagnosen/behandlingen ar komplicerad och kraver speciell kompetens

e diagnosen/behandlingen medfér hdg resursforbrukning

Socialstyrelsen beslutar vilken halso- och sjukvard som ska utgora rikssjukvard. Detta framgar av 9 a
§ hélso- och sjukvardslagen (1982:763). For att fa bedriva rikssjukvard kravs tillstand. Enligt 9 b §
beslutar Socialstyrelsen, efter ansokan fran det landsting som avser att bedriva rikssjukvard, om till-
stdnd och villkor. Beslut i arenden om rikssjukvard far inte dverklagas.

Inom Socialstyrelsen finns en sarskild namnd — rikssjukvardsnamnden — vilket framgar av 15 § forord-
ningen (2007:1202) med instruktion for Socialstyrelsen. Namndens uppgift ar att fatta beslut om riks-
sjukvard enligt ovan.

Utredningen om att definiera kraniofacial kirurgi som rikssjukvard finns att hamta pa
www.socialstyrelsen.se/riks



mjan01
Stämpel


Séarskild information

Socialstyrelsen erinrar om foljande som framgar av halso- och sjukvardslagen (1982:763) och vagled-
ningen God vard — om ledningssystem for kvalitet och patientsakerhet i hdlso- och sjukvéarden.

Den tillstandspliktiga rikssjukvarden ska finnas tillganglig i rimlig tid och for patienter fran hela
landet. Landstinget som erhallit tillstand ansvarar for detta.

Det ska vara sakerstallt att god vard kan erbjudas samtliga patienter i rimlig tid, &ven i det fall en
ofdrutsedd héandelse intréffar som orsakar ett bortfall av personal, lokaler eller utrustning.

Ledningen av verksamheten ska vara organiserad pa ett sadant satt att den framjar en strukturerad
och effektiv samverkan pa lokal, regional, nationell och internationell niva.

Dar verksamheten bedrivs ska det finnas den personal, de lokaler och den utrustning som behévs
for att god vard ska kunna ges.

Ledningen av halso- och sjukvard ska vara organiserad sd att den tillgodoser hog patientsakerhet
och god kvalitet av varden samt framjar kostnadseffektivitet.

Praktiska anvisningar

Denna ansokningsblankett galler endast for anstkan om tillstand att bedriva rikssjukvard
avseende kraniofacial kirurgi.

Ansokan ska skickas till Socialstyrelsen, Enheten for rikssjukvéard och effektivitetsanalys,
106 30 Stockholm i bade pappersform och som e-post: socialstyrelsen@socialstyrelsen.se.

Endast landsting far ansdka om tillstdnd att bedriva rikssjukvard.
Ansokningsblanketten bestar av tolv fragor.

Fragorna ett (1) till och med fem (5) foljer fem omraden enligt God vard. Omradet effektiv vard &r
exkluderat pa grund av brist p& relevant underlag. Varje fraga bestar av en upp till fyra indikatorer
och lika manga minimikrav. Klinikens verksamhet maste uppfylla alla minimikrav i respektive fraga
for att bli varderad som godkéand, bra eller utmarkt.

Kliniken besvarar fragorna ett (1) till och med fem (5) genom att presentera en beskrivning av egen
verksamhet for alla indikatorer och minimikrav for respektive fraga.

Klinikens beskrivningar ska vara kortfattade upp till 500 tecken och ska skrivas i gramarkerade falt
inom respektive tabell. Om beskrivningen kraver storre utrymme kan kliniken bifoga relevanta do-
kument i elektronisk form.

Kliniken ska alltid bifoga relevanta dokument i elektronisk form néar detta begérs enligt minimikrav.

Alla bilagor till fragorna ett (1) till och med fem (5) ska namnges med indikators beteckning inklusive
respektive nivd; godkand, bra eller utmarkt och landstingets namn (exempelvis, "Bilaga, fraga 2¢c —
godkand, fran landstinget Dalarna”).

For frigorna sex (6) och sju (7) finns det ett svarsutrymme motsvarande en A4-sida per fraga.
Svaren pa frdgorna kan dven skickas in som bilagor och namnges med fragans nummer och lands-
tingets namn (exempelvis, "Bilaga, fraga 6, fran landstinget Dalarna”).

Fragorna atta (8) till och med tolv (12) ska besvaras pa engelska.
Ansdkan ska ha inkommit till Socialstyrelsen senast onsdagen den 15 februari 2009.
Inskickad ansdkan utgdr allman handling.

Till ansokan ska bifogas protokollsutdrag fran landstings-/regionstyrelsens alternativt
landstings-/regionfullmaktiges sammantréde nér anstkan beslutades.

Vid frAgor om ans6kan kontakta utredare Martin Jansson, telefon 075-247 37 97.



Beddmning av inkomna ansékningar

Inkomna ansokningar ska bedémas av Socialstyrelsen. For frAgorna atta (8) till och med tolv (12)
kommer Socialstyrelsen att ta stéllning efter att en extern expert granskat svaren och gjort sin bedém-
ning.

For fragorna ett (1) till och med fem (5) ska varje beskrivning, inklusive inkomna bilagor, bedémas och
tilldelas ingen eller en av nivaerna godkand, bra eller utmarkt. Varje niva bygger pa foregéende vilket
betyder att kliniken kan tilldelas nivan bra, endast om kliniken redan har uppnatt nivan godkand, nivan
utmarkt endast om kliniken redan har uppnatt nivan bra.



Fragor

Fragorna ett (1) till och med fem (5) tar sin utgdngspunkt i vagledningen God vard — om ledningssy-
stem for kvalitet och patientsakerhet i halso- och sjukvardeni. Denna vagledning utgar fran halso-
och sjukvardslagen (1982:763) och tandvardslagen (1985:125). God vard-konceptet har tagits fram
for att underlatta och stimulera till ett systematiskt kvalitets- och patientsakerhetsarbete pa olika
nivaer inom halso- och sjukvardsorganisationen. De foreskrifter som God vard grundar sig pa ar
Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2005:12) om ledningssystem for kvalitet och patientsékerhet
inom hélso- och sjukvarden. Att halso- och sjukvarden utnyttjar tillgangliga resurser pa basta satt for
att uppna uppsatta mal ar viktigt. | dagslaget saknas dock adekvata bedémningskriterier av dimen-
sionen effektiv vard varfér den inte finns med bland frdgorna nedan.

1. Kunskapsbaserad och andamalsenlig halso- och sjukvard

Kunskapsbaserad och andamalsenlig hélso- och sjukvard innebar att varden ska bygga pa veten-
skap och beprévad erfarenhet och utformas for att mota den individuella patientens behov pa basta
mojliga satt. Den som tillhdr halso- och sjukvardspersonalen ska utfora sitt arbete i Gverensstam-
melse med vetenskap och beprévad erfarenhet. En patient ska ges sakkunnig och omsorgsfull
halso- och sjukvard som uppfyller dessa krav.

<
<
Qo

Godkand

Bra

Utmarkt

la

Jorexipu|

Aktivt deltagande av klini-
kens experter i nationella/
internationella konferenser,
seminarier och workshops,
eller motsvarande.

Ett system for att sakra
ordnat inférande och ut-
monstring av nya metoder.

En systematisk och 6ppen
process for 6vervakning och
kritisk granskning for info-
rande av ny kunskap i
klinisk praxis.

1b

Rutiner, en modell eller ett
system for att sékra att
klinikens experter uppdate-
ras om pagaende forskning.

Genomfdrande av forbatt-
ringsarbete genom att
utvardera utfallet av aktuella
behandlingar.

Rapportering av resultat av
klinisk forskning och/eller
registerverksamhet.

1c

Rutiner for att sakra att
aktuella riktlinjer/ vardpro-
gram tillampas.

Aktivt deltagande i riktlinje-
arbeten/ vardprogramarbe-
ten.

1d

Deltagande i kvalitetsregis-
ter eller liknande.

la

NI WIUIN

Klinikens experter deltog
med minst tva deltagare,
med minst tva presentatio-
ner, p& minst tva konferen-
ser, seminarier eller work-
shops eller motsvarande,
under senaste tva ar. Bifoga
en sammanfattning pa
deltagare, presentationer,
konferenser, seminarier,
workshops eller motsvaran-
de.

Kliniken har ett system for
att sdkra ordnat inférande
och utmoénstring av nya
metoder som baseras pa
Nationella riktlinjer. Bifoga
dokument.

Kliniken rutinmassigt
genomfdr dvervakning och
kritisk granskning for info-
rande av ny kunskap i
klinisk praxis, med hjalp av
en systematisk och dppen
process. Bifoga dokument.

! Finns som nedladdningsbar PDF-fil p& http://www.socialstyrelsen.se/riks




1b

Kliniken har rutiner, en
modell eller ett system som
sékrar att klinikens experter
ar uppdaterade om paga-
ende forskning. Bifoga
dokument.

Kliniken har genomfort
utvarderingar av utfallet av
aktuella behandlingar med
hjalp av kvalitetsregister
eller liknande. Bifoga den
ev. utvarderingen.

Kliniken bidrar till kun-
skapsutveckling och utvar-
dering genom att bedriva
och skriftligt rapportera
resultat fran klinisk forsk-
ning och/eller registerverk-
samhet. Bifoga rapporter
eller motsvarande.

1c

Kliniken har rutiner for att
sakra att aktuella riktlinjer/
vardprogram tillampas.
Bifoga dokument.

Kliniken deltar aktivt i regio-
nala eller nationella riktlin-
jearbeten/ vardprogramar-
beten. Ange vilka.

1d

Kliniken har minst ett aktivt
deltagande i kvalitetsregis-
ter eller liknande. Bifoga
dokument.

BuIUALIYSag SUBMIUIIY

la

Den kraniofaciala kirurgin
vid plastikkirurgiska Kkliniken
startade i Goteborg i borjan
av 1970-talet,efter
utb/samarbete

av datidens kirurger hos
prof P.Tessier, Paris, dati-
dens foregangare inom
denna kirurgi. Prof
C.Lauritzen har sedan
1980-talet vidareutvecklat
denna kirurgi fran statiska
metoder till dynamiska
principer, vilket internatio-
nellt sett anses banbrytan-
de. Under denna period har
ett kraniofacialt team ut-
vecklats dar kunskapen
overforts till 6vriga med-
lemmar i teamet.
Kunskapsutbyte sker konti-
nuerligt genom aktivt delta-
gande pa internationella
konferenser. Prof Lauritzen
har varit ordférande for
Europ Soc for Craniofacial
surg (1994-96) och Int Soc
for Craniofacial Surg (1998-
2000). For redovisning av
aktivt deltagande av Klini-
kens experter i nat o inter-
nat, se bilaga 1:1.

Introduktion och utveckling
av nya metoder inom
kraniofacial kirurgi och
avskaffande av befintliga,
sker genom utvardering och
uppfoljning av interna
konsekutiva register
(patient-, rontgen- och foto-
). Sammanstéllning och
analys av operationsresultat
sker p& kort sikt och under
uppvaxt till vuxen alder. Pga
sma, varierande
patientgrupper finns inga
resultat frAn randomiserade
studier och nationella
riktlinjer saknas.
Omvardnaden foljer
program (Bil 2:8) baserat pa
lang erfarenhet av denna
vard. Kontinuerlig
vidareutveckling sker for att
hoja evidensgraden, i form
av specialuppdrag for
vardpersonal(specialistuppd
rag sjukskoterska tex kranio
(Bil 1:2), smartbehandling,
nutrition, sarvard,
kvalitetsgrupp). Kliniken har
en multidiciplinar
barngrupp, Bil 3:10
(anestesipersonal, psykolog
mm)

Kraniofaciala patienter disk
individuellt el som diagnos-
grupp i en 6ppen process
vid kraniokonferensen
1g/man, map preoperativa
forhallanden och
postoperativa resultat av
plastikkirurg, kakkir,
tandlékare, neurokirurg,
psykolog och koordinator.
Vid dessa moten tas beslut i
enskilda fall om vidare
utredning (sdmnapnéer,
dgonundersodkning, ev
shuntproblem etc) och
kommande behandling
sadsom tandregling,
kakkirurgiska och
plastikkirurgiska ingrepp. |
detta forum diskuteras
behov- och introduktion av
nya behandlingsmetoder.
Genom prospektiva
konsekutiva uppféljningar
foljs patienterna med klinisk
beddémning, foto, CT, mm.
Dessa uppféljningsdata
utgoér bas for analys av
befintliga och utveckling av
nya behandlingsformer.
Kraniokonferens, se
vardprogram bil 1:8.




1b

Klinikens specialister och
ST-lakare, vilket innefattar
kraniofacial- och LKG-
kirurger, deltar varje vecka
pa ett utbildningsmote dar
studieupplagg och
resultatredovisning av
pagaende och genomférd
forskning presenteras. Varje
vecka genomfors en
gemensam klinisk
undervisningsrond dar alla
inneliggande patienter
presenteras. Individuella
patientdata, klinisk situation
och generella diagnosdata
gas da igenom och
diskuteras under ledning av
ansvarig kirurg. (Bil 1:4),
arbetsschema for klinikens
lakare.) Ovrig vardpersonal
deltar i dessa ronder.
Kliniken anordnar arligen en
heldag med
tvarprofessionellt
kunskapsutbyte for alla
medarbetare inkl
operationsavdelningen.

Den kraniofaciala kirurgin
utgor en del av den plastik-
kirurgiska klinikens verk-
samhet. Kliniken har ge-
nomfort ett flertal utvarde-
ringar av kraniofacial kirurgi
med stdd av klinikens kra-
niokvalitets- och fotoregister
inom diagnosgrupperna.
Forteckning dver genomfor-
da utvéarderingar (bil 1:5)

Kliniken har rapporterat sina
resultat avseende kraniofa-
cial kirurgi nationellt och
internationellt genom publi-
kationer i vetenskapliga och
fackliga tidskrifter och bok-
kapitel och genom presen-
tation vid vetenskapliga
moten. Vetenskapliga rap-
porter bifogas i bilaga 1:6.

Kliniken har en adjungerad
professur inrattad av Gote-
borgs Universitet i &mnet
kraniofacialkirurgi, finansie-
rad av Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset.

1c

Det finns rutiner for att
aktuella riktlinjer och vard-
program foljs (se &ven
kvalitetsplan) genom av-
gransade uppdrag for
teamchefer/koordinatorer/
sekreterare. For kranio-
kirurgin har teamchefen
ansvar for vardpro-
gram/riktlinjer (Bil 1:7).
Dessa bygger pa fastlagda
rutiner for operation och
uppfdéljning (prospektivt),
som anpassas individuellt
(Bil 1:8). Kraniosekreteraren
ar vardkoordinator och
ansvarar for bokningar enl
vardplanen (Bil 1:9). Opera-
tionkoordinatorn ansvarar
for operationsplanering. Vid
veckovisa kliniska ronder
sker en avstdmning mot
gallande vardprogram.
Kalibreringsoperationer
utféres av och till for av-
stdmning av operationsme-
todik. Kliniken ingar i ett
sjukhusovergripande avvi-
kelserapporteringssystem
(MedControl, bil 2:1), dar
avsteg rapporteras och
aterkopplas.

Inom kraniofacial kirurgi
pagar inget regionalt eller
nationellt riktlinjearbete. Det
finns dock regionala vard-
program fér l|app-kak-
gomspalt och brdstreduk-
tionsplastik (bil 1:16, 1:17).
Klinikens kraniofacialkir ar
resurspers for SoS informa-
tionscentrum for ovanliga
diagnoser bil 1:18.
Plastikkirurgiska kliniken
har drivit 2 SKL-projekt:
nationella medicinska indi-
kationer for "Brostreduk-
tionsplastik - ..." (Bil 1:10)
och "Bukplastik och ..." (Bil
1:11). Kliniken har ansvarat
for att ta fram regionala
riktlinjer for vertikal
prioritering inom plastik-
kirurgi, som sedan proces-
sats och antagits som na-
tionella 2006 (Bil 1:12).
Dessa genomgar nu upp-
gradering och ska vara
klara jan 2009. Kliniken
deltar i SBU-projektet
"Antibiotikaprofylax vid ...",
en systematisk litteratur-
oversikt (Bil 1:13).




1d

Nationellt finns inget kvali-
tetsregister inom kraniofaci-
alkirurgi. Daremot startade
Plastikkirurgiska kliniken det
nationella kvalitetsregistret
for behandling av l&appkak-
gomspalter (Bil 1:14). Inom
svensk plastikkirurgi finns
inga andra nationella kvali-
tetsregister. Svensk neuro-
kirurgi har heller inga natio-
nella kvalitetsregister. Plas-
tikkirurgiska kliniken har ett
eget internt kvalitetsregister
for kraniofaciala misshild-
ningar som omfattar 2162
pat fran 1978 - 2008 (Bil
1:15).




2. Saker halso- och sjukvard

Saker halso- och sjukvard innebar att vardskador forhindras. Ledningen av halso- och sjukvard ska
vara organiserad sa att den tillgodoser hog patientsakerhet. Saker halso- och sjukvard ar en grund-
sten i allt kvalitetsarbete och innebar att vardskador ska forhindras genom aktivt riskférebyggande

verksamhet.
Niva Godkand Bra Utmarkt

g 2a | Ett avvikelsehanteringssy- | Aktivt deltagande i avvikel- | Kartlaggning av vardproces-

5' stem. serapporteringen. ser for hela vardkedjan.

S | 2b | Ett egenkontrollsystem Handelseanalys av allvarli- | Regelbundet genomférande
(internt kvalitetsregister) ga avvikelser. av riskanalyser av vardpro-
for komplikationer och cesser.
vardskador.

2c | Ett m&ldokument fér pati- | Atgarder for att férhindra Patientsakerhetsmal som
entsékerhet. upprepning av avvikelser. regelbundet foljs upp.
2d Regelbunden egenkontroll | Patientsakerhetsmalen och
med uppfoljning av patient- | maluppfyllelsen &r en del av
B sakerhetsmalen. verksamhetsplaner och verk-
samhetsberattelser.

< | 2a | Kliniken har avvikelsehan- | Klinikens personal deltar Kliniken har kartlagt hela

= teringssystem med tydliga | aktivt i avvikelserapporte- vardkedjans vardprocesser.

% definitioner pa vad som ar | ringen och kliniken deltar Bifoga kartlaggningen.

o en avvikelse, samt rutiner | aktivt i SKL:s sékerhets-

< for rapportering, analys satsning och kan visa
och aterféring, enligt Soci- | matbara resultat. Bifoga ev.
alstyrelsens handbok for matbara resultat.
patientsdkerhetsarbete,

SOSFS 2005:12. Bifoga
dokument.
2b | Kliniken har egenkontroll- | Allvarliga avvikelser pa Riskanalyser genomfors
system (internt kvalitetsre- | kliniken blir féremal for regelbundet enligt rutinerna
gister) for att registrera handelseanalys. Bifoga for alla sakerhetskritiska
komplikationer och vard- dokument. vardprocesser for alla patien-
skador, enligt Socialstyrel- ter och anvands alltid i sam-
sens handbok for patient- band med omorganisation
sakerhetsarbete, SOSFS och inférande av ny teknik.
2005:12, kap. 5. Bifoga Bifoga analysen.
dokument.
2¢ | Kliniken har satt upp tydli- | Kliniken vidtar atgarder for | Alla enheter i verksamheten
ga, verksamhetsanpassa- | att forhindra upprepning av | har patientsakerhetsmal som
de och matbara mal for sin | avvikelser. Bifoga listan regelbundet foljs upp genom
patientsékerhet. Bifoga med atgarder. egenkontroll och visar en
maldokumentet. positiv trend. Bifoga doku-
ment.
2d Egenkontroll utférs regel- Patientsakerhetsmalen och
bundet for att folja upp maluppfyllelsen ar en del av
- patientsakerhetsmalen. klinikens verksamhetsplaner
och verksamhetsberattelser.
Bifoga dokument.




Buruasaq sua iUl

2a

Sahlgrenska Universittes-
sjukhuset prioriterar arbete
med patientsékerhet och
forebygggande av vard-
skador.Kliniken har ett IT-
baserat avvikelsehanter-
ingssystem, MedControl
som &r sjukhusdvergri-
pande, bil 2:1. Kliniken har
aven lokal rutin for rappor-
tering och aterféring, bil
2:2. Kliniken har en Kvali-
tetsplan utformad enl.
SOSFS 2005:12 som
uppdateras vart annat ar,
bil 3:1

Aktivt deltagande av klini-
kens personal i avvikelse-
hantering sker bl a genom
drop-in moten dar man gar
igenom avvikelser, lagar
och férordningar, personal-
enkét genomford 2007
betraffande patientséker-
het, bil 2:5. Utifrdn enkat-
svaren genomférdes utbild-
ningsdag med bl.a patient-
fall fér samtliga medarbeta-
re. Alla nya medarbetare
far introduktion i avvikelse-
hantering. Kliniken har
aven en tvarprofessionell
kvalitetsgrupp dar avvikel-
ser diskuteras, atgardas
och foéljs upp.

Ansdkan till SKL:s Genom-
brottsprojekt Steget fore
2009 ér inskickad dar man
vill titta papostoperativa
infektioner,bil 2:4. Rutin for
klagomalshantering fran
patient/anhorig ar framta-
gen och alla patien-
ter/anhoriga far information
om vart de ska vanda sig
bil 2:3

Deltagande i processhand-
ledning (GU) med en 6ver-
gripande kartlagd process;
patient fran vardavdelning till
operation, bil 2:6




2b | Sjukhusdvergripande Handelseanalys genomfors | Se bil 3:1. Omorganisation pa
vardkomplikationsregister | vid,; gang under 2009, infor detta
saknas. Kliniken har * Handelser som leder till gors riskanalys enl. bil 3:1
paborjat en postoperativ anmalan enligt Lex Maria kap 5.
infektionsregistrering, se * Handelser som intraffar i
utdrag bil 2:10. Denna vardkedjan mellan tva
kommer att ligga till grund | verksamheter
fér Genombrottsprojektet | * Handelser som enligt
(se frdga 2a-Bra). verksamhetschefen be-
Punktprevalensstudier doms som allvarliga
genomfors sjukhus- * Handelser som sker vid
overgripande varje ar utskrivning/vardplanering.
sedan 2001 och totala Kliniken har hittills gjort en
andelen somatiska handelseanalys, bil 2:7.
patienter med vard- Utbildning av VC, VEC och
relaterad infektion har kvalitetsskoterska i
legat mellan 6 och 7 % handelseanalys
varje ar sedan 2001 genomfdrdes 2005.
pa SU. Alla rapporterade
avvikelser registreras per
enhet. Totalt antal in-
rapporterade avvikelser for
hela verksamheten var 54
st.Verksamheten har ett
flertal webbbaserade PM
och omvardnadsprogram
som ett led i patient-
sakerhetsarbetet. Spcifikt
omvardandsprogram finns
kraniofacial kirurgi och
denna uppdateras
regelbundet av
kraniokirurg och
kraniosjukskéterska.
2¢ | Kliniken arbetar aktivt med | Utifran den handelseanalys
mal och visioner. varje. som genomférdes 2007 har
Kliniken paborhade 2002 | kliniken tagit fram rutiner
arbetet med att ta fram ett | och riktlinjer for att férhind-
balanserat styrkort fér hela | ra upprepning och saker-
verksamheten.Denna stalla varden. Detta doku-
uppdateras varje ar och ment Postoperativt om-
utvardering sker kontinuer- | vardnadsprogram for barn-
ligt kvartalsvis, halvarsvis | och ungdomar som vardas
och/eller arsvis, bil 3:1. pa plastikkirurgiska
Verksamhetsplan gors kliniken, finns &ven
arligen pa kliniken och tillgangligt pa klinikens
utvarderas. Beskrivning av | interna hemsida. All
utfall, arlig vardpersonal medverkar
verksamhetsberattelse, bil | aktivti atgarder som bidrar
2:9 till att 6ka
patientsékerheten,bil 2:8
2d Sker 1/kvartal-1g/ar, bero- | Gemensamma mal for hela

ende av méltyp, med ater-
koppling och forbattringsat-
garder. Kliniken deltar aven
i patientsékerhetsronder.

verksamheten,bil 3:1, 3:2, 2:9
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3. Patienfokuserad héalso- och sjukvard

Patientfokuserad halso- och sjukvard innebér att varden ges med respekt och lyhérdhet for indivi-
dens specifika behov, férvantningar och varderingar, och att dessa vags in i de kliniska besluten.
Varden och behandlingen ska sa langt det ar méjligt utformas och genomféras i samréd med patien-
ten. Patienten ska ges individuellt anpassad information om sitt halsotillstand och om de metoder for
undersokning, vard och behandling som finns. Patienten ska visas omtanke och respekt.

Niva Godkénd Bra Utmarkt
g 3a | Ett respektfullt bemétande | Patientdelaktighet och Ett fortldpande forbattrings-
= av varje enskild individ. dialog mellan patient och arbete baserat pa genomfor-
% vardgivare under hela da uppfdljningar och utvarde-
= vardprocessen. ringar.
3b | Anpassning av informatio- | Uppf6ljning och utvardering
nen till den enskilda patien- | av bemdétandet och kom- i
ten. munikationen med patien-
ter.
3c | Ett patientfokuserat kvali- ) i
tetsledningssystem.
=< | 3a | Kliniken har strategier, Kliniken har strategier, Kliniken gor forbattringar av
= rutiner och metoder for att | rutiner och metoder for hur | verksamheten som baseras
2— kunna ha ett respektfullt man skapar dialog och pa genomforda uppféljningar
P bemétande av varje enskild | delaktighet mellan patien- | och utvarderingar betraffande
< individ. Bifoga dokument. ten och vardgivaren under | bemotande, information,
hela vardprocessen. dialog eller patientdelaktighet
i hela vardprocessen. Bifoga
ett exempel pa genomforda
forbattringar.
3b | Kliniken har strategier, Kliniken féljer upp och
rutiner och metoder for hur | utvarderar bemdétandet och
informationen om halsotill- | kommunikationen med
stand, undersoknings- och | patienten fortlépande ut-
behandlingsmetoder, risker | ifran patientens forutsatt-
och resultat anpassas till ningar och behov i den i
den enskilda patienten och | aktuella vardsituationen.
i forekommande fall néar- Bifoga resultat av ev. pati-
stdende. Bifoga dokument. | entenkater, utvarderingar,
etc.
3c | Strategier, rutiner och
metoder for ett respektfullt
bemdotande och hur infor-
mationen anpassas till den
enskilda patienten ar en del } )
av kvalitetsledningssyste-
met p& kliniken. Bifoga
dokument.
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3a | Patientfokuserad héalso- Dialog kirurg, ssk, Samarbete narkos, bil.3:10,
sjukvard kvalitetsplan psykolog, barn-fld, bil.3:5 samarbete ang. forbattrad
2007-2008 bil. 3:1 Processkartlaggning, patientinfo med kakkirurgi,
Verksamhetsplan 2008 bil.3:6A,B,C. grupp, 6vergripande,
bil.3:2, NOBAB:s Kraniobroschyr, bil.3:7 samarbete smartgrupp pa
standardfér barn och chattsida for unga Drottn. Silvias barnsjukhus,
ungdomar inom hélso- kraniopatienter, regelbunden utbildning i
sjukvard, bil.3:3 www.newfaces.nufaceconn | smartproblematik av
Barnkonventionen art. 12 ection, natverk, hemsida, personalensamarbete internt,
Utarbetat som "Barnens inkl. broschyr, bil.3:8 Sahlgrenska, ang barnfragor,
Vastra Gotaland, fadderforaldrarblad med natverk finns, motesprotokoll
ex: Bada foraldrar fragor till barnen,avd. 41, fran ovanstaende finns att
uppmuntras att deltaga i bil.3:9 tillga Kvalitetsarbete avs.
varden av kranio-barn,om | samarbete med forberedelse och bemétande,
inte det ar mojligt ar annan | patientférening och bil.3:11
narstaende valkommen. ungdomsnatverk
Alltid enskilt rum.

3b | Tolk i férekommande fall, Plastikkirurgi, slutenvard
kraniobroschyr, se bil.3:7 2007 bil.3:12
utbildning av personal att Kvalitetsenkéat barn-fld
kommunicera pa barns 2005 bil.3:13, uppfdljning
olika utvecklingsnivaer, 2009, kranioenkéat och
seminarier om bemdétande, | intervju, CD, bil.3:14,
se fraga 11, féredrag. operationspaverkan, -
inskrivningsrum och bil.3:15
beh.rum anpassade
efterbarns behov, sarskilt
ung-domsrum,
ped.illustrations-material
Se aven bil. 3:5

3c | Foraldraférberedelse av dr.

och psykolog, se.bil. 3:5
Broschyr," du kan stétta ditt
barn”, bil.3:16, tips pé forb.
pa natet ingar,Infoutskick
till fld fére op.Bil.3:18
anpassad forb.av barnet
och fld av ssk, checkilista,
bil.3:19

forberedelse, barn,
spec.ped., policy-
dokument, bil.3:20,A,B
bearbetning, efter op.
bil.3:21,

Tolk vid behov,
Personalutb. i
funktionshinder, bil 3:22
allltid enskilda samtal fore
och efter operation med
op.doktor

Se aven3a
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4. Jamlik halso- och sjukvard

Jamlik halso- och sjukvard innebar att varden tillhandahalls och fordelas pa lika villkor for alla. Malet
for halso- och sjukvarden &r en god halsa och en vard pa lika villkor for hela befolkningen. Varden
ska ges med respekt for alla manniskors lika varde och for den enskilda manniskans vardighet. Den
som har det storsta behovet av halso- och sjukvarden ska ges foretrade till varden.

Niva Godkand Bra Utmarkt
g 4a | Strategier och rutiner for att | Uppféljning av verksamhe- | Forbattringsarbete som base-
P sakerstalla jamlik vard. ten som bygger pa uppgif- | ras pa en regelbunden analys
% ter uppdelade pa kon, alder | ur ett jamlikhetsperspektiv.
= och fédelseland.
4b | Strategier for hantering av
statistik om verksamheten i - -
en jamlikhetsaspekt.
< | 4a | Kliniken har strategier och | Klinikens uppféljning av Kliniken gor forbattringar av
= rutiner som sakerstaller verksamheten och dess verksamheten som baseras
% respektfulltbemétande och | resultat bygger pa uppgifter | pa en regelbunden analys ur
o omhandertagande av alla uppdelade pa kon, alder ett jamlikhetsperspektiv.
< patienter och anhériga och fodelseland.
oavsett bostadsort, alder,
kon, funktionshinder, ut-
bildning, social stéllning,
etnisk eller religios tillhorig-
het, sexuell laggning eller
personliga egenskaper.
Bifoga dokument.
4b | Kliniken har strategier for

hantering av statistik om
verksamheten i en jamlik-
hetsaspekt.
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Bulualsaq suayiuIy

4a

Ett langsiktigt arbete har
bedrivits for att sékerstéalla
jamstalld och jamlik vard
inom verksamheten. Sjuk-
husets jamstalldhetspolicy
fran 2002 fastslar att var-
den ska vara jamstélld och
jamlik (bil 4:1). Regionen
beslutade 2003 att FN:s
barnkonvention ska ge-
nomsyra alla verksamheter,
dar artikel 2 reglerar att
barn ska skyddas fran all
form av diskriminering och
behandlas jamstallt (Bil
3:4). | det kraniofaciala
registret (Bil1:15) och
genom patient- och
personalenkéter samlas
uppgifter for att fanga upp
jamstélldhetsparametrar.
For personal finns
dessutom en
sjukhusgemensam plan for
jamstalldhet och mangfald
(bil 4:2,3). Plan for
funktionshinderfragor ar
utarbetad av regionen och
utbildningsplan finns (Bil
4:4).

| klinikens kraniofaciala
register (bil 1:15) finns
uppgifter om alder, kon,
ursprungsland och region i
Sverige. Registret ligger till
grund for uppféljningar som
gors regelbundet. | enlighet
med SU’s
jAmstélldhetspolicy (Bil 4:1)
ska kon, alder, bostadsort,
eller social och etnisk
bakgrund inte paverka
varden, vilket ska redovisas
i boksluten varje ar.

For att erbjuda alla barn en
shabb diagnos oberoende av
geografiska avstand och
kompetens i den egna
sjukvarden har kliniken infort
en mojlighet for alla
barnavardscentraler och
barnlakare att fa konsultation
med kraniofacial specialist
per mail (Bil 4:5)
Informationsbroschyr har
skickats ut.

4b

Vid uppfdljning av diagno-
ser/atgarder kontrolleras
aven konsfordelning, alder,
ursprungsland och ur-
sprungsregion (Bil 4:6-9).
Missténkta avvikelser
kontrolleras mot andra
kanda rapporter.
Snedfdrdelning vad galler
konstillhérighet ar liknande
det som aterfinns i
internationell litteratur. Ett
langsiktigt arbete for okad
kunskap bland allméanhet
och sjukvard om dessa
diagnoser och behand-
lingsmajligheter pagar i
syfte att optimera diagnos
och behandling, dven i ett
jamstélldshetsperspektiv
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5. Halso- och sjukvard i rimlig tid

Halso- och sjukvard i rimlig tid innebar att ingen patient ska behova vanta oskalig tid pa de vardisat-
ser som han eller hon har behov av. Varje patient som vander sig till halso- och sjukvérden ska, om
det inte &r uppenbart obehovligt, snarast ges en medicinsk bedémning av sitt halsotillstand.

Regeringen och Landstingsforbundet traffade ar 2004 en éverenskommelse om utvidgad vardgaran-
ti. Fran och med den 1 november ar 2005 galler en utvidgad vardgaranti, som innebar att beslutade
besok och behandlingar ska erbjudas inom 3 manader och omfatta all planerad vard inom den spe-
cialiserade varden. Efter beslut om remiss/vardbegéaran ska ett bestk inom den specialiserade var-
den kunna erbjudas inom hogst 90 dagar efter beslutsdatum och en beslutad behandling inom ytter-
ligare hogst 90 dagar efter beslutsdatum. Vantetiden far dverstiga 90 dagar, forutsatt att patienten
och lakaren &ar éverens om detta.

Niva Godkand Bra Utmarkt
g_ 5a | Matning och uppfoljning av | Inrapportering till SKL:s
= vantetider. databas.
Q
S
< | 5b | Kliniken mater och foljer Kliniken har en heltackande | Kliniken kan visa att atgéarder,
g- upp vantetider for alla inrapportering till SKL:s som baseras pa analys av
= planerade besdk for klini- databas. vantetider, vidtagits for att
o kens patienter. undvika att svaga patient-
< grupper undantréngs.
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BulUALIYSag SUBMIUIIY

5c

Plastikkirurgiska kliniken for
statistik dver remissinflode,
ny- och aterbesok varje
manad(bil 5:1). Vantetider
registreras varje manad (Bil
5:2).

Faktisk vantetid till forsta
besdk under perioden Jan
1, 2008-Dec 3, 2008

for remisser med
kraniofaciala
fragestallningar var:

< =30 dgr: 94

31-90 dgr: 59

91-180 dgr: 6

>180 dagar:0

Véntetid >90 dgr ar alltid
patientvald vantan

Antal forsta besok:159
Antal inom 90 dgr:151

% inom 90 dgr: 95,0.

Vid patientkonferenser tas
beslut om behandling och
optimal tidpunkt for kirurgi.
Vid enklare missbildningar
finns en optimal alder for
kirurgi. Vissa komplexa
medfédda missbildningar
opereras stegvis i olika
aldrar med fasta
tidsintervall.

Véntelistan till operation for
kraniofacialkirurgi har
under de senaste atta aren
varierat mellan 120-160

pat.

Kiliniken rapporterar
vantetider till SKL enligt
gallande rutin. Det som
rapporteras in ar vantetiden
till besdk och
operation/atgard for av SKL
utvalda patientgrupper.
Ingen enskild redovisning
sker for kraniofaciala
ingrepp. (Bil 5:3)

Alla patienter far operations-
tid enligt medicinsk bedom-
ning. Koordinering av ex
multisjuka patienter sker alltid
i samrad med DSBUS och/el-
ler patientens hemsjukhus.
Vantetiden fér denna grupp
av patienter kan variera fran
1 dag- < 90 dgr. Vad galler
korrigerande kirurgi pa ex
tonaringa patienter planeras
detta alltid i samrad med
patienten och plastikikirugen.
| férekommande fall aven
med ex kakkirurg/tandlakare
och ibland neurolog.

Kliniken har vid 6kade koder
vidtagit atgarder i form av
extramottagningar (bil 5:4)
och utbkat antal operationer.
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Sarbarhetsanalys

Det fastslas i halso- och sjukvardslagen (2 e 8) och tandvardslagen (4 a 8) att det dar det
bedrivs sjukvard skall finnas den personal, de lokaler och den utrustning som behdvs for att
god vard ska kunna ges. En centralisering av viss vard som rikssjukvard kan innebara en
sarbarhet i fragan om tillgangligheten av dessa resurser, i synnerhet personal, eftersom
varden koncentreras.

Ett oforutsett resursbortfall hos en klinik som bedriver rikssjukvard kan innebéara att god vard
i rimlig tid inte kan erbjudas alla patienter. Exempel pa sadana oférutsedda resursbortfall ar,
da det galler personal, sjukdom eller olyckshandelse som innebar att den/de drabbade inte
kan utfora sina arbetsuppgifter. Gallande lokaler och utrustning ar brand ett exempel. Ett
satt att forsakra sig om att resursbehovet under alla omstandigheter ar tackt, ar att se till att
beredskap finns for att skicka patienter till kliniker utomlands.

Hur sakerstaller ni att samtliga patienter erbjuds god vard i rimlig tid, aven i det fall en ofor-
utsedd handelse hos er orsakat ett bortfall av personal, lokaler eller utrustning?

Klinikens svar
Sakerstallande av god vard i rimlig tid

Verksamheten kannetecknas av en stor majoritet av elektiva operationer vilka sker vid en alder
som ar optimal for varje patient. Detta goér att operationerna kan férdelas relativt jamnt éver
verksamhetsaret. Inférandet av en mojlighet for e-postkonsultationer fran hela landet har gjort
det mdjligt att styra patientflédena for ett optimalt resursutnyttjande.

Vid plastikkirurgiska kliniken, SU/Sahlgrenska har kraniofacial verksamhet hog prioritet bland
de operationer kliniken utfér. Detta innebar att den kraniofaciala delen har tillgang till opera-
tionssal/ar efter behov. Kliniken har totalt 4 salar att tillgd och vid behov kan fler &n den sal som
normalt anvands utnyttjas. Pa liknande satt kan verksamheter omflyttas inom sjukhuset vid
brand eller annan oférutsedd handelse. Det finns god tillgang till utrustning och vid behov kan
t.ex. neurokirurgiska klinikens materiel utlanas.

Personalmassigt ar den kraniofaciala verksamheten beroende av kvalificerad operations- och
anestesipersonal, kraniofaciala kirurger, intensivvardsplatser och réntgenutrymme. | och med
att operationspersonal och anestesipersonal roterar mellan kraniofacial kirurgi och andra sub-
specialiteter eller kliniker, finns en majlighet att starka verksamheten vid sjukdom eller annan

storning av personalresursen. Antalet aktiva kirurger ar for narvarande fyra i olika aldrar. M&j-
lighet finns ocksa att relativt snabbt utbilda ytterligare, eftersom alla plastikkirurger vid kliniken
far grundutbildning i kraniofacial kriurgi.

De senaste decennierna har inga kraniofaciala patienter behovt skickas utomlands, tvartom har
kliniken tagit emot utomlands ifrdan kommande patienter. Det finns dock ett kontaktnéat varlden
6ver som gor sddana patientfloden majliga vid behov. Tidigare har patienter vid kliniken under
brandkatastrofen 1998 snabbt kunnat skickas tilll ett flertal brannskadecentra i Skandinavien.

Datoriserade vanteliste- och operationsprogram, journalsystem samt operationskoordinator gor
det mdjligt att ha god 6verblick dver vantetider och férandringar i patienttillstromning och tidigt
kunna &tgarda nytillkomna behov.
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Resultat

Redovisa resultaten for indikatorn komplikationer (tidiga och sena; blodning, infektion, sar-
ruptur) for aren 2003, 2004, 2005, 2006 och 2007. Uppgifterna ska, sa langt det ar majligt,
redovisas for samtliga patienter som behandlats fér de atgarder i kombination med diagno
ser som ansokan avser.

Redovisa resultaten for indikatorn vardtid (intensiv- respektive vardavdelning) for aren
2003, 2004, 2005, 2006 och 2007. Uppgifterna ska, s langt det ar majligt, redovisas for
samtliga patienter som behandlats for de atgarder i kombination med diagnoser som anso-
kan avser.

Klinikens svar

KomplikationerFor aren 2003-2007 redovisas 22 komplikationer hos 12 pojkar och 10 flickor.
Komplikationer var 9 infektioner varav 2 fordrade operativ intervention. Blédning i 2 fall utan
behov av reoperation. 2 cirkulatoriska komplikationer som fordrade anestesiologiska atgarder
eller ytterligare IVA-vard. 3 ventilatoriska komplikationer varav en fordrade tracheostomi. 2
behandlingskravande chemoser (svullnad i 6gats bindhinna) noterades. 3 6vriga varav en
fiaderdislokation och en sérinfektion som kradvde reoperationinga dodsfall eller invalidiserande
senkomplikationer noterades. Bilaga 7:1.Vardtider: Medelvardtiden for isolerade
kraniosynostoser var 2003 5,43 dygn (median 6 dygn) och 2007 5,12 dygn (median 5
dygn).IVA-vardtiden under 2003 var for isolerade kraniosynostoser i medel 29,8 timmar
(median 26) och 2007 24,7 timmar (median 23 timmar).For kraniofaciala syndrom var
medelvardtiden 2003 6,3 dygn (median 7 dygn) och 2007 6,1 dygn (median 6 dygn). IVA-
medelvardtiden var 38 timmar (median 28) 2003 och 34 timmar 2007 (median 25). For utforliga
siffror se bil 7:2.
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Nedanstaende forskningsunderlag, fragorna atta (8) till och med tolv (12), skickas in som bila-
gor. Fragorna ska besvaras pé engelska da de kommer att granskas av externa experter.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga 8,
fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, fraga 8, fran landstinget Dalarna”).

8. Research program

The research program should comprise a brief but complete description of the research at
the facility, no more than 10 pages of 12-point typeface.

The description should include an account of research to date in the relevant field, illustrat-
ing key findings obtained, breakthroughs in the research, national and international con-
tacts and impact.

Future research plans should cover the development potential for research and interna-
tional collaborations and the skills, resources and equipment required for the research.
The account should include the following information about the planned research:

An account of the challenges, objectives and vision of the research at the clinic
throughout a 10 year period, including integration with patient care, with clear mile-
stones for the short (two-year), medium and long term, and the strategy for attaining
the objectives. During the third year a report on work to date is required.

Significance: a brief account of the importance of the planned research and local re-
search environment to the research field.

Survey of the field: a summary of the research in the field concerned, with key refer-
ences.

International and national collaboration: a brief account of current and planned collabo-
ration with foreign and Swedish researchers and/or research groups.

Description of registers, databases, biobanks etc.

Skills and special equipment required for the research, classified as existing and as yet
non-existent.
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Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga 9,

fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, fraga 9, fran landstinget Dalarna

9. Curriculum vitae/scientific qualifications

This should contain CV's for the researchers taking part, not more than two pages per per-

son. For each researcher the following headings, where applicable, should be used:

e Doctoral degree (year).

e Postdoctoral periods (year and affiliation).

¢ Qualification as Associate Professor (year).

e Current position, appointment period and time for research in the position.

e Previous positions and periods of appointment.

¢ Distinctions.

e Number of people awarded doctorates for whom the participating researcher has been
the main supervisor (state the periods concerned).

e Number of postdoctoral researchers who are or have been collaborating with the re-
searcher in the research group (state the periods concerned).

¢ National and international assignments of importance.

¢ Qualifications with respect to collaboration and/or communication of research findings.
These may, for example, relate to cooperation with businesses, organisations or public
agencies; commercialisation of results; popular-scientific activities or documentation for
decision-making at various levels.

Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga

10, fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, frdga 10, fran landstinget Dalarna”).

10. Research funding

Present research funding.
Present plans for future funding.
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Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga
11, fran landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, frdga 11, fran landstinget Dalarna”).

11. List of publications
This list should contain publications by the participating researchers over the past five ye-
ars (2002-2007). Each researcher's publications should be listed separately, with the ten
most important publications marked with an asterisk (here, articles more than five years
old may also be included) and the publications classified under the following headings:
e Peer-reviewed articles.
¢ Review articles, book chapters, books.
e Conference contributions.
¢ Material such as databases, registers, biobanks, patents and publicly available com-
puter programs etc., developed by the researchers at the applying clinic.
e Popular-scientific articles and activities.
¢ List publications with all authors as published, publication title, year, volume,
and pages.
Svaret pa denna fraga skrivs i ett separat dokument och namnges da som "Bilaga, fraga
12, frn landstingets namn” (t.ex. "Bilaga, frdga 12, fran landstinget Dalarna”).
12.  Other information

The applicants should provide a complete description on how material such as databases,
registers, biobanks etc will be maintained and made accessible to researchers outside of
their facilities, now and in the future.
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Redovisning av eventuella bindningar

For verksamheten

For att fa tillstand att bedriva rikssjukvard ska verksamhetschefens eventuella bindningar till 1ake-
medelsindustrin, medicinteknisk industri eller motsvarande redovisas. Med bindningar avses t.ex.
ekonomiska intressen och slaktskap.

Finns sadana bindningar? [X] Nej []Ja

Om svaret ar ja, redovisa bindningar i det skuggade faltet.

Underskrift av ansdkan

For verksamheten

Namn, titel, ort och datum

Anna Elander, professor, Goteborg 090112

Namnfortydligande

For landstinget

Namn, titel, ort och datum

Namnfortydligande

22



Bilaga 6

Evaluation of Resear ch Applications:

(Coding in these categories: 4 is the highest, 1 is the lowest)

Sahlgreniska Application

1. Scientific quality

la. Validity-The material that was presented appears to be valid scientifically, even
though most focused on clinical application. The utilization of the springs and
biomaterial are well accepted in the treatment of craniofacial surgical patients, that
are well-accepted forms of treatment. evaluations seem redundent at this point. the
biomaterils springs is an interesting concept more theoratical than realistic. 3

1b. Quality-The quality of research appears to be appropriate, however there are
some areas that are the stressing facts about the clinical research that more or less
are not very conducive especially with the present knowledge of what’s going on in
the field of growth and development verses functional speech evaluations.
Delaying the treatment plan in some patients for evaluation of methodology may
not be the best form of improvement and can not be tied to progress. 2

1c. Qualification-Looking at the qualification of all the physicians involved in the
research, they are all highly qualified, well intended in their scientific
methodology, and efforts. There are no questions about their application form as
sholarship is their mode of presentation. 4

1d. Feasibility-Feasibility may also be a problem as related to the previous points
noted, which is that some of the block material/clinical research material proposed
may not be applicable particularly in the form of delaying treatments where there
are more international efforts to have treatments done in an early stage of life to
prevent any disquala that may not be correctable. with the advancement of
technology and progress in that field denying youngesters care may not be



appropriate for proposed research 2

2. Scientific Renewal-The scientific renewal of this form of treatment may not be
appropriate since the first part about the clinical application in craniosynostosis has
already been valid form. The application of biomaterial bringing “spring-like”
action at present time is highly questionable and the application of delaying the
treatment plan may not be applicable for renewal. that is a biomaterial metal
charechterestics that came to that conclusion,and that result.2

3.Maintenance of Databases-This is extremely important if the applicants will
produce in their treatment plan a collaborative form of software that all the
applicants can utilize. That would be more conducive of improved, high quality
patient for future generations. 3
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4. Overall Assessment-The overall assessment is 3 based on the scientific validity,
qualification, scientific qualification, and application of clinical research and future
applications. 3

Karolinska Application

1. Scientific Quality

l1a. Validity-This is one of the most appropriate basic researches with a high quality
of clinical applications for the future using BMP applications in bone formation,
bone regeneration, and in a form of delivery system made of a bio-gel and hydro-
gel. Hopefully in the future that will have a good clinical application. that will be
of benifit to many patients. Therefore, the feeling is that the validity is this is a very
sound system of research. 4

1b. Quality-What has been presented as the quality of the methodology gives them
a high possibility of applicability. 3

1c. Qualification-Without any argument the group is highly qualified health
professionals and there are not questions about any of their qualifications based on
the presentation of their previous publications and dedication to scientific
methodology. 4

1d. Feasibility-The feasibility of this work is very high in doing both basic research
and then clinical application with the majority of patients having congenital and
acquired problems, requiring bone regeneration in order to fill defects will be most
applicable. 4

2. Scientific Renewal-This is renewable research and probably will take a few more
years of highly sophisticated research there will be more advancement made in that
area then has been made in the past. 3

3. Maintenance of Databases-It is very possible that the software will be applicable
within all the applicants so they can share the material within the institution, in the
country and outside in the European community. 3

3. Overall Assessment-After reading the application, this will probably the
highest score as far as innovation, clinical applicability and future application
on patient care. This will also be a basis of producing high quality and better
outcome for patients. 4
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Uppsala Application

1. Scientific Quality

l1a. Validity-The scientific validity is quite interesting at this point and the
utilization of intracranial dynamics and intracranial dialysis and assessing the
central nervous system, the ophthalmological changes and quality of life, all seem
to be interesting. However, that should be part of the ongoing treatment plan of the
patients. 3

1b. Quality-The quality of research is interesting but does not give it a high priority
in the quality system in order to improve what is there, it is primarily to assess what
Is there. 2

1c. Qualification-The qualification of the group is highly qualified, well intended
and scholarly in their methodology. They are all dedicated professionals. 4

1d. Feasibility-This is a feasible part of the clinical care of the patient and that
could always be added as part of their system of patient care and quality
improvement. 2

2. Scientific Renewal-This is renewable but does not have priority in renewing the
work. This should be part of a database for renewal. 2

3. Maintenance of Database-This is extremely important at this point. A database
would be shared within all treatment within the institution, within the country and
the European community. 3

4. Overall Assessment-The overall assessment is 3.

Lund Application

1. Scientific Quality

l1a. Validity-The validity is interesting with the new improvements in the
craniofacial patient care. However, some of the methodology proposed has already
had a number of research papers showing it may not be the most applicable to
follow and repeating the application in a hope of getting a better result does not
sound appropriate, particularly intracranial pressure monitoring in patients
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undergoing craniofacial surgery. That only has validity if trauma patients.
Funduscopy and timing seem to be interesting studies to do. The standardization is
something that should be referred to the database and intracranial dialysis is an
Interesting concept with questionable applicability in the future particularly in
congenital malformations and in improving the quality of life for patients who are
having the treatment plan. 3

1b. Quality-The overall quality in the research is good. As noted previously some
of the methodology may not be the best applicable for improving patient can and
evaluations. 2

1c. Qualification-These professionals are highly qualified people, well intending
and they are looking for improvement in all aspects of patient care and they should
all be commended on their efforts to continue working to the improvement of
patient care for a better outcome. 4

1d. Feasibility-This is feasible. It can be done as part of the treatment plan. if these
measures are done then recordings should be part of the database 2

Scientific Renewal-This is renewable. Most probably after seeing there are no
changes from what has been published previously, that may not be feasible to
continue doing the same thing over again in the hope of getting a different outcome
or result. 2

Maintenance of Database-This should also be as important as anything else
particularly in order to get the institutional results, data, information system, and
health information all coordinated within the institution, within the country, and in
the European community. 3

Overall Assessment-The importance of this research particularly in giving a
validity score is not as important as some of the other applicants. 2

The Evaluation, and the Ranking process with the final ranks:

The evaluation of those applications was extremely interesting. All the applicants
were highly done, all applicants are well recognized in their field, and it was very
hard to go over the details to see which one of them would be the appropriately
supported 100%. However, there are commonalities in these applications and these
refer to the databases. The database and health information should maybe be
divided between all of them so they can help work with each other through a



compilation of information and that will allow
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them to evaluate the data, look at the outcomes, and see for the future what will
reduce health costs, reduce duplication of efforts, improve the quality of care, and
the best aspect of all, the outcome will be far superior then what is available at
present time. This is my evaluation. My ranking is listed below. It was very hard
to make these decisions, however it was ranked on what would be the most
appropriate to see future improves in health care and future improvement in patient
outcomes. especialy with all those who have sever and moderate craniofacial
deformities (note: 1 is the highest ranking and 4 is the lowest) in the ranking
process listed at the bottom of the scale.

Please quick reference table below:

Sahlgreniska | Karolinska | Uppsala | Lund

1. Scientific Quality |3 4 3 3

la. Validity

1b. Quality 2 3 3 2

1c. Qualification 4 4 4 4

1d. Feasibility 2 4 2 2
2. Scientific Renewal 2 3 2 2
3. Maintenance of 3 3 3 3
Database
4. Overall Assessment 3 4 3 2
RANKING 3 1 2 4
(1 being the highest)

Mutaz B. Habal, MD, FRCS
www.mhabal.com/plas
Vox: 813-238-0409

Fax: 813-238-1119
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cover letter....

MUTAZ B.HABAL, M.D..F.RCSC. FA.CS PLASTIC SURGERY

205 W. DR. MARTIN LUTHER KING JR. BLVD. STE 103 WEB. URL http://www.mhabal.com
TAMPA, FLORIDA 33603-3301 E-MAIL mbhabal@verizon.net
TELEPHONE (813) 238-0409 FACSIMILE (813) 238-1119
april, 23, 2009

dear Mr Janneson

I have placed the rational for the evaluations , tus adding a subjective means beside
the numerical evaluations . hope this will be of help to you and the group

mutaz

Mutaz B. Habal, MD, FRCS, FACS
director, TBCFC

Ediror, JCFS

Reasearch Professor/USF

material scicence professor/UF



Bilaga 7

Mr S A Wall
32 Osler Road

Headington, Oxford OX3 9BJ
Tel (Mobile): +44 7990 523 408 Fax: 01865 231091

Mr Martin Jansson SAW/cr
National Board of Health & Welfare Sweden 11 September 2009

Dear Martin
Re:  Précis report supporting score-ranking of Unit assessments

I think it is important for me to indicate that there are international discrepancies as to what is
classified as true Craniofacial Surgery versus activity which could fall under the classification
of Head and Neck Surgery, ENT Surgery, Plastic Surgery and Oral & Maxillofacial Surgery.

The consensus opinion would be that a true craniofacial service should be focussed on the
treatment of congenital abnormalities: the majority of which should involve combined
surgery through the skull and orbits/face simultaneously, or require significant
multidisciplinary input in terms of cranial reconstruction or remodelling.

In the vast majority of cases, this would indicate that the units should have a significant bias
towards the treatment of craniosynostosis and craniofacial dysostosis conditions.

All 4 units in the process being assessed here have significant leanings towards research into
pure neurosurgery, implantology and Maxillofacial Surgery and, other than Karolinska and

Sahlgrenska, do not have major established programmes in terms of congenital craniofacial-

related research.

These précis below will support my selection of ranking with a formal detailed unit-by-unit
critique to follow as soon as possible. The units will be presented in the order of their ranking
achieved.

This ranking was obtained by the overall assessment of the submissions and do not
necessarily relate to the overall average achieved. The numeric averages also do not include
the scores that would be allocated under the section I have put down as ‘SA Wall Overall

S A Wall/D Johnson 01865 231085 Plastic & Reconstructive Surgery P Richards/J Jayamohan 01865 231507 Neurosurgery
N Saeed 01865 743499 Oral & Maxillofacial Surgery P Wilson 01865 231848 Clinical Psychology
J Hurst 01865 226008/A Wilkie 01865 222619 Clinical Genetics M McKnight 01865 743101 Orthodontics

C Luscombe/Zoe Gordon 01865 234042 Speech and Language R Evans 01865 221591 Anaesthesia
Therapy

J Elston 01865 234202 Ophthalmology S Hague 01865 231578 Ophthalmology
C Macintosh 01865 234297/234742 Orthoptics A Freeland 01865 231062 ENT
J Byren 01865 231087 Clinical Liaison Officer S Greenwood/K Burden 01865 231003 Nurse Specialists

H Williams 01865 231084 Unit Co-ordinator



comments’. I think that it is essential that in all forms of craniofacial based research, likely
clinical applicability in the short to medium term is of significant importance, although it is
recognised that academic based research that may lead to significant later clinical
applicability.

I have also assessed some of the research in terms of what I class as true craniofacial relevance
in terms of the congenital craniofacial disorders that should be the major emphasis of any
active craniofacial unit.

Rating 1: Karolinska

I feel that the overall quality of the submission from this unit is significantly higher than any
of the others. The quality of their research to date has been excellent. This has been both
laboratory based scientific investigation that has led onto significant clinical based trials.
Their proposals continue along the same line with a strong clinical applicability. The CVs
presented confirm the necessary qualifications for further research.

Their previous research, with ongoing publications and presentations, has documented their
ability to renew their programmes and certainly the work indicates a significant co-operative
ability.

This unit’s application is unusual in the fact that the do not have any significant data basis or
registry but, in view of the fact that their research does not lend itself to this kind of
interaction, I do not foresee this as a problem. It is however the fact that they have been
scored 1 and 1 on 3a and 3b that has dropped the overall average down to 3, where as it
should be significantly higher in relation to the other units.

Some of the research proposals have to be viewed in the fact that they are essentially
implantology and maxillofacial based, but this I feel indicates the diversity rather than a
restriction in terms of their ability to proceed along true craniofacial lines.

Ranking 2: Sahlgrenska

The Unit at Gotheberg has a long established history of significant clinical practice and
clinical based research. The fact that they have chosen to simply highlight the 2 areas of
chosen research that they wish to follow, without substantial reference to previous work in
other areas, has slightly dropped their overall score but certainly in their programmes
outlined to date, there has certainly been significant output in terms of clinical and basic
science research in the past. The proposed ongoing research is scored slightly lower than
probably absolutely correct. This is based on the exact materials and methods not being laid-
out in detail. In the genetic and molecular biology section, the exact aims are not clearly laid-
out.

The research programme related to Cleft Lip and Palate, and the section related to Turner
Syndrome, although indicating a technical ability to research, are probably more in the realms
of pure Cleft Lip and Palate and Oral & Maxillofacial surgery conditions than what could be
viewed as “true craniofacial surgery’. Their application however does indicate a potential for
significant clinical applicability. They have demonstrated their ability to renew their research



activity and have extensive cooperative programmes. In terms of data base and registry, they
have a significant local craniofacial data base that has been maintained for a long period and
will almost certainly continue to be maintained.

I feel that in comparison to the other units, this submission is behind Karolinska, but ahead of
Upssala and Skane.

Ranking 3: Upssala

In terms of the scientific quality to date, this has been good in the surgical technology area.
Most of this has been along the lines of maxillofacial surgery rather than true craniofacial
surgery, but it is a technology that could be transposed to congenital work. Certainly, there is
evidence of the ability to do cooperative centre work.

The quality of life emphasis has been towards Cleft Lip & Palate and Trauma as opposed to
congenital craniosynostosis related work. These could be classed as relatively generic rather
than specific. Likewise, the ophthalmological studies have been fairly generic paediatric
studies. In terms of the proposed research, as indicated, this is directed towards trauma and
orthognathics rather than craniofacial conditions per se. However, I am sure that this could be
applicable in the future.

The central nervous system proposals would need careful assessment. Data collection
indicated is to use standard collection techniques that are available in most ICUs. The auto-
regulation studies have probably a limited role in the acute post-operative stay following
synostosis surgery. Certainly, the utilisation of intracranial microdialysis techniques would
have to be very carefully assessed as, from the information available to me, this is a
significantly invasive technique with an associated clinical morbidity. Also, the indication I
have been able to obtain is that the degree of pathological change required to make this a
useful technique would be highly unlikely to occur on a routine basis in standard extra-dural
techniques used in treatment of synostosis.

In terms of data base and registries, the development and co-operative use of a high quality
data base/registry is an excellent goal, certainly the information given suggests that this is
already at a significant cooperative level with other units. This is certainly an element of their
programme that should be encouraged.

Ranking 4: Skane

Unfortunately, this has to be indicated as the weakest application despite the excellent outline
of what they would hope to achieve and their suggested aims for the future. Under their
aims: point 4 appears to be completely unrelated in terms of research to any of the points
raised in their background analysis. I can find no significant documentation of any quality
research to date. As indicated, their proposed aims are good. Significant analysis and
investigation of their proposed techniques would be required, particularly in terms of point 2
of TCD and PI, where the techniques suggested are, as in the application above by Upssala,
deemed to be fairly invasive and the substantial metabolic swings that would be required to
obtain any useful information would be unlikely to occur in standard synostosis practice.
However, they have supplied no significant evidence regarding data base and registries and



none of the publications from this unit would be classed as truly related to the proposed
aims.

I hope the above précis report would help in any urgent decision making processes.
A full detailed critique per unit, which could be used for feedback, will be presented and
processed as soon as feasible. This will hopefully be by early next week as I unfortunately

have a secretary off sick today.

However, please do not hesitate to contact me for further clarification either via e-mail or by
phone (+44 7990 523 408).

ID Tax and Bank details to follow Monday

Yours sincerely

S.A. WALL MBBCh(rand) FRCS FRCPCH FCS(SA) plast.
Consultant Plastic and Reconstructive Surgeon




Bilaga 8

Dr Wolfes granskning av de sokandes svar pa de fragor som avser forskning i
ansokningsblanketten. Granskning inskickad per e-post 2009-09-12

I have gone over the Research Applications from the 4 Swedish Universities
again. They all consist of multiple grant applications, what we used to
call when I did NIDR grant applications "Center Applications™.

My ratings will be cursory, with fairly minimal commentary, and will
provide a numerical rating for all of the Centers. It was arrived at by
using my clinical judgement on what 1 think the most promising projects
are, as as such is not a "scientific rating”, but a clinical judgement
based on 34 years of clinical practive of craniofacial surgery.

1. Karolinska. Projects of interest are studies on BMP and sinus lifts,
which can be interrelated. My rating for them is the highest, since | think
that this project can be clinically the most productive. 1 think they
should get in close contact with the manufacturer of the BMP-2, Medtronics,
to be fully informed of what work has already been done. Having a
scaffolding that holds its shape better than the currently available
collagen sponge is important, and the hydrogel may be useful here. I do not
think it is appropriatge to do a study of hydrogel + hydroxyapetite in
human subjects, since there is no evidence that teeth will erupt through HA
or bone admixed with HA. They are working with an busy craniofacial service
in Paris, and the BMP studies and sinus lift studies could be combined more
closely. BMP-2 is already approved for sinus lift procedures by the US FDA.
What not use it here? Other projects 1 shall not comment on, since they
neither add nor detract from the overall application.

* Quality: 4 (potentially)

* Scientific renewal: 4 (this can easily lead to much
further work)
* Databases and Access:4

2. Lund. Projects include brain tumor studies (outside the scope of
craniofacial surgery) and study of transcranial doppler and pulsatile index
for assessment of intracranial pressure. This study has considerable
clinical relevance in the treatment of craniosynostosis. Other request is
for support of their database.

* Quality: 3

* Scientific renewal:3

* Databases and Access:4

3. Sahlgrenska. 1 must state here that 1 am good friends with one of the

investigators here, but | do not think that this has swayed my rating.Their
requests are for database management, cleft studies, biomaterials, and
further work on springs, which were developed in this unit. The claim is
made that this group has the largest series of craniosynostosis patients in
the world and that might be disputed if one checks Enfants Malades in
Paris. Further work on springs is laudable, but support here can certainly
come from a commercial instrument house if the method is commercially
viable (and it should be)

* Quality: 2
* Scientific renewal: 2
* Databases and Access: 3



4. Uppsala. Robotic and navagational surgery. This may be of great value in
neurosurgery, but must be looked upon a gimmick in orbital surgery. Also
neurosurgical and pediatric ophthalmology registry.

* Quality: 2
* Scientific renewal : 1
* Databases and Access: 1

This numerical rating again comes simply from my assessment of which of the
projects | feel has the greatest promise to come up with methods and
materials that have great clinical use. You also have my previously written
comments which were a bit more expansive.

All the best,

S. Anthony Wolfe, M.D.
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KOMPLETTERANI
tillstandsarendet vis
kirurgi som rikssjuk

Kompletterande utredning i tillstandsarendet viss kraniofacial kirurgi som
rikssjukvard

Enligt beslut i Rikssjukvardsnamnden den 24 september 2008 &r verksamhetsomradet viss
kraniofacial kirurgi definierat som rikssjukvard. For att det tillstandsérende som féljde pa
ansékningar fran Landstinget i Uppsala 1an, Region Skane, Stockholms lans landsting och
Vastra Gétalandsregionen ska kunna slutforas, behdver en kompletterande utredning
genomféras. Genom att granska och bedéma landstingens kompetens att bedriva vard inom
rikssjukvardsdefinitionen syftar denna utredning till att tydliggora vilka landsting som bedéms
ha bast férutsattningar att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard. Denna blankett
genererar dédrmed underlag fér rekommendation av vilka landsting som rekommenderas fa
tillstand att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard under perioden 2012-01-01 —
2016-12-31 vid Rikssjukvardsnamndens sammantrade 15 juni 2011,

Besvara fragorna i de skuggade filten.

Kontaktuppgifter

Kontaktperson Telefon (inkl. riktnr)
Nils Crona 070 5283237
E-post

Nils.crona@akademiska.se

Adress

Sjukhus
Akademiska sjukhuset

Utdelningsadress

Postnr Postort
75185 Uppsala

Underskrift av ansdkan

Namn, tited, ort och datum
Uppsala 2011-04-06 ' :
Namnfértydligande Morten Kildal Erik Weiman

Verksamhetschef Ordférande i landstingsstyrelsen
VO Plastikkirurgi och kakkirurgi Landstinget i Uppsala ldn

Akademiska sjukhuset



mjan01
Stämpel


S0SB 34050

Praktiska anvisningar

e Sista inlAmningsdag ar den 8 april 2011. OBS! Svar efter detta datum beaktas ej.

e Samtliga svar ska ges i Times New Roman, 12 punkter.

e For samtliga svar galler att information bortom angivet svarsutrymme beaktas ej.

e Dokumenten ska skickas till Socialstyrelsen, Tillstand, att: Martin Jansson, 106 30
Stockholm i bade pappersform och som e-post till martin.jansson@socialstyrelsen.se




Del 1 — medicinsk kompetens

En forutséttning for att fa tillstand att bedriva rikssjukvard &r att sékande landsting bedéms
ha tillrdcklig kritisk medicinsk kompetens fér att behandla och atgéarda sjukdomstillstand inom
rikssjukvardsdefinitionen. For att anses ha tillrdcklig kritisk medicinsk kompetens ska
sbkande landsting ha savél bredd att behandla och atgdrda, som djup att hantera de mest
komplicerade sjukdomstillstanden inom rikssjukvardsdefinitionen.

1. Tillgang till kritisk medicinsk kompetens med relevans f6r
rikssjukvardsdefinitionen

e Markera i svarsféltet nedan med asterisk (*) de specialiteter ni bedémer att er
klinikhar tillgang till vidutférandet av ingrepp inom rikssjukvardsdefinitionen fér viss
kraniofacial kirurgi s& som den beslutades av Rikssjukvardsnamnden 2008-09-24.
For varje specialitet ska dessutom redovisas de idag verksamma individer som
medverkar vid utférandet av dessa ingrepp vid er klinik. Fér varje individ ska framga
namn, akademisk titel, yrkestitelsamt anstallningsarenligt exempel nedan.

Plastikkirurgi
° k
Daniel Nowinski, medicine doktor, Overlikare, 2001
Malin Hakelius, Overlikare, 1998
Valdemar Skoog, docent, Overlikare, 1974
Anders Hedlund, Overlikare, 1979

Neurokirurgi
k

[ ]

e Pelle Nilsson, medicine doktor, Overlikare, 1993

e Per Enblad, professor, Overlikare, 1988

e Anders Lewén, docent, specialistlikare (50% forskning, 50% klinik), 2001
Kakkirurgi

° k

e Jan Hirsch, professor, Overtandlikare, 1994

e  Gunnar Sérlin, Overtandlikare, 1992

e Mikael Magnusson, Overtandlikare, 2003

¢ Andreas Thor, odontologi doktor, Overtandlikare, 2001
ONH

e Ejtillampbart

Anestesi (barnanestesi)

Peter Frykholm, medicine doktor, Overlikare, 1995
Arne Wessen, medicine doktor, Overlikare, 1987
Jan Olsson, Overlikare, 1980

Philip Staun, Overlikare, 1999

Bengt Sporre, Overlikare, 1988

Bjorn Zaren, medicine doktor, Overlidkare, 1974
Mary George, medicine doktor, Overlikare, 1992

Ovriga relevanta specialiteter
e [Ej tillimpbart




Kommentar:

Listan innehaller operatorerna i det kraniofacialkirurgiska team som deltar i varden av de
patienter som ingar i rikssjukvardsdefinitionen, samt anestesiologerna pa sjukhuset med
yttersta kompetensen inom barnanestesiologi. Pa Akademiska sjukhuset utfors operationerna
pa tva amnesorienterade operationsavdelningar, neurokirurgi och plastikkirurgi. Pa dessa tva
enheter utfors ca 40% av sjukhusets barnanestesi. Anestesin och tillhorande delar av det
perioperativa omhindertagandet utfors saledes av de anestesiologer som tjanstgor pa dessa
tva enheter enligt riktlinjer som utarbetats av sjukhusets yttersta barnanestesiologiska
expertis, anstélld pa Verksamhetsomradet anestesi och intensivvard.

"Ej tillimpbart" innebér att dessa specialiteter inte deltar i utférandet av ingreppen for de
tillstand som ingar i definitionen. Liksom pa alla universitetssjukhus har vi pa Akademiska
sjuhuset tillgang till ONH-expertis, och annan viktig expertis i sammanhanget, som exv
Ogonlikare.

Forskningstjdnsten som innehas av Dr. Anders Lewen &r en del av satsningen som gjorts pa
neurointensivvardsavdelningen (NIVA) som ett av sjukhusets Center of Excellence.

2. Klinisk erfarenhet inom rikssjukvardsdefinitionen (individ)

e Lista i svarsfaltet nedan det totala antalet utférda ingrepp med relevans f6r
rikssjukvardsdefinitionen som var och en av de i fraga 1 listade individerna har
medverkat till att genomfdra under perioden 2006-2010. Férteckningen avser
ingrepp utférda saval vid hemmakliniken som vid externa kliniker varfér detta ska
framga av redogorelsen enligt exempel nedan.

Plastikkirurgi
¢ Daniel Nowinski 15/105
e Malin Hakelius 20/0
e Valedmar Skoog 34/0
¢ Anders Hedlund 39/0

Neurokirurgi
e Pelle Nilsson 6/3
e Per Enblad 6/3
e Anders Lewen 15/0

Kakkirurgi

e  Gunnar Sorlin 46/0
e Mikael Magnusson 46/0
e Andreas Thor 20/0

e Ejtillampbart




Anestesi (barnanestesi)
e 5796/230

Ovriga relevanta specialiteter
e Ejtillampbart

Kommentar:

I Akademiska sjukhusets sjukvardsregion utfors kakkirurgi pa ldnssjukhusniva, samt pa
Orebro Universitetssjukhus. Detta innebr att volymerna for baskirurgi (EEC05) ir relativt
lag.

For anestesi har vi angivit volymerna for barnnarkoser (forsta siffran) pa de tva
operationsenheterna (40% av sjukhusets totala barnanestesi), och anestesi for ingrepp inom
rikssjukvardsdefinitionen (andra siffran) da detta pa bésta sitt aterspeglar den
barnanestesiologiska kompetens som finns tillgidnglig for de relevanta ingreppen. Ingrepp
som ingar i definitionen utfors namligen dven pa vuxna.

3. Klinisk erfarenhet inom rikssjukvardsdefinitionen (team)

e Ange i svarsfaltet nedan det totala antalet utférda ingrepp med relevans fér
rikssjukvardsdefinitionen som det kraniofaciala teamet vid ert sjukhus har genomfort
under perioden 2006-2010. | redogérelsen ska endast inkluderas de ingrepp dar
personal som idag ar verksam vid ert sjukhus har deltagit.

Svar: 335

4. Kirurgisk bredd inom rikssjukvardsdefinitionen

e Markera i svarsféltet med asterisk (*) vilka av de nedanstdende atgardskoder som ni
beddmer att i dagslaget tjanstgérande personal vid ert sjukhus har kompetens att utféra.

* AAKOO Kranioplastik
* AAK20 Operationer p.g.a. kraniosynostos
* AAK30 Kraniofacial rekonstruktion vid missbildning

* CAC50 Korrektion av medfédd missbildning av orbitas benvdgg

* DLD10 Korrektionsplastik av ndsans brosk- och benskelett
* DLD30 Rekonstruktion av ndsan

* EDCO05 Segmentosteotomi pa underkédke
* EDC10 Sagittal ramusosteotomi pa underkéke
* EDC15 Vertikal ramusosteotomi pa underkdke

* EECO5 Le Fort l-osteotomi
*EEC10 Le Fort ll-osteotomi
*EEC15 Le Fort lll-osteotomi




5. Kompetens och erfarenhet av att behandla kraniosynostos

a) Beskriv i svarsféltet nedan processen som leder fram till operation av patient med
Dolikocefali (Q67.2), Plagiocefali (Q67.3) eller Kraniosynostos (Q75.0).

b) Beskriv évergripande i svarsféltet nedan de strategiska dvervaganden och
alternativa angreppsséatt som tillampas infér och vid genomférandet av operation
pé patient med Dolikocefali (Q67.2), Plagiocefali (Q67.3) eller Kraniosynostos
(Q75.0).

c) Ange for var och en av diagnoserna Q67.2, Q67.3 och Q75.0 antal ingrepp utférda
av vid ert sjukhus tjanstgérande och idag verksam personal under perioden 2006 —
2010.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fradgorna 5a, 5b och 5¢ ar maximalt 5 sidor.

Svar:

Som svar pa fraga a) har vi for fullstindighetens skull, och for béasta mojliga
overskadlighet, lagt in Akademiska sjukhusets Vardprogram for kraniosynostoser (Bilaga
1). Detta gor att de maximala svarsutrymmet dverskridits nagot. Dock géller svaret dven
fragorna 6a) och 7a), som dérfor ér betydligt kortare dn angivet utrymme.

Pa Akademiska sjukhuset behandlas i regel endast synostotiska doliko- och plagiocefalier
med kirurgi (Q67.2, Q67.3). Liagesbetingade skalldeformiteter behandlas i princip inte med
kirurgi.

Vardkedjan

Rutiner for remittering och nybesok

Remisser kommer till Verksamhetsomrade (VO) plastik- och kékkirurgi eller till VO
neurokirurgi och vidarebefordras till en av Akademiska sjukhuset kraniofaciala centrums
remissbedomare. Remiss behover normalt inte foregas av radiologisk utredning. Fotografi
av barnets huvud och ansikte framifran, fran sidan och uppifran underlittar
remissbedomningen. Remiss bor skickas snarast vid misstanke om eller vid verifierad
kraniosynostos. Utforda radiologiska undersokningar ldankas till Akademiska sjukhuset.
Remissbedomaren kommer normalt att ta stdllning till f6ljande alternativ:

e Nybesok pa synostosmottagningen

e Kompletterande utredning/undersokning pa hemortsjukhuset f6ljt av nybesok

e Inldggning pa barnneurologiska avdelningen (95B) for multidisciplindr bedomning och
radiologisk utredning.

Nybesdk pa synostosmottagningen

Sker pa plastikkirurgiska mottagningen. Klinisk bedomning av plastikkirurg, neurokirurg
och barnneurolog. Granskning av utforda radiologiska undersokningar och eventuell 6vrig
utredning. Diagnossittning. Stédllningstagande till operation och/eller ytterligare utredning.
Vardplanering. Information till fordldrarna och diskussion om vardplanen.

Kompletterande utredning/undersokning pa hemortsjukhuset foljt av nybesék pa
synostosmottagningen

I valda fall ber vi remitenten om kompletterande utredning infér nybesoket. Detta giller
framfor allt barn med syndrom med mer komplicerad sjukdomsbild. Det kan exempelvis
gilla datortomografi eller magnetrontgen i narkos eller 6gonbottenundersokning.




Inliiggning pa avdelning 95B for multidisciplindr bedomning och radiologisk utredning

I vissa fall lagger vi in barnet med fordldrar pa avdelning 95B for utredning. Detta kan vara
aktuellt nar tillgang till viss kompetens eller undersokning saknas pa hemortssjukhuset,
eller nir det dr onskvirt med en samlad bedomning av kraniofacialkirurg, barnneurolog och
andra specialister sasom anestesiolog, dgonlikare, 6ron-nisa-halsldkare eller klinisk
genetiker. Vid misstanke om forhojt intrakraniellt tryck utfors tryckmétning pa
neurointensivvardsavdelningen (NIVA) 6ver natt.

Inldgening for transkraniell kirurgi

Barnet med forildrar liggs in pa avdelning 95B dagen innan operation. Inskrivning av
barnneurolog och bedomning av operatdrerna och barnanestesiolog. Kirurgin utfors pa
neurokirurgiska operationsavdelningen. Postoperativ 6vervakning pa NIV A. Fortsatt
postoperativ vard pa avdelning 95B. Utskrivning av kraniofacialkirurg och barnneurolog
med planering av uppfoljning pa Akademiska sjukhuset och hemortssjukhuset.

Aterbessk

Aterbesok sker pa plastikkirurgiska mottagningen, Patientcentrum. Barnet kallas antingen
till synostosmottagning eller till kraniofacialkirurgisk konferens. Tidiga postoperativa
uppfoljningar efter transkraniell kirurgi samt kontroller pa barn med icke syndromal
kraniosynostos sker pa synostosmottagningen med bedomning av plastikkirurg och
neurokirurg. Detta samordnas med de aterbesok och kontroller som kan vara aktuella pa
hemortssjukhuset. Barn med syndromal kraniosynostos kallas normalt till kraniofacial
konferens. Till denna konferens kallas barn med svara spalter, andra ovanliga
ansiktsmissbildningar och med syndromal kraniosynostos med paverkan pa ansiktets
skelett. I konferensen deltar regelméssigt plastikkirurg, ortodontist, kdkkirurg, foniater och
logoped. Vid behov deltar 6ron-nésa-halsspecialist med expertis inom svara luftvigar pa
barn, neurokirurg, otokirurg och barnégonlidkare. Barnet blir undersokt av alla specialister
pa separata stationer och direfter samlas teamet for en slutsats, fortsatt vardplanering,
aterkoppling till remittenten och information till patienten.

Inldggning for sekundér kirurgi

Sekundir ansiktskirurgi utférs pa barn med syndromal kraniosynostos och ansiktsspalter.
Inldggning sker pa plastik- och kikkirurgiska vardavdelningen (79B) dagen

innan operation. Kirurgin utfors pa plastikkirurgiska operationsavdelningen. Den
postoperativa varden sker initialt pa uppvakningsavdelning och dérefter pa avdelning 79B.
Vid behov av forlingd postoperativ 6vervakning sker detta pa Akademiska sjukhusets
intensivvardsavdelning. Detta dr framfor allt aktuellt vid framflyttningar av mellanansiktet,
dir forlingd 6vervakning av luftvdg kan krivas.

Kvalitetsregistrering

Uppsalas Kraniofaciala Kvalitetsregister anvinds genom hela vardkedjan. Registrets
konstruktion foljer flodet i vardprocessen. Registret skapar dven en patientorienterad
dokumentation som stoder vardprocessen for varje enskild patient. Registret har skapats for
att stodja kvalitetssikring enlig kriterierna for God Vard.

Handléiggning av olika synostostyper

Diagnosen av olika synostostyper, syndrom och skalldeformiteter &r i forsta hand klinisk.

Beroende pa diagnos kan kompletterande utredning kridvas infor operationsbeslut eller for
den operativa planeringen. Kliniskt genetisk utredning utfors vid misstanke om syndrom.




Sutura sagitalis synostos — skafocefali

Diagnosen stills kliniskt och bekriftas med sldtrontgen. Vid sen diagnos utfors
O0gonbottenspegling. Vid misstanke om Crouzon syndrom (som i enstaka fall kan
debutera som sagitalisslutning) utfors genetisk utredning. Vid operation i senare alder
med total kranioplastik utfors preoperativ datortomografi.

Maldatum for primér kirurgi: 3-6 manaders alder.

Operationsteknik: H-kraniektomi.

Operationstid: 60-90 minuter.

Vid sen diagnos och kirurgi efter 6 manaders alder utfors oftast total kranioplastik.
Operationstiden &r da 4-6 timmar.

Uppfdljning:

1 manad postoperativt: ldkningskontroll pa Akademiska sjukhuset (AS) eller
hemortssjukhuset.

1 och 2 ars alder: sldtrontgen, 6gonbottenspegling och klinisk kontroll pa AS. Vid total
kranioplastik utfors datortomografi 1 ar postoperativt.

Arlig klinisk kontroll pa AS upp till 7 &rs dlder.

Kontroller i tondren enligt individualiserad plan fram till avslutad kraniofacial tillvéxt.

Metopica synostos — trigonocefali

Utredning: Ogonbottenspegling. Datortomografi infor operation.

Maldatum for primir kirurgi: 6 manaders alder.

Operationsteknik: Frontoorbital remodelling med floating forehead teknik.
Operationstid: 2-4 timmar.

Uppfoljning:

1 manad postoperativt: lakningskontroll pa hemortssjukhuset.

6 manader efter kirurgi: skelningsundersokning hos barndgonlédkare.

1 ar postoperativt: datortomografi och 6gonbottenspegling pa hemortssjukhuset och
klinisk kontroll pa AS.

2 ars alder: 6gonbottenspegling pa hemortssjukhuset och klinisk kontroll pa AS.
Arlig klinisk kontroll p& AS upp till 7 érs dlder. Kontroller i tondren enligt
individualiserad plan fram till avslutad kraniofacial tillvéxt.

Unikoronar synostos — frimre plagiocefali

Utredning: Datortomografi infor operation.

Maldatum for primér kirurgi: 10-12 manaders alder.

Operationsteknik: Asymmetrisk frontoorbital advancement

Operationstid: 2-4 timmar.

Uppf6ljning:

1 manad postoperativt: ldkningskontroll pa hemortssjukhuset.

6 manader efter kirurgi: skelningsundersokning hos barnégonlikare.

1 ar postoperativt: datortomografi och 6gonbottenspegling pa hemortssjukhuset och
klinisk kontroll pa AS.

2 ars alder: slédtrontgen och 6gonbottenspegling pa hemortssjukhuset och klinisk
kontroll pa AS.

Arlig klinisk kontroll pa AS upp till 7 ars dlder. Kontroller i tondren enligt
individualiserad plan fram till avslutad kraniofacial tillvéxt.




Bikoronér synostos — brakycefali

e Utredning: Ogonbottenspegling. Datortomografi infor operation. Magnetrontgen i valda
fall.

e Maldatum f6r primir kirurgi: ca 6 mandares alder (bakre expansion) och 10-12
manaders alder (frontoorbital advancement).

e Operationstekniker: Bakre distraktion och Frontoorbital advancement.

e Operationstid: 1 timme (bakre expansion) och 3-4 timmar (frontoorbital advancement).

e Uppfoljning:
1 manad postoperativt: ldkningskontroll pa hemortssjukhuset
6 manader efter frontoorbital advancement: skelningsundersokning och
O0gonbottenspegling hos barndgonlikare.
2 ars alder: datortomografi och 6gonbottenspegling pa hemortssjukhuset och klinisk
kontroll pa AS.
2 ars alder: sldtrontgen och 6gonbottenspegling pa hemortssjukhuset och klinisk
kontroll pa AS.
Arlig klinisk kontroll p AS upp till 7 ars dlder. Kontroller i tonaren enligt
individualiserad plan fram till avslutad kraniofacial tillvaxt.

Syndromal kraniosynostos - kraniodysostos

e Utredning: Individualiserad. Oftast utfors 6gonbottenspegling, datortomografi och
magnetrontgen i samtliga fall. Somnregistrering vid misstanke om obstruktiv
sOmnapné.

e Maldatum f6r primdr kirurgi: enligt individuell plan
Operationsteknik: enligt individuell plan

e  Uppfoljning:
Individualiserad uppfoljning beroende pa syndrom och behandling som utforts. Remiss
till barnortoped och handkirurg vid extremitetsmissbildningar. Nyregistrering i
kraniofacialkonferensen vid 3 ars alder.

b)

Introduktion

Flera olika metoder finns beskriva for kirurgisk behandling av de olika typerna av Q75.0.
Generellt kan man siga att det saknas starka vetenskapliga bevis till stod for den ena eller
andra metoden. Metodval har i stor utstrickning berott pa det kirurgiska teamets tidigare
erfarenhet. Detta kan illustreras med foljande fallbeskrivning:

Fordldrarna till en 7 mdnader gammal pojke med sagitalis synostos och skafocefali vinder
sig till Akademiska sjukhusets kraniofaciala centrum via Uppsala Care. Familjen dr fran
baltiskt land ddr det saknas multidisciplindr behandling av kraniofaciala missbildningar.
Infor kontakten med Akademiska sjukhuset har pojkens fordldrar varit i kontakt med
foretridare fran flera viirldsledande kraniofaciala centra i USA och Europa. De
kontaktade teamen har rekommenderat nagot olika behandlingsstrategier. Samtliga
foresprakar total kranioplastik (total cranial vault remodeling). Det finns dock betydande
skillnader i kirurgisk teknik — pa vissa hall rekommenderar man kranioplastik som
inkluderar pannan och pd andra hadll att inte atgiirda skallens frimre parti. Likasa varierar
beskeden om kirurgiska material (suturer eller plattor for fixering) och tidpunkt for
behandlingen (sa snart som mojligt till 2 ars alder). Familjen bestimmer sig for
behandling i Uppsala. Barnet opereras vid 8 manaders alder (21/3 2011) med total
kranioplastik som innefattar pannan. Vi anvinde en kombination av tekniker utvecklade i
Helsingfors (parietal expansion) och Paris (forehead switch). Benfixering utfordes med




savdl suturer som resorberbara plattor.

Det finns emellertid konsensus runt vissa grundliggande behandlingsprinciper.
Operationsindikationen vid Q75.0 ir att korrigera kraniets form och att forebygga forhojt
intrakraniellt tryck. I allmdnhet kan man séga att man for att uppna ett permanent stabilt
formresultat vid rekonstruktiv kirurgi 1 det vixande kraniofaciala skelettet bor operera nir
tillvixten av det aktuella skelletala omradet har avstannat. For skallen #r det i praktiken 2
ars alder — da har 85-90 % av huvudomkretsen uppnatts. Samtidigt vet man att risken for
utveckling av forhojt intrakraniellt tryck okar tvafalt for samtliga icke-syndromala
synostoser efter ett ars alder, och fyra ganger for sagitalisslutningar. Foljaktligen vill man
utfora den primira kirurgin innan ett ars alder for att forebygga eventuella negativa effekter
pa hjarnans utveckling. Innan ett ars alder finns det dven en betydande kapacitet till
bennybildning vilket dr gynnsamt for den postoperativa likningen, och medger att man
lamnar kraniella bendefekter. I tidig alder &r det dven ldttare att saga benet och att separera
benet fran den underliggande harda hjarnhinnan. I enligt med ovanstaende resonemang
finns det idag konsensus att primér kirurgi bor utforas inom 1 ars alder.

Sagitalis synostos

Skafocefali (dolikocefali) sekundart till slutning av sutura sagitalis behandlas i Uppsala
med H-kraniektomi, eller Paris-metoden”, vid 3-6 manaders alder. Osteotomierna utgors
av en 4 cm strip som inkluderar suturen, samt temporoparietala osteotomier enligt ett
monster som skapar tre stycken benkilar pa vardera sidan, med spetsarna mot skallbasen.
Koronariasuturen tas bort for att forebygga sekundir koronariaslutning. I motsats till sa
kallad PI-plastik tillimpas inte forcerad forkortning av kraniet Operationen tar ca 60
minuter och blodtransfusionsbehovet ér lagt. Distraktorer eller fjddrar som &r férenade med
risk for frimmandekroppsreaktioner och andra materialrelaterade komplikationer, samt som
kriver ytterligare operation for borttagning, undviks med denna metod. Metoden bygger pa
hjdrnans dynamiska formaga till expansion och formning av kraniet tidig under det forsta
levnadsaret. Tanken &r att hjdrnan tillats expandera och anta den skallvolym och form som
krivs. Langtidsuppfoljningar av stora patientmaterial fran Paris har visat att man med
metoden uppnar stabil normalisering av skallformen, med avseende pa savil den frontala
som occipitala dysmorfologin. Incisionen i huden kan med fordel placeras langt bak
occipitalt, for att undvika att drret i vuxen alder blir synligt i icke harbevuxen skalp.

En alternativt angreppssitt som skulle kunna 6vervigas dr endoskopisk strip kraniektomi
med eller utan parietala osteotomier kombinerat med postoperativ hjdlmterapi. Den storsta
vinsten dr mindre incisioner i huden, samt potentiellt ett mindre blodtransfusionsbehov.
Den postoperativa hjdlmterapin #r en klar nackdel. Framfor allt dr langtidsresultaten
ofullstdndigt utvirderade. Vi kommer att noggrant f6lja utvecklingen av den endoskopiska
synostoskirurgin.

Sagitalisslutning med sen diagnos/remiss kan foranleda att kirurgin utfors efter 3-6
manaders alder. I dessa fall maste i regel en total kranioplastik, total cranial vault
remodeling, utforas for att korrigera dysmorfologin. Olika metoder finns beskrivna. Vi
anvinder en teknik utvecklad i Helsingfors, med sagital suturectomi, resning av tva
parietotemporala benlambaer, skordning av bandformade bengraft fran det parietooccipitala
omradet, occipitala osteotomier (barrel stave) och konstruktion av ett longitudinellt
ramverk som forankrar de parietala benlambaerna mot occiput. Tekniken ger effektiv
parietal expansion, forkortning av skallen och rundning av det ofta avsmalnande och
spetsiga bakhuvudet. Hjdrnan tillats expandera fritt i parietal riktning. I dessa fall anviands
resorberbart osteosyntesmaterial for fixering av de olika benfragmenten.
Langtidsuppfoljningar i Helsingfors har visat mycket goda resultat. Vid uttalad deformitet
av pannan gors dessutom en frimre plastik med forehead switch teknik
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Metopica synostos

Dysmorfologin som ses vid prematur metopica slutning kan vara allt fran diskret ben as pa
pannan till uttalad trigonocefali med hypotelorism. Férekomst av priméra
hjarnmissbildningar och storning av frontallobens tillvixt dr relativt verrepresenterat.
Graden av deformitet och eventuell forekomst av hjarnmissbildning maste vigas in i den
kirurgiska indikationen och val av operationsmetod. Korrektion av trigonocefali kriver
normalt en frontal kranioplastik som inkluderar 6gonhélornas ovre ram. Flera olika tekniker
for hur formforandringen av pannbenet ska utforas finns beskrivna. Det saknas
vetenskapliga bevis till fordel for nagon av dessa metoder. I Uppsala opererar vi i 6
manaders alder med sa kallad “’floating forehead” teknik och "forehead switch”. En
intressant rapporterad utveckling fran Goteborg ér att dessutom anvinda en fjader frontalt
for att bittre atgdrda den hypotelorism som ofta ses i dessa fall - vi 6vervéger ett inforande
av den tekniken i valda fall. Nér det endast finns en as pa pannan far kirurgi ansta till senare
i livet. Om patienten 6nskar kan man da med enkelt ingrepp frisa ner asen. Vid uttalad
primér tillvixthdmning av hjdrnan och pataglig utvecklingsstorning, far man overviga att
avsta fran transkraniell kirurgi dven vid férekomst av trigonocefali.

Bikoronar synostos

Brachycefali sekundirt till bilateral koronariaslutning som inte &r en del i syndromal
synostos, atgidrdas pa manga hall primért med sedvanlig frontoorbital advancement vid 8-
10 manaders ader. Det ingreppet bygger pa en framskjutning av hela pannan inklusive
ogonhilornas dvre ram. Overkorrektion efterstrivas for att hamna ritt med
rekonstruktionen efter tillvixt. Ingreppet forbittrar formen pa skallens framre parti men &r
inte ett effektivt sitt att 0ka den intrakraniella volymen. Bilateral koronaria slutning ar
jamfort med 6vriga icke-syndromala synostosformer oftare forenad med forhojt
intrakraniellt tryck. Det dr darfor lampligare att forst utfora en bakre expansion vid ca 6
manaders alder med syfte att effektiv 6ka volymen pa det intrakraniella rummet, f6ljt av
frontoorbital advancement vid 10-12 manaders alder med malet att forbittra formen pa
frimre delen av skallen.

Unikoronar synostos

Plagiocefali sekundirt till ensidig koronariaslutning dr mycket séllan associerat med forhojt
intrakraniellt tryck. Indikationen &r saledes primirt estetisk. Hér &r det av virde att utfora
kirurgin i nagot senare i alder for att forbéttra forutséttningarna for ett permanent resultat.
Samtidigt vet vi att benldkningen gynnas av att kirurgin utfors inom 1 ars alder. Vidare
anses tidig kirurgi av den kraniella deformiteten forebygga utveckling av ansiktsasymetri.
Vi utfor oftast en bilateral, assymetrisk frontoorbital advancement i 10-12 manaders alder
och efterstravar viss overkorrektion. Vid ringa deformitet kan en ensidig plastik overvigas.
Detta dr den vanligaste forekommande strategin i ett internationellt perspektiv. Anvindning
av fjadrar, distraktorer och endoskopisk osteotomi med hjalm finns beskrivna men
resultaten &r dnnu sa linge ofullstindigt utvéarderade.

Lamdoidea synostos

Plagiocefali sekundirt till ensidig lamdoideasynostos &r ytterst ovanligt. Indikationen for
operation baserar sig endast pa risk for negativa effekter pa hjiarnan eftersom dysmorfologi
som framfor allt sitter i bakhuvudet ofta kan tickas med haret. Bakre kranioplastik bor
Overvigas i de flesta fallen da man ofta ser impressioner i bakhuvudets skallben, vilket
antyder for liten volym for hjarnans expansionsbehov i bakre skallgropen.
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Ovriga

Icke-syndromal oxycefali (true oxycephaly) sekundart till kombinerad kraniosynostos av
koronaria och sagitalis &r sdllsynt. Tillstandet dr forenat med relativt hog risk for forhojt
intrakraniellt tryck som obehandlat kan leda till blindhet. Operation bor ske under det andra
levnadshalvaret. En korrektion av den sluttande pannan bor kombineras med substantiell
volymsokning av det intrakraniella rummet. Detta uppnas med en frontoorbital osteotomi
och tippning av hela pannan framat, med rotationspunkt vid nisroten. Detta kan
kombineras med resning av tva parietala benlambaer i syfte att uppna storre volymsokning.
Dessa benlambaer kan ldmnas fritt flytande eller forankrade i panfragmentet.

I tillagg till ovanstaende kraniosynostostyper finns andra ovanliga sa kallade icke-
syndromala komplexa kraniosynostoser, exempelvis sa kallade Mercedes Benz synostos
med sagitalis och bilateral lamdoidea synostos. I dessa fall utfors total eller subtotal
kranioplastik.

¢) Q75.0: 37; Q67.2: 16; Q67.3: 7
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6. Kompetens och erfarenhet av att behandla syndromal kraniosynostos

a) Beskriv i svarsféltet nedan processen som leder fram till operation av patient med
Kraniofacial dysostos (Q75.1)och Medfédda missbildningssyndrom som frdmst
paverkar ansiktets utseende (Q87.0).

b) Beskriv évergripande i svarsféltet nedan de strategiska dvervaganden och
alternativa angreppsséatt som tillampas infér och vid genomférandet av operation
pa patient medKraniofacial dysostos (Q75.1) och Medfédda missbildningssyndrom
som frdmst paverkar ansiktets utseende (Q87.0).

c) Ange for var och en av diagnoserna Q75.1 och Q87.0 antal ingrepp utférda av vid
ert sjukhus tjanstgérande och idag verksam personal under perioden 2006 — 2010.
OBS!Fo6r Q87.0 avses och beaktas endast ingrepp rérande
Akrocefalosyndaktyli (Apert), Akrocefalopolysyndaktyli (Carpenter) och
Cyklopi varfor dessa sarskilt ska framga av redogoérelsen.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fragorna 6a, 6b och 6¢ ar maximalt 5 sidor.

Svar:

a)

Vardkedjan och processen infor operation finns beskriven i svaret till fraga 5.

b)

Syndromala kraniosynostoser kriver i regel en omfattande och langsiktig kirurgisk savil
som icke-kirurgisk behandlingsplan. Tidpunkten for kirurgin och val av metod kan variera
fran patient till patient beroende pa syndromets manifestationer och nir olika problem
uppstar.

Luftvigen

Behandling av luftvdgsobstruktion maste ges hogsta prioritet eftersom nedsatt syresittning
inverkar menligt pa barnets utveckling. Viktigt i sammanhanget synostoser, dr att
forsamrad syresittning i sig kan forvéarra ett forhojt intrakraniellt tryck och darmed verka
synergistiskt med effekterna av eventuellt forhojt intrakraniellt ventryck, hydrocefalus och
kraniocerebral dysproportion (for liten intrakraniell volym i relation till hjdrnans
expansionsbehov). Luftvigsobstruktion hos barn med syndromal kraniosynostos orsakas av
det underutvecklade mellanansiktet. Tracheolaryngomalaci (missbildning av struphuvud
och luftstrupe) kan vara en bidragande orsak. Tecken pa somnapné med nattlig lag
syresittning och andningsuppehall efterfragas med hjilp av strukturerad anamnes.
Utredning gors med luftvigsendoskopi och somnregistrering. Utifrdn somnregistrering gors
differentiering mellan obstruktiva och centralnervisa andningsuppehall. I de allra flesta fall
kan luftvigsobstruktionen hanteras med hjilp av ndskantareller eller c-pap (continous
positive airway pressure).

Luftvigsproblematik sekundart till ovre obstruktion kan behandlas med framflyttning av
mellanansiktet. Man bor dock striva efter att forldgga den kirurgin till senare, om mojligt
till efter 14-15 ars alder nir ansiktsskelettet vuxit fardigt. I fall med uttalad hypoplasi av
skelettet och obstruktiv somnapné, och sérskilt nir tracheostomi krévs, far man dnda
Overviga en tidigare framflyttning av mellanansiktet med sa kallad Monobloc eller Le Fort
IIT osteotomi. Monobloc ir sirskilt lampligt nér det finns en uttalad exorbitism. I dessa fall
finns mojlighet att i ett och samma ingrepp uppna okat intrakraniell volym, 6kad
orbitavolym och 6kad volym for luftviagen, samt en estetiskt tilltalande, harmonisk
framflyttning av dvre och mellersta ansiktet. Ingreppen utférs med hjilp av distraktion.
Fordelen med distraktion &r att man kan uppna storre framflyttning av mellanansiktet med
mindre risk for relaps. Vid monobloc osteotomi, som inbegriper osteotomi av framre
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skallbasen, ger distraktionsforfarandet dessutom mycket mindre risk for infektioner och
lackage av hjiarnvitska. Generellt bor hér betonas att morbiditeten och
komplikationsfrekvensen efter monbloc osteotomi #r relativt hog, och att detta maste vigas
in i operationsbeslutet. Hos mycket sma barn med tunt skallskelett anvénds interna
distraktorer. Nackdelarna med interna distraktorer dr infektionsrisken och att det inte gar att
modifiera distraktionens riktning under distraktionens gang. Vi foredrar generellt extern
distraktion vilket kan anvindas fran ca 4-5 ars alder.

Forhojt intrakraniellt tryck

Vid syndromal kraniosynostos ser man i typfallet brachycephali, platt bakhuvud och en
tendens till progression av skalldeformiteten mot turicefali. Forhojt intrakraniellt tryck kan
orsakas av kraniocerebral dysproportion, hydrocefalus, forhojt ventryck och, som det
beskrivits ovan, kan det forvirras av nattlig lag syresittning. Hydrocefalus och vends
hypertension beror i sin tur oftast pa den patologiska skeletala anatomin i bakre
skallgropen. Ibland ses sa kallad Chiarimalformation. I dessa typfall dr det bist att tidigt,
ofta runt 6 manaders alder, forst utfora en sa kallad bakre expansion. Expansion av
bakhuvudet dr det effektivaste sittet att 6ka den intrakraniella volymen och férhindra
fortsatt utveckling av turicefali. Mojligen kan samtidig hydrocefalus 1 vissa fall korrigeras
med hjélp av den bakre expansionen som darfor om mojligt bor utféras innan placering av
shunt. Bakhuvudet far dessutom en mer normal, rund form. Vid Chiarimalformation bor
dock denna atgirdas forst genom att vidga foramen magnum och C1 laminektomi. Vid
kvarstaende hydrocephalus placeras shunten i bakhuvudet for att inte komma i konflikt med
operationsfiltet for framtida frontoorbital advancement eller monoblocosteotomi.

Flera olika tekniker finns beskrivna for bakre expansion. Traditionellt utférs en 6ppen
kranioplastik med plattfixering av benfragmenten. Den stora nackdelen med den tekniken
ar betydande risk for stora blodningar fran bakre skallgropens stora vener. Man har darfor
utvecklat tekniker for bakre expansion med hjélp av distraktion. Den stora fordelen ar att
man vid distraktion inte behover separera benfragmenten fran den underliggande harda
hjdarnhinnan och pa sa sitt undviks risken for blodningar. Distraktionen kan utféras med
fjadrar eller med interna distraktorer. I Goteborg anvinds i stor utstrickning fjadrar. I
Uppsala har vi utfort Sveriges forsta bakre expansion med interna distraktorer, och
beskriver dven ett nytt, innovativt protokoll for hur detta ska utforas, med forkortad
distraktionstid samt med hjélp av virtuell planering och preoperativ utrikning av
expansionsvolym (inskickat for publikation 1 Journal of Craniofacial Surgery). Vi upplever
att man med interna distraktorer, jamfort med fjadrar, far bittre stabilitet i
distraktionskonstruktet, samt att man far bittre kontroll 6ver distraktionens hastighet och
avstand. Bakre expansion med intern distraktion anvinds av flera ledande centra, bland
annat Birmingham och Oxford.

Exorbitism

I syndromal kraniosynostos ingar ofta exorbitism (for liten orbitavolym i relation till
normalt orbitainnehall). Orbitans volym dr forminskad pa grund av tillvixthdmningen i
skallbasen och dver koronariasuturerna. I uttalade fall finns det risk for uttorkning och
skada pa exponerad horn- och bindehinna, och i extremfall finns det risk for luxation av
bulben. Detta atgirdas i forsta hand med partiell tarsorafi av 6gonlocken. I svara fall, och i
synnerhet vid hotande luxation, far man dverviga tidig framflyttning av panna och
mellanansikte med monobloc osteotomier och distraktion (se ovan).

Exorbitism korrigeras annars delvis med en frontoorbital advancement.
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Hypoplasi av mellanansikte

Tillvixtrubbningen av skallbasen och mellanansiktets skelett ger insjunket och lagt
mellanansikte. Detta kan i sin tur ge trang luftvdg, exorbitism och retrognati (underbett).
Tillstandet medfor saledes ett funktionellt savil som utseendeméssigt handikapp. I vissa
kraniosynostossyndrom, framfor allt Apert, ingar ofta hypertelorism.

Dysmorfologin korrigeras bist nér skelettet vuxit fardigt och om mojligt bor dérfor kirurgin
forlaggas till tonaren. Det kan dock finnas skil att avvika fran detta. Som ndmnts ovan kan
en anledning vara uttalad luftvigsobstruktion som inte gar at hantera med icke-kirurgisk
behandling. Ett annat skil kan vara att undvika ett uttalat avvikande utseende under
skolaren. Vid tidigarelagd kirurgi kan dock ingreppet behova upprepas senare i livet.

For kirurgisk behandling av hypertelorism hinvisas till fraga 7. Det insjunkna
mellanansiktet korrigeras 1 regel med Le Fort III osteotomi och framflyttning, samt oftast
en efterstravansvird nedatrotation av hela mellanansiktet. Detta ger 6kad orbitavolym,
framflyttning av okbenspartiet och forldngning av ndsryggen. Detta dr dock inte primirt ett
ingrepp som syftar till att atgdrda underbettet. Det finns dock en mojlighet att i valda fall
kombinera Le Fort III osteotomin med samtidig Le Fort I osteotomi och pa sa sitt dven
korrigera malocklusionen. Extern distraktion dr att foredra nir stora forflyttningar kravs,
och framfor allt nér ingreppet utfors tidigare under barnaaren. En utveckling som drivits av
Paris och Helsingfors dr kombinerad extern och intern distraktion. Den externa
distraktionen ger kraftfull framflyttning med korrigerbar riktning, och interna distraktorer
lamnas pa plats i 6 manader efter genomford distraktion for langre tids konsolidering i syfte
att minska risken ofr relaps. Ingreppet kan 1 vissa fall kombineras med korrektion av
hypertelorism (se fraga 7). Vi rekommenderar inte anvindandet av metoden
’spectaclesplasty”.

Malocklusion

Underbettet atgérdas i ca 18 ars alder. I regel har Le Fort III osteotomi utforts,
tandreglering genomforts och 6verkdkens nedre parti kan da flyttas fram med sedvanlig Le
Fort I osteotomi. Vid stor diskrepans mellan kikarna gors detta i regel med extern
distraktion.

Sammanfattning

Den kirurgiska behandlingen av syndromal kraniosynostos maste individualiseras. Val av
behandling baseras pa en multidisciplindr bedomning av barnets symtom. Det behandlande
teamet bor behdirska en bred arsenal av kirurgiska tekniker. En teknik som ir viktig for
utforandet av stora framflyttningar av mellanansiktet, med osteotomier pa olika nivaer, dr
extern distraktion med hjélp av haloram. Storst erfarenhet i Sverige av den tekniken, och da
vid Le Fort I framflyttningar, finns i Linkoping och i Uppsala. Overtandlikare Gunnar
Sorlin fran Uppsala inviteras ofta som talare och géstoperator, bla annat till Karolinska
sjukhuset, for att sprida kunskapen om extern distraktion. Overlikare Daniel Nowinski har
erfarenhet av savil intern som extern distraktion vid Le Fort III, Monobloc framflyttningar
samt bakre expansion. Teamet i Uppsala har saledes en bred arsenal av
kraniofacialkirurgiska metoder, distraktionstekniker savil som osteotomier, och erfarenhet
av hur dessa ska tillampas 1 olika situationer, samt hur man ska handskas med eventuella
komplikationer.

I Uppsala behandlas typfallet syndromal kraniosynostos som foljer:

Bakre expansion med hjilp av intern distraktion vid ca 6 méanaders alder.

Frontoorbital advancement vid ca 10-12 manaders alder.

Le Fort III osteotomi med eller utan ansiktsklyvning, i regel med extern distraktor vid 7-16
ars alder
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Le Fort I osteotomi med extern distraktor vid ca 18 ars alder.
I tillagg till dessa grundlidggande ingrepp kan det vara indicerat att utfora sekundér kirurgi
som exempelvis ndsplastik.

c)
Q75.1: 27; Q87.0: 13

7. Kompetens och erfarenhet av att behandla 6vriga kraniofaciala missbildningar

a) Beskriv i svarsféltet nedan processen som leder fram till operation av patient med
Hypertelorism (Q75.2).

b) Beskriv dvergripande i svarsfaltet nedan de strategiska évervaganden och
alternativa angreppsséatt som tillampas infér och vid genomférandet av operation
pa patient medHypertelorism (Q75.2).

c) Ange for diagnosen Q75.2 antal ingrepp utférda av vid ert sjukhus tjanstgérande
och idag verksam personal under perioden 2006 — 2010.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fragorna 7a, 7b och 7c¢ ar maximalt 5 sidor.
Svar:

a)

Vardkedjan och processen infor operation finns beskriven i svaret till fraga 5.

b)

Hypertelorism och orbital dystopi ses vid syndromal kraniosynostos eller vid ansiktsspalter.

Exempel pa kraniosynostossyndrom med hypertelorism dr Apert och kraniofrontonasal
dysplasi. Den typiska ansiktsspalten som ger hypertelorism 4r den sanna mediana spalten,
Tessier 0. Hypertelorism eller dystopi av ena sidans orbita kan ses vid olika spalter som gar
genom maxillan upp i 6gonhalan. Ett flertal tekniker finns beskrivna for korrektion av
hypertelorism och orbital dystopi. Val av metod foregas av analys av deformiteten. Ar
hypertelorismen symmetrisk? Hur ser 6vriga ansiktsskelettet ut? Finns det samtidig
transversell forkortning av 6verkidken? Infor hypertelorism utférs synundersokning -
ensidig synnedsittning &dr en kontraindikation till kirurgi som dr forenad med en icke-
forsumbar risk for synnervsskada. Vid symetrisk hypertelorism och normalbred 6verkike,
gors bilateral boxosteotomi med medialisering av 6gonhalorna. Vid ensidig dystopi utfors
ensidig boxosteotomi med vixling av benfragment fran ovanfor till nedanfor 6gonhalan. Vi
foredrar emellertid ansiktsklyvning (facial bipartition) som korrektionsmetod for
hypertelorism. Ansiktsklyvning ger en mer effektiv korrektion — ofta dr den medialisering
som fas med boxosteotomi otillridcklig. Ansiktsklyvning kriaver dock att 6verkidken dr smal,
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eftersom metoden ger en breddning av 6verkikens ocklusionsplan. Pa ritt indikation far
man saledes den dubbla vinsten av korrektion av hypertelorism och breddning av
overkiken. Dessutom kan man kombinera ansiktsklyvning med Le Fort III osteotomi och
framflyttning av hela mellanansiktet med eller utan distraktion. Dessutom kan man med
ansiktsklyvning korrigera en asymmetri av dgonhalorna i hojdled. Typfallet for
ansiktsklyvning dr Apert syndrom som ofta har kombinationen hypertelorism, insjunket
mellanansikte och transversellt trang dverkike, med hogt smalt gomvalv.

Ogonhélorna har vixt firdigt vid ca 6 ars dlder. Boxosteotomi ska dock inte utforas forrin
de permanenta tdnderna kommit tillrickligt 1agt ner for att inte ta skada av den transversella
osteotomin genom Overkéken, vilket dr vid ca 7-8 ars alder. Uttalad hypertelorism som vid
median spalt eller kraniofrontonasal dysplasi ger ett patagligt avvikande utseende varfor
kirurgi bor utforas tidigt under skolaren. I samband med Le Fort III osteotomi vid Apert
syndrom Overviger vi alltid samtidig ansiktsklyvning. Oss veterligen har ansiktsklyvning
dnnu inte utforts 1 Sverige. Teamet 1 Uppsala har kompetens for och betydande erfarenhet
av metoden som inkluderats i vardprogrammet.

c)
Q75.2: 12

8. Tillgang till kritisk kompetens hos ej opererande vardpersonal

e Redogdr i svarsféltet nedan for kritisk kompetens hos ej opererande vardpersonal och
hur den bidrar till att aktuell vard bedrivs pa ett framgangsrikt satt. Med ej opererande
vardpersonal avses har sjukskoéterskor med specialistinriktning.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 8 ar maximalt 2 sidor.

Svar:

Oppenvarden - Patientcentrum

Oppenvarden sker framfor allt pd VO plastik- och kikkirurgis 6ppenvardsenhet,
Patientcentrum. Hir sker alla nybesok och aterbesok samt kraniofacialkonferenserna som
samlar hela det multidisciplindra teamet. I lokalerna finns den kékkirurgiska
rontgenenheten med cone-beam datortomografi och PACS arbetsstation. Vardpersonalen pa
VO plastik- och kikkirurgi dr sa organiserad att delar av personalen roterar mellan att
arbeta pa vardavdelningen (79B) och Patientcentrum. Pa sa sitt breddas personalens
kompetens och verksamhetens sarbarhet minskar. Barngruppen ansvarar sarskilt for
uppdatering och utarbetning av rutiner som giller vard och omhéindertagande av barn.
Skoterska fran Barngruppen deltar vid alla nybesok for att ge information och undervisa
foréldrar.

Foljande specialistskoterskekompetens finns tillgdnglig:

¢ Kraniofacial sjukskoterska som planerar och samordnar kraniofacialkonferenserna,
samt informerar och haller kontakt med patienter och deras familjer.

e Vardkoordinator planerar och samordnar operationer, slutenvard och utredningar, i
samarbete med vardkoordinatorerna pa VO neurokirurgi, och barnneurologiska
avdelningen (95B).

e Barnsjukskoterskor och underskoterskor fran Barngruppen informerar fordldrarna i
samband med nybesok.
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e Ortodontiassistent bistar vid ortodontiska undersokningar och utredningar, samt
ansvarar for patientfotografering pa Patientcentrums fotolabb.
e Tandskoterskor assisterar/deltar vid kidkkirurgiska bedomningar och
rontgenundersokningar.
Vardavdelning 79B - plastik- och kikKirurgi
Har vardas patienter efter extrakraniell kirurgi. Avdelningen har en designerad del for barn.
Personalen har stor vana och formell kompetens (VUB) f6r barnsjukvard. Personalen har
stor vana och specialkompetens for vard och omhindertagande av patienter som genomgatt
rekonstruktiv kirurgi, och i synnerhet sadan kirurgi i huvud-halsomradet. Barngruppen (se
ovan) ansvarar for utveckling samt for uppdatering av rutiner och riktlinjer som ryms i
verksamhetsomradets kvalitetshandbok. Standardvardplaner finns f6r samtliga ingrepp.

Vardavdelning 95B - barnneurokirurgi och barnneurologi

Avdelningen dr en del av Akademiska barnsjukhuset. Pa avdelningen vardas alla barn som
genomgatt nagon typ av intrakraniella ingrepp pa sjukhuset. Pa avdelningen samordnas
dven de multidisciplinira utredningar som kraniofacialkirurgiska teamet utfor med
patienten inneliggande. Vil etablerade rutiner finns for preoperativt omhéndertagande,
postoperativ vard och runt vard i samband med rontgenundersokningar i narkos. Personalen
har sirskild erfarenhet och specialkompetens for preoperativa forberedelser och
postoperativt omhindertagande i samband med neurokirurgiska ingrepp pa barn.

Neurointensivvardsavdelningen, NIVA — Centre of Excellence

Den omedelbart postoperativa varden och dvervakningen sker pa Akademiska sjukhusets
Neurointensivvardsavdelning. NIV A ir ett av sjukhusets Centers of Excellence, en
utnimning som grundar sig pa den internationellt ledande forskningen och kliniska
verksamheten. Vi ser stora fordelar med att denna kritiska del av vardkedjan, med extremt
hoga krav pa rutiner for patientsikerhet, utfors pa en amnesorienterad vardenhet med
samlad specialkompetens och stor erfarenhet av neurokirurgisk dvervakning. Personalen
har stor erfarenhet och sérskild kompetens for vard av patienter som genomgatt
neurokirurgiska ingrepp eller som har hjarnskador. Sjuskoterskorna i NIV As Barngrupp har
speciellt ansvar for utveckling samt for uppdatering av rutiner och riktlinjer gidllande barn,
tillsammans med ansvariga ldkare.

Neurodivisionens operationsavdelningar

De kraniofacialkirurgiska ingreppen utfors pa Neurodivisionens operationsavdelningar.
Transkraniella ingrepp utfors pa den neurokirurgiska operationsavdelningen och
extrakraniella ingrepp utfors pa plastik- och kékkirurgiska operationsavdelningen. Pa dessa
operationsavdelningar utfors ca 40 % av Akademiska sjukhusets operationer pa barn.
Personalen har saledes stor erfarenhet och kompetens for pediatrisk kirurgi.

Analogt med situationen pa NIV A ser vi stora férdelar med dmnesorienterade
operationsavdelningar. Pa neurokirurgiska operationsavdelningar utfors all
intrakraniell/transkraniell kirurgi pa sjukhuset. Har finns saledes stor kunskap om den
intrakraniella dynamiken pa barn och vid hjarnskada, samt kompetens for neurokirurgisk
instrumentering och peroperativt omhédndertagande. Detta innebér bland annat att
personalen har stor kompetens och vil inarbetade rutiner for omedelbara atgérder i
samband med peroperativa komplikationer, som exempelvis stora blodningar. Pa plastik-
och kikkirurgiska operationsavdelningen finns stor erfarenhet och sirskild kompetens for
rekonstruktiv kirurgi i huvud-halsomradet, som ofta stéller sirskilda krav pa preoperativa
forberedelser och instrumentering. Organisationen dr vél forberedd for kombinerade
transkraniella — rekonstruktiva ingrepp dér personal fran bade den neurokirurgiska
operationsavdelningen och plastik-kékkirurgi deltar.
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9. Utbildning

e Bifoga dokument som styrker tjanstgérande personals deltagande i utbildning for
att sakerstalla kompetens att utféra ingrepp inom rikssjukvardsdefinitionen.

Kommentar:

Den enda formen av formell utbildning som kan sikerstéilla kompetens att utféra ingrepp
inom rikssjukvardsdefinitionen &r fellowship inom pediatrisk kraniofacial kirurgi, sa som
det specificerats i stadgarna for International Society of Craniofacial Surgery. Bifogas intyg
(Bilaga 2) som dven insdndes som komplettering till Uppsala Lins landstings
rikssjukvardsansokan 20090213.

Utover detta har verksamhetens kirurger utbildat sig som fellows, deltagit i ett stort antal
kurser, kortare utbildningar och work-shops inom den totala kraniomaxillofaciala kirurgin,
och detta bidrar starkt till den generella kompetensnivan. Vi har dock tolkat att man hér
efterfragar specifik spetskompetens som &r direkt kopplad till och avgorande for att utféra
det aktuella rikssjukvardsuppdraget. Den specifika spetskompetensen for Viss kraniofacial
kirurgi understods av en miljo med fullstindig kompetens inom alla de omraden som ingar
1 det multidisciplinéra kraniofacialkirurgiska verksamheten.

10. Utbildning ej opererande vardpersonal

e Beskriv i svarsféltet nedan vilka utbildningsinsatser som sarskilt vidtagits for att
sakerstalla kompetensen hos ej opererande vardpersonal att delta i vardprocessen
for viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard pa ett framgangsrikt satt. Med ej
opererande vardpersonal avses héar sjukskdterskor med specialistinriktning.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 10 &r maximalt 2 sidor.

Svar:

Biittre flyt projektet -SKL

Under 2010 och 2011 deltar sjukskoterskor fran plastik och kakkirurgiska
operationsavdelningen i det nationella projektet som leds fran Akademiska sjukhuset Bittre
flyt pa operation och som anordnas av SKL. Projektgruppen far tillfille att se Gver rutinerna
och flodet i samband med operationer som utfors pa plastik-och kékkirurgiska
operationsavdelningen, och har fatt som specifik uppgift att fokusera pa den
kraniofacialkirurgiska verksamheten. Syftet ar att effektivisera det peroperativa
omhindertagandet och forbittra rutinerna ur ett patientsdkerhetsperspektiv.

Internutbildning

Undervisning bedrivs pa de olika enheterna regelbundet. Amnesforetriidare haller
foreldsningar for personalen och undervisar om utveckling av sina respektive omraden.
Undervisning om kraniofacialkirurgi har genomforts pa Neurodivisionens
operationsavdelningar, plastik- och kdkkirurgiska vardavdelningen, Patientcentrum,
neurointensivvardsavdelningen och pa barnneurologiska avdelningen.

Kongresser

Personal fran vardavdelningen och Patientcentrum deltar regelbundet i amnesspecifika
kongresser och omvardnadskongresser. Direkt relevant for rikssjukvardsuppdraget dr
deltagande vid 11th International Congress on Cleft Lip and Palate

19



and Related Craniofacial Anomalies i Fortaleza, Brasilien. Relevant &dr dven Barngruppens
arliga deltagande i Swedecleft (nationella LKG-métet). Det saknas specifik nationell
kongress for kraniofacial kirurgi — Swedecleft inkluderar manga viktiga, med
rikssjukvardsuppdraget gemensamma, vardaspekter.
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Del 2 - organisatorisk kompetens

Socialstyrelsen gér bedémningen att en viktig forutséttning for att framgangsrikt bedriva och
utveckla hégspecialiserad vard av rikskaraktédr &r att verksamheten har en langsiktigt hallbar
vardstrategi. En langsiktigt hallbarvardstrategi &r, i sin tur, grundférutséttningen for att en
multidisciplindr miljé ska kunna véxa fram. Inom en langsiktigt hallbarvardstrategi ryms dven
strategier fér kompetensforsérjning och kompetenséverfdring som en sjélvklar del, da dessa,
Over tid, bidrar till att verksamheten atnjuternédvéandig stabilitet och kontinuitet for att
utvecklas pa bdsta sétt.En langsiktigt hallbar vardstrategi férutsétter sjukhusledningens
aktiva deltagande i strategisk verksamhetsplanering och langsiktiga verksamhetsutveckling.

1. Multidisciplinar samverkan

Muiltidisciplindr samverkan férutsétter ndrvaron av en multidisciplindr miljé. | en
verksamhet som préglas av en stark multidisciplindr miljé finns det hos vardpersonalen en
férstaelse for de olika disciplinernas medicinska férutséttningar, begrdnsningar och behov i
vardprocessen. Denna férstaelse bidrar till att vardpersonalen,oavsett disciplin- eller
yrkestillhérighet, kan relatera till vardprocessen utifran ett helhetsperspektiv och ddrmed
Oka kunskapen om hur denna ska bedrivas fér att uppna hégsta mdéjliga vardkvalitet.

e Beskriv i svarsfaltet nedan de strategiska och strukturella évervaganden och
atgarder som vidtagits i syfte att ge verksamheten organisatoriska férutsattningar
att skapa en multidisciplinar miljé.

e Bifoga organisatoriskt schema dér relevanta kompetensers organisatoriska
placering tydligt framgér

Anvisning: Utrymmet f6ér svar pa fraga 1 ar maximalt 4 sidor.

Svar:
Strategiska och strukturella 6verviganden — organisationen for Akademiska
sjuhusets Kraniofaciala centrum

Akademiska sjukhuset har de senaste aren stegvis utvecklat sin organisation for att gynna
multidisciplinir, hogspecialiserad kirurgi i huvud/hals omradet. De organisatoriska
forandringar som genomforts har inte minst varit en viktig del i byggandet av Akademiska
sjukhusets Kraniofaciala centrum. Forsta stycket gar igenom de strategiska dverviganden
som gjorts under organisationens uppbyggnad och andra stycket beskriver organisationen
som den ser ut idag.

Strategiska overviganden

Fran Centrum till Division

Akademiska sjukhuset omstrukturerades kraftigt ar 1993 med mal att skapa
centrumbildningar som stod for utveckling och genomforande av hogspecialiserad vard.

Da bildades bland annat Neurocentrum och nagra ar senare Hand-plastik-6roncentrum. I
grianssnittet mellan dessa centra befann sig den rekonstruktiva kirurgin i
huvud/halsomradet. Ar 2004 fortsatte sjukhuset pa den inslagna viagen och man dvervigde
strategiskt pa vilket sitt riks- och regionspecialiteten plastikkirurgi skulle organiseras for att
maximera fortsatt utveckling. En mojlighet var att lata plastikkirurgin inga i en nyskapad
kirurgdivision, vilket hade varit i 6verensstimmelse med traditionella uppfattningar om
plastikkirurgins position som en grenspecialitet, eller kompetensmissig pabyggnad, till den
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allménna kirurgin. Vid ndrmare analys framgick klart att den plastikkirurgiska
specialistkunskapen hade sina storsta utvecklingsmojligheter pa Akademiska sjukhuset som
del i en hogspecialiserad multidisciplindr vard av patienter med medfodda och forvérvade
defekter i huvud-halsomradet. Samarbetet med allménkirurgi och ortopedi utgjorde
fortfarande en volymsmaissigt stor del, men synergieffekterna for hogspecialiserad
regionvard var marginella. Mot bakgrund av det besléts, i syfte att gynna maximal
vidareutveckling av avancerad rekonstruktiv kirurgi i huvud-halsomradet, att lata VO
plastikkirurgi ingd i Neurodivisionen (ND), tillsammans med VO Neurokirurgi, VO Oron-
nisa-hals och VO Ogon. P s sitt samlades de for huvud/halskirurgin centrala
kompetensomradena under ett ledarskap. Dessa fordandringar ledde omedelbart till positiva
synergieffekter inom de hogspecialiserade, multidisciplinidra verksamheterna inom
divisionen. Forutsittningarna for samarbete dver “klinikgrianserna” forbittrades och
langsiktiga beslut om satsningar for kompetensutveckling underlittades. Den viktiga
kontakten med Uppsala universitet underléttades dven av att alla Neurodivisionens
verksamhetsomraden har sina kopplingar endast till tva av universitetets institutioner,
institutionen for kirurgiska vetenskaper och institutionen for neurovetenskap.

Kraniofacial och LKG samordnas

Ar 2003 beslots inom dévarande VO plastikkirurgi att ndrmare samordna teamen for
kraniofacial kirurgi och ldapp-kik-gom (LKG)spaltskirurgi. Teamet for kraniofacial kirurgi
behandlade da framfor allt patienter med trauma och tumdrer, men det fanns en langsiktig
plan att vidareutveckla verksamheten till att inkludera alla typer av kraniofacial kirurgi,
inklusive behandling av kraniosynostoser. Man insag att de tva verksamheterna
kompletterade varandra kompetensmaissigt pa ett séitt som skapade ett fundament for en
stark vidareutveckling. Det kraniofaciala teamet behirskade teknikerna for friliggning av
ansiktets och skallens skelett, osteotomier i1 ansiktet och skallen, och hade byggt upp ett
samarbete med neurokirurgin. LKG-teamet hade kunnandet for pediatrisk, rekonstruktiv
missbildningskirurgi i ansiktet samt den multidisciplinédra organisationen for fullstindig
behandling av barn med kraniofaciala missbildningar. Genom att samordna de tva
verksamheterna ndrmare utnyttjades och samordnades tillgidnglig kompetens bittre och
forutsittningar for kompetensutveckling forbittrades. Man kunde bland annat utbilda en
kirurg till att behdrska savil den kraniofaciala kirurgin som LKG-kirurgin. Den kirurgen
kom sedermera att vidareutbilda sig i Paris inom 6vrig pediatrisk kraniofacial kirurgi. Han
iar idag landets ende kirurg som é&r utbildad inom alla de olika typerna av kraniofacial
kirurgi och LKG-kirurgi. Modellen tillampas nu for utbildning av ytterligare kirurger. Dels
utbildas nya kraniofacialkirurger och dels breddar vi kompetensen for redan erfarna
plastikkirurger verksamma inom andra typer av kraniofacialkirurgi. Dr. Malin Hakelius,
Overlikare, som leder Akademiska sjukhusets LKG-team kommer pa s sitt att ingd i det
kraniofacialkirurgiska team som kommer att ansvara for ett eventuellt
rikssjukvardsuppdrag. Den organisatoriska strukturen har utvecklats vidare inom nuvarande
VO plastik- och kikkirurgi och forutsittningarna for kompetensutveckling och
kompetensforsorjningen har forbéttrats ytterligare.

Utbildning f6r medicinskt ledarskap

Ett langsiktigt strategisk overvigande som blev avgorande for Akademiska sjukhusets
mojlighet att kompetensmaéssigt och organisatoriskt utveckla sin kraniofacialkirurgiska
verksamhet mot nuvarande niva var beslutet att skicka kraniofacial kirurg for tjanstgoring i
Paris. Det principiella beslutet om fellowship i kraniofacial kirurgi togs redan ar 2003.
Valet foll pa Paris efter systematisk genomgang av och besok pa alternativa
utbildningsprogram vid olika vérldsledande kliniker. Paris valdes for att uppna maximalt
utbildningsvirde och erfarenhet fran tjanstgoringen.
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Sammanslagning av plastik- och kikkirurgi

Ett annat viktigt steg var kékkirurgins 6vergang fran Folktandvarden till Akademiska
sjukhuset ar 2008 och i samma steg en sammanslagning av kikkirurgin och plastikkirurgin
till ett gemensamt verksamhetsomrade i Neurodivisionen. Beslutet att férena plastik- och
kakkirurgin byggde pa en insikt om de samordningsvinster som finns dér plastikkirurgin,
kékkirurgin, ortodontin och dvriga delar av specialistandvarden mots. Inte minst ser vi nu
hur intensifierat kunskapsutbyte mellan plastikkirurger, kikkirurger och ortodontister
gynnat utvecklingen och forskningen inom omradet kraniofacial kirurgi. Pagaende
vidareutveckling av organisationen pa VO plastik- och kékkirurgi inbegriper inrdttande av
fyra amnesomraden, varav ett dr dmnesomradet kraniofacial kirurgi. Syftet &r att skapa
basta mojliga forutsittningar for en vardprocessinriktad organisation mot ytterligare
utveckling av den hogspecialiserade rekonstruktiva kirurgin. Den nya organisationen
kommer att sjosittas till fullo under hosten 2011.

Forberedelser infor rikssjukvardsuppdraget

En nyligen genomford atgird var att ge Dr Daniel Nowinski, Overlikare, uppdraget direkt
under divisionschefen att samordna den kraniofacialkirurgiska organisationen pa
divisionsniva och forbereda verksamheten for ett rikssjukvardsuppdrag (Bilaga 3). Den
atgdrden var ett sitt att ge ansvar och forutsittningar till expertisen att utforma en maximalt
andamalsenlig och patientorienterad vardprocess 6ver verksamhetsomradesgranserna inom
Neurodivisionen. I detta arbete sker rapportering direkt till divisionschefen, med mandat att
arbeta direkt mot vardkoordinatorer, avdelningschefer och dmnesforetradare pa andra
verksamhetsomraden.

Organisationen

Omhindertagandet av barn med de tillstand som ingar i rikssjukvard for Viss kraniofacial
kirurgi sker inom Akademiska sjukhusets Kraniofaciala centrum. Verksamheten involverar
expertis fran manga olika verksamhetsomraden (VO) och fran flera divisioner pa sjukhuset.
Organisationen for kraniofacial kirurgi dr saledes divisions- och
verksamhetsomradesovergripande. Malet har varit att genom hela vardkedjan samla ratt
funktioner och resurser i ritt tid beroende pa patientens vardbehov. Specialitets- och
“klinik” tillhorighet har getts en underordnad betydelse.

Det kraniofaciala centrets huvudsakliga hemvist dr Neurodivisionen som rymmer flertalet
av de funktioner och resurser som krivs for alla typer av kraniofacialkirurgisk vard. Varden
av just de tillstand som ryms inom Viss kraniofacial kirurgi dr ocksa starkt integrerad i
Akademiska barnsjukhusets verksamhet och detta baseras till stor del pa den struktur som
byggts upp for barnneurokirurgin pa sjuhuset. Expertis fran VO plastik- och kikkirurgi
samarbetar med expertis fran VO neurokirurgi runt behandlingen av patienter med skador,
tumorer och missbildningar som engagerar kraniet. De behandlande teamen kan se nagot
olika ut beroende pa typen av kraniofacial kirurgi. For de tillstand som ingar i
rikssjukvarden bestar det kirurgiska teamet framfor allt av plastikkirurger med sarskild
kompetens inom pediatrisk kraniofacial kirurgi och barnneurokirurger. Kékkirurger deltar 1
den faciala, extrakraniella kirurgin, som inbegriper osteotomier och forflyttning av kikar.
Plastikkirurgerna bir det 6vergripande patientansvaret genom hela vardkedjan och &r
konstanta medlemmar i det kirurgiska teamet. Operationerna utfors pa en av
neurodivisionens @mnesorienterade operationsavdelningar, neurooperation eller
plastikoperation. Pa dessa tva avdelningar utfors ca 40% av sjukhusets operationer pa barn.
Avdelningarna har vil etablerade rutiner for totalt perioperativt omhédndertagande av barn
och kompetens inom barnanestesi. Den tidiga postoperativa varden efter transkraniella
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ingrepp sker pa neurointensivvardsavdelningen. Dér vardas samtliga barn som krdaver
neurokirurgisk intensivvard, enligt vil etablerade rutiner, av personal med kompetens inom
barnintensivvard. Den fortsatta postoperativa varden efter transkraniella ingrepp sker pa
barnneurologiska avdelningen, Akademiska barnsjukhuset (95B). Det kraniofaciala centrets
nav finns pa VO plastik-och kikkirurgi. Fran och med september 2011 kommer
verksamheten inom VO plastik- och kikkirurgi vara indelad i1 fyra processorienterade
damnesomraden. Amnesomradet kraniofacial kirurgi inkluderar alla typer av kraniofacial
kirurgi, inklusive behandling av barn med ansiktsmissbildningar samt hela den ortognata
kirurgin. Amnesomrédet leds av imnesomridesansvarig som bland annat ansvarar for
kvalitetssdkring och utveckling av d&mnet. Varje @mnesomrade har en egen
processflodesledare vars uppgift blir att implementera rutiner for ett optimalt
resursutnyttjande. Den postoperativa varden efter extrakraniella ingrepp sker pa plastik-
och kékkirurgiska vardavdelningen (79B) och 6ppenvarden sker pa verksamhetsomradets
Patientcentrum.

Organisation

‘ Neurodivisionen |
I

|vo plastik- olch kékkirurgi‘ \ VOlénh \ \ VO neu:'okirurgi | | VO Cl‘ngon \

\ J
|

Logopedi Kraniofacialt centrum

N

VO anestesi och intensivvard

Akademiska barnsjukhuset
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Svar:

2. Tillgang till ledningskompetens

Tillstand att bedriva rikssjukvard innebdr ett atagande mot hela landets patienter och delas
maximalt ut till tva enheter. Det innebdr att rikssjukvarden alltid kommer att behéva
hantera fragan om sdrbarhet vilket gér langsiktigplanering och kontinuitet till omistliga
delar i arbetet med att sékerstélla att den vard som ges &r av hég kvalitet. Ddrmed &r det
viktigt att de verksamheter som ges tillstand att bedriva rikssjukvard har ett starkt stéd fran
ansékande sjukhus ledning i fragor som rér verksamhetsprioritering, strategisk
verksamhetsplanering och langsiktig verksamhetsutveckling.

e Beskriv i svarsfaltet nedan pa vilket satt sjukhusets ledning har bidragit till att ge
verksamheten organisatoriska férutsattningar att utvecklas strategiskt och
langsiktigt, genom exempelvis strategiska beslut eller beslut om prioritering.

e Bifoga eventuella strategidokument eller annan relevant dokumentation som tydligt
visar hur sjukhusledningen deltagit i den strategiska verksamhetsplaneringen
rérande aktuell verksamhet.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 2 ar maximalt 3 sidor.

Utvecklingen av den kraniofacialkirurgiska verksamheten mot ett framtida
rikssjukvardsuppdrag har getts hogsta prioritet inom sjukhusets ledning. Det starka stodet
fran ledningen har varit langsiktigt och kontinuerligt 6ver chefsbyten pa
verksamhetsomrades (VO)-, divisions- och sjukhusledningsniva. Den
kraniofacialkirurgiska verksamheten har lyfts fram och presenterats internt och externt i
flertalet olika sammanhang sasom sjukhusets klinikchefslunch, for ldnsstyrelsen, i samband
med stadsbesok fran Estland och besok fran riksdagspolitiker.

Strategiska dverviaganden som lett fram till organisatoriska forandringar har baserats pa
beslut som fattats pa olika nivéer i ledningen, vid olika tidpunkter (Tabell 1).

Tabell 1. Strategiska beslut

Beslutsar Beslut Beslutsniva

1993 Skapandet av Neurocentrum och Hand-Plastik- | Sjukhusledning
Oroncentrum

2003 Samordning av LKG-teamet och VO ledning
kraniofacialteamets verksamheter

2003 Fellowship 1 kraniofacial kirurgi VO ledning

2004 VO plastikkirurgi blir en del av Divisionsledning och VO
Neurodivisionen ledning

2004 Overlikaretjinst for plastikkirurg (Anders Divisionsledning och VO
Hedlund) med inriktning mot kraniofacial ledning
kirurgi delas mellan VO plastikkirurgi och VO
neurokirurgi

2005 Resurser avdelas till stod for uppbyggande av | VO ledning
ett langsiktigt samarbete mellan de
kraniofaciala teamen i Uppsala och Helsingfors

2008 Kakkirurgin gar fran folktandvarden till Sjukhusledning,
sjukhuset och slas samman med plastikkirurgin | Divisionsledning, VO
i gemensamt VO ledning

2010-2011 | Omorganisation av VO plastik- och kidkkirurgi | Divisionsledning och VO

till fyra &mnesomraden varav ett dr

ledning
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amnesomrade kraniofacial kirurgi
2011 Uppdrag for dvergripande samordning av den | Divisionsledning och VO
kraniofacialkirurgiska verksamheten och ledning (Bilaga 3)
forberedelse av sjukhuset for ett eventuellt
rikssjukvardsuppdrag

3. Strategier for kompetensforsorjning

En grundldggande férutséttning for en langsiktigt hallbar vardstrategidr ndrvaron av en
strategi for hur verksamheten pa savél kort som lang sikt sdkerstéller att kritisk kompetens
finns tillgdnglig.

e Beskriv i svarsfaltet nedan sjukhusets arbete med att saval kort- som langsiktigt
sakerstalla att kritisk medicinsk kompetens finns tillganglig. Av redogérelsen ska det
framga hur det sakerstalls att befintliga strategier fér kompetensférsdrjning férverkligas
genom exempelvis uppféljning och utvardering.

e Bifoga eventuella strategidokument, beslutsdokument eller annan relevant
dokumentation som beskriver sjukhusets strategi fér kompetensforsorjning

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 3 ar maximalt 2 sidor.

Svar:

Arbetssittet och strategin for kompetensforsorjning beskrivs i svaret pa fraga 1 b godkénd i
Uppsala ldns landstings ans6kan om rikssjukvard i Viss kraniofacial kirurgi. Till svaret
bifogades dven tillhdrande ledningsdokument samt dokumentation till stod for tidigare
genomford VO-6vergripande seminarieserie pa amnet kraniofacial kirurgi. I svaret till fraga 6
(sarbarhetsanalys) beskrivs strategin for kompetensforsorjning genom fellowshiputbildning,
som dven redovisades i samband med den intervju som holls i samband med
ansokningsprocessen. Vi har hir valt att framfor allt beskriva strategin for kort- och langsiktig
kompetensforsorjning inom rekonstruktiv plastik- och kdkkirurgi, da spetskompetens inom den
rekonstruktiva kraniofaciala kirurgin har visat sig vara avgorande for rikssjukvardsuppdraget i
Viss kraniofacial kirurgi.

Som beskrivits baseras verksamheten dessutom pa en bred och djup kompetens inom hela den
multidisciplindra organisationen pa Akademiska sjukhuset. Overgripande policy dokument for
hela sjukhuset bifogas (Bilaga 35).

Kompetensforsorjning inom rekonstruktiv plastik- och kdkkirurgi

Inom plastikkirurgin pa Akademiska sjukhuset har vi systematiskt och langsiktigt, historisk
och i nutid, skickat kirurger for 6-12 manaders formell vidareutbildning pa internationellt
erkédnd klinik. Syftet med det har varit att ge mojlighet till redan vélutbildade och relativt
erfarna kirurger att fordjupa sina kunskaper, tilldgna sig nya tekniker, bygga upp
internationella nitverk och fa nya bredare perspektiv pa hur verksamheten kan organiseras,
ledas och utforas. I samtliga fall har dessa kirurger atervént till Akademiska sjuhuset och lett
sina respektive delverksamheter till att bli nationellt ledande. Det totala mycket breda
internationella kontaktnitet som kliniken pa sa sétt byggt upp utnyttjas for utbyte och
fortbildning. Konceptet med fellowship dr vedertaget internationellt inom den rekonstruktiva
plastikkirurgin. Dock har detta arbetssitt for kompetensforsorjning varit relativt ovanligt pa de
olika enheterna i Sverige utanfor Uppsala. Pa Akademiska sjukhuset har merparten av samtliga
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verksamma plastik- och kikkirurger fullgjort fellowship enligt tabell 2 nedan.

Utbildningsprogrammet i rekonstruktiv plastikkirurgi pa Akademiska sjukhuset innehaller 6
ars specialistutbildning, 1 ars "internt” fellowship foljt av 6-12 manaders fellowship vid
utldndsk klinik. Malet med specialistutbildningen &r att ge en bredd inom hela det
plastikkirurgiska spektrumet vilket skapar en stark teoretisk och praktisk bas for
subspecialisering. Det vi kallar internt fellowship &r en period pa 1 ar efter fullgjord ST
utbildning da man pa hemmakliniken endast jobbar inom ett av klinikens profilomraden. Malet
med den perioden ir att man ska 6ka sin kunskap och erfarenhet pa djupet och tilldgna sig det
kliniken har att erbjuda inom det omradet, sa att man under foljande fellowship vid utldindsk
klinik redan behirskar den kirurgiska tekniken och kan koncentrera sig pa ytterligare
fordjupning och att hdmta hem nya kunskaper. Efter genomfort fellowship ar det ténkt att man
far ta ett stort ansvar for genomforande och utveckling av kirurgi inom ett av klinikens
profilomraden.

Kompetensforsorjning - Viss kraniofacial kirurgi

Akademiska sjukhusets kraniofaciala centrum har utarbetat en strategi for
kompetensforsorjning och kompetensutveckling for de experter som deltar i behandlingen av
de tillstand som ingar i rikssjukvardsdefinitionen. Strategin baseras sig till stor del pa det breda
internationella kontaktnit som verksamhetens foretradare ingar i. Genom korta besok pa olika
enheter i andra ldnder far centrets expertis mojlighet att fordjupa sina kunskaper och vidga sina
perspektiv inom de olika delarna av det totala omhéndertagandet av de tillstand som ingar i
definitionen. De korta vistelserna ger dven tillfdlle att knyta internationella kontakter och
skapar mojligheter till nya uppslag for forskning och utveckling. Planerade vistelser for
2011/2012 presenteras i tabell 3.

Tabell 2. Fellowship VO plastik och kikkirurgi

Medarbetare Fellowship

Daniel Nowinski, plastikkirurg Pediatrisk kraniofacial kirurgi, Hopital
Necker Enfants Malades, Paris,
Frankrike (Bilaga 2)

Malin Hakelius, plastikkirurg Mikrokirurgi, Melbourne, Australien

Morten Kildal, plastikkirurg Mikrokirurgi, Taipei, Taiwan

Thorir Audolfsson, plastikkirurg Mikrokirurgi, Taipei, Taiwan

Andres Rodrigues, plastik- och handkirurg Mikrokirurgi, Taipei, Taiwan
Mikrokirurgi, Carniesburn, Skottland

Joakim Athlin, plastik- och handkirurg Mikrokirurgi, Taiwan

Aili Low, plastikkirurg Brinnskadevard, Galveston, USA

Daniel Nowinski, plastikkirurg Deputy Director, Facial Transplant

Team, Brigham and Womens
Hospital, Harvard Medical School,

Boston, USA

Maria Mani, plastikkirurg Pagaende — mikrokirurgi, London,
Storbritanien

Nicholas Waughlock, plastik- och handkirurg Pagaende, Mikrokirurgi, Taipei,
Taiwan

Mikael Magnusson, kikkirurg Kraniomaxillofacial kirurgi,
Melbourne, Australien

Gunnar Sorlin, kikkirurg Kraniomaxillofacial kirurgi,

Carniesburn, Skottland
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Daniel Saiepour, ST-ldkare i plastikkirurgi Planerad fellowship i pediatrisk
kraniofacial kirurgi 1 Paris planeras till
2014, efter genomford intern
fellowship, enligt modellen for
kompetensforsorjning.

Tabell 3. Planerade vistelser vid kliniker i utlandet

Medarbetare Planerad vistelse

Anders Lewen, barnneurokirurg 2 veckor, barnneurokirurgiska kliniken,
Hopital Necker Enfants Malades, Paris

Malin Svensson, ONH-ldkare 2 veckor, Barn-6nh kliniken, Hopital Necker
Enfants Malades, Paris

Daniel Saiepour, ST-ldkare plastikkirurg 2 veckor, barnneurokirurgiska kliniken,
Hopital Necker Enfants Malades, Paris

4. Strategi for kompetensoéverforing

En langsiktigt héllbar vardstrategiférutsétter att verksamheten har en strategi for hur
kompetens Overférs fran en generation till ndsta. En vél utvecklad strategi for
kompetensdverféring sékerstéller att erfarenheter och ackumulerad kompetens stannar inom
verksamheten och pa sa sétt bidrar till fortsatt stabilitet och kontinuitet.

e Beskriv i svarsfaltet nedan sjukhusets strategi fér kompetenséverféring samt hur det
sakerstélls att den efterlevs genom exempelvis uppféljning och utvardering.

¢ Bifoga eventuella strategidokument, beslutsdokument eller annan relevant
dokumentation som beskriver sjukhusets strategi fér kompetensdverféring.

Anvisning: Utrymmet for svar pa frdga 4 &r maximalt 2 sidor.

Svar:

Strategi for kompetensoverforing

Arbetssittet och strategin for kompetensoverforing beskrivs i svaret pa fraga 1 b godkind i
Uppsala ldns landstings ans6kan om rikssjukvard i Viss kraniofacial kirurgi. Till svaret
bifogades dven tillhdrande ledningsdokument samt dokumentation till stod for tidigare
genomford VO-dvergripande seminarieserie pa amnet kraniofacial kirurgi. I svaret till fraga 6
(sarbarhetsanalys) beskrivs strategin for kompetensoverforing 6ver specialitetsgranser.
Schema for VO plastik- och kédkkirurgi likarmoten for 2010 bifogas (Bilaga 4), som visar hur
genomford undervisning utfors enligt ovan ndmnda ledningsdokument.

Sedan ansokan skickades in har arbetet med kompetensoverforing fortgatt enligt tidigare
beskriven modell. Vi vill hér sérskilt lyfta fram tva aspekter som vi anser vara sérkilt viktiga
for kompetensoverforingen inom verksamheten och i synnerhet fran en generation experter till
en annan. Den ena aspekten &r principen att patienten tas om hand pa bista effektiva
omhéndertagandeniva och att personalen jobbar pa sin hogsta mojliga kompetensniva. Den
andra aspekten dr strategin med gemensam kirurgi vid komplicerade och ovanliga ingrepp.

Bista effektiva omhéndertagande niva — hogsta kompetensniva
Arbetssittet har den dubbla effekten av att gynna optimalt resursutnyttjande och
kompetensoverforing/kompetensutveckling. Ett illustrativt exempel dr hur kirurgiska ingrepp
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delas in i delmoment som utfors av kirurger som natt olika nivaer i sitt larande. Ett moment
som lika bra kan utforas av kirurger under utbildning ska i regel inte utféras av expertis pa
overldkarniva. Vi stravar efter att tillimpa denna princip konsekvent vid alla vardmoment,
operativa savil som icke-operativa, och for de olika yrkeskategorierna i personalen. Kirurger
under utbildning far pa sa sitt mojlighet att under 6verinseende utveckla sin kompetens medan
expertis pa 6verldkarniva far utrymme att utveckla verksamheten ytterligare.

Inom kraniofacialkirurgin har vi definierat en tydlig kompetensstege som gar fran mindre till
mer komplicerade, och fran mindre till mer riskfyllda moment. I den kompetensstegen utgor
behandlingen av ansiktsfrakturer basen for utbildningen i kraniofacialkirurgisk teknik. Inom
den kraniofaciala traumakirurgin far man namligen lira sig de grundlédggande teknikerna for
frildggning och fixering av det kraniofaciala skelettet. Kraniofacialkirurgisk behandling av
tumorer vid framre skallbasen och av kraniofaciala missbildningar kommer lidngre upp i
kompetensstegen. Hogst upp kommer genomforandet av komplicerade ingrepp pa barn med
kraniosynostossyndrom. En forutséttning for det arbetssittet 4r en samlad
kraniofacialkirurgisk verksamhet, dar Uppsalas kraniofaciala centrum ansvarar for alla typer
av kraniofacial kirurgi som utfors pa sjukhuset. Pa manga hall i landet dr den kraniofaciala
traumakirurgin uppdelad pa olika separata verksamheter, vilket gor svarare att pa ett planerat
och strategiskt sitt Overfora de grundldggande kirurgiska teknikerna till nédsta generation
kirurger som ska jobba inom den kraniofaciala rikssjukvarden. Idag har vi uppnatt en situation
dér behandlingen av ansiktsfrakturer, till stor del kan planeras och utfras av yngre kirurger.
Overlikare godkinner och tar fullt ansvar for behandlingsplanerna och deltar alltid i
komplicerade och riskfyllda moment. Den gruppen yngre kirurger kommer att sta
kompetensmaissigt mycket vl rustade infor kommande fellowshiputbildning i kraniofacial
missbildningskirurgi, varefter de kan aterkomma till Uppsala och utfora de ingrepp som ryms
inom rikssjukvardsdefinitionen. Nista kirurg (Daniel Saiepour) kommer att utbildas externt
inom den kirurgi som ingar i rikssjukvardsuppdraget. Fellowship dr inplanerad for utbildning i
Paris ar 2014.

Gemensam kirurgi

Summan av de olika experternas ingrepp i fraga 2, del 1, dr storre dn det totala antalet ingrepp
angivet i fraga 3, del 1. Det beror pa att vi strivar efter att sarskilt ovanliga och komplicerade
ingrepp utfors av flera specialister gemensamt. Detta dr en strategi som syftar till att pa bésta
ta till vara pa den samlade erfarenheten och gynna en lirande milj6 ocksa for erfarna
specialister. Vi har sett hur det arbetssittet mojliggjort mycket effektiv kompetenséverforing
inom specialistgruppen och snabb, kontrollerad kompetensutveckling.

Utvirdering och uppfoljning

Uppfoljning och utvirdering av kompetensoverforingen sker kontinuerligt i samband med de
olika undervisningsmoment som utfors i samband med likarméten pa VO plastik- och
kékkirurgi (svaret pa fraga 1 b godkénd i Uppsala ldns landsting ansokan om Viss kraniofacial
kirurgi, samt Bilaga 4 till aktuell ansokan). Komplikationer aterkopplas bland annat pa
regelbundna morbiditet och mortalitetsmoten (M&M). Ett kollegium av 6verlédkare pa kliniken
samlas regelbundet for att diskutera utbildningsfragor och eventuella problem pa struktur eller
individniva. I dessa moten deltar savil plastik- som kékkirurger.
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5. Kompetensutveckling

Inom ramen fér enlangsiktigt hallbar vardstrategi &r kompetensutveckling ett viktigt verktyg
fér vardpersonal att utveckla sig inom sin yrkesroll genom att de far genomga olika former
av utbildningar och kurser. Kompetensutveckling ar dven en véag for att stérka
vardpersonalens engagemang vilket, i sin tur, leder till 6kad férstaelse fér verksamheten ur
ett helhetsperspekiiv.

e Beskriv i svarsféltet nedan sjukhusets arbete med att genom kompetensutveckling
bidra till att vardpersonal utvecklar sig i sin yrkesroll samt utvecklar en férdjupad
forstaelse for verksamheten ur ett helhetsperspektiv. Av redogérelsen ska framga
hur det sakerstélls att befintlig policy rérande kompetensutveckling implementeras,
genom exempelvis handlingsplan fér kompetensutveckling eller utvecklingssamtal.

e Bifoga eventuellt policydokument eller annat beslutsdokument éver sjukhusets
arbete med kompetensutveckling.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 5 ar maximalt 2 sidor.

Svar:

I detta avsnitt har vi valt att beskriva var syn pa kompetensutveckling. I punkterna 3,4 och 6
for vi fram konkreta exempel pa hur vi jobbar med kompetensfragor inom kraniofacial
kirurgi. Det viktigaste i vart arbete med kompetens och kompetensutveckling hos olika
yrkesgrupper dr grundtanken om att medarbetarna och deras kompetens 4r det som framst
avgor framgang och mojlighet att utveckla verksamheten. Det innebdr att var formaga att
attrahera och utveckla rétt kompetens dr avgorande for att sidkerstilla att patienter far ett
professionellt omhdndertagande enligt principerna om god vard.

Kompetens dr som vi uppfattar det ett vidare begrepp 4n att bara innefatta fackkunskap och
sakkompetens. Viktigt dr ocksa medarbetarnas strategiska kompetens som innefattar kunskap
och forstaelse for den egna organisationen, verksamheten (vision, mal, uppdrag) och
omvirlden. Sadan kompetens dr nddvindig for mojligheten att gora ett bra jobb och
prioritera ritt. En annan dimension av kompetens handlar om medarbetarnas forhallningssiitt.
Viktiga aspekter dr sjdlvkdnnedom, samarbetsformaga och bemétande. Vi forsoker medvetet
uppmirksamma och jobba med alla dessa aspekter av kompetens.

Vi ser kompetensutveckling som en kontinuerlig pagaende process som sker dels i det
dagliga arbetet genom att sidkerstilla strukturer for ett stindigt lirande i organisationen (som
framgar i punkterna 3,4 och 6 i del 2) och dels i samband med interna och externa
utbildningar, méten och kongresser. En individuell kompetensutvecklingsplan tas fram 1
samband med medarbetarsamtalen mellan den enskilde medarbetaren och dennes chef
kopplat till det behov av kompetens som har identifierats i de olika patientfokuserade
processerna.

I arbetet med att ta fram bésta mojliga patientflode deltar de olika yrkesgrupperna i teamet
och ett viktigt mal &r att skapa engagemang och forstaelse for helheten och en gemensam
bild av vilken kompetens som behovs. Utifran helhetsbilden och arbetssitten som beskrivs
under punkt 9, del 1 skapas en kortsiktig och en langsiktig handlingsplan for
kompetensutveckling som processansvarig ansvarar for. Handlingsplanen kommuniceras i
ledningsgruppen tillsammans med verksamhetschef och avdelningschefer och ligger till
grund for kompetensutveckling och utvecklingssamtal for vardpersonal. Det senaste aret har
vi pa planeringsdagar med olika grupper arbetat med SWOT analyser och darmed belyst
verksamhetens starka och svaga sidor samt hot och mojligheter. I detta arbete har bland
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annat behovet av kompetensutveckling, kompetensvixling och spridning av kompetens i
organisationen synliggjorts.

En annan central del av kompetensutveckling inom hogspecialiserad sjukvard dr utbyte av
erfarenheter och kunskaper for olika yrkesgrupper mellan enheter i Sverige och utomlands.
Inom verksamheten har vi pa ett systematiskt och malinriktat sétt sikerstéllt mojligheten for
ett stort nationellt och internationellt kunskaps- och erfarenhetsutbyte vilket inte minst
speglar sig i det stora antal besok vi har haft upp genom aren. Experter fran enheter i olika
delar av virlden besoker verksamheten i Uppsala for att 6ka sitt ldrande, utbyta erfarenheter
och delta i gemensamma forsknings- och utvecklingsprojekt (Tabell 4). Det stora antalet
vélmeriterade besokare genom aren visar att den rekonstruktiva plastik- och kékkirurgin pa
Akademiska sjukhuset haller hogsta internationella klass.

Tabell 4. Internationella besok VO plastik- och kikkirurgi 2008-2010

Besokare | Besokstid

2008

Abbas Ali Ramadhan, Head of department of 2 dagar
Neurosurgery, Ibn Sena Hospital, Kuwait

Dr Katja Schwenzer-Zimmerer, Department of Cranio- |3 dagar
Maxillofacial Surgery, University Hospital Baseland,
Hightech Research Center of CMF-Surgery.

Philipp Jiirgens, Department of Cranio-Maxillofacial 3 dagar
Surgery, University Hospital Baseland, Hightech
Research Center of CMF-Surgery.

Cristoph Kunz, Department of Cranio-Maxillofacial 3 dagar
Surgery, University Hospital Baseland, Hightech
Research Center of CMF-Surgery.

Stephan Zimmerer, Department of Neurosurgery, 3 dagar
University Hospital Basel

Carlos Buitrago-T¢éllez, Head of RadiologyZofingen 3 dagar
Hospital, Zofingen, Schweiz

Ian Whitaker, plastikkirurg, Melbourne, Australien 1 vecka

2009

Philipp Jiirgens, Department of Cranio-Maxillofacial 3 dagar
Surgery, University Hospital Baseland, Hightech
Research Center of CMF-Surgery.

Carlos Buitrago-T¢éllez, Head of Radiology, Zofingen |3 dagar
Hospital, Zofingen, Schweiz

Cristoph Leiggener, Department of Cranio- 3 dagar
Maxillofacial Surgery, University Hospital Baseland,
Hightech Research Center of CMF-Surgery.

Hans-Florian Zeilhofer, Department of Cranio- 4 dagar
Maxillofacial Surgery, University Hospital Baseland,
Hightech Research Center of CMF-Surgery.

Damir Abdyldaev, plastikkirurg, Kyrgyzstan
5 dagar
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Myrzabek Mateev, plastikkirurg, Kyrgyzstan

5 dagar

Catherine Darcy, plastikkirurg, Storbritanien

Mikrokirurgisk fellow i 4 manader

Rose Rhemrew-Pieters, plastikkirurg, Holland

Mikrokirurgisk fellow i 3 manader

Tatu Tarkka, plastikkirurg, Finland S5 dagar
Warren Rosen, plastikkirurg, Melbourne, Australien 2 veckor
Eric Arnaud, Co-director, Craniofacial Unit, Hopital 2 dagar
Necker Enfants Malades, Paris, Frankrike

2010
Cristoph Leiggener, Department of Cranio- 4 dagar
Maxillofacial Surgery, University Hospital Baseland,
Hightech Research Center of CMF-Surgery.
Zdzislaw Krol, Hightech Research Center. University |4 dagar
Hospital Basel.
Constantin Landes, Department of Oral and 2 dagar
Maxillofacial Surgery, Johann Wolfgang Goethe-UNI,
Surgery Center, Oral Maxillofacial och Facial Plastic
Surgery, Frankfurt am Main,
Christina Klee, Department of Oral & Maxillofacial 2 manader

Surgery, Albert-Ludwigs-Universitit, Freiburg

Roman Hossein Khonsari, Dept of Maxillofacial
SurgeryHopitaux du C.H.U de Nantes Centre
Hospitalier, Frankrike

Besok i omgangar, totalt 9 dagar

Lubos Drazan, Department of Plastic and Cosmetic
Surgery, Masaryk University Faculty of Medicine,
Tjeckien

Besok i omgangar, totalt 2 manader

Arup Ray, Consultant Plastic, Cosmetic and 4 dagar

Reconstructive Surgeon, Canniesburn Plastic Surgery

Unit, Skottland

Alexander Zolotov Sergeevich, Ryssland 3 dagar

Ian Holten, plastikkirurg, Melbourne, Australien 2 veckor

Jesus Garcia, plastikkirurg, Argentina 1 manad

Peter Chan-Woo Kim, Director, Department of Plastic |4 dagar

Surgery, Daegu Catholic Medical Center, Daegu,

Korea.

Junnu Leikola, plastikkirurg, Cleft Palate and 2007-2011 |Flera 2-3 dagars besok
Craniofacacial Center, Helsingfors, Finland

Jyri Hukki, plastikkirurg, Helsingfors, Head of Cleft 2007-2011 |Flera 2-3 dagars besok
Palate and Craniofacacial Center, Helsingfors, Finland
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6. Ovrig vardpersonal

En langsiktigt hallbar vardstrategi forutsétter inte bara en multidisciplindr miljé dar
samverkan mellan olika discipliner sker naturligt. Den férutsétter dven samverkan mellan de
olika yrkeskategorier som ingar i vardprocessen.

e Beskriv i svarsfaltet nedan hur kompetensen hos &évrig vardpersonal ges
forutsattningar att utvecklas och hur den pa ett systematiskt satt tas till vara och
integreras i det operativa arbetet vid kliniken.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fradga 6 ar maximalt 2 sidor.

Svar:

Inom verksamhetsomradet plastikkirurgi och kékkirurgi finns det ett etablerat sétt att arbeta i
multiprofessionella team med processer, processledning och processtyrning. Varje team
arbetar systematisk enligt fyra faser i syfte att optimera flodet, sdkerstélla patientens behov,
skapa delaktighet och sprida kunskap och erfarenheter mellan yrkesgrupper. Malet ar att
sdkerstélla en samverkan mellan olika yrkeskategorier i teamet och skapa en gemensam
overenskommelse om hur denna samverkan skall ske. Arbetet sker i fyra steg:

1. Kartlaggning av nuldget med relevant métning (virdeflodesanalys)

2. Design av det framtida forbéttrade flodet

3. Identifiering av forbéttringsforslag, prioritering, testning och uppfoljning av forbéttringar
4. Inforande av det nya arbetssittet

Minst en representant fran varje yrkeskategori i ett specifikt patientflode &r med i
processarbetet. Dessa representanter har ansvar for att aterkoppla och forankra med
respektive kollegor genom hela processen. Under de senaste tva aren har man inom
verksamhetsomradet arbetat enligt dessa principer for flera patientgrupper tex for patienter
med svara briannskador, patienter med ldpp-kidk och gomspalt, patienter med kraniofaciala
missbildningar och patienter i behov av avancerade rekonstruktioner efter huvud och
halscancer.

Det multiprofessionella teamet leds av en omradesansvarig tillsammans med en flodesledare
och en administrator. Aterkoppling sker kontinuerlig till ledningsgruppen, berdrda
avdelningschefer och alla medarbetare. Omradesansvarig, flodesledare och ansvariga chefer
har korta veckoplaneringsméten dédr verksamheten, utveckling och den dagliga processen
foljs upp och utvirderas. Det dagliga arbetet f6ljs upp varje dag med korta 10 minuters
teamtriffar vid arbetsdagens borjan kallad ”Daglig styrning”. Detta sker forst pa enhetsniva
och direkt direfter pa verksamhetsovergripande niva for att samordna arbetsdagen,
sakerstilla effektivt utnyttjande av resurser och kompetens och utbyte erfarenheter fran
gardagens verksamhet. Varje vecka sammanstills foregaende veckas avvikande hiandelser
samt hdndelser som paverkat flodet pa ett sdrskilt positivt sétt. Syftet med detta arbetssitt dr
att utnyttja resurser effektivt och att skapa en struktur for standigt larande mellan individer
och yrkesgrupper for att astadkomma forbattringar.

Det finns dessutom inom verksamhetsomradet ett systematisk sitt att arbeta med stindiga
forbittringar pa varje enhet enligt PDSA cirkeln, dir nio olika grupperingar av medarbetare
samlas vid en forbéttringstavla 15 min varje vecka for att stimma av vilka forbattringar som
provas och hur det gar. Tanken &r att medarbetarna i det dagliga arbetet ska kunna identifiera
och dokumentera problem och/eller forbéttringsforslag. Detta system anvénds dven 1 hela
patientflodet och forbittringslappar sdnds mellan enheter. For varje problemomrade eller
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forbittringsforslag finns det en ansvarig och en tidsplan. Statistik fors manadsvis 6ver antal
identifierade och genomforda forbéttringar.
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Del 3 — internationell samverkan

Socialstyrelsen gér bedémningen att ett aktivt deltagande i internationella sammanhang ar
néadvéandigt for att sdkerstélla att erforderlig kompetens, kunnande och yrkesskicklighet halls
ajour. Ett aktivt deltagande i internationella sammanhang kan ske genom, exempelvis,
medlemskap i internationellt séllskap eller deltagande i ett internationellt kunskapsutbyte
mellan olika kliniker. Genom ett aktivt deltagande i internationella sammanhang ges
godaférutséttningar att tillgodogéra sig erfarenheter och kunskaper om medicinsk och
medicinteknisk utveckling.Dessutom gérs beddmningen att ett aktivt deltagande i
internationella sammanhang ar en grundldggande férutséttning for att kunna bedriva
forskning, utbildning och utveckling av hégsta kvalitet.

1. Samverkansavtal med internationella kliniker

e Beskriv i svarsfaltet nedanomfattning och djup fér de avtal med utlandska kliniker ni
ingatt. Av redogérelsen ska framga vilken tid avtalet avser, vilken relevans avtalet
anses ha for bedrivandet av rikssjukvard samt vilken kompetens avtalet antas tillféra.

¢ Bifoga eventuellt nedtecknad och signerad avsikisférklaring fér samarbetet.

e Bifoga kontaktuppgifter fér de utldandska kliniker ni har avtal med.

Anvisning: Utrymmet for svar pa frdga 1 &r maximalt 4 sidor.

Svar:

Introduktion

De internationella samarbeten som ingdtts handlar inte primdrt om kompetensstod, utan om
reciprokt utbyte av kompetens och erfarenheter for maximal utveckling. Det ar viktigt att
papeka i detta sammanhang att manga av de vinster som finns att hiamta fran vilutvecklade
samarbeten med enheter i andra lidnder, dven bor sokas genom samarbeten mellan
rikssjukvardsenheterna i Sverige. Vi ser samarbetet mellan Uppsala och Linkdping inom
omradet brinnskadevard som en bra modell for hur ett sadant samarbete kan se ut.

Akademiska sjukhusets internationella samarbeten inom pediatrisk kraniofacial kirurgi med
enheterna i Helsingfors och Paris har beskrivits utforligt i svaret till fraga 6 i
rikssjukvardsansokan (sarbarhetsanalys), i begdrda kompletteringar till ansdkan 20090829 och
20090930, samt i den intervju som genomfordes i samband med ansokningsprocessen. Tidigare
insckickad avsiktsforklaring om samarbetet med Helsingfors bifogas (Bilaga 6). Vi vill hinvisa
till tidigare inskickade dokument for en utforlig bakgrund och beskrivning av principerna for
Akademiska sjukhusets internationella samarbeten. Hir har vi valt att 14gga tyngdpunkten pa
den utveckling som skett de senaste 2 aren, hur situationen ser ut idag i praktiken och hur vi ser
pa samarbetet i framtiden. Beskrivningen #r uppdelad pa aktiviteter som ror alla parter och
aktiviteter som primért invovlerar 2 av de tre parterna.

Uppsala — Helsingfors — Paris

Teamen i1 Uppsala, Helsingfors och Paris har utvecklat en modell {or internationellt samarbete
som syftar till att gynna den langsiktiga utvecklingen av kraniofacial kirurgi och sikerstilla
behandling av hogsta kvalitet for patienter 1 Sverige, Finland och nérliggande geografiska
regioner, idag och i framtiden. Nagon bortre griins for detta bilaterala samarbete har inte
definierats. Samarbetet strivar mot de mal, om utveckling och spridning av
kraniofacialkirurgisk behandling, som faststéllts av International Society of Craniofacial
Surgery.
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Kéirnan i samarbetet #r det Nordiska tvacentersamarbetet mellan Uppsala och Helsingfors.
Visionen ir att Uppsala - Helsingfors ska utgora ett nordiskt kompetenskluster for kraniofacial
kirurgi. Uppsala skulle i ett sadant scenario, tack vare denna internationella struktur, starkt bidra
till utvecklingen av den kraniofaciala kirurgin i Sverige. Dessutom skulle vard med létthet
kunna erbjudas patienter fran regionen med sma befolkningsunderlag, sasom Island och de
baltiska staterna. Samarbetet med Paris sikerstiller utbildning av framtidens expertis. Det dr
nidmligen av storsta vikt att kraniofacialkirurger, oavsett verksamhetens kvalitet och volym pa
hemkliniken, genomgéar formellt fellowship vid annat etablerat kraniofacialkirurgiskt centrum.
De kunskaper och perspektiv som fas fran sadana utbildningsvistelser dr en forutséttning for
kompetensutvecklingen och kompetensforsorjningen. I Uppsalas langsiktiga
kompetensforsorjningsplan ligger nista fellowship for kirurg i Paris ar 2014.

Kraniofacialkirurger fran Uppsala (Daniel Nowinski) och Helsingfors (Junnu Leikola) har
redan utbildats i Paris. De tre teamen samlas 2-3 ganger per ar for gemensam kirurgi och
diskussioner. Kirurger fran de tre teamen (Daniel Nowinski, Junnu Leikola, Eric Arnaud) ingar
sedan januari 2011 1 Craniofacial section, S.O.R.G. (Strasbourg Osteosynthesis Research
Group) — en organisation som i samarbete med industrin verkar for utveckling av nya kirurgiska
material och metoder.

Uppsalas kraniofacialkirurgiska kvalitetsregister har beskrivits utforligt i tidigare
dokumentation. Registrets presenterades pa International Society of Craniofacial Surgery i
Oxford 2009, med medlemmar fran teamen i Uppsala, Helsingfors och Paris som medforfattare.
Hosten 2010 holls arbetsmote i Paris for vidareutveckling av registret som nu ar fiardigstéllt och
1 bruk 1 Uppsala. Ytterligare utvecklingsarbete kommer att krivas for implementering 1
Helsingfors och Paris. Narmast planeras presentation och demonstration av registret i samband
med nésta arbetsmote for Craniofacial Section, S.O.R.G.

Uppsala - Helsingfors
Samarbetet paborjades ar 2005. Och har sedan dess utvecklats mycket starkt till att uppfylla
samtliga mal som specificerats i ingangen intentionsforklaring (Bilaga 6).

Kraniofacialkirurger (Daniel Nowinski, Pelle Nilsson, Per Enblad, Daniel Saiepour (ST-ldkare))
fran Uppsala har gjort upprepade besok i Helsingfors i samband med utférandet av
komplicerade och ovanliga ingrepp pa barn med syndromala kraniosynostoser.

.Kraniofacial kirurger fran Helsingfors (Junnu Leikola, Jyri Hukki) har likasa

besokt Uppsala vid upprepade tillféllen, i samband med utférandet av avancerade ingrepp.
Detta arbetssitt har exempelvis gett kirurger fran Uppsala mojlighet att 6ka sin erfarenhet av
ansiktsklyvningar, medan kirurger fran Helsingfors fatt mojlighet att delta vid bakre expansion
med hjélp av distraktion. I samband med dessa besok fors dessutom mycket virdefulla
diskussioner, savil i formell seminarieform som “6ver kaffekoppen”, om hur vi ska
vidareutveckla vara behandlingsprotokoll och organisationer ytterligare. Ett konkret exempel dr
framtagandet av ett det nya koncept for bakre expansion som beskrevs i svaret pa fraga 6b.
Metoden har beskrivits i vetenskaplig artikel, inskickad for publikation i Journal of
Craniofacial Surgery, med kirurger fran de tva teamen som medforfattare.

Ett nytt forskningsprojekt har inletts. Ortodontist i Uppsala, Overtandlikare Fatemeh Jabbari,
blir doktorand i ett projekt dér de tva teamens behandling av ldpp-kik gomspalt ska utvirderas.
Handledarskapet kommer att delas mellan professor i ortodonti Kirsti Hurmenrinta fran
Helsingfors och Daniel Nowinski i Uppsala. Projektet ar ett exempel pa hur samarbetet mellan
Uppsala och Helsingfors kan anvindas for att pa bista sitt ta till vara pa séllsynt vetenskaplig
kompetens, samtidigt som viktig ny kunskap kan vinnas genom jimforelser av olika
behandlingsprotokoll. Den kontaktyta som skapats mellan ortodontisterna fran de tva teamen
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kommer dven att leda till ett utbyte av kunskap om den ortodontiska delen i behandlingen av
barn med kraniosynostossyndrom.

Uppsala — Paris

Med start 2011 inleds gemensamt forskningsprojekt med deltagare fran teamen i Uppsala och
Paris. Uppsala bidrar med den metodik och kunskap om avancerad bildanalys och
bildbearbetning, bland annat med hjélp av haptisk teknologi, som utvecklats inom en stark och
vilfinansierad forskningsstruktur runt centrum for bildanalys, Uppsala universitet. Paris bidrar
med stora och unika patientmaterial av syndromala och icke-syndromala kraniosynostoser.

Helsingfors — Paris

Forskningsprojekt (Cranioresp) pagar dér effekten av frontofacial framflyttning (monobloc) pa
obstruktiv somnapné utvirderas.

Neurokirurg fran Helsingfors vidareutbildades i Paris under hosten 2009.

Kontaktuppgifter

Helsingfors:

Dr Jyri Hukki

Head, Cleft Palate and Craniofacial Center
To16 Hospital, Helsinki, Finland
cell-phone +358 40 725 46 00

office at Tol6: + 358 504 27 2226

Paris:

Dr Eric Arnaud

Co-director, Craniofacial Unit

Hopital Necker Enfants Malades, Paris, France
Cell-phone: +33 660448717

Office: +33 153578765

2. Medlemskap i internationella séllskap

¢ Bifoga dokumentation som styrker verksam vardpersonals medlemskap i internationellt
sallskap med relevans fér den verksamhet som ans6kan avser.

Kommentar:

Kraniofacialkirurgins bredd, med tillimpningar inom missbildningar, trauma och tumdrer, samt
disciplinens tvérprofessionella natur, har gjort att det finns ett stort antal nationella savil som
internationella sdllskap med relevans for de olika aspekterna av den kraniofaciala kirurgin.

Det viktigaste internationella sdllskapet, med avgjort storst legitimitet och relevans for
utveckling, for den kirurgi som ingar i rikssjukvardsdefinitionen, dr International Society of
Craniofacial Surgery (ISCES). Var god se bilagor 7-11.
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3. Deltagande i internationella konferenser

e Beskriv i svarsféltet nedan i vilka internationella konferenser med relevans f6r
rikssjukvardsdefinitionen féretradare for kliniken deltagit i den senaste 3-arsperioden
(2008 — 2010). Av redogérelsen ska framga vilka féretradare vid kliniken som deltagit
samt betydelsen hos de eventuella bidrag som kliniken har presenterat.

e Bifoga eventuella bidrag vid deltagande i internationella konferenser.

Anvisning: Utrymmet for svar pa frdga 3 &r maximalt 2 sidor.

Svar:

Kraniofacialkirurgins bredd, med tillimpningar inom missbildningar, trauma och tumérer, samt
disciplinens tvérprofessionella natur, har gjort att det anordnas ett stort antal nationella savil
som internationella moten med relevans for de olika aspekterna av den kraniofaciala kirurgin.

Det finns ett internationellt mote, International Society of Craniofacial Surgery (ISCFS)
Biennial Meeting som néstintill uteslutande behandlar den kraniofaciala kirurgi som ingar i
rikssjukvardsdefinitionen. Detta mote ér det huvudsakliga internationella forumet for utveckling
och forskning inom just den kraniofaciala kirurgi som kommer att inga i rikssjukvarden.
Dirutover, och da framfor allt i det europeiska sammanhanget, finns European Society of
Craniofacial Surgery (ESCFS) Biennial Meeting. ESCFES sorterar under ISCES. For deltagande
1 ESCFS moten krivs medlemskap eller sirskild inbjudan.

Kirurger fran Akademiska sjukhusets kraniofaciala centrum har deltagit och bidragit vid senaste
ISCFS mote 1 Oxford 2009, och bidrag for muntlig presentation har lamnats in till
nistkommande mote i augusti 2011. Kirurg fran Uppsala deltog efter inbjudan dven i ESCFS
2008. I tabellen nedan listas den totala kraniofacialkirurgiska kongressaktiviteten som tydlig
visar att deltagande i internationella moten dr hogt prioriterat inom verksamheten.

Tabell 4. Internationella moten

Foretriadare Mote Bidrag

Daniel Nowinski | ISCFS, Oxford, 2009 Muntliga presentationer:
1. A Multicenter
Craniofacial Quality
Registry

2. Severe Pediatric Orbital
Fractures — Treatment and

Outcome
Deltagare
ESCEFS, Lille, 2008
Gunnar Sorlin Deltagare
ISCFS, Oxford, 2009
Mikael ISCFES, Oxford 2009 Deltagare
Magnusson International symposium on orthognatic surgery,
Wien, 2008
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Andreas Thor

Astra Tech 2:nd World Congress, Washington,
D.C., 2008.

Inbjuden talare:

1. Immediate loading with
Osseospeed implants in the
severely resorbed
edentulous maxilla.

2. Clot formation and the
implant surface.

Norwegian Association for Oral surgery and
Medicine, Geilo-meeting, 2009

Inbjuden talare

Regenerative Medicine and Tissue Engineering
Conference Novum, Karolinska institutet. 2009

Inbjuden talare:
Blood- a matrix for bone

regeneration.
French Association of Oral Maxillofacial Deltagare
Surgery, Paris, 2010
22:nd European Conference on Biomaterials, Poster:

Lausanne. 2009.

Increased Thrombin
generation in blood in
contact with a hydrophilic
titanium surface.
Enhancement of the
regenerative process in bone

European Association of Osseointegration,
Monaco, 2009.

Poster:

Patient satisfaction after
receiving dental implants
with immediate loading in
the atrophic maxilla,using
the OHIP questionnaire, one
year results

European Association of Osseointegration,
Glascow, 2010

Poster:

Immediately loaded
implants in severely
resorbed edentulous
maxillae, 3-year results

Jan Hirsch

3rd AO Advanced Symposium in Orbital
Reconstruction
Halkidiki/Thessaloniki, 2008.

Deltagare

4th international

Bernd-Spiessl-Symposium 2008

for Innovative and Visionary Technologies in
Cranio-Macxillofacial Surgery

Foredrag och expertpanel

Sth international

Bernd-Spiessl-Symposium 2009

for Innovative and Visionary Technologies in
Cranio-Maxillofacial Surgery

Foredrag och expertpanel

The National Centre of Competence in Research
(NCCR) Co-Me Swizerland, 2010

Foredrag och expertpanel
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Swiss-Swedish R&T Workshop on
Image Processing, Visualization & Modeling,
Berne, 2009

Foredrag och expertpanel

6th international

Bernd-Spiessl-Symposium 2010

for Innovative and Visionary Technologies in
Cranio-Maxillofacial Surgery

Foredrag och expertpanel

25™ Congress of the International College for
Maxillofacial Surgery, Belgrad, 2009

Inbjuden talare

Malin Hakelius

11™ International Congress on Cleft Lip and
Palate and Related Craniofacial Anomalies,
Fortaleza, 2009

Muntlig presentation:
Analysis of Dental Arch
Relationships with
GOSLON Yardstick in
UCLP Treated with Delayed
Hard Palate Closure, in
Uppsala, Sweden

Valdemar Skoog

11™ International Congress on Cleft Lip and
Palate and Related Craniofacial Anomalies,
Fortaleza, 2009

Muntlig presentation:
Alveolar bone grafting-
successful coordinated
reconstruction in 412
consecutive cases

therneh Jabbari
(Overtandlikare,
ortodontist)

11™ International Congress on Cleft Lip and
Palate and Related Craniofacial Anomalies,
Fortaleza, 2009

Muntlig presentation:
Unilateral alveolar bone
grafting: Long term
radiographic evaluation of
66 consecutively treated
patients

Anette Jonsson | 11™ International Congress on Cleft Lip and Deltagare

(Kranio/LKG- Palate and Related Craniofacial Anomalies,

skoterska) Fortaleza, 2009

Karoline 11™ International Congress on Cleft Lip and Poster:

Ghazarian Palate and Related Craniofacial Anomalies, Nursing of children and
(ortodontiassiste | Fortaleza, 2009 youths with cleft lip and
nt) palate

Staffan Moren | 11" International Congress on Cleft Lip and Poster:

(foniater) Palate and Related Craniofacial Anomalies, Clinical findings and nasal

Fortaleza, 2009

airways symptoms in adult
unilateral clp patients

Erika Reiser

11™ International Congress on Cleft Lip and

Poster:

(ortodontist) Palate and Related Craniofacial Anomalies, Association between cleft
Fortaleza, 2009 size and cross-bite in
children with cleft palate
and unilateral cleft lip and
palate
Maria Mani 11™ International Congress on Cleft Lip and Muntligt foredrag, som
(plastikkirurg) | Palate and Related Craniofacial Anomalies, belonades med kongressens

Fortaleza, 2009

Young Investigator Award:
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Form and function of nasal
airways in unilateral cleft,
lip and palate patients — a
long term study.
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(‘? Bilaga 10
@d SOCiﬂlSt}’f@lsen KOMPLETTERANDE UTREDNING |

tillstdndsérendet viss kraniofacial
kirurgi som rikssjukvard

Kompletterande utredning i tillstandséarendet viss kraniofacial kirurgi som
rikssjukvard

Enligt beslut i Rikssjukvardsnamnden den 24 september 2008 &r verksamhetsomradet viss
kraniofacial kirurgi definierat som rikssjukvard. For att det tillstdndsarende som foljde pa
ansokningar fran Landstinget i Uppsala lan, Region Skane, Stockholms lans landsting och
Vastra Gotalandsregionen ska kunna slutféras, behdver en kompletterande utredning
genomféras. Genom att granska och bedéma landstingens kompetens att bedriva vard inom
rikssjukvardsdefinitionen syftar denna utredning till att tydliggora vilka landsting som beddms
ha bast forutsattningar att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard. Denna blankett
genererar darmed underlag for rekommendation av vilka landsting som rekommenderas fa
tillstand att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard under perioden 2012-01-01 —
2016-12-31 vid Rikssjukvardsnamndens sammantrade 15 juni 2011.

Besvara fragornai de skuggade féalten.

Kontaktuppgifter

Kontaktperson Telefon (inkl. riktnr)
Anders R Eriksson 08-51772632
E-post

anders.r.eriksson@karolinska.se

Adress

Sjukhus
Karolinska Universitetss ukhuset

Utdelningsadress

Postnr Postort
17176 Solna

Underskrift av ansokan

Namn, titel, ort och datum

Anders R Eriksson,
Verksamhetschef, Kakkirurgiska kliniken
Solna 110407

Namnfortydligande
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Praktiska anvisningar

¢ Sista inlamningsdag ar den 8 april 2011. OBS! Svar efter detta datum beaktas ej.

e Samtliga svar ska ges i Times New Roman, 12 punkter.
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Del 1 — medicinsk kompetens

En forutsattning for att fa tillstand att bedriva rikssjukvard ar att sokande landsting bedoms
ha tillracklig kritisk medicinsk kompetens for att behandla och atgarda sjukdomstillstand inom
rikssjukvardsdefinitionen. For att anses ha tillracklig kritisk medicinsk kompetens ska
sOkande landsting ha saval bredd att behandla och atgarda, som djup att hantera de mest
komplicerade sjukdomstillstanden inom rikssjukvardsdefinitionen.

1. Tillgang till kritisk medicinsk kompetens med relevans for
rikssjukvardsdefinitionen

Markera i svarsfaltet nedan med asterisk (*) de specialiteter ni bedémer att er klinik
har tillgang till vid utférandet av ingrepp inom rikssjukvardsdefinitionen for viss
kraniofacial kirurgi s& som den beslutades av Rikssjukvardsnamnden 2008-09-24.
For varje specialitet ska dessutom redovisas de idag verksamma individer som
medverkar vid utférandet av dessa ingrepp vid er klinik. For varje individ ska framga
namn, akademisk titel, yrkestitel samt anstallningsar enligt exempel nedan.

Plastikkirurgi

*

Joseph Gruss, professor, senior consultant, 2010.
Erik Neovius, doktorand, bitr 6verlakare, 1992.
Thomas Engstrand, PhD, bitr dverlakare, 2003.
Kalle Lundgren, PhD, leg lékare, 2007.

Neurokirurgi

*

Bengt Gustavsson, 6verlékare, 1986.
llias Nikolaidis, specialistlakare, 1999
Halldor Skulason, specialistlékare, 2005
Adrian Elmi, PhD, specialistlakare, 2004

Kakkirurgi

ONH

*

Anders Westermark, docent, dvertandlakare, 1994.
Daniel Danielsson, doktorand, overtandlakare, 2001.
Anders Holmlund, professor, évertandlakare, 1974

*

Jan Kumlien, docent, 6verlakare, 1997.

Georgios Papatziamos, PhD, dverlékare, 1989.
Andreas Ekborn, PhD, bitr dverlakare, 1997.

Mattias Jangard, doktorand, avdelningslékare, 2001.

Anestesi (barnanestesi)

*

Barnsmartenheten
Stefan Lundeberg, doktorand, dverlakare, 1988

Barnanestesi operation




Martin Raaf, dverlakare 1988

Jarl Reinhard, bitr 6verlakare 1988

Per-Arne Lonnqvist, professor, 6verlakare, 1987
Jan-Erik Larsson, PhD, ¢verlakare, 2003

Urban Flaring, PhD, 6verlakare 1998

Magnus Sdderlind, bitr 6verlakare

Tova Hannegard-Hamrin, doktorand, bitr 6verlakare, 2000
Karin Bjorkman, doktorand, specialistlakare, 2006
Yvonne Nyman, doktorand, bitr 6verlakare 1990
Marit Lundblad, doktorand, bitr 6verlakare 1998
UIf Lindsten, bitr dverlakare 2004

Peter Larsson, doktorand, specialistlakare 2006
Eva Sjodahl, specialistlakare 2010

Barnintensiv- , barnintermediar- och lattintensivvardsavdelning
Leif Ekmark, doktorand, specialistlékare, 2006

Ulrika Otterstedt, doktorand, specialistlakare, 2000

Jonas Berner, PhD, specialistlakare anestesi/barn, 2006
Ninna Gullberg, PhD, 6verlakare, 1991

Peter Radell, docent, 6verlakare anestesi/barn, 1996

Joakim Krylborn, doktorand, bitr 6verlakare,2003

Eva Olsson, doktorand, specialistlakare

Zule Sicardi, specialistlakare, 2006

Alexander Rakov, PhD, bitr 6verlakare, neonatolog, 2010

Ovriga relevanta specialiteter

*

Sven Sahlin, 6gonlakare, PhD, verksamhetschef S:t Eriks sjukhus 1993.
Eva Dafgard, dgonlakare, PhD, 6verlakare,1993.

Britt-Marie Anderlid, barnlakare/klinisk genetiker, PhD, 6verlakare, 1993.
Ann Nordgren, klinisk genetiker, docent, éverlékare, 1993.

Mikael Mosskin, barnneuroradiolog, PhD, dverlakare, 1982.

Chen Wang, barnneuroradiolog, PhD, 6verlakare, 2005

Daniel Martin, barnneuroradiolog, doktorand, specialistlakare,

Miriam Katz-Salamon, andningsfysiolog, docent, 1988

Agneta Karsten, ortodontist, docent, universitetslektor, 6vertandlékare, 1990.
Anna Andlin Sobocki, ortodontist, odontologie doktor, dvertandlakare, 2008.
Marie Pegelow, ortodontist, doktorand, évertandlékare. 2002.

Mathias Lemberger, ortodontist, 6vertandlakare, 2009.

Jill Nyberg, logoped, master of science, leg logoped, 1984.

Liisi Raud Westberg, logoped, master of science, leg logoped, 1993.

Ylva Nowak, psykolog, verksamhetschef 2005




2. Klinisk erfarenhet inom rikssjukvardsdefinitionen (individ)

o Listai svarsfaltet nedan det totala antalet utférda ingrepp med relevans for
rikssjukvardsdefinitionen som var och en av de i fraga 1 listade individerna har
medverkat till att genomfdra under perioden 2006-2010. Férteckningen avser
ingrepp utforda saval vid hemmakliniken som vid externa kliniker varfor detta ska
framga av redogorelsen enligt exempel nedan.

Plastikkirurgi
e Joseph Gruss, (Karolinska; 5 pat 2011), Seattle Childrens Hospital; 143 pat.
e Erik Neovius, Karolinska; 8 pat (+5 pat 2011).
e Kalle Lundgren, Karolinska; 4 pat (+5 pat KS, +9 pat Seattle Childrens
Hospital, +16 pat Birmingham Childrens Hospital 2011).

Neurokirurgi
e Ansvarig operator

e Bengt Gustavsson 77

¢ llias Nikolaidis 15

e Adrian EImi 6

e Halldor Skulason 7
Kakkirurgi

e Daniel Danielsson, 3 pat.
e Anders Westermark 1 pat samt 2 pat inom diagnosgrupperna som
behandlats med kakledsproteser.

ONH
e Andreas Ekborn, 1 pat samt 11 pat inom diagnosgrupperna behandlade for
svara luftvagar (tracheotomi, fiberintubation, laryngoscopi mm)
e Giorgios Papatziamos, 5 pat inom diagnosgrupperna behandlade for svara
luftvagar (tracheotomi, fiberintubation, laryngoscopi mm).

Anestesi (barnanestesi)
e Ansvarig senior barnanestesiolog

e Martin R&f 12
e Yvonne Nyman 7
e Magnus Soderlind 10
e Per-Arne LOnnqvist 13
e Peter Larsson S
e Joachim Krylborn 1
e Jarl Reinhard 16
e Marit Lundblad 13
e Eva Olsson 1
e Tova Hannegard-Hamrin 6
e Karin Bjorkman 4
e Zule Sicardi 2
e Ulf Lindsten 5
e Stefan Lundeberg 2
e FEva Sjodahl 1




e Jan-Erik Larsson 1

e Samtliga barn med diagnos enligt rikssjukvardsdefintionen som genomgatt
nagon form av kirurgiskt ingrepp har vardats pa BIVA/BIMA eller LIVA, totalt
minst 103 barn vid minst ett tillfalle.

Ovriga relevanta specialiteter

e Barnrontgen och barnneuroradiologi: cirka 150 barn har genomgatt minst en
radiologisk utredning med ultraljud, skallréntgen, DT (skiktrontgen) och MRT
(magnetkamera) som del i utredning eller uppfdljning for avvikande skallform

e Genetiker har gjort bedémningar av ca 50 barn och vuxna inom dessa
diagnosgrupper.

¢ Andningsfysiolog har gjort sémnregistreringar av vissa barn inom dessa
diagnosgrupper.

e Ortodontister har genomfort tandreglering pa ca 60 barn inom dessa
patientgrupper.

e Logopeder har taltranat ca 30 barn inom dessa patientgrupper.

e Ogonlakare har behandlat bulbara dermoider hos 3-4 pat med Goldenhars
syndrom

3. Klinisk erfarenhet inom rikssjukvardsdefinitionen (team)

e Ange i svarsfaltet nedan det totala antalet utférda ingrepp med relevans for
rikssjukvardsdefinitionen som det kraniofaciala teamet vid ert sjukhus har genomfort
under perioden 2006-2010. | redogdrelsen ska endast inkluderas de ingrepp dar
personal som idag ar verksam vid ert sjukhus har deltagit.

Svar:

93 st utférda av fér narvarande anstallda kirurger. Dessutom har teamet utfort ytterligare 11
ingrepp dar den seniora kirurgen inte langre ar anstalld pa Karolinska Universitetssjukhuset
(seniora operatorer Ingrid Ohlsson-Lindblom 8 stycken och Maria Zetterling 3 stycken)
Dessutom cirka 16 operativa ingrepp hos barn med diagnos enligt rikssjukvardsdefinitionen
men andra operationskoder &n de i rikssjukvardsdefinitionen.




4. Kirurgisk bredd inom rikssjukvardsdefinitionen

e Markera i svarsfaltet med asterisk (*) vilka av de nedan listade atgardskoder som ni
bedomer att i dagslaget tjanstgérande personal vid ert sjukhus har kompetens att
utfora.

* AAKOO Kranioplastik
* AAK20 Operationer p.g.a. kraniosynostos
* AAK30 Kraniofacial rekonstruktion vid missbildning

* CAC50 Korrektion av medfodd missbildning av orbitas benvéagg

* DLD10 Korrektionsplastik av nasans brosk- och benskelett
* DLD30 Rekonstruktion av ndsan

* EDC05 Segmentosteotomi pa underkake
* EDC10 Sagittal ramusosteotomi pa underkéake
* EDC15 Vertikal ramusosteotomi pa underkake

* EECO5 Le Fort |-osteotomi
* EEC10 Le Fort Il-osteotomi
* EEC15Le Fort Ill-osteotomi




5. Kompetens och erfarenhet av att behandla kraniosynostos

a) Beskriv i svarsféltet nedan processen som leder fram till operation av patient med
Dolikocefali (Q67.2), Plagiocefali (Q67.3) eller Kraniosynostos (Q75.0).

b) Beskriv dvergripande i svarsfaltet nedan de strategiska 6vervaganden och
alternativa angreppssatt som tillampas infor och vid genomférandet av operation pa
patient med Dolikocefali (Q67.2), Plagiocefali (Q67.3) eller Kraniosynostos (Q75.0).

c) Ange for var och en av diagnoserna Q67.2, Q67.3 och Q75.0 antal ingrepp utférda
av vid ert sjukhus tjanstgoérande och idag verksam personal under perioden 2006 —
2010.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fragorna 5a, 5b och 5¢ ar maximalt 5 sidor.

Svar:
a) Remittent

Patienterna remitteras fran barnldkare, BVC-ldkare eller neonatallékare.
Primar mottagning

Ett forhallandevis osallat remissflode tillats for att inte missa tillstdnd med tecken pa forhojt
intrakraniellt tryck, hydrocefalus eller kraniosynostoser. Tidig remiss utan radiologisk
diagnos uppmuntras. Barnet och foéraldrarna kallas till den kraniofaciala mottagningen inom
1-4 veckor for teambeddmning av neurokirurg, plastikkirurg, neuropediatriker, kakkirurg och
koordinator. Utvecklingsbeddmning gors och graden av skallanomali bedéms. Vid symtom
pa eller undersokningsfynd tydande pa forhojt intrakraniellt tryck initieras en skyndsam
utredning med malsattning att inom rimlig tid, 1-5 dagar, kunna behandla orsaken till
trycksstegringen. Denna behandling &r oftast kirurgisk. Foraldrainformation tillhandahalles
om diagnos, orsak, arftlighet, prognos, indikation for vidare utredning och behandling och
risker med behandling. Vid en del okomplicerade kraniosynostoser kan diagnos stallas och
operationsplanering ske utan réntgen av skallen. Den straldos barnets omogna hjarna far
vid varje radiologisk undersokning kan da undvikas. Om bedémningen &r klar, erbjuds
foraldrarna att barnet satts upp pa vantelista for operation.

Kompletterande utredning

Neurooftalmolog gor bedémning av visus, motorik, 6gonbottnar och synfalt utifran alder. DT
skalle med benfdnster och 3D-rekonstruktioner. Vid trigonocefali inkluderas avbildning av
hjarnan, pa grund av den relativt 6kade risken for associerade missbildningar av hjarnan.
Vid misstanke om andningssvarigheter engageras andingsenheten for somnregistrering.
Vid syndrom eller om foréldrarna dnskar det, beddéms barnet av pediatrisk klinisk genetiker
avseende orsak och eventuell arftlighet. Patienterna fotograferas pa medicinsk bild,
standardiserade foton men aven 3-dimensionell scanning.

Vidare kompletteras utredningen med bedémning av saval ortodontist, psykolog och
logoped da behov av detta foreligger.

Forsta aterbesoket

Nar resultatet av undersokningarna &r klara, kallas patienten till aterbesok till den
kraniofaciala mottagningen for stallningstagande till operation. Foraldrarna infomeras om
diagnos, indikationer for ett eventuellt kirurgiskt ingrepp och dess risker. All behandling sker
i samforstand med foraldrarna. Patienten vardplaneras och ev andra operationer
koordineras for att undvika upprepade narkoser. Vid positionell plagiocefali 6vervags
hjalmbehandling. Hjalmbehandling kan ockséa vara aktuell efter operation i enstaka fall.




Patienten utreds, vardas och opereras pa Astrid Lindgrens barnsjukhus med
barnsjukhusets unika kompetens. Varje procedur eller operation som kraver sedering eller
narkos utférs av barnanestesisjukskoterskor och barnanestesiologer. Som del i detta
forbereds redan innan alla ingrepp lamplig smaértlindring under och efter varje procedur eller
operation. | den preoperativa bedomningen ingar ocksa planering for vardniva
postoperativt. Alla barn vardas pa barnintensivvardsavdelning (BIVA) direkt efter operation.
Darutover kan det finnas medicinskt behov av férhojd 6vervakning ytterligare en tid pa
intermediarvardsavdelning (BIMA) eller langtidsintensivvardsavdelning (LIVA). Den
vanligaste orsaken till behov av LIVA &r att barnet har tranga luftvagar ,som del i den
kraniofaciala missbildningen, och darfor ett behov av tracheostomi. Sjukskéterska och
lakare fran smartbehandlingsenheten foljer upp varje enskild patient pa vardavdelningen
med daglig rond.

Kommunikationen med remittenten sker enligt Karolinskamodellen med malsattningen att
aterfora barn till hemsjukhuset snarast mojligt. Aktivt medicinskt stod tillhandahalls
remittentkliniken for att underlatta vard pa hemorten. Som hjalpmedel i detta arbete kan
sarskilt ndmnas de telemedicinska resurser som organisationen forfogar éver.

| syfte att ytterligare starka aterkopplingen till remittenterna erbjuder teamet arliga
forelasningar kring &mnet kraniofacial kirurgi.

Situationer kan uppkomma dar det kan vara svart att avgora om det ligger i barnets intresse
att utféra utredning och/eller behandling. | samrad med foraldrarna erbjuds en méjlighet att
fa denna typ av fragestallningarkan bedomda tillsammans med Karolinska
univeristetssjukhusets Etiska rad.

Foraldrarna informeras om de tva nationella foraldraforeningarna som finns och mojligheten
att kontakta dem. Likas& informeras om verksamheten med familjedagar p& Agrenska.

Flodesschema for pre-, per- samt postoperativ vard bifogas (bilaga 1:5-7a-b)

b) Tecken pa eller risk for forhojt intrakraniellt tryck (staspapill, neurologisk paverkan)
foranleder tidig kirurgi for att skapa mer utrymme for hjarnan. Vid andningspaverkan gors
beddémning tillsammans med barnanestesiologer och Oron- nasa- halsspecialister med
specialinriktning pa luftvagsproblematik och beslut tas om ev CPAP-behandling
(6vertrycksandning) eller tracheotomi.

Dolicocefali, kraniosynostos

Alder och utseende avgérande for val av operationsmetod. Majoriteten av barn opereras
med sa kallad "skalbaggsplastik" (kranieektomi runt parietalbenen utom mot sutura
coronarias nedre del, har gors en greenstickfraktur sa att parietalbenen kan vinklas
ut,postop rygglage pa individuellt anpassad kilkudde. (resultat redovisade internationellt vg
se under del 3 punkt 3). Operation sker med fordel sa tidigt som mojligt dvs fran 1 manads
alder. Utifran formen pa skallen 6vervags modifieringar av eller byte av operationsmetod
enligt nedan.

Skallform Alder Planerat ingrepp

1. langsmal (LH) <3 man skalbaggsplastik (SB)

2. LH+buktande panna SB

3. LH+spetsigt occipitalben SB+plastik av bakhuvudet (solfjadersformade

n insnitt, plastik)

4. LH+sluttande bakhuvud SB+uppatvinkling av parietalbenen

5. som 1-3 3-9 man som 1-3 med tillagg av fixerad benspang mellan

parietalbenen mitt pa hjassan
6. sadelformad, smal vid tinningarna eller tunnbandsformade insnitt, korrigering ("barrel




n >9man  stave")

7.som5o0ch6 tillagg av modulerande hjalm cirka 2 man

Plagiocefali

Skallform Alder Planerat ingrepp

bakatsvept panna >3 man lateral canthal advancement eller kranieplastik

(ensidig coronaria) innefattande &ven laterala orbitavaggen vid 9-

1 12 man alder

skevt bakhuvud <3 man instruktion om lage,sjukgymnastik

(positionell) 5-8 man modulerande hjalmbehandling

skevt bakhuvud >3 man plastik av hela bakhuvudet alternativt

(ensidig lambdoidea) lokalt kring suturen

Bilateral coronaria >3 man plastik av panna och 6égonbrynsbagar

Metopica synostos >3man "floating forehead" alternativt

(trigonocefali) 9-12man plastik innefattande aven laterala
orbitavaggarna

Distraktion kan i vissa fall vara ett alternativ. Endoskopisk kraniektomi féljd av modulerande
hjalmbehandling utfors ej pga den sammanlagda sarsnittet blir nara den vid metoderna
ovan och komplikationsrisken pga blédning och risk for restriktion av huvudets tillvaxt finns
rapporterade. Dynamisk behandling med fjadrar anvéands ej av tre skal, redovisade resultat
samre an med ovanstaende metoder (sagittalissynostos), det kravs tva operativa ingrepp
och slutligen féreligger en reell risk for penetrering av dura och hjarna. (Se aven del 3 punkt
3)

c) 92 stycken, dar alla utom en operation var priméara ingrepp. Den senare utfordes pa
grund av ett behov av att korrigera en metallplatta.

Positionell plagiocefali har diagnosticerats hos cirka 250 barn varav cirka 40 har behandlats
aktivt med passivt modulerande hjaim.

Darutover har cirka 6 stycken barn utretts, diagnosticerats men remitterats till Kraniofaciala
enheten i Goteborg enligt nu géllande riksavtal. Av dessa barn med syndrom har flera
opererats for hydrocefalus (vattenskalle), trédngsel i bakre skallgropen och ingrepp for att
fosakra fri luftvag pa Astrid Lindgrens barnsjukhus i samrad med Kraniofaciala enheten i
Goteborg.
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6. Kompetens och erfarenhet av att behandla syndromal kraniosynostos

a) Beskriv i svarsféltet nedan processen som leder fram till operation av patient med
Kraniofacial dysostos (Q75.1) och Medfédda missbildningssyndrom som framst
paverkar ansiktets utseende (Q87.0).

b) Beskriv dvergripande i svarsfaltet nedan de strategiska évervaganden och
alternativa angreppssatt som tillampas infor och vid genomférandet av operation pa
patient med Kraniofacial dysostos (Q75.1) och Medfédda misshildningssyndrom
som framst paverkar ansiktets utseende (Q87.0).

¢) Ange for var och en av diagnoserna Q75.1 och Q87.0 antal ingrepp utférda av vid
ert sjukhus tjanstgorande och idag verksam personal under perioden 2006 — 2010.
OBS! For Q87.0 avses och beaktas endast ingrepp rorande
Akrocefalosyndaktyli (Apert), Akrocefalopolysyndaktyli (Carpenter) och
Cyklopi varfor dessa sarskilt ska framga av redogorelsen.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fragorna 6a, 6b och 6¢ ar maximalt 5 sidor.

Svar:
a) Remittent

Patienterna remitteras fran barnlékare, BVC-lakare eller neonatallékare.
Primar mottagning

Ett forhallandevis osallat remissflode tillats for att inte missa tillstdnd med tecken pa forhojt
intrakraniellt tryck, hydrocefalus eller kraniosynostoser. Tidig remiss utan radiologisk
diagnos uppmuntras. Barnet och foraldrarna kallas till den kraniofaciala mottagningen inom
senast 1-4 veckor for teambeddmning av neurokirurg, plastikkirurg, neuropediatriker och
koordinator. Utvecklingsbeddmning gors och graden av skallanomali bedéms. Vid symtom
pa eller undersoékningsfynd tydande pa forhojt intrakraniellt tryck initieras en skyndsam
utredning med malsattning att snarast behandla orsaken till tryckstegringen. Denna
behandling ar oftast kirurgisk.

Kompletterande utredning

Neurooftalmolog gor bedémning av visus, motorik, 6gonbottnar och synfalt. For att minska
straldosen till den omogna hjarnan utfors DT skalle inkl. 3D rekonstruktioner (bara
skelettfonster for att minska straldosen ytterligare utom vid trigonocefali) nar diagnosen ar
osaker eller det forligger trigonocefali (med 6kad risk for associerade misshildningar av
hjarnan). Om det finns misstanke om andningssvarigheter engageras andningsenheten for
somnregistrering. Vid misstanke om syndrom eller om foraldrarna 6énskar det, bedéms
barnet av pediatrisk klinisk genetiker och foraldrarna informeras om prognos och eventuell
arftlighet. Patienterna fotograferas pa medicinsk bild med standardiserade foton samt 3-
dimensionella bilder.

Forsta aterbesoket - beslut om planerad behandling for den enskilde patienten.

Nar resultatet av undersokningarna &r klara, kallas patienten till aterbesok till den
kraniofaciala mottagningen for stallningstagande till operation. Foréldrarna infomeras om
diagnos, indikationer for ett eventuellt kirurgiskt ingrepp och dess risker. All behandling sker
i samforstand med foraldrarna. Patienten vardplaneras och ev andra operationer
koordineras for att undvika upprepade narkoser. Foreligger extraordinara forutsattningar
gors en preoperativ bedomning i samrad med dr Gruss, Seattle. | enstaka fall med flera
komplicerande faktorer kan aktivt deltagande i operationen bli aktuell for dr Gruss. Kliniken
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har aven ett samarbete med Birmingham Children’s Hospital och dr Nishikawa. Denna
organisation med stod fran tva enheter med stora volymer av avancerad kraniofacial kirurgi
uppfattar vi som nddvandig och odelat positiv ur patientsdkerhetsperspektivet. Antalet barn i
Sverige med avancerade skall- och ansiktsmissbildningar ar litet vilket fordrar ett
internationellt samarbete. Datrtill garanterar denna organisatoriska lI6sning fortsatt god
FoUU-utveckling.

Patienten utreds, vardas och opereras pa Astrid Lindgrens barnsjukhus med
barnsjukhusets unika kompetens. Varje procedur eller operation som kréaver sedering eller
narkos utférs av barnanestesisjukskoterskor och barnanestesiologer. Som del i detta
forbereds, redan innan alla ingrepp, l&amplig smartlindring under och efter varje procedur
eller operation. | den preoperativa bedomningen ingar ocksa planering for vardniva
postoperativt. Alla barn vardas pa barnintensivvardsavdelning (BIVA) direkt efter operation.
Darutover kan det finnas medicinskt behov av férhojd 6vervakning ytterligare en tid pa
intermediarvardsavdelning (BIMA) eller langtidsintensivvardsavdelning (LIVA). Den
vanligaste orsaken till behov av LIVA &r att barnet har tranga luftvagar,som del i den
kraniofaciala missbildningen, och darfor ett behov av tracheostomi. Sjukskoterska och
lakare fran smartbehandlingsenheten foljer upp varje enskild patient pa vardavdelningen
med daglig rond.

Kommunikationen med remittenten sker enligt Karolinskamodellen med malsattningen att
aterfora barn till hemsjukhuset snarast majligt. Aktivt medicinskt stod tillhandahalls
remittentkliniken for att underlatta vard pa hemorten. Som hjalpmedel i detta arbete kan
sarskilt nAmnas de telemedicinska resurser som organisationen forfogar éver.

| syfte att ytterligare starka aterkopplingen till remittenterna erbjuder teamet arliga
forelasningar kring &mnet kraniofacial kirurgi.

Situationer kan uppkomma dar det kan vara svart att avgora om det ligger i barnets intresse
att utfora utredning och/eller behandling. | samrad med foraldrarna erbjuds en mojlighet att
fa denna typ av fragestallningar bedoémda i Karolinska Universitetssjukhusets Etiska rad.

Foraldrarna informeras om de tva nationella foraldraféreningarna.

b) Tecken pa eller risk for forhojt intrakraniellt tryck (staspapill, neurologisk paverkan)
foranleder tidig kirurgi for att skapa mer utrymme for hjarnan, t.ex. distraktion av
bakhuvudet. Om en behandlingskréavande likvorcirkulationsrubbning foreligger ar det av stor
vikt att behandlingen utférs som en del i behandlingen av syndromet. Detta for att undvika
de skador eller utebliven utveckling som barnet kan drabbas av om behandlingen inséatts for
sent samt for att behandlingen av hydrocefalus i hogsta grad kan paverka det kosmetiska
slutresultatet. Skall shuntbehandling undvikas kan hydrocefalus i stéllet behandlas med
endoskopiskt tredje ventrikulocisternostomi. Vid shuntbehandling maste lokalisation av
shunten avgéras med tanke pa eventuellt framtida rekonstruktioner. Inte minst viktigt &r att
folja patienten noga och dranera en lagom mangd likvor per dygn for att tillvéxten av skallen
skall bli optimal for hjarnans men ocksa skallens utveckling och darmed det kosmetiska
resultatet. Vid andningspaverkan gors bedémning tillsammans med barnanestesiologer och
oron- nasa- halsspecialister med specialinriktning pa luftvagsproblematik och beslut tas om
ev CPAP-behandling (6vertrycksandning) eller tracheotomi. Vid problem pga grunda
dgonhalor, sk proptos, behandlas patienten av specialutbildad 6gonlékare
(neurooftalmolog) med 6gondroppar/salva eller 6gonkammare for att skydda égonen, vid
behov kan ocksa delar av 6gonlocken behova sys igen, sk tarsorafi. En forsta kraniofacial
rekonstruktion av syndromala synostoser sker vid konstaterad eller risk for forhojt
intrakraniellt tryck eller vid 9-12 manaders alder. Senare tids erfarenheter visar pa vikten av
att skapa plats for hjarnan genom att expandera bakhuvudet. Utifran forutsattningarna i det
enskilda fallet avgdrs om distraktion &r att féredra framfor en eller flera rgelratta
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expansioner av bakhuvudet. Vi férordar en expansion av skallbenet med en rigid fixation
med resoberbara plattor alternativt distraktion. Den rigida fixationen ar en férutsattning for
att barnet skall kunna ligga pa bakhuvudet utan att huvudet blir for kort eller deformerat.
Tidpunkten for ytterligare rekonstruktioner avgérs av konstaterad eller risk for forhoijt
intrakranellt tryck, behov av rekonstruktion for att skydda syn och 6gon eller vid nyckelaldrar
beroende pa skelettets tillvaxtfas/mognad. Beddmning av handernas och fotternas
missbildningar och deras behandling, sker paralellt med processen for den kranofaciala
missbildningen och eventuell kan operationer samordnas

c) Ett barn opererat 2011. 3 barn utredda och och diagnosticerade darefter remitterade till
kraniofaciala enheten i Goteborg (enligt idag géllande riksavtal).

Samma barn har opererats pa Astrid Lindgrensbarnsjukhus for hydrocefalus (vattenskalle)
(2 st), laryngoskopier, dilatationer och tracheostomier for tranga luftvagar (2 st)

7. Kompetens och erfarenhet av att behandla dvriga kraniofaciala missbildningar

a) Beskriv i svarsféltet nedan processen som leder fram till operation av patient med
Hypertelorism (Q75.2).

b) Beskriv dvergripande i svarsfaltet nedan de strategiska évervaganden och
alternativa angreppssatt som tillampas infor och vid genomférandet av operation pa
patient med Hypertelorism (Q75.2).

c) Ange for diagnosen Q75.2 antal ingrepp utférda av vid ert sjukhus tjanstgérande och
idag verksam personal under perioden 2006 — 2010.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fragorna 7a, 7b och 7c ar maximalt 5 sidor.

Svar:

a) Patienterna remitteras fran barnlakare eller neonatalldkare och kallas till den
kraniofaciala mottagningen dar neurokirurg, plastikkirurg, neuropediatriker, kakkirurg och
koordinator ingér. Utvecklingsbedémning gors och graden av hypertelorism bedoms.
Kontakt tas for 6gonundersokning och CT skalle inklusive 3D rekonstruktioner. Vid
eventuella andningssvarigheter kontaktas andningsenheten for somnregistrering. Vidare
engageras genetiker, efter samrad med foraldrarna, da hypertelorism kan ingd i olika
syndrom. Patienterna fotograferas pa medicinsk bild med vanliga foton samt 3-
dimensionella bilder. Efter CT-understkning och égonundersékning, genetisk bedémning
och eventuell somnregistrering kallas patienten till terbesok till den kraniofaciala
mottagningen for stallningstagande till operation. Beslutet fattas i samférstand med
foraldrarna. Foreligger extraordinara forutsattningar gors en preoperativ bedémning i
samrad med dr Gruss, Seattle och/eller senior consultant i plastikkirurgi, Birmingham. |
enstaka fall med flera komplicerande faktorer kan aktivt deltagande i operationen bli aktuell
for dr Gruss eller kollega fran Birmingham.

b) Tecken pa eller risk for forhojt intrakraniellt tryck (staspapill, neurologisk paverkan)
foranleder tidig kirurgi for att skapa mer utrymme for hjarnan, t.ex. distraktion av
bakhuvudet. Vid andningspaverkan gors bedomning tillsammans med barnanestesiologer
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och 6ron- nasa- halsspecialister med specialinriktning pa luftvagsproblematik och beslut tas
om ev CPAP-behandling (6vertrycksandning) eller tracheotomi. Behandling av
hypertelorism har tidigare vanligen skett vid 2-5 ars alder om ej sarskilda skal motiverar
tidigare rekonstruktion. Som sarskilda skal kan anges synpaverkan eller annat ingrepp pa
kraniet. Nya data talar dock for lagre relapsfrekvens vid kirurgi efter 8 ars alder varfor
teamet idag ser éver behandlingsschemat.

Barn med hypertelorism handlaggs i 6vrigt enligt punkterna 5 och 6.

c) Karolinska Universitetssjukhuset har ej haft nagra patienter med detta problem under
aktuella ar.

8. Tillgang till kritisk kompetens hos ej opererande vardpersonal

e Redogor i svarsfaltet nedan for kritisk kompetens hos ej opererande vardpersonal och
hur den bidrar till att aktuell vard bedrivs pa ett framgangsrikt satt. Med ej opererande
vardpersonal avses har sjukskoterskor med specialistinriktning.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 8 ar maximalt 2 sidor.

Svar:

Tillgdngen pé specialistutbildade sjukskoterskor inom halso- och sjukvard for barn och
ungdom har forbattrats i Stockholm de senaste aren.

Vardavdelning Q 82, dar de aktuella barnen vardas, ar specialiserad pa barnneurokirurgi
och barnneurologi. Nyanstallda sjukskoterskor har 8 veckors strukturerad inskolning, vilket
aven innefattar 6ppenvardsmottagning tillsammans barnneurokirurg. Flera sjukskéterskorna
har studerat neurologisk akutsjukvard och omvardnad vid Karolinska Institutet. En
sjukskoterska har skrivit en magisteruppsats inom neurokirurgi.

Tillgangen pa specialistutbildade sjukskéterskor ar god inom anestesi och intensivvard samt
vid smartenheten. Pa avdelning Q82 &r flertalet specialistutbildade, och Gvriga erhéller en
noggrann och strukturerad introduktion.

Samtliga berorda verksamhetsomraden har i sina respektive kvalitetsbokslut for ar 2010
preciserat andelen specialistsjukskaterskor idag och behovet om fem ar.

PETS, Pediatric Emergency Transport Service

Inom verksamheten for Barnanestesi och Intensivvard finns sedan 2005 en organisation for
transporter av intensivvardskravande barn allt fran extremt prematurfodda till tonaringar.
Barn som behover pediatrisk eller neonatal intensivvard och/eller kirurgi, eller annan
hogspecialiserad vard transporteras.

Transporterna kan ske med CPAP-och respiratorbehandling (konventionell och HFOV samt
NO-behandling). Aven kontrollerad kylning vid transport av asfyktiska barn kan genomforas.
Verksamheten har dygnet runt service och bemannas av 10 stycken barnanestesiologer
och 10 stycken barnintensivvardssjukskoterskor.

For bada yrkeskategorierna krdvs minst tva ars tjanstgoring vid kliniken och samtliga i
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gruppen ingaende barnanestesiologer ar bakjourkompetenta.

Till transportorganisationen &ar en grupp av neonatologer och neonatalsjukskdterskor
knutna. Dessa ombesorjer transporter av extremprematura barn fran v 23, aven har rader
dygnet runt beredskap. Beroende pa avstand anvands ambulansflyg, helikopter eller
ambulans.

2010 utférdes 160 transporter.

Inom de aktuella vardenheterna vid ALB dokumenteras deltagande i kurser/seminarier och
eventuella behoérighetsbevis for specifika arbetsmoment i ett webb-baserat dataprogram,
Tilda. | programmet finns utbildningar dar den enskilde sjélv kan tr&na infor olika uppgifter.
Listor med deltagande medarbetare kan tryckas ut vid forfragan.

Grundlaggande funktioner for den kraniofaciala verksamheten:

* Katrin Stabel-Svensson, kontaktsjukskoterska, Stockholms Kraniofaciala Centrum,
Kliniken for rekonstruktiv plastikkirurgi. Tillganglig for foraldrar pa telefon mandag - fredag
8.00 - 16.30.

* Inger Lundstrom, specialistsjukskoterska, kontaktsjukskaterska. Tillganglig for foraldrar pa
telefon mandag - fredag, klockan 08 - 16.30.

Barnoperation

* Annika Petterson, specialistsjukskoterska, sektionsansvarig barnoperation ALB.
* Eva Berggren, sektionsansvarig barnanestesisjukskoterska, barnoperation, ALB
Intensivvardsavdelningar

* Carin Lovstedt, chefssjukskoterska BIVA.

* Marie Samuelsson-Ahlgren, chefssjukskéterska LIVA

* Rakel Kuusinieemi. chefssjukskéteska barnavdelning Q82S med dvervakningsplatser
bemannade med kompetenta barn- eller underskéterskor. Omradesansvarig.

* Anestesisjukskoterskor med minst tva ars erfarenhet av anestesi, 6 manaders inskolning.
* Smartsjukskoterskor. Dagliga ronder med smaértldkare.

* Sjukgymnast for mobilisering och
behandling av torticollis om denna ar orsak till positionell plagiocefali

* Arbetsterapeut for framtagande av individuellt anpassad kilkudde efter operation.

Avdelning Q 82 dar patienterna vardas pa ar specialiserad pa barnneurokirurgi och
barnneurologi. Nyanstéllda sjukskoterskor har 8 veckors strukturerad inskolning, vilket aven
innefattar en mottagnings-em med barnneurokirurg,se bilaga.

Barnskoterskor har arbetat lange inom barnneurokirurgi samt neurokirurgi.
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9. Utbildning

¢ Bifoga dokument som styrker tjanstgérande personals deltagande i utbildning for att
sakerstalla kompetens att utfora ingrepp inom rikssjukvardsdefinitionen.

10. Utbildning ej opererande vardpersonal

e Beskriv i svarsfaltet nedan vilka utbildningsinsatser som sarskilt vidtagits for att
sakerstalla kompetensen hos ej opererande vardpersonal att delta i vardprocessen
for viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard pa ett framgangsrikt satt. Med ej
opererande vardpersonal avses har sjukskoterskor med specialistinriktning.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 10 ar maximalt 2 sidor.

* Grunden ar internutbildning vilket sker regelbundet pa utbildningsdagar, Barnop
1gang/man.

* Good Clinical Practise, GCS, webbaserat prov for att kunna medverka i NIH-finansierade
studier.

* Deltagande i nationella och nordiska konferenser. (ex bilaga 1:10a-b)

* Smartutbildning pa vardavdelning Q82, smartsjukskoterskor

* Riskanalysutbildning

* VRISS Simulatorutbildning - for sékrare prevention mot vardrelaterade infektioner
* Neurokirugisk omvardnad

* BarnFASS - syftar till att minska riskerna for fel i lakemedelshanteringen.

* CRM - Crew Resource Management syftar till att optimera teamets arbetsmetoder.

* SBAR - Situation Bakgrund Aktuellt Rekommendation - rapportmal for saker
informationséverforing.

* 15 poangskurs neuropediatrik

* KI-Smartutbildning

* Magisteruppsats

ALB har fortlépande larande seminarier dar samtlig personal kan delta.

En utdkning av utbildningsplatserna i Stockholm gor att det idag utexamineras drygt 100
barnsjukskaterskor per ar, varav ett stort antal kan rekryteras till ALB. Ett nara samarbete

med Karolinska Institutet har inneburit att fristdende kurser i Neuropediatrik pa 15hp ges
regelbundet.
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Del 2 — organisatorisk kompetens

Socialstyrelsen gér bedémningen att en viktig forutsattning for att framgangsrikt bedriva och
utveckla hogspecialiserad vard av rikskaraktar ar att verksamheten har en langsiktigt hallbar
vardstrategi. En langsiktigt hallbar vardstrategi &r, i sin tur, grundférutsattningen for att en
multidisciplinar miljo ska kunna véxa fram. Inom en langsiktigt hallbar vardstrategi ryms aven
strategier for kompetensforsorjning och kompetensoverforing som en sjalvklar del, da dessa,
Over tid, bidrar till att verksamheten atnjuter nodvandig stabilitet och kontinuitet for att
utvecklas pa basta satt. En langsiktigt hallbar vardstrategi forutsatter sjukhusledningens
aktiva deltagande i strategisk verksamhetsplanering och langsiktiga verksamhetsutveckling.

1. Multidisciplindr samverkan

Multidisciplinar samverkan forutsétter narvaron av en multidisciplinar miljo. | en verksamhet
som praglas av en stark multidisciplinar milj6 finns det hos vardpersonalen en forstaelse for
de olika disciplinernas medicinska forutsattningar, begransningar och behov i
vardprocessen. Denna forstaelse bidrar till att vardpersonalen, oavsett disciplin- eller
yrkestillhérighet, kan relatera till vardprocessen utifran ett helhetsperspektiv och darmed
Oka kunskapen om hur denna ska bedrivas for att uppna hogsta mojliga vardkvalitet.

e Beskriv i svarsfaltet nedan de strategiska och strukturella 6vervaganden och
atgarder som vidtagits i syfte att ge verksamheten organisatoriska forutsattningar att
skapa en multidisciplinar miljo.

¢ Bifoga organisatoriskt schema dar relevanta kompetensers organisatoriska
placering tydligt framgar

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 1 ar maximalt 4 sidor.

Svar:

Den kraniofaciala verksamheten vid Karolinska Universitetssjukhuset ar omfattande och
berdr missbildningar, skall- och ansiktsfrakturer, tumérer samt rekonstruktioner efter
frakturer och tumarer dar viss kraniofacial kirurgi ingar som en del.

Stockholms Kraniofaciala Centrum

Lapp-, kak-, och gomspaltsverksamheten (LKG) och hanteringen av patienter med 6vriga
ansiktsmissbildningar ar samlade organisatoriskt och fysiskt i Stockholms Kraniofaciala
Team dar ett valetablerat samarbete mellan plastikkirurgin, folktandvarden,
tandlakarhdgskolan och logopedin foreligger sedan manga ar. Ansiktstraumatologin ar
vidare organiserad tillsammans med ONH-kliniken samt kakkirurgin i angransande lokaler.
Varden av barn med kraniosynostoser ar organiserad under neurokirurgin i samarbete med
plastikkirurgi, neuropediatriken pa Astrid Lindgrens barnsjukhus, barnradiologi och inte
minst barnanestesi med sarskild kompetens inom intensivvard och smartbehandling av
barn med avancerade ansikts- och skallmissbildningar. Ovanfor de beskrivna
organisatoriska entiteterna finns Stockholms Kraniofaciala Centrum (SKC) dar samtliga
ingaende specialiteter ar representerade. SKC fungerar som ett organisatoriskt nav (bilaga
2:1a).

SKC haller multidisciplinara behandlingsméten manatligen. Ett aktivt arbete pagar inom
Karolinska och SLL for att ytterligare utveckla SKC utifran féljande perspektiv:
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Patienten

Stockholms Kraniofaciala Centrum (SKC) fungerar idag som en samarbetsorganisation och
avses inom kort bli en egen resultatenhet dit patienten remitteras priméart. Inom
verksamheten finns samtliga discipliner representerade vilket innebér att det traditionella
remissforfarandet mellan olika kliniker kan elimineras. Efter remissbedémning vid SKC
tillser koordinatorn att berérda specialiteter sammankallas till vardkonferens. Kontaktytan
mot patienten och dennes foraldrar utgors primart av en kontaktsjukskoterska tillsammans
med koordinatorn. Denna struktur optimerar resursutnyttjandet och erbjuder patienten god
kontinuitet i varden.

Patientsédkerhet

Strukturen med ett centrum (SKC) inom ramen for sjukhuset innebar att patienterna
koordineras och planeras multidisciplinart enligt ovan. Denna struktur minimerar risken for
att medicinskt relevanta aspekter av avancerad sjukdom och kirurgi inte uppmarksammas
under utredningsfasen. Den morbiditet och mortalitet som finns i berérda patientgrupper ar
oftast relaterad till anestesiologiska/intensivvardsmassiga aspekter (1,3-4). Den avgjort
viktigaste faktorn ar darmed en anestesiologisk struktur med dygnet-runt vard av specialist i
barnanestesiologi. Det skall ocksa betonas att stor erfarenhet och kompetens hos
intensivvardssjukskoterskorna ar av mycket stor betydelse. Det &r ett oavvisligt krav att
barn skall vardas atskilt fran vuxna, sarskilt under intensivvardstiden da denna period
beddms som vulnerabel med risk for psykologisk traumatisering av sma barn. En helt
separat byggnad ar att foredra ur detta perspektiv enligt National Craniofacial Standards,
UK (2). Detta villkor uppfylls pa Karolinska Universitetssjukhuset och Astrid Lindgrens
Barnsjukhus.

SKC som ett rikssjukvardscentra pa Karolinska Universitetssjukhuset innefattar alltsa en av
nordens storsta barnanestesiologiska kliniker vilket &ar av sarskild vikt da vardforloppen ofta
fortgar enligt vardavdelning - operation - intensivvard - intermediarvard - vardavdelning.

Volym — Kompetens

Karolinska Universitetssjukhuset har landets nast storsta volym inom icke-syndromal
kraniosynostoskirurgi (efter Sahlgrenska sjukhuset) och stérst volym inom flertalet av 6vriga
diagnosgrupper inom "viss kraniofaciell kirurgi”. Den relativa kompetensen bland kirurgerna
har starkts beaktat att verksamheten vid Sahlgrenska Universitetsjukhuset genomgatt ett
generationsskifte inom den avancerade kraniofaciala kirurgin. Kompetensen bedéms vara
av hogsta internationella klass genom samarbeten med Birmingham Childrens Hospital (c:a
120 avancerade kraniofaciala ingrepp arligen) och Seattle Childrens Hospital (c:a 70
avancerade kraniofaciala ingrepp arligen). Relevansen av dessa samarbeten kan belysas
genom det faktum att man pa vardera av dessa centra genomfor atskilligt fler ingrepp/ar an
vad som gérs sammantaget i Sverige.

Vidare uppfyller Karolinska Universitetssjukhuset de internationella kriterierna for ett
kraniofacialt centrum enligt International Society of Cranio Facial Surgery (ISCFS) samt de
riktlinjer for avancerad barnanestesiologisk verksamhet som beskrivs av FEAPA
(Federation of the European Associations of Paediatric Anaesthesia).

Barnanestesiologer, specialutbildade ONH-lakare och sjukskéterskor pé intensivvarden vid
ALB har mangarig erfarenhet och har salunda hanterat stora volymer av patienter med
missbildningar av ansikte och luftvagar.

Karolinska forfogar éver en robust organisation genom sina internationella samarbeten.
Detta garanterar bland annat att verksamheten ar sékrad aven om enskilda
nyckelmedarbetare plotsligt skulle lAmna Stockholms kraniofaciala centrum.
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Internationella samarbeten

Internationella samarbeten har skapats och dr Joseph Gruss vid Seattles Children’s
Hospital, USA &r konsultanstalld vid Karolinska Universitetssjukhuset i syfte att bistd med
kirurgisk kompetens och utveckling for centrats fortsatta tillvéaxt. Aven dr Richard Hopper vid
samma klinik ar engagerad i vart bilaterala samarbete. Dr Kalle Lundgren vid kliniken for
rekonstruktiv plastikkirurgi har varit pa utbildningsbesok i Seattle och for narvarande pagar
arbetet att implementera delar av dessa erfarenheter i verksamheten.

Vidare har SKC ocksa etablerat ett samarbete med Birmingham Childrens Hospital,
Storbritannien och dr Hiroshi Nishikawa. Dr Lundgren fran Kliniken for Rekonstruktiv
Plastikkirurgi har erhallit en sk Honorary Contract-anstallning vid Birminghams Childrens
Hospital och har fram till innevarande manad aktivt deltagit i den kirurgiska behandlingen av
avancerade skall- och ansiktsmissbildningar i Birmingham. (Se bil.1.9a).

| Storbritannien genomférde Department of Health 2003 en mycket omfattande utredning
(2) av omradet kraniofacial kirurgi dar sedan fyra centra tilldelades tillstand for utférande av
denna kirurgi. Denna process é&r i flera avseenden analog med Socialstyrelsens utredning
av "viss kraniofacial kirurgi”. Birmingham Childrens Hospital innehar ett av tillstanden och
har nu mangarig erfarenhet av drift och organisation av ett storre kraniofacialt center.
Uttver den kirurgiska kompetensforstarkning som foljer med samarbetet &mnar vi ocksa
nyttja erfarenheterna i Birmingham till att optimera det egna centrat organisatoriskt.
Storbritanniens Department of Health har i den utredning som initierades 2003 och som
ledde till framtagandet av dokumentet “National Craniofacial Standards” identifierat16 topics
och dartill specificerat vardera topic avseende kraven pa ett centrum for tilldelande av det
som motsvarar rikssjukvard. Varje topic graderades av Department of Health enligt: A=
Essential, B= To be met within 12 months och C= To be met within three years. Karolinska
Universitetssjukhuset har gatt igenom detta dokument och organisatoriskt gjort de
forandringar som ej tidigare varit uppfylida. | nulaget uppfylls samtliga topics som ar
adapterbara i ett svenskt system (undantaget ar sddant som medlemsskap i for
Storbritannien specifika organisationer samt for Storbritannien specifika inrapporteringar
etc). Vi noterar aven att Karolinska som enda sdkanden tillmotesgar kravet pa
barnintensivvard dygnet runt stipulerat i Storbritanniens utredning.

Utbildning

ST lakare liksom specialistsjukskoterskor inom alla berdrda specialiteter bereds plats vid de
schemalagda multidisciplinara konferenser som halls vid SKC. Praktiskt I6ses detta genom
utbildningsrotationer férankrade i respektive specialitets utbildningsplan. Vidare erbjuder
SKC att regelbundet ta emot lakare fran évriga delar av landet som behéver utbildas inom
en specifik gren eller teknik i sin specialitet. Inom SKC tilldelas ST lakare respektive
specialistsjukskoterskor en handledare for sin period vid centrat och blir sedan delaktiga i
kirurgi, mottagningar och konferenser. Genom detta utbildningsfldde identifieras yngre
medarbetare med potential for att specialistutbildas inom respektive disciplin med sarskild
inriktning pa avancerad kraniofacial verksamhet.

Forskning

Det bedrivs idag hogklassig forskning kliniskt och prekliniskt inom det kraniofaciala faltet vid
Karolinska Universitetssjukhuset. Detta har tidigare uppmarksammats av externa granskare
i rikssjukvardsutredningen som rankar Karolinska Universitetssjukhuset i topp bland de
stkande.

Inom SKC inryms aven en mer samlad FoUU-verksamhet som majliggor synergistiska
effekter mellan de framgangsrika forskningsverksamheter som redan idag finns inom det
kraniofaciala faltet vid Karolinska.

FoUU-omradet &r i 6vrigt val belyst i de tidigare inskickade ansdkningarna och diskuteras
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darfor ej vidare har.
Framtid

| det aktuella utlatandet "Framtidens halso- och sjukvard” fran SLL har man fangat upp
delar av NKS-férvaltningens strukturplan for Nya Karolinska. Sarskilt omnamns att Nya
Karolinska planeras att vara anpassat for barnsjukvard i 20% av sin hela verksamhet. Detta
i kombination med den tematiska struktur som beskrivits for Nya Karolinska skapar en stabil
plattform for den organisation av SKC som beskrivits ovan. Nya Karolinska ar ocksa
planerat for att harbargera annan avancerad pediatrisk vard sdsom komplicerad obestetrik
och neonatologi vilket borgar for en fortsatt hog kompetens inom den kravande
barnintensivvarden.

Avslutningsvis vill vi uppmarksamma pa att vi nu har drygt 10 ars erfarenhet fran Astrid
Lindgrens barnssjukhus (ALB) och Barnens sjukhus (BS) att sétta "Barnet i centrum” (bilaga
2:1b). Inneboérden av detta begrepp ar att specialister av olika slag kommer till barnet
oavsett pa vilken avdelning barnet befinner sig. Detta har bidragit till en stark utveckling av
en praktisk holistisk syn pa varden av barn med komplicerade och ofta kroniska sjukdomar.
Astrid Lindgrens Barnsjukhus (ALB) lyfter fram varderingar och visioner som utgar fran
barnet och dennes familj. Varden som ges, oavsett vardenhet, involverar foraldrarna pa
sadant sétt att barnets trygghet och valbefinnande okar, samt underlattar for hela familjen
att hantera barnets halsotillstdnd och behov. Foraldrar har plats att stanna pa vardrummet
med sitt barn, det finns tillgang till Lekterapi och skola inom sjukhusets vaggar. Det finns
ocksa en foraldravaning i barnsjukhuset med fjorton rum som i férsta hand anvands till
foraldrar vars barn vardas pa intensivvardsavdelningen samt foraldrar till utomlanspatienter.
ALB har aven initierat ett avtal med narliggande hotell som underlattar for familjer dar
barnet behéver vard pa barnsjukhuset.

Sammanfattningsvis uppfyller Karolinska och SKC de krav pa strategiska och strukturella
Overvaganden och atgarder som fodras, for att med utgdngspunkt frAn ovanstaende
rubriker, ytterligare forstarka och utveckla var befintliga multidisciplinara miljo.

Referenser:

(1). Bruce et al. Oral and Maxillofacial clinics of NA; 16:4 2004.

(2). United Kingdom Department of Health, Natinal Craniofacial Standards. 2003. Document
control: Dr. B Gutteridge.

(3). Goodrich J.T. Seminars in Pediatric Neurology; 11:4 2004, 288-300

(4). Deborah et al. Craniofacial Reconstruction: Perioperative Care of The Craniosynostosis
Patient. AORN; 44:4 1986, 554-562
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2. Tillgang till ledningskompetens

Tillstdnd att bedriva rikssjukvard innebar ett atagande mot hela landets patienter och delas
maximalt ut till tvd enheter. Det innebar att rikssjukvarden alltid kommer att beh6va hantera
frdgan om sarbarhet vilket gor langsiktig planering och kontinuitet till omistliga delar i
arbetet med att sakerstalla att den vard som ges ar av hog kvalitet. Darmed ar det viktigt att
de verksamheter som ges tillstand att bedriva rikssjukvard har ett starkt stod fran
ansokande sjukhus ledning i fragor som ror verksamhetsprioritering, strategisk
verksamhetsplanering och langsiktig verksamhetsutveckling.

e Beskriv i svarsfaltet nedan pa vilket satt sjukhusets ledning har bidragit till att ge
verksamheten organisatoriska forutsattningar att utvecklas strategiskt och
langsiktigt, genom exempelvis strategiska beslut eller beslut om prioritering.

e Bifoga eventuella strategidokument eller annan relevant dokumentation som tydligt
visar hur sjukhusledningen deltagit i den strategiska verksamhetsplaneringen
rérande aktuell verksamhet.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 2 ar maximalt 3 sidor.

Svar:

Karolinska Universitetssjukhusets ledning har tagit ett flertal initiativ for att stodja
utvecklingen av den kraniofaciala verksamheten pa sjukhuset, bland annat genom att stodja
skapandet av Stockholms Kraniofaciala Centrum och avsatta séarskilda lokaler fér detta.
Infor framtagande av sjukhusets verksamhetsplan 2011 behandlade sjukhusledningen
dagslage och framtida strategier inom aktuella rikssjukvardsomraden och diskuterade da
bland annat kompetensforstarkning inom kraniofacialkirurgin (se protokoll med bilaga, 13/9
2010 samt brev Socialstyrelsen). Karolinska Universitetssjukhusets ledning beslutade
darefter att stddja den kraniofaciala verksamheten genom att tillskapa en struktur och
avsatta sarskilda medel for att anstalla internationell spetskompetens (professor Joseph
Gruss, Seattle) inom det kraniofaciala programmet. Sjukhuset stédjer nu ocksa det
samverkansprojekt som initierats med Birmingham Children’s Hospital samt
vidareutbildning av en av Karolinskas kirurger vid dessa enheter.

Karolinska Universitetssjukhuset har darutver tagit ett strategiskt beslut rérande sékrande
av fortsatt goda resurser i den kraniofaciala verksamheten i det fall verksamheten tilldelas
Rikssjukvardsuppdrag. Detta beslut inkluderar tillsattande av koordinatorsfunktion for att
optimera situationen fér utomlanspatienter och samordningen inom denna multidisciplinara
vardkedja (beslut Karolinska Universitetssjukhusets ledningsgrupp 4/4 2011 bifogas).

Karolinska Universitetssjukhusets ledning har ocksa sedan HT 2010 tagit initiativ till att
framja den hogspecialiserade varden i allmanhet och Rikssjukvardsomraden i synnerhet
genom samverkan med saval landstingsledningen som ledningen vid Karolinska Institutet.
Dessa initiativ ledde till att landstingsdirektéren 2010 tillsatte en styrgrupp for Rikssjukvard
(Mikael Forss, bitradande sjukhusdirektér Karolinska Universitetssjukhuset, Lennart
Persson, férvaltningsdirektor SLL och ansvarig for projekteringen av Nya Karolinska Solna
samt Jan Andersson, prorektor vid Karolinska Institutet). Karolinska Universitetssjukhuset
tillsatte parallellt en rikssjukvardssamordnare (50 %) Annika Tibell som samtidigt fungerar
som sekreterare i styrgruppen. Gruppen har ocksa tillgang till en referensgrupp bestaende
av Henrik Almkuvist, cheflakare SLL, Peter Rénnerfalk, cheflakare SLL, och Sten Lindahl,
FoUU-direktor Karolinska Universitetssjukhuset.

Pa uppdrag av landstingsdirektéren har en utredning om strategiska satsningsomraden
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inom den hogspecialiserade varden genomforts. Denna utredning, som fokuserar pa
genomforda, pagaende och framtida rikssjukvardsprocesser, presenterades for
landstingsdirektdren VT 2010 och darefter i landstingets allmanna utskott och
produktionsutskott. Saval allmanna utskottet som produktionsutskottet rekommenderar
landstingsstyrelsen att stodja detta strategiska satsningsomrade (25/5 och 26/5, 2010, se
bilagda protokoll).

| utredningen foreslas att en plan for strategiska satsningar inom den hogspecialiserade
varden i Stockholm utarbetas. Som underlag har en enkét till den hogspecialiserade varden
genomforts under arsskiftet 2010/2011. Denna enkat fokuserar bland annat pa Rikssjukvard
(se bilagda enkat, sid 5-6). 132 satsningsansokningar har inkommit. Dessa har forst
prioriterats i respektive sjukhusledning och utvardering i central prioriteringskommitté sker
for narvarande. Redan tilldelat rikssjukvardsansvar, pagaende rikssjukvardsutredning
respektive potential som framtida rikssjukvard &r en viktig grund for prioritering.

Omradet kraniofacial kirurgi har inlamnat ansékan om sadan satsning och prioriterats i
hdgsta prioriteringsgrupp av sjukhusledningen men bedémningen i central
prioriteringskommitté har inte slutforts vid detta dokuments inlamnande. Som framgar ovan
har Karolinska Universitetssjukhusets ledningsgrupp darfor tagit ett beslut som sakrar
resurserna till det kraniofaciala omradet.

Fortsatt avrapportering till allmanna utskottet &r inplanerat till den 12/4 och till Stockholms
lans landstings FoU-beredning den 17/5. Denna strategiska satsning kommer sedan
slutligen att behandlas i landstingsstyrelsen.

Utvecklingen inom de verksamheter vid Karolinska Universitetssjukhuset som ar aktuella fér
rikssjukvard foljs regelbundet upp av Karolinska Universitetssjukhusets styrelse vilket
framgar av protokoll fran den 14/4 2010, 14/9 2010, 16/11 2010 och 19/1 2011 (bilagda).

Rikssjukvard ar ocksa ett viktigt fokusomrade vid Karolinska Universitetssjukhusets
samverkan med Karolinska Institutet. Fragan behandlades vid storméte mellan
ledningsgrupperna saval 4/5 2010 som 30/11 2010 (protokoll bilaggs). Dessa diskussioner
har bland annat lett till att sjukhus och Universitetsledningar initierat ett gemensamt projekt
rérande strategiska rekryteringar och att Karolinska Universitetssjukhusets
rikssjukvardssamordnare Annika Tibell adjungerats till den grupp inom institutet som
handlagger dessa fragor.

Karolinska Universitetssjukhuset bedriver ett strukturerat forbéttrings- och kvalitetsarbete i
syfte att effektivisera varden med patientsékerheten och flodesprocesserna i fokus. Detta
arbete har lett till att Karolinska idag har en ekonomi i balans vilket borgar for stabilitet i de
hogspecialiserade varduppdragen.

Som framgar ovan ser Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholms lans landsting och
Karolinska Institutet, Rikssjukvard som ett viktigt gemensamt strategiskt satsningsomrade
och har under 2010 initierat flera projekt for att sékra relevanta resurser for att sttdja
verksamheter aktuella for Rikssjukvard. Detta framgar bland annat av de exempel som ges
rérande kraniofacial kirurgi i detta dokument.

Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholms lans landsting och Karolinska Institutet har
idag ett starkt gemensamt fokus pa rikssjukvardsfragorna och en val avstamd strategi,
nagot som sakrar en hogkvalitativ verksamhet inom den kraniofaciala kirurgin om
Stockholms lans landsting via Karolinska Universitetssjukhuset far fortroende att driva
omradet som Rikssjukvard.
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3. Strategier for kompetensforsoérjning

En grundlaggande forutsattning for en langsiktigt hallbar vardstrategi ar narvaron av en
strategi for hur verksamheten pa saval kort som lang sikt sakerstaller att kritisk kompetens
finns tillgénglig.

e Beskriv i svarsfaltet nedan sjukhusets arbete med att saval kort- som langsiktigt
sakerstalla att kritisk medicinsk kompetens finns tillganglig. Av redogdrelsen ska det
framga hur det sékerstalls att befintliga strategier for kompetensforsorjning
forverkligas genom exempelvis uppfoljning och utvardering.

o Bifoga eventuella strategidokument, beslutsdokument eller annan relevant
dokumentation som beskriver sjukhusets strategi fér kompetensforsorjning

Anvisning: Utrymmet for svar pa frdga 3 ar maximalt 2 sidor.

Svar:

Karolinska Universitetssjukhusets uppdrag att bedriva specialiserad/hdgspecialiserad vard,
utbildning och forskning kréver medarbetare med ratt kompetens. Detta innebar att arbetet
med strategisk kompetensforsorjning ar en av de enskilt viktigaste fragorna for sjukhuset.
Arbetet utgar fran kraven i Halso- och sjukvardslagen (1982:763), Patientsakerhetslagen
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(2010:659), SOSFS 2005:12 och kraven i sjukhusets Vardavtal med SLL:s bestallarenhet,
samt fran Stockholms lans landstings personalpolicy och Stockholms lans landstings FoUU-
strategi (LS 1005-0483). | enlighet med Karolinska Universitetssjukhusets kvalitets- och
patientséakerhetsmal 2011 uppmanas alla verksamheter ha en handlingsplan for kvalitets-
och patientsékerhetsarbetet som innefattar kompetensférsérjning- och utveckling.
Sjukhusets riktlinjer for rekrytering beskriver arbetsséatt och metoder som ska anvandas i
rekryteringsprocessen for att sakerstélla ratt kompetens i verksamheten.

For att sékerstalla ratt dimensionering av kompenta medarbetare samarbetar Karolinska
och 6vriga vardgivare inom Stockholms lans landsting med varandra och olika utbildnings-
anordnare i enlighet med de intentioner som beskrivs i Kompetensforsorjning for framtidens
halso- och sjukvard (LS 1103-0356). Som ett stod for sjukhusets verksamheter att kunna
rekrytera tillrdcklig volym av medarbetare med strategiska kompetenser fattas beslut om
olika stodatgarder som exempel kan namnas Beslut om studiebidrag 2011 for
vidareutbildning av sjukskéterskor.

Sjukhusets chefs- och ledarskapspolicy och generella chefsuppdrag fastslar ansvaret for att
verksamhetens kompetensbehov tillgodoses genom verksamhetsplanering och
medarbetarnas kompetensutveckling genom utvecklingssamtal med individuella
kompetensutvecklings—planer. Den enskilde chefens uppdrag fastslas i ett chefsstyrkort.
Styrkortet omfattar bland annat kompetensfragorna.

| Karolinskas avtal om samverkan beskrivs formerna for hur medarbetarnas direkta
inflytande pa vidareutvecklingen av verksamheten ska ske genom arbetsplatstraffar och
arliga planerings- och utvecklingssamtal mellan chef och medarbetare. Vid
arbetsplatstraffen ska fragor som utveckling och uppféljning av verksamheten,
kompetensutveckling och kvalitet diskuteras. Medarbetarnas eget ansvar fér den egna
kompetensen beskrivs i Medarbetarpolicyn.

Uppfdljning och utvardering
Uppfdljning av kompetens.

For att sékerstalla att kritisk medicinsk kompetens finns tillganglig genomférs bl a riktade
kartlaggningar. Under 2010 genomfordes sjukhus-6vergripande dels en kartlaggning
avseende personalvolym, omsattning och aldersstruktur, dels en kartlaggning av
strategiska utbildningar/kompetenser (t ex specialistutbildade lakare och sjukskéterskor).

| verksamhetschefsuppdraget ingar att inventera de kort- respektive langsiktiga behoven av
kompetensforsorjning inom den egna disciplinen. Avseende lakarkompetensen
prognosticeras behoven genom berdkning av pensionsavgangar och eventuella avhopp.
Aktivt rekryteringsarbete av yngre kollegor sker genom intervjuer och provtjanstgoringar pa
vikariatsbasis. Beslut om rekrytering sker i mindre grupper med en sammanséttning av
kollegor representerande saval klinik som FoUU-sida.

Inom ramen for budgetarbetet uppmanas samtliga verksamheter att identifiera och beskriva
eventuella behov for 6kad resurstilldelning. Sjukhuset arbetar sedan aktivt tillsammans med
SLL for att systematiskt tilldela olika verksamheter nya medel i syfte att sakra
kompetensforsorjningen.

Inom de verksamheter dar man noterar sma arsvolymer av patienter stodjer sjukhuset aktivt
verksamheterna i arbetet att skapa internationella samarbeten. Ett exempel pa detta ar den
nu aktuella satsningen pa Stockholms Kraniofaciala Centrum.

Medarbetaruppfoljning.

Sjukhusets arliga medarbetaruppfoljning innefattar fragor om hur medarbetarna uppfattar
att verksamheten leds och organiseras samt mojlighet till paverkan, hur deras kompetens
tillvaratas och mgjligheterna till kompetensutveckling och férekomsten av individuell

kompetensutvecklingsplan/ handlings-plan. Férutom att redovisning av resultatet sker pa
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sjukhus-, verksamhets- och enhetsniva, redovisas resultatet for t ex lakare respektive
sjukskoterskor.

Chefsutvardering.

Hur sjukhusets chefer fullgor sina uppdrag utvarderas en gang per ar. Det sker dels genom
utvecklingssamtal, dels genom chefsutvarderingen som sammanstalls pa enhets- och
divisionsniva. Grunden for utvarderingen ar utvecklingssamtal och styrkort samt
medarbetaruppfdljningen.

Internkontrollprogram.

Karolinska foljer landstingets samtliga policydokument och uppféljning och méatning av
efterlevnad av policydokument sker via sjukhusets intern-kontroll-program. Sjukhuset har
en egen organisation for intern kontroll.

Patientsékerhetsberattelse och kvalitetsbokslut.

Olika typer av kompetensfragor ingar som en sjalvklar del och redovisas i det arliga
bokslutet.

Sjukskdterskor uppmuntras att studera for specialistexamen inom barn- och ungdomshélsa,
aven pa deltid. ALB har en utbildningspolicy som ger sjukskéterskor ekonomisk erséttning
vid specialistutbildning, aven pa magisterniva. Sarskilda medel ar avsatta for
specialistutbildning for sjukskoéterskor.

| det arliga kvalitetsbokslutet identifierar verksamhetsomradet kommande behov av
specialistkompetens.

Bilagor 2:3 a-p

4. Strategi for kompetensoverforing

En langsiktigt hallbar vardstrategi forutsatter att verksamheten har en strategi for hur
kompetens overfors fran en generation till nasta. En val utvecklad strategi for
kompetensoverforing sakerstéller att erfarenheter och ackumulerad kompetens stannar
inom verksamheten och pa sa satt bidrar till fortsatt stabilitet och kontinuitet.

e Beskriv i svarsfaltet nedan sjukhusets strategi for kompetensoverforing samt hur det
sakerstalls att den efterlevs genom exempelvis uppfdljning och utvardering.

e Bifoga eventuella strategidokument, beslutsdokument eller annan relevant
dokumentation som beskriver sjukhusets strategi for kompetensdverforing.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 4 ar maximalt 2 sidor.

Svar:

Inom den hogspecialiserade varden fodras ett aktivt internationellt arbete for att sakerstalla
saval den aktuella kompetensnivan som kompetensoéverforingen. Inom den avancerade
kraniofaciala verksamheten har darfor Karolinska Universitetssjukhuset och Kliniken for
rekonstruktiv plastikkirurgi konsultanstéllt dr Joseph Gruss, Seattle Children’s Hospital i
syfte att sékra kompetensoverféringen. Vidare har kliniken for rekonstruktiv plastikkirurgi
etablerat ett samarbete med Birmingham Children’s Hospital for att ytterligare starka
kompetensutvecklingen och kompetensoverféringen inom @mnesomradet. Dessa tva
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samarbeten f6ljs upp och utvarderas pa arsbasis inom sektionen for kraniofacial kirurgi,
kliniken for rekonstruktiv plastikkirurgi. En genomlysning sker da av verksamhetens
vardvolymer, interna kompetensutveckling och FoUU-aktivitet. Sjukhusets ambition att
stodja denna FoUU-utveckling illustreras vél av hdjningen av FoUU-andelen av Karolinskas
totala omsattning till >4,3% (bilaga 1 fraga 2.4).

Pa verksamhetsniva genomlyses fradgorna om kompetensoverféring med regelbundenhet
och i olika sammanhang. Behoven uppméarksammas i verksamheten och delges
ledningsgruppen. | de fall den radande kompetensdverforingen ar bristfallig gors en
inventering av forbattringsbehoven tillsammans med utbildningsansvarig lakare samt
linjechefer.

Kompetensoverforing sker regelbundet inom manga delar av verksamheten. Som exempel
pa strukturerad kompetensoverforing kan namnas ST-utbildningarna inom vilka metoderna
och vagarna for kunskapsdverforingen ar val definierande. Handledarskapet har har en
avgorande betydelse. Handledarskapet dvergar efter avslutad ST till ett mentorskap som
ocksa kan forstarkas med andra kompetenta medarbetare.

Ett stort utbyte av kompetens sker ocksa vid de interna och externa méten och konferenser
som verksamhetens medarbetare I6pande deltar i.

| anslutning till SPUR-inspektioner sker en aterkoppling till verksamheten om styrkor och
svagheter i utbildningsmiljon.

Utvecklingssamtalen som alla medarbetare erbjuds arligen utgor en fundamental del av den
enskilde medarbetarens utvecklingsplan. Har identifieras behov av forstarkt
kompetensoverforing mycket tydligt. Uppfdljning av utvecklingssamtalen sker arligen.
Genom resultaten av medarbetarenkaten ICQ erhaller sjukhuset och dess verksamheter en
god bild av medarbetarnas uppfattning om kompetensutveckling och kompetenséverforing.
Genomgang av ICQ-resultaten sker pa samtliga nivaer inom sjukhusets organisation.

Genom manadslanga inskolningsprogram rérande barnsjukvard generellt och
neuropediatrik specifikt sker en kompetensoéverforing.

Bilagor 2:4 a samt bilagor fran 2:3

5. Kompetensutveckling

Inom ramen for en langsiktigt hallbar vardstrategi ar kompetensutveckling ett viktigt verktyg
for vardpersonal att utveckla sig inom sin yrkesroll genom att de far genomga olika former
av utbildningar och kurser. Kompetensutveckling ar aven en vag for att starka
vardpersonalens engagemang vilket, i sin tur, leder till 6kad forstaelse for verksamheten ur
ett helhetsperspektiv.

e Beskriv i svarsfaltet nedan sjukhusets arbete med att genom kompetensutveckling
bidra till att vardpersonal utvecklar sig i sin yrkesroll samt utvecklar en fordjupad
forstaelse for verksamheten ur ett helhetsperspektiv. Av redogorelsen ska framga
hur det sakerstélls att befintlig policy rérande kompetensutveckling implementeras,
genom exempelvis handlingsplan for kompetensutveckling eller utvecklingssamtal.

o Bifoga eventuellt policydokument eller annat beslutsdokument éver sjukhusets
arbete med kompetensutveckling.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 5 ar maximalt 2 sidor.

Sjukhuset erbjuder samtliga medarbetare utrymme for kompetensutveckling inom ett stort
antal omraden. Valda delar av kompetensutvecklingsprogrammet ar obligatoriskt for
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samtliga medarbetare. Bland dessa kan ndmnas miljo- och HLR-utbildningarna. Vidare
erbjuds alla medarbetare utbildning inom olika omraden sasom etik, nutrition och sarvard
samt olika utbildningar for okad patientsakerhet inom lakemedelsomradet, hygien, risk- och
handelseanalys, strukturerad journalgranskning (MAG/GTT) och dokumentation.

| samband med olika patientsdkerhetssatsningar erbjuds ocksa kompetensutveckling i form
av genombrottsprojekt med larandeseminarier. Som exempel kan néamnas VRISS
(vardrelaterade infektioner ska stoppas), TUFF (trycksar, undernéring, fall forebyggande),
lakemedelsavstamning/lakemedelsberattelser for att forhindra fel i vardens évergangar.
Som tidigare namnts erbjuder ocksa sjukhuset for att sakra kompetensforsorjningen
medarbetare inom sjukskoterskegruppen majlighet till specialistutbildning med
utbildningsbidrag. Forutom detta erbjuds skoterskegruppen ocksa mojlighet till utbildning
inom speciella omraden som gagnar verksamheten till exempel kardiologi, njurmedicin,
infektionssjukvard, gastroenterologi.

| anslutning till det medarbetarsamtal/utvecklingssamtal som samtliga medarbetare erbjuds
gors en analys av den enskilde medarbetarens kompetensniva och de behov som
foreligger. Medarbetaren uppmuntras att identifiera utbildningar av intresse och en prévning
genomfors sedan for att karlagga majligheterna att tillhandahalla medel for den aktuella
utbildningen.

Samtliga utbildningar féljs upp i kommande medarbetarsamtal och vid de tillfallen da
utbildningens innehall bedoms vara av allmant intresse uppmanas medarbetaren att
presentera sitt nyvunna kunnande for évriga medarbetare pa arbetsplatsen. Vid
internationella utbildningar/méten ar det krav pa aktiv aterkoppling i hela
medarbetargruppen for att sékerstalla att nyvunnen kompetens nar samtliga medarbetare.
Ett vasentligt instrument for att starka vardpersonalens engagemang ar att regelbundet
genomfora internutbildningar inom verksamheten. Det aligger alla ST-lakare att regelbundet
halla sk ST-seminarier och pa manga vardenheter forekommer samma strategi bland évriga
medarbetare.

ALB har sju disputerade sjukskoterskor i klinisk verksamhet vars uppdrag bland annat &r
metodutveckling och handledning i syfte att implementera bésta praktik. ALB har vidare en
enhet for kvalitet och utveckling som med en tvarprofessionell ansats bistar verksamheten
med stod for kontinuerlig kompetensutveckling. Ett flertal sjukskoterskor ar doktorander och
bidrar tillsammans med forskare, vardutvecklare och andra till en kreativ och larande
organisation.

Se bilaga Kompetensutveckling Patientsékerhet

Bilagor 2:5 a-b
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6. Ovrig vardpersonal

En langsiktigt hallbar vardstrategi forutsatter inte bara en multidisciplinar miljo dar
samverkan mellan olika discipliner sker naturligt. Den férutséatter &ven samverkan mellan de
olika yrkeskategorier som ingar i vardprocessen.

e Beskriv i svarsfaltet nedan hur kompetensen hos 6vrig vardpersonal ges
forutsattningar att utvecklas och hur den pa ett systematiskt satt tas till vara och
integreras i det operativa arbetet vid kliniken.

Anvisning: Utrymmet for svar pa frdga 6 ar maximalt 2 sidor.

Svar:

Inom ALB finns pedagoger vid sjukhusets skola samt vid Lekterapin. Detta utgor en viktig
del for barnets 0kade sjalvkéansla, interaktion och mgjlighet att hantera sin halsosituation.
Arbetsterapeuter och sjukgymnaster ingar som sjalvklara teammedlemmar under hela
vardprocessen. Kuratorer finns till familjens forfogande.

Som beskrivits under fraga 3-5 erbjuds samtliga medarbetare, vid flera tillfallen under aret,
att delta i utbildningsaktiviteter internt.
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Del 3 —internationell samverkan

Socialstyrelsen gér beddmningen att ett aktivt deltagande i internationella sammanhang ar
nodvandigt for att sékerstélla att erforderlig kompetens, kunnande och yrkesskicklighet halls
ajour. Ett aktivt deltagande i internationella sammanhang kan ske genom, exempelvis,
medlemskap i internationellt séllskap eller deltagande i ett internationellt kunskapsutbyte
mellan olika kliniker. Genom ett aktivt deltagande i internationella sammanhang ges goda
forutsattningar att tillgodogora sig erfarenheter och kunskaper om medicinsk och
medicinteknisk utveckling. Dessutom gors bedémningen att ett aktivt deltagande i
internationella sammanhang ar en grundlaggande forutsattning for att kunna bedriva
forskning, utbildning och utveckling av hogsta kvalitet.

1. Samverkansavtal med internationella kliniker

e Beskriv i svarsfaltet nedan omfattning och djup fér de avtal med utlandska kliniker ni
ingatt. Av redogorelsen ska framga vilken tid avtalet avser, vilken relevans avtalet
anses ha for bedrivandet av rikssjukvard samt vilken kompetens avtalet antas
tillféra.

¢ Bifoga eventuellt nedtecknad och signerad avsiktsforklaring fér samarbetet.

¢ Bifoga kontaktuppgifter for de utlandska Kliniker ni har avtal med.

Anvisning: Utrymmet for svar pa fraga 1 ar maximalt 4 sidor.

Svar:

Karolinska Universitetssjukhuset och Kliniken for rekonstruktiv plastikkirurgi har tecknat ett
konsultlakaravtal med dr Joseph Gruss, Seattles Children’s Hospital, Seattle, USA. Avtalet
har ingatts under hdsten 2010 och omfattar besok av dr Gruss vid Karolinska 1-4 ganger
arligen i syfte att delta i bedomningar och eventuell kirurgi vid extraordinéra patientarenden.
Vidare omfattar avtalet &ven en mdjlighet for vidareutbildning av opererande lakare vid
Seattles Children’s Hospital. Dr Kalle Lundgren har nyligen besokt Seattles Children’s
Hospital for utbildning och traning. Avtalet géller tills vidare. (Bilaga 3:1a)

Kliniken for rekonstruktiv plastikkirurgi har ocksa ett samarbete med Birmingham Children’s
Hospital. Aktiv utbildning inom den avancerade kraniofaciala kirurgin har tillhandahallits dr
Kalle Lundgren vid denna klinik nyligen. Ett mer omfattande forsknings- och
utbildningssamarbete ar etablerat. (Bilaga 3:1b)

Ovanstdende samarbeten borgar for en séker och langsiktig kompetensforsorjning och
kompetensoverforing. D& antalet barn med avancerade skall- och ansiktsmissbildningar
inom rikssjukvardsdefinitionen oavvisligen ar relativt litet, maste denna hogspecialiserade
verksamhet forankras vid ett eller tva internationella centra med stora patientvolymer.
Sjalvstandigheten vid de tva rikssjukvardsenheterna i Sverige blir som en konsekvens av
detta relativ. Karolinska kan idag klara hela spektrat av vard inom rikssjukvarddefinitionen.
Likval ar samarbetena enligt ovan av yttersta vikt for att garantera basta mojliga vard aven i
de patientfall som omfattar flera komplicerande faktorer utanfor rikssjukvardsdefinitionen.
Dartill erbjuder dessa samarbeten en mojlighet fér medarbetare inom flera olika
specialiteter och professioner (lékare, sjukskoéterskor) att genom besok vid enheterna
snabbt tillgodogora sig kunskaper som sedan kan implementeras i den egna verksamheten.
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2. Medlemskap i internationella sallskap

e Bifoga dokumentation som styrker verksam vardpersonals medlemskap i
internationellt séllskap med relevans for den verksamhet som ansékan avser.

3. Deltagande i internationella konferenser

e Beskriv i svarsfaltet nedan i vilka internationella konferenser med relevans for
rikssjukvardsdefinitionen foretradare for kliniken deltagit i den senaste 3-arsperioden
(2008 — 2010). Av redogorelsen ska framga vilka foretradare vid kliniken som
deltagit samt betydelsen hos de eventuella bidrag som kliniken har presenterat.

¢ Bifoga eventuella bidrag vid deltagande i internationella konferenser.

Anvisning: Utrymmet for svar pa frdga 3 ar maximalt 2 sidor.

Svar:

* Engstrand T. Formation of new bone and connective tissue and the impact of

implant material compositions. The 9th World Congress on Inflammation. Tokyo, Japan,
2009. Inbjuden forelasare inom delomradet vavnadsregeneration. Presentation av
kraniofacial benrekonstruktion.

* Hilborn J, Ossipov D, Bergman K, Bowden T, Engstrand T and Ann-Charlott Docherty-
Skogh. Injectable hyaluronan gel forms bone in vivo. The TERMIS-NA Annual Conference
& Exposition, San Diego, USA, 2008. Oral presentation av nyutvecklade biomaterial for
benregenerering.

* Docherty-Skogh A-C, Engstrand T. Injectable two-component hydrogel for BMP-2 induced
bone formation. 7:th International Conference on Bone Morphogenetic Proteins. Lake
Tahoe, Californien, USA, 2008.

Oral presentation av prekliniska kraniofaciala studier pa gris.

* Neovius E, Engstrand T. Craniofacial Reconstruction with Bone and Biomaterials; a
Review over the Last Ten Years. 11th International Congress on Cleft Lip and Palate and
Related Craniofacial Anomalies. Fortaleza, Brasil, 2009.

Sammanfattande beskrivning av kunskapen inom faltet fér kraniofaciala rekonstruktioner
med ben och biomaterial. Oral presentation av review-studie.

* Engstrand T. Bone Morphogenetic Protein-2 in a resorbable hydrogel improves bone
formation. 11" International Congress on Cleft Lip and Palate and Related Anomalies.
Fortaleza, Brasil, 2009.

Oral presentation av prekliniska och kliniska data pa kraniofacial rekonstruktion med hjalp
av biomaterial.

* Neovius E. Orbital Trauma & plastic surgery of facial trauma. 6th Nordic Trauma
Radiology Course, Stockholm, 2010.
Foreldasning om handhavandet av patienter med skador i och kring orbita.

* Gustavsson B, Wang C, Katz-Salaman M, Hagenés L. Prophylactic Cervicomedullary
Decompression of Foramen Magnum in Achondroplasia. 36th Annual Meeting of the

31



International Society for Pedatric Neurosurgery, Cape Town, South Africa, 2008
Foredrag som beskriver effekterna av kirurgisk avlastning av hjarnstammen vid
achondroplasi.

* Gustavsson B, Ohlsson-Lindblom I, Zetterling M. Positioning improves the cosmetic
results after craniectomy for sagittal synostosis. 37th Annual Meeting of the International
Society for Pediatric Neurosurgery, Los Angeles, California, USA, 2009

Foredrag som beskriver en teknik att battre positionera benlambaerna vid operation for
sagital synostos.
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(‘? Bilaga 11
ng:).a Socialstyrelsen KOMPLETTERANDE UTREDNING i

tillstandsarendet viss kraniofacial
Kirurgi som rikssjukvard

Kompletterande utredning i tillstandséarendet viss kraniofacial kirurgi som
rikssjukvard

Enligt beslut i Rikssjukvardsnamnden den 24 september 2008 &r verksamhetsomradet viss
kraniofacial kirurgi definierat som rikssjukvard. For att det tillstindsarende som féljde pa
ansoékningar fran Landstinget i Uppsala lan, Region Skane, Stockholms Ians landsting och
Vastra Gotalandsregionen ska kunna slutféras, behdver en kompletterande utredning
genomfdras. Genom att granska och bedéma landstingens kompetens att bedriva vard inom
rikssjukvardsdefinitionen syftar denna utredning till att tydliggéra vilka landsting som beddms
ha bast férutsattningar att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard. Denna blankett
genererar darmed underlag fér rekommendation av vilka landsting som rekommenderas fa
tillstand att bedriva viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard under perioden 2012-01-01 —
2016-12-31 vid Rikssjukvardsndmndens sammantrade 15 juni 2011.

Besvara fragorna i de skuggade falten.

Kontaktuppgifter

Kontaktperson Telefon (inkl. riktnr)
Professor Anna Elander 0313427622
E-post

anna.elander @vgregion.se

Adress

Sjukhus

Plastikkirureiska Kliniken
Undersk ansok

/ /WW\

I ort © tum
son Szliusdu'ektﬁr Sahlgrenska Umversﬁetssmkhuset Gﬁteborg den 7 april 2011

Namnfértydligande



mjan01
Stämpel


S0SB 34050

Praktiska anvisningar

Sista inlamningsdag ar den 8 april 2011. OBS! Svar efter detta datum beaktas ej.
Samtliga svar ska ges i Times New Roman, 12 punkter.

For samtliga svar géller att information bortom angivet svarsutrymme beaktas ej.
Dokumenten ska skickas till Socialstyrelsen, Tillstand, att: Martin Jansson, 106 30
Stockholm i bade pappersform och som e-post till martin.jansson@socialstyrelsen.se




Del 1 — medicinsk kompetens

En forutséttning for att fa tillstand att bedriva rikssjukvard ar att sékande landsting bedéms
ha tillrdcklig kritisk medicinsk kompetens fér att behandla och atgérda sjukdomstillstand inom
rikssjukvardsdefinitionen. For att anses ha tillrdcklig kritisk medicinsk kompetens ska
sbkande landsting ha savél bredd att behandla och atgédrda, som djup att hantera de mest
komplicerade sjukdomstillstanden inom rikssjukvardsdefinitionen.

1. Tillgang till kritisk medicinsk kompetens med relevans f6r
rikssjukvardsdefinitionen

e Markera i svarsféltet nedan med asterisk (*) de specialiteter ni bedémer att er klinik
har tillgang till vid utférandet av ingrepp inom rikssjukvardsdefinitionen for viss
kraniofacial kirurgi sa som den beslutades av Rikssjukvardsnamnden 2008-09-24.
For varje specialitet ska dessutom redovisas de idag verksamma individer som
medverkar vid utférandet av dessa ingrepp vid er klinik. Fér varje individ ska framga
namn, akademisk titel, yrkestitel samt anstallningsar enligt exempel nedan.

Plastikkirurgi
e Peter Tarnow, med dr, 6verlikare, 1995
e Giovanni Maltese, doktorand, specialistldkare, 2007
e Lars Kolby, docent, universitetssjukhusoverldkare, 1995
e Peter Zachrisson, specialistlidkare, 6verlikare, 2000

Neurokirurgi

e Robert Olsson, overldkare, 1994

e Hans Silander, docent, overlikare, 1999

e Daniel Nilsson, med dr, 6verldkare, 2000

e Magnus Tisell, docent sektionschef, 6verlikare, 1997
Kakkirurgi

e Sanjiv Kanagaraja, odont dr, 6vertandlikare 1 kikkirurgi, 1999
e Lars Rasmusson, professor, dvertandldkare i kdkkirurgi, 1995
e Goran Kjeller, docent, 6vertandlélare, 1998

e Hossein Kashani, odont dr, 6vertandldkare, 1998

ONH

Anestesi (barnanestesi)

Jan Palsson, med dr, overlidkare, 1984

Ann-Charlotte Adrian, med dr, overlakare, 2005

Anette Nyberg, med dr, overlédkare,

Ludvig Csajbok, doktorand, vardenhetsoverldkare 1994

Robert Dutkiewicz, specialistlikare,

Kerstin Sandstrom, med dr, overldkare, 1987

Magnus Janson, med dr, 6verldkare, 1999

samt ytterligare 6 Overlidkare 1 barnanestessiologi vid Drottning Silias BoU
sjukhus

Ovriga relevanta specialiteter




2. Klinisk erfarenhet inom rikssjukvardsdefinitionen (individ)

Lista i svarsféaltet nedan det totala antalet utférda ingrepp med relevans fér
rikssjukvardsdefinitionen som var och en av de i fraga 1 listade individerna har
medverkat till att genomféra under perioden 2006-2010. Férteckningen avser
ingrepp utférda saval vid hemmakliniken som vid externa kliniker varfor detta ska
framga av redogérelsen enligt exempel nedan.

Plastikkirurgi

Samtliga strikt enligt rikssjukvardsdefinitionen, seans I

Peter Tarnow 170 ingrepp vid hemmaklinik och 12 ingrepp vid Drottning Silvias
Barnsjukhus (DSBUS)

Giovanni Maltese 88 ingrepp vid hemmaklinik och 4 ingrepp vid DSBUS

Lars Kolby 29 ingrepp vid hemmaklinik och 1 ingrepp vid DSBUS

Peter Zachrisson 9 ingrepp vid hemmaklinik

Neurokirurgi

Samtliga strikt enligt rikssjukvardsdefinitionen, seans I

Robert Olsson 186 ingrepp vid hemmaklinik och 10 ingrepp vid DSBUS
Hans Silander 20 ingrepp vid hemmaklinik

Daniel Nilsson 13 ingrepp vid hemmaklinik

Magnus Tisell 3 ingrepp vid hemmaklinik

Kakkirurgi

ONH

Samtliga strikt enligt rikssjukvardsdefinitionen
Sanjiv Kanagaraja, 55 ingrepp

Lars Rasmusson, 55 ingrepp

Goran Kjeller, 8 ingrepp

Hossein Kashani, 17 ingrepp




e Namn, antal ingrepp inom rikssjukvardsdefinitionen vid hemmaklinik 2006-2010/
antal ingrepp inom rikssjukvardsdefinitionen vid extern klinik 2006-2010)

Anestesi (barnanestesi)

Samtliga strikt enligt rikssjukvardsdefinitionen

Jan Palsson 135 ingrepp vid hemmaklinik
Ann-Charlott Adrian 110 ingrepp vid hemmaklinik
Annette Nyberg 15 ingrepp vid hemmaklinik
Ludvig Csajbok 6 ingrepp vid hemmaklinik
Robert Dutkiewicz 5 ingrepp vid hemmaklinik
Kerstin Sandstrom, 2 ingrepp vid hemmaklinik

e Magnus Janson, 1 ingrepp vid hemmaklinik
e Narkosldkare DSBUS 19 ingrepp

Ovriga relevanta specialiteter
e Namn, antal ingrepp inom rikssjukvardsdefinitionen vid hemmaklinik 2006-2010/
antal ingrepp inom rikssjukvardsdefinitionen vid extern klinik 2006-2010)

3. Klinisk erfarenhet inom rikssjukvardsdefinitionen (team)

e Ange i svarsféltet nedan det totala antalet utférda ingrepp med relevans for
rikssjukvardsdefinitionen som det kraniofaciala teamet vid ert sjukhus har genomfért
under perioden 2006-2010. | redogérelsen ska endast inkluderas de ingrepp dar
personal som idag ar verksam vid ert sjukhus har deltagit.

Svar: 322 ingrepp strikt enligt rikssjukvardsdefinitionen 2006-2010.

Under perioden 2006-2010 har gjorts totalt 596 ingrepp inom kraniofaciala omradet av
plastikkirurgens kraniofaciala team. Déarav tex 163 st kranioplastik med akrylat och
fjaderextraktioner (seans Il) som INTE inkluderats i de 322 operationerna ovan. Har kan
ocksd inga tex naskorrektioner pa missbildade nasor. Aven mellanskillnaden (596 minus
322) bidrar till kompetens inom omradet saval for kirurg, anestesiolog som personal pa
vardavdelningar, mottagning och operationsavdelning.

Under 2006-2010 har ockséa opererats 70 st mer omfattande kraniotraumata av
plastikkirurgens kraniofaciala team.

Under 2006 - 2010 har kékkirurgen gjort 731 operationer inom faltet (320 ortognatism, 403
trauma och 8 kakledsproteser)

Under 2006 - 2010 har det utférts 903+97 lappkakgomspaltsoperationer varav 197
naskorrektioner och nésrekonstruktioner utférda av LKG-teamets Jan Lilja och Hans Mark,
vilka utgdr resurspersoner till kranioteamet med kompetens i nasrekonstruktioner.

Totala nésrekonstruktioner och éronrekonstruktioner har under tidperioden utférts av Peter
Zachrisson.




Mikrokirurgi med kakrekonstruktion av under - eller dverkdke med 1-3 lambaer utférs
rutinmassigt pa kliniken. Denna kompetens &r viktig for att vid utveckling av kirurgin kunna
ha ett kunskapsutbyte med andra kompetenser och ha férutsattningar fér nya
behandlingsprinciper, som tex éronrekonstruktioner med fri lambé dér ett broskskelett
preparerats och I3kt in i lamban fére forflyttning.

o

4. Kirurgisk bredd inom rikssjukvardsdefinitionen

e Markera i svarsféltet med asterisk (*) vilka av de nedan listade atgardskoder som ni
beddmer att i dagslaget tjanstgérande personal vid ert sjukhus har kompetens att
utféra.

* AAKOO Kranioplastik
* AAK20 Operationer p.g.a. kraniosynostos
* AAK30 Kraniofacial rekonstruktion vid missbildning

* CAC50 Korrektion av medfédd missbildning av orbitas benvédgg

* DLD10 Korrektionsplastik av ndsans brosk- och benskelett
* DLD30 Rekonstruktion av ndsan

* EDC05 Segmentosteotomi pa underkéke
* EDC10 Sagittal ramusosteotomi pa underkéke
* EDC15 Vertikal ramusosteotomi pa underkéke

* EECO5 Le Fort I-osteotomi
* EEC10 Le Fort ll-osteotomi
* EEC15Le Fort lll-osteotomi




5. Kompetens och erfarenhet av att behandla kraniosynostos

a) Beskriv i svarsféltet nedan processen som leder fram till operation av patient med
Dolikocefali (Q67.2), Plagiocefali (Q67.3) eller Kraniosynostos (Q75.0).

b) Beskriv évergripande i svarsfaltet nedan de strategiska évervaganden och
alternativa angreppssatt som tillAmpas infér och vid genomférandet av operation pa
patient med Dolikocefali (Q67.2), Plagiocefali (Q67.3) eller Kraniosynostos (Q75.0).

c) Ange for var och en av diagnoserna Q67.2, Q67.3 och Q75.0 antal ingrepp utférda
av vid ert sjukhus tjanstgérande och idag verksam personal under perioden 2006 —
2010.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fragorna 5a, 5b och 5¢ ar maximalt 5 sidor.
Svar:

5a. Bakgrund: Kraniosynostos eller prematur fusion av skallens tillvaxtsémmar leder till
skalldeformitet enligt kAnda ménster men med en betydande variabilitet. Tillvaxten vid en
prematurt sluten tillvéxtsém hindras i vinkelrat riktning. Istallet sker kompensatorisk tillvaxt
pa andra hall, vilket leder till sekundara deformiteter. Kombinationer av olika synostoser
férekommer. Har exkluderas syndromala former.

Anamnes

Av vikt ar att utréna om hereditet finns, arftliga former férekommer och syndromala former
bér diagnosticeras pa ett tidigt stadium. Graviditet, férlossning och perinatal morbiditet
efterfragas, eftersom det finns former dar mediciner under graviditet, mekanisk induktion,
blédning eller infektion skulle kunna ha orsakat synostosen. Ibland ses det motsatta, dvs att
synostosen orsakat férlossningskomplikationer pga. sdmre férmaga att passera
férlossningskanalen. Tillvaxt och utveckling ar viktigt att ta reda pa fér sédkerheten vid
operationen (ex samtidigt hjartfel). Vid kombinerade former kan det intrakraniella trycket
6ka med neurologiska symptom som féljd. Vid t.ex. shuntbehandlad hydrocephalus kan
ibland en sekundar kraniosynostos eller liknande skalldeformitet ses vid évershuntning.

Status

Kraniosynostoser uppvisar ofta typiska deformiteter for respektive sutur. Den sagittala
kraniosynostosen ger en asbildning éver den sagittala suturen och en langsmal huvudform
med férsnavning biparietalt och temporalt. Ofta ses en kompensatorisk buktning frontalt och
ett utskjutande nackparti. En prematur metopicasynostos ger en asbildning mitt i pannan
och en plogformad panna sedd uppifran. Pannans laterala delar medialiseras och en
hypotelorism infinner sig. Vid den unicoronala prematura kraniosynostosen ses en
ipsilateralt platt panna och en kontralateralt buktande dito. Det ipsilaterala 6gat ger ett
storre intryck medan det kontralaterala verkar hoptryckt med en mindre 6gonspringa och ett
lagre dgonbryn. Orat pa den afficerade sidan ar férskjutet framat och temporalt finns en
kompensatorisk buktning. Vid bilateral coronal synostos blir skallen kort, bred och hdg.
Asbildningen 6ver den stangda suturen ar mild. En temporal konvexitet ses bilateralt, liksom
en platt och tillbakadragen panna. Vid en lambdoideasynostos ses en asbildning éver den
fusionerade suturen och en platt nacke pa denna sida. Skallbasen och mastoidcellerna
buktar ipsilateralt medan nackpartiet buktar kontralateralt. Vid en bilateral
lambdoideasynostos blir hela nacken platt och pannan sekundart hég. Slutligen
forekommer mer séllsynta kombinationer av synostoser av tva eller flera smmar, med en
deformitet beroende pé vilka sémmar som ar involverade.

Fotografering
Barn med skalldeformitet ar en vanlig féreteelse och ger upphov till manga fragor.
Fotografisk registrering &r darfér av stor vikt vid konsultationer pa distans. Fotoregistrering




sker ocksa rutinmassigt pa alla barn som blir féremal fér uppféljning eller atgard. Denna
sker pa ett standardiserat satt fére, under och efter operation, samt vid uppféljande
mottagningsbesok.

Radiologi

Som diagnostisk standardmetod anvénds datortomografi med tredimensionell
rekonstruktion av skelettet. Den ger méjlighet att bedéma aven centrala nervsystemet for att
hitta eventuella associerade missbildningar. Straldosen har reducerats avsevart genom ett
protokoll som ger oss den information vi 6nskar. Skallréntgen ar en sémre metod, med
manga falskt positiva och falskt negativa utfall, och anvands darfér i regel inte.
Magnetrdntgenundersbékning anvands bara vid riktade fragestéllningar vid andra
missbildningar.

Pa grundval av anamnes, status, fotografier och 3D-CT stélls operationsindikationen med
ett individuellt staliningstagande beroende pa alder och deformitet. Information sker vid
mottagningsbesdk da psykolog deltar och patient och féraldrar far beséka vardavdelningen
for férdjupad information.

5b.Tidpunkten fér operation valjs med tanke pa att ett optimalt behandlingsresultat skall
uppnas. Vid Géteborgskliniken opereras kraniosynostospatienter med fjaderteknik vid 4-5
manaders alder. Valet av alder beror pa att vid en tidigare intervention férvantas barnet ha
ett alltfér omoget skelett, fér tunt att sékerstalla en god effekt av fjadrar. Dessutom anses de
anestesiologiska riskerna vara nagot stérre vid tidigare intervention. Nar barnet blir 6
manader eller aldre ar skallbenet redan sa kraftigt att fjadereffekten avtar. | hégre aldrar
opereras patienterna darfér med kranioplastik utan fjaderteknik. Anestesiologiskt har
arbetet koncentrerats pa att uppna hégsta méjliga patientsakerhet, med noggrann
Overvakning peroperativt och postoperativt.

Fjadertekniken har méjliggjort att kraniosynostosoperationerna kunnat géras mindre och vid
t.ex. sagittal synostos utan behov av blodtransfusion. Mer komplicerade skalldeformiteter
vid multipel kraniosynostos har kunnat behandlas med resultat som férr inte varit méjliga.
Fjadertekniken har ocksa spridits genom ffa vara fellows och anvands nu i allt hégre
utstréackning i andra lander.

Operationsmetoderna vid kraniosynostos ar vetenskpligt val dokumenterade (ref 1-14) i
arbeten fran Goéteborgskliniken. Detta medfér att operationsmetoderna vid kraniosynostos
ar standardiserade, vilket har medfért att operationstiderna har kunnat férkortas avsevart.
Dessutom har komplikationsfrekvensen och reoperationsfrekvensen reducerats patagligt.
Alla patienter f6ljs upp med 3D-CT vid 3 ars alder och kontrolleras ocksa vid 5 ars alder. Pa
detta satt har vi haft méjlighet att f6lja upp alla patienter och dokumenterar iakttagelserna i
klinikens kraniofaciala register.

5c.

Q75.0 - 344 operationer varav 186 kranioplastik

Q67.3 - 5 operationer

(N.B. vi anvander huvudsakligen Q75.0 aven fér plagiocephali)

1: Maltese G, Tarnow P, Lauritzen CG. Spring-assisted correction of hypotelorism
in metopic synostosis. Plast Reconstr Surg. 2007 Mar;119(3):977-84.

2: Lauritzen CG, Davis C, Ivarsson A, Sanger C, Hewitt TD. The evolving role of
springs in craniofacial surgery: the first 100 clinical cases. Plast Reconstr

Surg. 2008 Feb;121(2):545-54.
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6. Kompetens och erfarenhet av att behandla syndromal kraniosynostos

a) Beskriv i svarsféltet nedan processen som leder fram till operation av patient med
Kraniofacial dysostos (Q75.1) och Medfédda missbildningssyndrom som framst
paverkar ansiktets utseende (Q87.0).

b) Beskriv dvergripande i svarsfaltet nedan de strategiska évervaganden och
alternativa angreppssatt som tillAmpas infér och vid genomférandet av operation pa
patient med Kraniofacial dysostos (Q275.1) och Medfédda missbildningssyndrom
som frdmst paverkar ansiktets utseende (Q87.0).

c) Ange for var och en av diagnoserna Q75.1 och Q87.0 antal ingrepp utférda av vid
ert sjukhus tjanstgérande och idag verksam personal under perioden 2006 — 2010.
OBS! Foér Q87.0 avses och beaktas endast ingrepp rérande
Akrocefalosyndaktyli (Apert), Akrocefalopolysyndaktyli (Carpenter) och
Cyklopi varfor dessa sarskilt ska framga av redogoérelsen.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fragorna 6a, 6b och 6¢ ar maximalt 5 sidor.

Svar: Syndromal kraniosynostos

Barnen ses tidigt, ibland redan pa férlossningsklinik eller neonatalavdelning, vanligen inom
den férsta 3-manadersperioden fér informationssamtal och klinisk bedémning. Remisser
skrivs till relevanta specialiteter som égon, éron, cardiologi, barnortopedi, handkirurgi etc.
Barnen f6ljer samma utrednings- och behandlingsschema som fér kraniosynostos med de
tillagg som behdvs for de specifika symptom respektive barn har. Syndromala barn
kontrolleras i regel arligen till vuxen alder.

Behandling under spadbarnsaret

Ett barn med kraniofacialt syndrom diagnostiseras vid fédelsen eller strax efter pa grund av
de kliniska manifestationer som ar uppenbara. Manga kraniofaciala syndrom ger en
bristande tillvéaxt av mellanansiktets strukturer, och barnets luftvagar kan ha olika typer av
fortrangningar. Spadbarn andas genom nésan vilket leder till uppenbara svarigheter att
andas hos dessa barn, med nattliga apneer och snarkning, och om den ar allvarlig, hypoxi.
Svart drabbade individer kan behéva en sékrad luftvdg genom en nasopharyngeal tub eller
en trakeostomi.

En trang luftvdg kommer ocksa att paverka amningen. Eftersom barnet inte kan andas
normalt genom n&san, kan amning vara en omgjlig eller svar uppgift fér barnet, vilket
resulterar i matningsproblem och tillvéxtstérning. En ventrikelsond eller en gastrostomi kan
|6sa dessa problem under en period, som kan vara upp till flera ar.

Nar de kraniala suturerna inte fungerar, finner hjarnan i ett antal fall inte tillrackligt med
utrymme for sin snabba tillvaxt under det forsta levnadsaret. Detta kommer att leda till ett
forhojt intrakraniellt tryck. Om den inte behandlas kan detta férhéjt tryck orsaka
beteendestérningar och kognitiva stérningar, dévhet, blindhet, eller tom déd. Intrakraniell
hypertension ar en svar diagnos att géra i denna patientgrupp. Invasiva tryck (ICP)
matningar kan géras, men det finns inga definierade grénser av ett skadlig tryck i dessa
barn. En réntgen visar digitata impressioner. En CT kan visa samma impressioner,
bendefekter och sma eller franvarande liquorrum. Oftalmologisk undersdkning avsldjar ett
papilldidem i nervus opticus (2).

Ansamling av cerebrospinalvatska (CSF) i skallen, hydrocefalus, ar nara férknippad med
kraniofaciala syndrom. Detta star i kontrast till icke syndromal kraniosynostos dar det sallan
ses. Diagnosen av hydrocefalus ar svar, eftersom ett stort antal av patienter med
kraniofaciala syndrom uppvisar ventrikulomegali som inte ar progressiv och inte shunt-
beroende. Dessutom kan hydrocefalus maskeras av en samtidig kraniostenos, vilken ger ett
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hégt intrakraniellt tryck trots sma ventriklar. Den intrakraniella volymen kommer att
reduceras vid kraniostenos, samtidigt som hydrocefalus kommer att férsdka dka den
intrakraniella volymen. Féljaktligen bér upprepade kliniska uppféljningar med MRT eller CT
och 6gonbottenundersékning bade fére och efter kraniosynostosoperation att bli
nédvandiga fér en korrekt diagnos av shunt-beroende hydrocefalus.

Orsaken till progressiv hydrocefalus forblir kontroversiell. Det kan vara resultatet av en
trangsel i bakre skallgropen med en atféljande ékning i CSF:s avfldédesmotstand. En annan
teori ar att det vendsa utflédet fran kraniet &r reducerat och leder till en férsdmrad CSF
absorption.

En ventriculoperitoneal shunt blir alltsa ibland aktuellt. Det &r en kirurgisk behandling med
en icke obetydlig sjuklighet och bdr reserveras f6r de patienter som har en verkligt
progressiv hydrocefalus. Dessa patienter maste dvervakas for éver-eller undershunting.
Det finns flera typer av synnedséttning som paverkar kraniofaciala syndrom. Optikusatrofi,
amblyopi, korneala arr, skelning och brytningsfel ar vanliga fynd.

Dessutom férekommer missbildningar av hjarnvavnad, égon, égonmuskler och synbanor i
ett brett spektrum. Optikusatrofi med férsamrats syn eller blindhet kan finnas redan vid
fédseln eller kommer att utvecklas som en f6ljd av 6kat intrakraniellt tryck. Lyckligtvis kan
kirurgi reversera detta. Minskar trycket pa synnerven, kan man férhindra utvecklingen av
optikusatrofi. Hos patienter med risk for férhéjt intrakraniellt tryck, finns det ett behov av
upprepade, noggranna neuroophtalmologiska bedémningar med égonbottenundersdkning
for att upptacka ett hojt intrakraniellt tryck och férhindra oaterkalleliga problem med synen.

Amblyopi &r en permanent férlust av syn pa grund av ett undertryckt 6ga som inte har
stimulerats pa grund av skelning. Skelning ar vanligt bland dessa patienter, och tidig
behandling kan aterstélla det binokulara seendet. Brytningsfel & mycket vanliga och
behdver uppmarksamhet och korrigering med ratt glaségon.

Nar exorbitism finns hos barn med grunda orbitae, kan 6gonlocken ibland inte stdngas
ordentligt, vilket kan leda till att hornhinnan torkar, med sar och arrbildning som féljd. De
oskyddade 6gonen kan ocksa skadas av trauma. | svara fall 6gat kan luxera och kraver
akut reposition och tarsorafi.

Crouzons syndrom

Kraniofaciala symptom pa Crouzon syndrom ar kraniosynostos, exorbitism och ett
hypoplastiskt mellanansikte. Kraniosynostoen ar oftast bicoronal, men kan paverka andra
suturer ensamma eller i kombination. Intrakraniell volym kan hotas av att kraniosynostosen
inte medger tillrackligt med utrymme fér den vaxande hjarnan. De utsatta égonen kommer
att I6pa en storre risk att bli traumatiserade och torka ut, och den atféljande keratit som kan
uppsta kan orsaka arrbildning pa hornhinnan och férsdmrad syn. Dessutom finns det ofta
en komplext divergerande strabism. Férhdjt intrakraniellt tryck och utsatta égon kraver
tidiga insatser for aterstalla intrakraniell volym, omforma skallen och skydda égonen.

Pfeiffers syndrom

Vid Pfeiffers syndrom ses kraniosynostos, mellanansiktshypoplasi breda, devierade tummar
och stortar. Ofullstdndig syndaktyli kan férekomma. Tre typer av Pfeiffers syndrom har
beskrivits. Typ |, med brachycephali, litet mellanansikte samt finger- och tdabnormiteter,
férknippas med god prognos och normal intelligens. Typ |l uppvisar pansynostos av skallen
(kléverbladskalle), svar exorbitism, hydrocefalus och cerebral dysfunktion. En hég incidens
av tidig déd finns. Vid typ Il ses en kombination av kraniosynostos, exorbitism, ofta
hydrocefalus och hjarndysfunktion, med en dalig prognos i manga fall. Orsaken ar
mutationer i FGFR 1 och 2 gener. Pfeiffer har autosomalt dominant nedarvning, och
drabbar 1 av ca 100,000 fédslar.

11




Aperts syndrom

Aperts syndrom eller akrocefalosyndactyli typ | &r en séllsynt syndrom som kannetecknas
av brachycephali, hypertelorism, sluttande 6gonspringor, skelning, mellanansiktshypoplasi
och komplexa syndaktylier i hander och fétter. Det finns tva huvudsakliga mutationer i
fibroblast growth factor receptor 2 med skillnader i fenotyper. Bada ar autosomalt dominant
dverférda. Syndaktyli finns i fingrar och tar, 2-4 eller alla fingrar och tar, tilsammans med
begrénsade rorelser i storre leder som armbagar och axlar. Gomspalt ses hos mindre &n
hélften av patienterna. Psykisk utvecklingsstérning av varierande grad ar férknippad med
detta syndrom. | tonaren, det Aperts patienten lider ofta svar akne och hyperhidros.

Den brachycefali som finns har setts som ett resultat av en bicoronal synostos. Studier har
dock visat en mycket mer komplex dysmorfologi med en komplex dysplasi i skallbasen och
skalltaket.

Saethre-Chotzen syndrom

Saethre-Chotzen syndrom &r ett autosomalt dominant syndrom associerad med TWIST-
genmutation och ké&nnetecknas av brachycephali med uni-eller bicoronal synostos, intryckt
nasrygg, lagt harfaste, lagt sittande 6ron, och s-formad évre 6gonlocksptos.
Utvecklingsstérning kan férekomma. Patienterna har en partiell syndaktyli mellan andra och
tredje fingret och tan. Skelettmissbildningar ar vanliga. Frekvensen &r omkring 1 pa 25.000
till 50000, men en varierande fenotyp.

Carpenters syndrom

Carpenter beskrev 1901 akrocefalopolysyndactyli typ Il, en sallsynt autosomalt recessiv
genetisk sjukdom, som kannetecknas av kraniosynostos. Drabbade individer har ett
spetsigt huvud (akrocefali) eller brachycefali. Kraniosynostos kan paverka sagittala,
koronala och lambdoidea suturerna och ar ofta asymmetrisk. Cerebral missbildning kan
férekomma och en hdg risk utvecklingsstérning finns. Ansiktsmissbildningar kan omfatta
mellanansiktshypoplasi, bettavvikelser, sneda égonspringor, en platt ndsa och dysplastiska
lagt belagna 6ron. Fingrar och tar ar korta, med syndaktyli, och fingrarna kan vara
Overtaliga (polydactyli). Andra fysiska avvikelser kan férekomma, som medfédda hjartfel,
navelbrack, kryptorkism eller kortvéxthet.

Muenkes syndrom

Muenke beskriver individer som drabbats av koronal kraniosynostos med samtidig
Pro250Arg mutation i FGFR3 genen. Fenotypen visar en stor variation i denna population.
Bade uni-och bicoronal synostos &r vanlig. Olika skelettmissbildningar i hander och fétter
har rapporterats dock med ringa funktionell betydelse. En partiell sensorineural
hérselnedsattning &r vanligt. Utvecklingsstérning kan férekomma i vissa fall.

6 b.

Crouzons syndrom

Skallkirurgi utférs under patientens férsta levnadsar. | Géteborg féredrar vi en tidig
intervention nar barnet & omkring 4-6 manader. Skalen till tidig kirurgi &r att benet ar mer
foljsamt, sekundara missbildningar far kortare tid att utvecklas pa, och anvandning av
fjadrar for att férbattra resultaten ar maéjligt (1). Andra férfattare féredrar att vanta till 9-10
manaders alder for att eventuellt minska behovet av upprepad tidig skallkirurgi. Operationen
utférs via en bicoronal sicksackincision. Frontoorbitalt avancemang och omformning av
pannan gors med férsnavning av den breda skallformen. Séarskild uppméarksamhet dgnas
supraorbital komplexen, som vanligtvis har en konkav missbildning. Denna operation
kommer ocksa att tillféra ett dvre benskydd skydd fér 6gonen. Nackpartiet kan samtidigt
avanceras bakat antingen statiskt eller med hjalp av fjadrar.
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Hos vissa patienter gors ytterligare kirurgi sdsom ventrikulperitoneal shunt fér hydrocefalus,
lateral tarsorrafi eller upprepade kraniala expansioner om nddvandigt.

Under barndomen kan crouzonpatienten lida av effekterna av mellanansikishypoplasin,
inklusive en komprometterad luftvag (sémnapné), exponerade dgon, talsvarigheter eller
psykosociala problem med sitt sarpraglade utseende. En korrigerande operation for detta i
barndomen ar kontroversiell och manga férfattare férsdker férdréja den kirurgiska
interventionen sa lange som barnet och féraldrarna tillater.

Ansiktstillvaxt kommer oundvikligen att férsdmras av kirurgi, och medan kortvariga
fantastiska resultat kan uppnas tenderar de att helt férsvinna néar barnet kommer upp i
tonaren. Detta &r nagot att vara medveten om nar man utfér omfattande operationer under
uppvaxten vid Crouzon och andra kraniofaciala syndrom. Kirurgens behanlingsplan maste
inbegripa barnet och familjen som helhet och stracka sig 20 ar in i framtiden, dér varje
intervention bygger pa den féregdende. Det finns ingen plan som kan gélla pa alla
patienter, och en kraniofacial kirurg bér alltid begrunda den enskilde och dennes familj, med
hans eller hennes unika dysmorfologi och géra en behandlingsplan som bast passar
dennes behov.

Kirurgisk behandling av mellanansikishypoplasi kan utféras som en Le Fort Ill osteotomi, en
monobloc osteotomi, en ansiktsklyvning eller andra kombinationer av osteotomier.
Distraktionsbehandling anvands fér att flytta bensegment langre a@n vid anvandning av
traditionella statiska tekniker (2). Langsiktiga resultat har visat att trots operation, kan
aterfall i tonaren krava ytterligare eller upprepade férfaranden for att uppna ett
tillfredsstéallande resultat. Ansiktstillvaxten verkar vara hAmmad pa grund av det
underliggande syndromet och kirurgi under barndomen kan ha negativa effekter pa den
aterstdende tillvaxtpotential som finns, resulterande i en benagenhet fér recidiv. Med hjalp
av langvariga interna fjadrar har vi férsékt att férhindra recidiv efter Le Fort Il osteotomi (3).

Den slutliga rekonstruktionen av crouzonpatienten maste géras efter uppnadd
skelettmognad. Patienten har som regel grunda orbitae, mellanansiktshypoplasi och en
klass Ill malocklusion. Det ar inte tillradligt att férsdka ratta till alla missbildningar pa en
gang. Orbital kirurgi eller Le Fort Il kirurgi utférs som ett férsta steg, och nér effekten av det
ingreppet ar stabil gors en slutlig kékkirurgisk operation. Vid Sahlgrenska anvander vi en
s.k. glaségonplastik med osteotomi av framre delar av 6gonhalorna, med de nedre delarna
mer framflyttade an de supraorbitala. Denna glaségonplastik &r ett alternativ till en le Fort IlI
eller monobloc osteotomi (4). Nar stabila resultat uppnas och tandreglering ar fardig goérs en
kakkirurgisk korrektion.

Férutom mer omfattande kirurgi som beskrivs, kan flera mindre kirurgiska korrigeringar vara
anvandbart for ett estetiskt tilltalande resultat. Laterala canthopexier, nasplastik, hakplastik,
konturering av benoregelbundenheter och fetttransplantation ar nagra exempel pa
operationer som kan férbattra det slutliga resultatet.

Pfeiffers syndrom

Kraniosynostosproblematiken atgardas kirugiskt vid 4 - 5 manaders alder. Om
hydrochephalus uppstar, 1aggs en ventrikuloperitoneal shunt och en bakre
skallgropsdekompression kan vara indicerad i utvalda fall. Mellanansiktsframflyttningen
gors nar indikation féreligger for att atgarda andning, nutrition, oskyddade égon eller av
psykosociala skél. Ortognat kirurgi och slutlig utseendekirurgi skjuts upp till slutet av
tonaren. Eftersom fenotypen for varje patient ar olika, ar en individuell behandlingsplan
alltid indicerad.

Aperts syndrom
Behandlingen inleds under patienternas férsta ar (5). Den brachycephala huvudform kan
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forbattras genom en kranioplastik. Detta gérs med hjélp frontoorbital framflyttning och en
bakatférflyttning av nackpartiet (6). Skallens tillvaxt uppat kan kirurgiskt begransas.
Sahlgrenskas metod innebar frontoorbital framflyttning och omformning, parasagittala
kraniektomier med tillvaxtbegréansande sutur och slutligen ett bakre avancemang av
nackpartiet med hjalp av fjadrar. Gomspalt opereras vid ca 6 manader, men kan skjutas
upp om andningssvarigheter finns. Handkirurgin pabérjas fére utgangen av det férsta aret,
och syftar till en bdrjan att uppna opposition av tumme och ett effektivt grepp vid den tid
barnet bérjar utforska sin omgivning med sina hander. Fotproblem kan ofta kréva kirurgiska
ingrepp, och pabdrjas vid behov innan barnet bérjar ga

Under barndomen, som vid Crouzons syndrom, kan andningssvarigheter, nutritionsbesvar,
exorbitism eller stora psykosociala problem finnas och leda till kirurgiska ingrepp sasom
bakre skallgropsdekompression, mellanansiktsframflyttning eller ansiktslkyvning. Aterigen,
resultatet av operationer under denna tid foljs inte séllan av recidiv och maste upprepas
senare. Syn-och hérselnedséattning férekommer ofta och behdver sina specifika atgérder.

| tonaren sker tandreglering fére ortognat kirurgi. En kirurgisk konturforbéttring ar inte
ovanligt hos Apertpatienten efter puberteten. Orbital kirurgi fér exorbitism eller
hypertelorism utférs i utvalda fall. Kindaugmentation, nésplastik, dgonlocksplastik ar
adjuvanta forfaranden for ett béattre slutresultat. Medicinsk behandling fér svar acne hos
dessa patienter for att undvika arrbildning ar ocksa viktigt.

Saethre Chotzens syndrom

Kirurgisk behandling av Saethre-Chotzens syndrom kréaver ofta en kranioplastik enligt den
individuella deformitet, som beskrivs for andra kraniosynostoser, vanligen en bicoronal eller
unicoronal sadan. Ogonlocksptos korrigeras nar sa bedéms férdelaktigt. Ibland kan en
nasplastik, lateral kanthopexi eller delning av syndaktyli bidra till att normalisera utseendet
av detta syndrom. Hérselnedsattning, synnedséttning, kramper kommer ocksa att behéva
uppmarksamhet i vissa fall (7).

Carpeneters syndrom

Kraniofacialkirurgisk behandling syftar till att korrigera akrocefali tidigt (8),
mellanansiktshypoplasi och malocklusion efter puberteten. Ogonlock och nésa opereras vid
behov vid f6r patienten l[amplig tidpunk .

Muenkes syndrom

Vi opererar har den uni-eller bicoronala synostoden enligt metoder fér icke-syndromal
kraniosynostos. Enskilda individer kan bli féremal for ortognat kirurgi efter skelttmognad.
De kirurgiska resultaten kan vara mindre givande i denna population jamfért med icke-
syndromal uni-eller bicoronal kraniosynostos, och upprepad kirurgi &r vanligare (9).
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5. Mulliken JB, Bruneteau RJ. Surgical correction of the craniofacial anomalies in Apert
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6¢c. Q75.1 - 34 ingrepp, Q87.0 Apert - 23 ingrepp, Carpenter 0 ingrepp (op 1 pat i mars
2011), Cyklopi 0 ingrepp

7. Kompetens och erfarenhet av att behandla évriga kraniofaciala missbildningar

a) Beskriv i svarsfaltet nedan processen som leder fram till operation av patient med
Hypertelorism (Q75.2).

b) Beskriv dvergripande i svarsfaltet nedan de strategiska évervaganden och
alternativa angreppsséatt som tillAmpas infér och vid genomférandet av operation pa
patient med Hypertelorism (Q75.2).

c) Ange for diagnosen Q75.2 antal ingrepp utférda av vid ert sjukhus tjanstgérande och
idag verksam personal under perioden 2006 — 2010.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fragorna 7a, 7b och 7¢ ar maximalt 5 sidor.

Svar:
Hypertelorism

7a. Processen som leder fram till operation av patient med hypertelorism (Q75.2).
Introduktion. Orbital hypertelorism anger ett 6kat avstand mellan 6gonen/égonhalorna.
Tillstandet skiljs fran pseudohypertelorism, dar t.ex. en divergent strabism (exotropi) eller ett
isolerat 6kat avstand mellan mediala canthalligamenten (telecanthus) utan hypertelorism,
ger ett for betraktaren liknande intryck (1). Telecanthus férekommer ju daremot férstas hos
patienter med akta hypertelorism. Orbital hypertelorism ses vid ett stort antal craniofaciala
missbildningstillstdnd sasom kraniosynostos, kraniofaciala syndrom, ansiktsspalter,
encephalocele, dermoidcystor osv. Frontonasal dysplasi och craniofrontonasal dysplasi har
rapporterats vara de vanligaste orsakerna till orbital hypertelorism (2, 3). Bland syndromen
ar Aperts syndrom det vanligaste hypertelorismtillstandet (4).

Orbital hypertelorism kan matas framst som ett 6kat avstand mellan mediala
orbitavdggarna, men aven som ett 6kat avstand mellan laterala orbitavdggarna. Det
interorbitala avstandet i skelettet (IOD, interorbital distance) & ca 5 mm kortare &n
intercanthalavstandet. Normalt ar detta ca 25 mm hos en vuxen. Graden av hypertelorism
har klassificerats som mild vid ett avstand av 30-34 mm, moderat vid ett avstand mellan 34-
40 mm och grav vid ett avstand stérre &n 40 mm (2).
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Symptom. Symptomen kan vara relaterade till samtidiga missbildningar av hjarna, égon,
nasa, tarvagar och harlinje. Hypertelorismen i sig kan ge psykosociala besvar, paverkan av
det binokuldra seendet och utseendebesvar.

Diagnostik. Diagnostiken grundas pa en noggrann anamnes och en klinisk undersékning.
Fotografisk registrering sker rutinmassigt. Vi anvander rutinmassigt 3D-CT f6r att studera
skall- och ansiktsskelett. En magnetrontgenundersdkning ar av varde for att klarlagga
underliggande mjukdelspatologi sdsom encephalocele, dermoidcysta etc.

En rad olika konsulter kan vara indicerade. Neurokirurg konsulteras for att klarlagga
intrakraniell patologi och kirurgisk strategi vid t.ex. encephalocele. Ké&kkirurg och ortodontist
konsulteras vid samtidig bettfelstalining, och ar delaktiga i val av kirugisk strategi om en
ansiktsklyvning planeras. Ogonlakare konsulteras alltid for att diagnostisera samtidiga
missbildningar, strabism och syn. ONH-specialist konsulteras for att utréna intranasala
férhallanden, luktférmaga och associerade missbildningar inom omradet. Anestesiolog far
férutse eventuella svarigheter i det per- och postoperativa férloppet. Slutligen bedéms
patienten/patientens familj av var psykolog. Ett besék pa vardavdelningen sker fér
information och fér att familjen skall kunna bekanta sig med miljén.

7b. Strategiska 6vervaganden och alternativa angrepssatt som tillampas infér och vid
genomfdrandet av operation pa patient med hypertelorism.

Den kirurgiska behandlingen av hypertelorism ar krdvande och langtidsresultaten inte ofta i
paritet med vad som astadkommits pa operationsbordet. Tidpunkten fér intervention maste
noggrant beaktas, da kirurgin riskerar att stéra tillvaxten i ansiktet (5 - 7). Data talar dock for
att en tidig intervention fére skolstart inte har uppenbara negativa konsekvenser for
tillvaxten. Dessutom nas psykosociala férdelar vid operation fére skolstart och méjligen
ocksa fordelar vad betréffar det binokulara seendet. Dessa 6vervaganden har gjort att vi i
huvudsak opererar vid 5 - 6 ars alder eller efter avslutad pubertet. Finns en underliggande
orsak som encephalocele sker operationen tidigt. Det &r ocksa av vikt att inse nar man inte
bdr operera, dvs nar korrektion kommer att ske pga t.ex. kraniosynostosoperation. Varje pat
bér utvarderas individuellt for att férsdka utréna den enskildes foérutsattningar, vinster av
operation och komplikationsrisker. Mildare former av hypertelorism utgér séllan en
operationsindikation.

Kirurgin innebér alltid en férflyttning av mediala orbitavaggen. Detta kan ske i form av
ansiktsklyning, férflyttning av hela 6gonhalans framre delar (box osteotomi), U-formad (eller
omvant u-formad) osteotomi av tre av orbitans vaggar, férflyttning av mediala och laterala
orbitavaggarna eller en isolerad férflyttning av mediala orbitavaggen. | samtliga fall skall
adekvat del av orbita medtagas i anteroposterior for att f& en funktionell forflyttning av
orbitainnehdllet (8,9) Vi har ocksa anvant fjaderteknik i ett fall med viss framgang.
Access till skelettet fas via bicoronal incision, subciliar eller transconjunctival incision,
vestibuldr incision (vid ansiktsklyvning), incision dver mediala canthalligamenten,
nasplastikincison och ev medellinjesincision (vid grava huddverskott).

Resultaten har i olika studier varit alltifran mkt goda till att visa en stor recidivbendgenhet
(10,11,12). Komplikationer i form av skador pa infraorbitalnerv, tarvagar och tandanlag
maste beaktas (3)

Nar skelettkirurgin har gjorts aterstar ofta korrektioner av mjukdelar som nasplastik,
kompletterande canthopexier, huddverskott i medellinjen och strabismkirurgi. Det &r darfor
av vikt att dessa patienter féljs till vuxen alder.

7c. Antal utférda ingrepp vid pl kir klin SU/Sahlgrenska 2006-2010 for diagnosen
hypertelorism Q75.2 av idag verksam personal.
Det har utférts 5 orbitala ingrepp varav 1 ansiktsklyvning, 3 mediala orbitavéggar, 1
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fijaderop. Dessutom har utférts 14 sekundara ingrepp innefattande nasplastiker,
canthopexier, akrylatplastik, fettransplantation.
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8. Tillgang till kritisk kompetens hos ej opererande vardpersonal

e Redogoér i svarsféaltet nedan for kritisk kompetens hos ej opererande vardpersonal och
hur den bidrar till att aktuell vard bedrivs pa ett framgangsrikt satt. Med ej opererande
vardpersonal avses har sjukskoéterskor med specialistinriktning.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fraga 8 ar maximalt 2 sidor.

Se aven svar 2.4

Da vi vardat denna patientgrupp under mycket lang tid och éver generationer, har en val
inarbetad vardstrategi utformats. Varden/omvardnaden av kraniofaciala patienter ar val
genomtankt och langsiktigt planerad och utgér fran ett helhetsperspektiv. Detta innebér att
all vard/omvardnad fére, under och efter operation/behandling &r kartlagd. Sjukskdterskan
har det omvardnadsmassiga ansvaret och ansvarar aven fér den medicinska omvardnaden
av kraniofaciala patienter. Ansvarsférdelningen inom teamen bygger i hég grad pa god
k&nnedom om de enskilda medlemmarnas specifika kompetens och yrkeserfarenhet. Detta
galler saval allman som specifik omvardnad. Specialistutbildade sjukskdterskor finns pa
mottagningen (barn och ungdom spec.utb/operation), vardavdelningen (barn och ungdom
spec.utb , operationsenheten (spec.utb operation och anestesi och CIVA (intensivvardsutb).

Tillgangen till kritisk kompetens sakras genom olika utbildningsinsatser, vardprogram,
omvardnadsprogram, PM, samverkan i multidisciplinart team, kunskapséverféring via
mentorskap, checklistor, interna/externa utbildningar och utvecklingsarbeten. Samtliga
sjukskoterskor i vardkedjan har den kompetens som kravs for att varda kraniofaciala
patienter (mottagningen — vardavdelningen — operation - CIVA). Alla operations- och
anestesiskoéterskor pa Plastikoperation har &ven kompetens fér och vana vid
neurokirurgiska ingrepp.

Ansvarig plastikkirurg for kraniofaciala teamet ar ansvarig fér kompetens- och
kvalitetsutveckling hos teamets medlemmar (bil. 1.8.1) géllande kraniofacial kirurgi. For
specialistutbildad sjukskdterska med specialuppdrag, medlem i kranioteamet, avser detta bl
a forskning och insattande/utsattande av olika operationsmetoder.

Kontinuerlig kompetensutveckling sker for att hdja evidensgraden, i form av specialuppdrag
for sjukskoterska. Vid kliniken finns ett antal specialuppdrag, férutom kraniofacial kirurgi
som kvalitet och patientsékerhet, LKG, bréstkirurgi, mikrokirurgi m fl. For varje specifikt
uppdrag finns en uppdragsbeskrivning. Nedan féljer en beskrivning av de specialuppdrag
som ar en integrerad del i vardkedjan for kraniofacial kirurgi.

SPECIALISTUTBILDAD SJUKSKOTERSKA MED SPECIFIKT UPPDRAG
Specialistutbildad sjukskéterska med specifikt uppdrag (kraniosjukskoéterska) ingar i det
kraniofaciala teamet tillsammans med bl a plastikkirurg och psykolog (fér évriga
medlemmar, se svar 2.1). Sjukskoterskans kompetens - och ansvarsomrade &r val
definierat i teamet. Detta specialuppdrag har funnits pa kliniken sedan 2002. Syftet ar att ha
det dvergripande ansvaret fér omvardnaden, planeringen och séakerstallande av
omvardnaden fér kraniofaciala patienter. Uppdraget innebar ocksa att vara ansvarig for
inhadmtning och spridning av kunskap till dvrig vardpersonal. Halla sig a jour med aktuell
forskning och utveckling samt vara kontaktperson for foraldrar/nérstdende.

| uppdraget ingér bl a att;

* Ha ett primart ansvar fér omvardnaden av kraniofaciala patienter

* Ansvara for att omvardnadsatgarder planeras, genomférs och utvarderas i samverkan
med andra personalgrupper och discipliner
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« Utvardera den kraniofaciala verksamheten samt félja utvecklingen och forskningen inom
kraniofaciala verksamhetsomradet med avseende pa omvardnad

« Informera, utbilda och handleda omvardnadspersonalen

« Utféra och delegera i omvardnaden runt vardtagaren dar sjukskéterskans kompetens
behdvs och enl. Socialstyrelsens forfattning utifran vardtagarens basta.

» Vara ett stdd for féraldrar/narstaende fére, under och efter vardtiden

« Informera, handleda och utbilda féraldrar/nérstaende

« Aktivt medverka i den tvarprofessionella barngruppen pa SU/S

« Kvalitetssakra kraniofaciala omvardnaden i samarbete med verksamhetsutvecklare (se
nedan)

« Initiera och bedriva forskningsprojekt fér omvardnadspersonal samt inhadmta data vid
kliniska forskningsprojekt

VERKSAMHETSUTVECKLARE

Verksamheten har tva sjukskoéterskor (anstéllda sedan 1985 resp 1995) som arbetar pa
som verksamhetsutvecklare och ar direkt understéllda verksamhetschefen. | uppdraget
ingar att folja sjukhusets riktlinjer for kvalitetsutveckling och patientsékerhet (bil 1.8.2).
Verksamhetsutvecklarna ingar i omradets grupp for kvalitetsuveckling och patientsakerhet
och arbetar utifran omradets handlingsplan (1.8.3) som sedan ska anpassas i
verksamheten. Den féljer huvudsakligen Socialstyrelsens "God Vard”. Omradets grupp
arbetar pa uppdrag av SU.s ledningsgrupp och leds av en kvalitetsdirektor. Arbetet syftar till
att stddja sjukhusets uppdrag och mal och att sékerstélla ett kompetent och kvalitetssakrat
stod till cheferna.

Verksamheten arbetar, i 6verensstdmmelse med SU i évrigt, efter den sk Fokus-modellen,
som &r en integrering av LEAN, 6-sigma och PDSA. Vid mer omfattande férbattringsbehov
anvands metod beroende pa problemets art. Exempel pa detta ar t ex
Genombrottsmetoden. Verksamheten (inkl operationsenheten) deltog i SKL:s nationella
satsning 2009, for att minska vardrelaterade infektioner, vilket ar viktigt for att sakerstalla
god och saker vard. Detta medfor ett tydligt patient- och verksamhetsfokus dar det
strategiska - analytiska - undervisande - idéskapande satts i centrum.

| uppdraget ingar att;

+félja sjukhusets riktlinjer for patientsékerhet

eutarbeta handlingsplan fér kvalitetsutveckling och patientsakerhet fér verksamheten
sutforma rutiner, specifika omvardnadsprogram och patientinformation utifran
multidisciplindr samverkan

.utforma handlingsplaner fér kvalitetsutveckling och kompetensutveckling hos
sjukskoéterskor

svara delaktig i upprattandet av verksamhetens balanserade styrkort

«arbeta med verksamhetens processer i syfte att forbattra vardflodet

sutvardera patienttillfredsstallelsen genom kvalitetsuppf6ljning sdsom enkater, intervjuer
mm. och utforma handlingsplan for férbattringar/férandringar

«delta i natverksgrupper och vid behov multidisciplindra team

evara forum for larande, erfarenhetsutbyte och information om viktiga férédndringar inom
kvalitet och patientsakerhetsomradet.

+stddja verksamhetschefen och verksamhetsomradets arbete for att na faststéllda mal.
eutifran faststallda mal initiera, driva, genomféra och samordna utveckling av
verksamhetens arbete med kvalitetsutveckling och patientsakerhet samt inom
produktionsplanering och logistik.

| samrad med verksamhetschef strukturera och stédja forbattringsarbeten inom
verksamhetsomradet.

«delta i omradesdvergripande natverk tillsammans med évriga verksamhetsutvecklare
avseende kvalitets och patientsékerhetsutveckling.

«delta i i omradesdvergripande férbattringsarbete.
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*Overvaka verksamhetens avvikelsehantering, Medcontrol pro ( statistik,utredning mm.)
*leda, stédja och delta i arbetet med risk och héndelseanalyser.

félja den nationella/internationella utvecklingen inom kvalitets och
patientsdkerhetsomradet.

vara ett stéd for verksamhetschefen i det vardhygieniska kvalitetssakringsarbetet,
Overvaka verksamhetens f6ljsamhet till basala hygienrutiner och kladregler.

9. Utbildning

e Bifoga dokument som styrker tjanstgérande personals deltagande i utbildning fér att
sakerstalla kompetens att utféra ingrepp inom rikssjukvardsdefinitionen.

10. Utbildning ej opererande vardpersonal

e Beskriv i svarsféaltet nedan vilka utbildningsinsatser som sérskilt vidtagits for att
sakerstélla kompetensen hos ej opererande vardpersonal att delta i vardprocessen
for viss kraniofacial kirurgi som rikssjukvard pa ett framgangsrikt satt. Med ej
opererande vardpersonal avses har sjukskdterskor med specialistinriktning.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fraga 10 ar maximalt 2 sidor.

Verksamheten arbetar utifran Vastra Gétalands och SU:s kompetensutvecklingspolicy,
”"Personalvision 2010”.(bil. 1.10.1) Verksamheten analyserar regelbundet de kompetenser
som behdvs samt betydelsen av genomférd kompetensutveckling.

Verksamhetens sjukskdterskor (mottagning-vardavdelning-operation-CIVA) liksom 6vrig
vardpersonal, har individuella kompetensplaner som uppréattas och utvarderas i samband
med det arliga medarbetarsamtalet. All nyanstélld vardpersonal har dessutom ett
introduktionsprogram som genomférs tillsammans med handledare (bil.1.10.2)

Kompetensbegreppet innefattar bade formell och reell kompetens. Da det inte finns nagon
formell utbildning f6r den kraniofaciala vardprocessen, sker kunskapséverféring och
sakerstallande av kritisk kompetens genom interna (kraniofacial kirurgi) och externa (allman
och specifik omvardnad) utbildningsinsatser samt fér vardavdelningespersonal via
kraniosjukskoterskan. De sjukskéterskor som deltar i processen kring kraniofacial kirurgi
har dessutom ett nara samarbete med DSBUS.
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De utbildningsinsatser som gjorts och gérs kontinuerligt, syftar till att bibehalla och héja
kunskapen och kompetensen hos all vardpersonal som ingar i vardkedjan kring

kraniofaciala patienter(specifikt fér sjukskéterskor med specialuppdrag, se svar fraga 1.8).

All vardpersonal arbetar efter kvalitetssékrade PM; vardprogram och rutinbeskrivningar.
Kraniofacialt utbildningsmaterial i form av bl a inspelade operationer och férelasningar.

Exempel péa sarskilda utbildningsinsatser for sjukskéterskor (mottagning-vardavdelning-
operation- CIVA) 2006-2010:

«Arlig gemensam utbildningsdag anordnad av verksamheten fér plastikkirurgi (allman och
subspecialisering dar kranio ingar, forskningsresultat, resultat av eller pagaende
utvecklingsarbeten mm)

*Smartutbildning riktat mot barn

*Akutmedicin barn

*Akut traumasjukvard (ATSS, ATCN)

*Nordisk barnanestesikurs, Rikshospitalet Képenhamn

*Barnanestesi med huvudamne svar luftvag (anordnat av DSBUS och Rikshospitalet i
Képenhamn), utbildning/konferens

*Utbildning barn som far illa

*Processinriktat ledarskap — universitetsutbildning verksamhetsutvecklare och
sektionsledare for anestesisjukskéterskor pa operation sékrade processen “patient fran
vardavdelning till operation”

*A-HLR barn, 2 instruktérer (vardavdelning-operation)

*Projekt "Barn An/Op/IVA (se 2.3)

+Utbildningsdag for alla nyanstéllda CIVA sjukskéterskor ang kraniofacial kirurgi (ansv Peter

Tarnow) efter 6 man anstéllning. Innan dess far de inte varda kraniobarn.
Luftvagsseminarium — heldag

*Deltagande i nationella och internationella kongresser/seminarium
*Hygienutbildning

1 sjukskoterska under specialistutbildning till barnsjukskéterska (klar juni 2011)
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Del 2 — organisatorisk kompetens

Socialstyrelsen gér bedémningen att en viktig forutséttning for att framgangsrikt bedriva och
utveckla hégspecialiserad vard av rikskaraktdr ar att verksamheten har en langsiktigt hallbar
vardstrategi. En langsiktigt hallbar vardstrategi dr, i sin tur, grundférutséttningen fér att en
multidisciplindr miljé ska kunna véxa fram. Inom en langsiktigt hallbar vardstrategi ryms dven
strategier fér kompetensférsérjning och kompetenséverféring som en sjélvklar del, da dessa,
Over tid, bidrar till att verksamheten atnjuter nédvandig stabilitet och kontinuitet for att
utvecklas pa bdsta sétt. En langsiktigt hallbar vardstrategi férutsétter sjukhusledningens
aktiva deltagande i strategisk verksamhetsplanering och langsiktiga verksamhetsutveckling.

1. Multidisciplinar samverkan

Multidisciplindr samverkan férutsétter ndrvaron av en multidisciplindr miljé. | en verksamhet
som prédglas av en stark multidisciplindr miljé finns det hos vardpersonalen en férstaelse fér
de olika disciplinernas medicinska férutséttningar, begrdnsningar och behov i
vardprocessen. Denna férstaelse bidrar till att vardpersonalen, oavsett disciplin- eller
yrkestillhérighet, kan relatera till vardprocessen utifran ett helhetsperspektiv och ddrmed
Oka kunskapen om hur denna ska bedrivas fér att uppna hégsta mdéjliga vardkvalitet.

e Beskriv i svarsféltet nedan de strategiska och strukturella évervaganden och
atgarder som vidtagits i syfte att ge verksamheten organisatoriska férutsattningar att
skapa en multidisciplinar miljo.

e Bifoga organisatoriskt schema dér relevanta kompetensers organisatoriska
placering tydligt framgér

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa frdga 1 &r maximalt 4 sidor.

INLEDNING

En férutsattning for multidisciplinar samverkan ar en offensiv kvalitets- och
ledningsutveckling, vilket innebar att standigt strava mot férbattringar. Sjukhusets storlek
och bredd ger de basta férutsattningar fér att skapa multidisciplinara samarbeten med hég
kvalitet inom varje delomrade, sa att basta/ratt kompetens ansvarar for sitt specialomrade.

Sjukhusets vision ar att "Varden vid SU haller hdg kvalitet och bedrivs pa ett tryggt och
sakert satt”. (bil. 2.1.1). Detta innebéar att allt inférande av nya och utmdnstrande av mindre
effektiva eller féraldrade metoder sker pa ett ordnat och evidensbaserat sétt, vilkets stéds
av sjukhusets HTA-centrum , beldget pa Sahlgrenska-tomten. Exempel pa detta ar
inférande av fjaderteknik i spadbarnsalder fér att minska det kirurgiska traumat.

Sjukhusets ledning stéder sedan manga ar utvecklingen av multidisciplinar samverkan med
patienten i centrum. Allt kvalitets- och utvecklingsarbetet utgar fran att det ska vara
vardeskapande for patienten.

ORGANISATORISK STRUKTUR

Sahlgrenska Universitetssjukhuset ar uppdelat pa huvudsakligen 3 tomter (Sahlgrenska
sjukhuset, MdéIndals sjukhus och Ostra sjukhuset dar Drottning Silvias Barn- och
Ungdomssjukhus (DSBUS) ligger) med representation av alla medicinska specialiteter.
(bil.2.1.2).

Huvuddelen av det multidsiciplindra teamet ligger pa Sahlgrenska-tomten. | ndra anslutning
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dvs granne med Sahlgrenska ligger Odontologen, dar ké&kkirurgi och ortodonti &r placerade.
Kakkirurgi och Odontologi tillhér Folktandvarden men ambitionen fér Kakkirurgins framtida
organisationstillhérighet ar att den ska inordnas i sjukvarden, eftersom stérre delen av
verksamheten handlar om sjukhusbunden vard.

Plastikkirurgen har ansvaret for att driva kranioverksamheten, som &r uppbyggd kring
plastikkirurgin dar teamchefen for kraniofacila kirurgi &r samordnare av behandlingen. Alla
remisser gar till plastikkirurgen SU/S fér registrering och bedémning, varefter patienterna
kallas. Verksamheten har ocksa en web-adress “skallform.se” dar féraldrar och patienter
sjalva stélla fragor samt bifoga foto, vilket aterkopplas av nagon av kranioteamets
plastikkirurger. Patienterna bedéms pa Plastikkirurgens mottagning pa Sahlgrenska-tomten
av plastikkirurg ihop med neurokirurg och psykolog. D& operation ar aktuell besdker
familjen plastikkirurgiska verksamhetens avdelning fér barn och ungdomar pa Sahlgrenska-
tomten f6r omvardnadsinformation av specialistsjukskoterska. Denna vardavdelning, som
aven vardar unga vuxna, ligger i néra anslutning till plastikkirurgens operationsavdelning
och CIVA/postop. | samma narhet ligger ocksa neurokirurgens operationsavdelning och
NIVA, som utgdr resursenheter.

Operationerna sker i férsta hand pa Plastikoperation och i andra hand pa Neurooperation,
pa Sahlgrenska. Bada enheterna har mangarig kompetens att driva den kraniofaciala
operationsverksamheten map pa anestesi- och operationskompetens (ldkare och
sjukskoterskor). | de fall da speciell anestesikompetens fér multisjuka barn och BarnlVA-
kompetens behdvs, sker operationerna pa DSBUS. Vid dessa tillfallen aker hela
operationsteamet inkl en kompetent operationsskéterska till DSBUS. Postoperativt vardas
alla kraniofaciala patienter rutinméssigt minst ett dygn pa CIVA-enheten fér dvervakning,
dar det finns mangarig erfarenhet och kompetens av denna vard.

BAKGRUND

Den kraniofaciala verksamheten startade 1975 pa SU av ett multidisciplinart team
bestaende av plastikkirurg (Bengt Johansson, Claes Lauritzen, Jan Lilja), neurokirurg,
kékkirurg, ortodontist, 6gonlakare, anestesiolog och radiolog samt fotograf.

Under de forsta 10 aren hade plastikkirurgerna dven ansvar fér LKG-kirurgin, men from
1986 delades ansvaren upp pa 2 team - ett fér kraniofacial kirurgi under ledning av Claes
Lauritzen och ett fér LKG under ledning av Jan Lilja. Skélet var att vardera diagnosgruppen
behdvde eget fokus for att driva utvecklingen av kirurgin, bygga upp kirurgisk kompetens
och fokusera pa kvalitetsuppféljning/forskningssammanstéllining av kirurgiska resultat. Till
vardera teamet knéts 1987 en nyfardig specialist (Pelle Sahlin och Anna Elander) fér att
sakra kompetensdverféring till ndsta generation. Kranioteamet och LKG-teamet har dock
alltid haft ett samarbete och kompetensutbyte.

Sedan 1980-talet ar en specifik neurokirurg integrerad i kranioteamet (sedan 1990-talet
Robert Olsson). Sedan dess har ytterligare ett par neurokirurger knutits till teamet. Vid alla
kraniofaciala operationer narvarar en neurokirurg som har i uppdrag att ansvara fér den
neurokirurgiska delen av ingreppen. Foér att tydliggdra vikten av uppdraget finansierades en
tjanst pa neurokirurgen fran Plastikkirurgen. Denne neurokirurg har sin basplacering pa
Neurokirurgen och férdelar arbetet mellan kraniofaciala verksamheten (60 %) och 6vrig
neurokirurgiska verksamhet (40 %). Denna vardstrategi lades i slutet av 80-talet av
davarande klinikledning i samrad med davarande sjukhusledning och modellen har levt kvar
fram tills dags datum. Som en strategisk satsning aterrekryterades en yngre neurokirurg
(Daniel Nilsson) med denna kompetens 2009 for att inga i det kraniofaciala teamet och
sakra kompetensdverféring till ndsta generation. Totalt finns nu 4 neurokirurger med
kraniofacial kompetens.
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Teamansvaret fér kraniofacial kirurgi har i manga ar legat pa Claes Lauritzen, som slutade
operera i januari 2009 och gick i pension januari 2010. Ansvaret évergick da till Peter
Tarnow som tf i januari 2009 och formellt ansvarig fr om juni 2009. Han har sedan dess
drivit verksamheten sjélvstandigt. Peter Tarnow har varit knuten till kranioteamet sedan
1997 da han utbildades av Claes Lauritzen, men sedan 2000 arbetat parallellt med Claes
Lauritzen. Till teamet kndts Giovanni Maltese 2007, som hade tjanstgjort som fellow i
kranioteamet under en tvaarsperiod och ar sedan 2 ar sjalvstandig. Hésten 2008 anstélldes
ytterligare en kirurg som kndts till teamet och ytterligare en plastikkirurg anstélldes 2010
(tidigare anstélld pa Plastikkirurgen 2000-2008).

SU och verksamheten har en langsiktig strategi avseende all kirurgisk kompetens (aven
annan an den kirurgiska), vilket innebar en gedigen bredd samtidigt som subspecialisering
fér mindre diagnosomraden ligger pa 3-4 individer fér att mdjliggdra utveckling av hég
skicklighet samtidigt som sarbarheten maste beaktas. Detta for att skapa stabilitet och
kontinuitet. Den kraniofaciala verksamheten har sedan 90-talets bérjan varit och ar
fortfarande planerad efter en grundmatris med 2-3 ingrepp fasta veckodagar/ vecka for att
maojliggdra en hog tillganglighet. Detta kraver ett sammansvetsat team som kan tacka upp
fér varandra vid bl a ledigheter, samt kunna erbjuda dygnet runt service (exempelvis akutfall
nattetid).

LEDARSKAP

En viktig férutsattning fér en framgangsrik multidisciplindr samverkan ar ett tydligt ledarskap
med utrymme for reflektioner. Teamet utgar fran Plastikkirurgen. Kranioteamet leds av en
teamchef, understalld verksamhetschefen, med uppdrag att driva kranioverksamheten,
utveckla densamma och samla in resp sprida kunskap. Exempel pa detta &r workshops,
utlandska fellows.

Verksamhetschefen ansvarar fér den plastikkirurgiska delen av teamet avseende
kompetensférsdrjning, kompetensutveckling, rekrytering, budget, samt har det
organisatoriska ansvaret. Verksamhetschefen ansvarar ocksa for linjefragor géllande
teammedlemmar som ligger under andra verksamhetschefers ansvarsomraden.
Samarbetet mellan verksamhetschef och teamchef sker i 6ppen dialog vad galler
teamsamverkan, utbildningsinssatser, behov och resursférdelning, samt ansvar och
befogenheter.

MULTIDISCIPLINART TEAM

For de patienter med mer vanligt férekommande (exempelvis sagittal synostos) diagnoser
planeras behandlingen utifran fastlagda vardprogram, vilket innebar att vardkedjan foljer
upparbetade processer med etablerade fragestallning. ( For detta, se vardprogram i
orginalansdkan.) Teamets medlemmar ar inférstadda i detta och var och en bidrar med sin
kompetens.

For patienter med mer komplicerade missbildningssyndrom och med komplexa vardbehov
gors alltid en individuell vardplanering. Detta gérs regelbundet varje manad vid
kraniokonferensen av plastikkirurg, kékkirurg, ortodontist, neurokirurg, psykolog,
sjukskoterska och koordinator. Dessa patienter &r vanligen féremal fér manga olika
preoperativa utredningar vad galler alla engagerade organ av respektive specialist i teamet.
Vid dessa méten tas beslut i enskilda fall om vidare utredning (sémnapnéer,
dgonundersdkning, ev shuntproblem etc) och kommande behandling sdsom tandregling,
kakkirurgiska och plastikkirurgiska ingrepp. Det innebér att det multidisciplindra teamets
sammansattning ar dynamisk och anpassas efter patienten individuella behov.
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Vid kraniokonferensen diskuterar teamet ocksa postoperativa resultat och uppféljningar,
samt behov och introduktion av nya behandlingsmetoder. Genom prospektiva konsekutiva
uppféljningar féljs patienterna med klinisk bedémning, foto, CT, mm. Dessa
uppféljningsdata utgdr bas fér analys och utveckling av nya behandlingsformer. Utifran
dessa diskussioner och stallningstagande gérs behovsanalyser av finansiella och
personella resurser pa kort och lang sikt.

TEAMETS SAMMANSATTNING
Kranioteamet bestéar av:

-Plastikkirurg (SU/S)- Overgripande ansvar for vardkedjan. LKG-kirurg kopplas in for
gomspaltskirurgi vb.

-Neurokirurg (SU/S)- Ansvar for den intrakraniella patologin och neurokirurgiska
strategin.

-Ortodontist (Odontologen)- Registrerar och féljer upp ansiktets och skallens morfologi
fran nyféddhetsperiod till fardigvaxt individ. Reglerar bettfelstallningar.

-Kékkirurg (Odontologen)- Deltar i planeringen av kirurgi i mellanansiktet och opererar
bettfelstallningar .

-Anestesiolog (SU/S)- Ansvarar fér anestesi och postoperativ évervakning.

-Radiologi (SU/S)- Diagnostiserar typ av missbildning skall- och ansiktsskelett, samt
eventuella associerade missbildningar i centrala nervsystemet.

-Ogonlakare/neurooftamolog (SU/S)- Diagnostiserar samtidiga missbildningar, strabism
och syn. Beddémer égonbotten fér att vardera graden av intrakraniellt tryck.

-Fotograf (SU/S)- Dokumenterar utseende fére, under och efter operation sker
rutinmassigt enligt standardiserad mall.

-Psykolog (SU/S)- Psykologisk utredning om Iamplig tidpunkt fér att genomféra operation.
Kopplas in fér stodatgarder till barn och féraldrar bade inom verksamheten och externt.

-Kraniossjukskéterska (SU/S)- Overgripande ansvar fér den kraniofaciala omvardnaden.

-Kraniokoordinator (SU/S)- Kontaktperson fér verksamheten - remittenter/féraldrar

-Specialpedagog (lekterapi)- Deltar i férberedelser infér operation och under vardtiden

Teammedlemmar vid behov:

-Lungmedicin barn (DSBUS)- Utreder andingsproblem. Satter in CPAP-behandling vb.

-Arbetsterapi (hjalmar) (SU/S)- Tillverkar hjalmar vid lagesbetingad skalldeformitet, samt
som komplement till viss kraniokirurgi.

-ONH (SU/S)- Konsulteras for utredning av intranasal férhallanden, luktférmaga och
associerade missbildningar inom omradet.

Ovrigt;Samarbete med Mun-H center i Géteborg vad géller rehabilitering av kranio -och
funktionshindrade patienter fran hela riket.

-Audiolog (SU/S)- Hérselutredning och behandling.

-Logoped (SU/S)- Diagnostik av och traningsinsatser vid talavvikelser.
_-Klinisk genetik (SU/S)- Utredning av morfologi i kombination med genetisk undersokning.
Arftlighetsutredning.

-Handkirurg (SU/S) och ortoped(SU/M)- Konsulteras vid hand- resp fotmissbildningar.

(bil. 2.1.3)
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2. Tillgang till ledningskompetens

Tillstand att bedriva rikssjukvard innebdr ett atagande mot hela landets patienter och delas
maximalt ut till tva enheter. Det innebdr att rikssjukvarden alltid kommer att behéva hantera
frdgan om sarbarhet vilket gér langsiktig planering och kontinuitet till omistliga delar i
arbetet med att sédkerstélla att den vard som ges dr av hég kvalitet. Ddrmed &r det viktigt att
de verksamheter som ges tillstand att bedriva rikssjukvard har ett starkt stéd fran
ansékande sjukhus ledning i frdgor som rér verksamhetsprioritering, strategisk
verksamhetsplanering och langsiktig verksamhetsutveckling.

e Beskriv i svarsféltet nedan pa vilket satt sjukhusets ledning har bidragit till att ge
verksamheten organisatoriska férutsattningar att utvecklas strategiskt och
l&ngsiktigt, genom exempelvis strategiska beslut eller beslut om prioritering.

e Bifoga eventuella strategidokument eller annan relevant dokumentation som tydligt
visar hur sjukhusledningen deltagit i den strategiska verksamhetsplaneringen
rérande aktuell verksamhet.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fraga 2 ar maximalt 3 sidor.

STOD FRAN SUUKHUSLEDNING

Nar den kraniofaciala verksamheten startade 1975 var det med stéd av davarande
sjukhusledning pa Sahlgrenska sjukhuset. Fran och med 1986 betecknades verksamheten
som hdgspecialiserad vard av rikskaraktar och under ca 20 ars har vi varit Nordiskt centra
fér kraniofacial kirurgi, vilket vi hade ett starkt stdd fér i sjukhusledningen och Géteborgs
politiska kommunledning. Med detta stéd och godkanda budgetmedel har den kraniofaciala
enheten kunnat utvecklas till den multidisciplindra verksamhet som den ar i dag.

Den kraniofaciala kirurgin har en framtradande stallning pa sjukhuset och stéds av
sjukhusets ledning savéal som av den politiska styrelsen och den politiska ledningen i Vastra
Gétaland. Den kraniofaciala verksamheten réknas som en av SU’s och Vastra Gétalands
mer framtrddande och prioriterade omraden, vilket bl a beskrivs i "Vagen till SU 2015-
slutrapport, 2008" (Bil 2.2.1,sid 38-39). | denna rapport podngteras att den kraniofaciala
kirurgin ar ett "aktuellt omrade dar SU har en stark stalining att bevaka".

Sjukhusledning tog 2008 beslut om att séka rikssjukvard for kraniofacial kirurgi (bil.2.2.2).
Verksamheten fick infér rikssjukvardsansdkan finansiellt stéd fran sjukhusledningen for att
skapa forutséattningar for att bedriva rikssjukvard inom kraniofacial kirurgi. Infér 2009-2010
erhdll plastikkirurgiska verksamheten 250 tkr.

Vid sjukhusstyrelsens "Férdelning av anslag for rikssjukvard, utbildning och spridning av
medicinska metoder” (50 mkr) 2010-12-02 tilldelades kraniofacial kirurgi vid plastikkirurgen
1.5 mkr, for utveckling och etablering av rikssjukvard. Dessutom tilldelades verksamheten
1.5 mkr i strategiska ALF-medel, dvs som forskningsanslag. (bil 2.2.3).

ORGANISATORISK PLACERING AV KRANIOVERKSAMHETEN. Den kraniofaciala
verksamheten ar beldgen pa Sahlgrenska-tomten och inte pa Drottning Silvias Barn- och
Ungdomssjukhus (DSBUS), vilket ar en medveten strategi. Utredning gjordes i slutet av 90-
talet i samband med bildandet av SU, da fragan huruvida de plastikkirurgiska barnen istéllet
skulle vardas vid DSBUS (vardar endast barn 0-18 ar). Utredningen 1997 visade att det ur
ett kompetens- och kvalitetsperspektiv var sékrare att behandla de kraniofaciala patienterna
pa Sahlgrenska eftersom det finns en hég samlad kompetens dér, narheten till Odontologen
med ortodonti och kakkirurgi (geografisk narhet — Odontologen granne med Sahlgrenska-
tomten) och tillgang dygnet runt till neurokirurgi (jourer) finns p4 Sahlgrenska-tomten. D4 de
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kraniofaciala patienterna behandlas och féljs upp till vuxen alder, ca 19-25 ar, av
kranioteamet, ar det viktigt ur ett helhetsperspektiv att bibehalla kontinuitet, stabilitet och
kompetens, varfér SU’s ledning beslét att alla plastikkirurgiska barn skulle fortsatta
behandlas och vardas pa Sahlgrenska-tomten. Detta bidrar ocksa till en samlad
plastikkirurgisk kompetens.

AVDELNING FOR BARN OCH UNGDOMAR PA SAHLGRENSKA-TOMTEN (SU/S).
Sedan kranioverksamheten startade har en avdelning fér barn, ungdomar och unga vuxna
varit placerad pa SU/S inom Plastikkirurgin, i néra anslutning till plastikkirurgens
operationsavdelning, CIVA/postop. | samma nérhet ligger ocksa neurokirurgens
operationsavdelning och NIVA, som utgdr resursenheter. Den pediatriska kompetensen har
tillgodosetts av konsulttjanster fran DSBUS. Avdelningar har 12 vardplatser och relativt hég
bemanning.

Den organisatoriska tillhérigheten fér denna avdelning pa Sahlgrenska var foremal for
utredning tva ganger. Forsta gangen var 2000 i "Projekt vuxensjukhuset - Barn i
vuxensjukhuset eller kompetens fran Vuxensjukhuset i barnsjukhuset”. | sammanfattningen
som gjordes utifran organisation, kvalitet och sékerhet, forskning och utveckling, utbildning
och rekrytering rekommenderades att barnsjukvard ska fortsatta att bedrivas i nuvarande
omfattning pa Sahlgrenska, men i ndra samarbete med Barnsjukhuset och med en
gemensam standard fér barns och ungdomars rattigheter vid vistelse pa sjukhus. Andra
gangen fragan blev féremal fér utredning var 2009, men beslut togs att den fortsattningsvis
skulle vara placerad inom Plastikkirurgin pa SU/S (bil 2.2.4). Barnavd se natet) da
férdelarna med nuvarande organisation vager éver. Foér de kraniofaciala barnen innebar
nuvarande organisation att deras behov inte behéver ske i konkurrens med annan vard
med stdrre behov, varfér tillgang pa vardplats inte &r begransande for att bedriva
kraniofacial kirurgi. Den nuvarande avdelningen ligger i anslutning till vuxenavdelningen och
tack vare mangarigt samarbete med roterande personal ar den kritiska massan av
kompetens relativt stor, vilket minskar sarbarheten och méjliggér omstrukturering pa bade
kort och lang sikt.

Denna avdelning ska nu flytta till nya lokaler i samband med ombyggnationer pa
Sahlgrenska-tomten. Vid avdelningens nya placering har hansyn tagits till nérhet till CIVA
och operation, varfér den ligger kvar i omedelbar narhet. Lekterapin flyttar samtidigt till
angransande lokaler for att barnen/ungdomarna ska kunna vistas dar sa mycket som
majligt.

SARBARHETSANALYS

Verksamheten har en strategi pa kort och lang sikt fér oférutsedda handelser. Da
verksamheten till stérsta delen har elektiva kraniofaciala operationer, vilka sker vid en alder
som &r optimal for varje patient, innebar detta att operationerna kan planeras och férdelas
relativt jamnt 6ver verksamhetsaret. Inférandet av en méjlighet fér e-postkonsultationer
(skallform.se) fran hela landet har gjort det mdjligt att styra patientflédena fér ett optimalt
resursutnyttjande. Vid planeringen av verksamheten goérs detta utifran att kritisk kompetens
alltid ska finnas att tillga dygnet runt och aret runt inom saval kraniofacial kirurgi, som andra
subspecialiteter.

Vid plastikkirurgiska kliniken, SU/Sahlgrenska har kraniofacial verksamhet hdg prioritet
bland de operationer kliniken utfér. Detta innebar att den kraniofaciala delen har tillgang till
operationssal/ar efter behov. Kliniken har totalt 4 salar att tillga och vid behov kan fler an
den sal som normalt anvands utnyttjas. Pa liknande satt kan verksamheter omflyttas inom
sjukhuset vid brand eller annan oférutsedd héndelse. Neurooperation ar till exempel en
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fullvardig resurs inom SU/S, men vid behov kan verksamheten férlaggas till DSBUS med
likvardig patientsékerhet.

Personalmassigt ar den kraniofaciala verksamheten beroende av kvalificerad operations-
och anestesipersonal, kraniofaciala kirurger, intensivvardsplatser och réntgenutrymme. |
och med att operationspersonal och anestesipersonal roterar mellan kraniofacial kirurgi och
andra subspecialiteter eller kliniker, finns en maéjlighet att stéarka verksamheten vid sjukdom
eller annan stérning av personalresursen. Antalet aktiva kraniokirurger ar fér narvarande
fyra i olika aldrar. Méjlighet finns ocksé att relativt snabbt utbilda ytterligare, eftersom alla
plastikkirurger vid kliniken far utbildning i kraniofacial kriurgi.

Kliniken har inte behdvt stélla in operationer pga resursbrist under de ar den kraniofaciala
verksamheten bedrivits.De senaste decennierna har inga kraniofacial patienter behdvt
skickas utomlands. Tvartom, har kliniken tagit emot patienter fran andra lander. Det finns ett
etablerat kontaktnat varlden éver som gér sadana patientfldden méjliga vid behov.

Detta kontaktnat kunde vi sjélva dra nytta av i samband med brandkatastrofen 1998, da 11
patienter snabbt kunde skickas till ett flertal brannskadecentra i Skandinavien. Sjukhuset
har "Level 1-nivd” i traumasjukvard med alla nédvéandiga resurser inklusive
helikopterplattform och etablerad transportkedja.

STOD FRAN SOCIALSTYRELSEN

Fran Socialstyrelsens sida stélldes 2000-12-15 (Nr 699/2000) riktade medel (ca 2 000 000
kr) till verksamheten fér finansiering av en psykolog med barnkompetens under 3 ar, under
forutsattning att SU déarefter skulle 6verta finansieringen (Bil 2.2.5). Psykologen skulle
integreras i det kraniofaciala teamet fér att komplettera detta med psykosocial kompetens.
Psykologen anstalldes 2002 och from 2005 6vergick finansieringen pa SU. En psykolog har
alltsa sedan dess varit anstalld inom verksamheten fram tills dags datum. Psykologen gar
nu i pension och nyrekrytering pagar for anstallning till sommaren 2011, vilket &r godkant av
sjukhusledningen.
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3. Strategier for kompetensforsorjning

En grundldggande forutséttning for en langsiktigt hallbar vardstrategi dr ndrvaron av en
strategi fér hur verksamheten pa savél kort som lang sikt sdkerstéller att kritisk kompetens
finns tillgédnglig.

e Beskriv i svarsféltet nedan sjukhusets arbete med att saval kort- som langsiktigt
sakerstélla att kritisk medicinsk kompetens finns tillgénglig. Av redogérelsen ska det
framga hur det sékerstalls att befintliga strategier féor kompetensférsérjning
forverkligas genom exempelvis uppfdljning och utvardering.

e Bifoga eventuella strategidokument, beslutsdokument eller annan relevant
dokumentation som beskriver sjukhusets strategi for kompetensférsérjning

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fraga 3 ar maximalt 2 sidor.

SJUKHUSOVERGRIPANDE STRATEGI FOR KOMPETENSFORSORJNING

Sjukhuset har tagit fram en strategisk plan f6r kompetensférsérjning pa kort och lang sikt.
(bil.2.3.1). Syftet ar att sékerstalla att ratt kompetens utvecklas utifran verksamhetens
faktiska behov.

De beslutsunderlag som behdvs for planering och prioritering av atgarder och ekonomiska
resurser ar en kompetensanalys och en kompetensférsérjningsplan, vilken innefattar
personalférsérjningsplan, kompetensutvecklingsplan och chefsférsérjningsplan. Detta gérs
genom att kartlagga det kortsiktiga och langsiktiga kompetensférsérjningsbehovet och
skapa en intern styrning som tydligt stédjer detta. Det &r viktig att hitta interna och externa
samarbetsformer for langsiktig kompetensfdérsorjning da det kraver manga olika aktorers
engagemang och delaktighet.

Sjukhuset foljer det regiondvergripande riktlinjerna vid rekrytering, vilket galler all personal.
(bil.2.3.2). Genom enhetliga riktlinjer fér rekrytering kan processen bli mer kostnadseffektiv
och kvalitetssékras. Undantag fran dessa riktlinjer gérs fér specifika rekryteringsprocesser
som till exempel utlandsrekrytering. For kraniofacial kirurgi innebar detta att medarbetare
kan rekryteras utanfér landets granser.

Vastra Gétaland har tagit fram ett IT-stéd fér kartlaggning, Cognos planing (bil.2.3.3 ). Den
ar en del i ledningssytemet f6r kompetensforsérjning Svensk Standard SS 624070. Arbetet
har pagatt sedan 2010 med en fdrsta inventering, varefter revidering och dialog vidtar.
Planering av atgarder infér 2012 sker under hésten 2011.

For Plastikkirurgiska verksamheten, liksom kirurgi, barnkirurgi, urologi och karlkirurgi, har
denna inventering genomforts och revision pagar. Sedan manga ar har verksamheten
arbetat med langsiktig kompetensférsdrjning genom rekrytering av ST-lakare dar malet for
deras framtida subspecialisering diskuteras tidigt. Efter avslutad specialistutbildning vidtar
subspecialisering utefter verksamhetens behov med arlig inventering. (se fraga 2.4).
Kompetensen redovisas varje ar i bokslutet och behov redovisas i verksamhetsplaner och
tas med i budgetarbetet.

For att sékra den plastikkirurgiska och neurokirurgiska kompetensen och méjliggora ett
utdkat uppdrag rekryterades 1 plastikkirurg och 1 neurokirurg med kraniofacial kompetens
2010 trots anstallningsstopp, dvs budgetmedel avsattes for detta. Kékkirugin férstarker sin
kompetens genom rekrytering av ytterligare en kékkirurg som har dubbel kompetens (leg
lakare samt kékkirurg fr om 2011-07).

Anestesiologisk barn kompetens inventerades 2006, varefter ledningen beslét att férstarka
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och tydliggdra vikten av h6g anestesiologisk barnkompetens pa Sahlgrenskatomten. Man
anstéllde da ytterligare en anestesiolog med barnkompetens (som bitrddande
vardenhetsdverlakare) vid Plastikoperation. Darefter identifierades en anestesiolog for post-
graduateutbildning i barnanestesi och intensivvard, som nu genomfért en 1-arig utbildning,
"Pediatrisk anestesi" (SSAI kurs med tjansgdéring vid DSBUS), som ar placerad som chef
fér neurooperation pa Sahlgrenska-tomten, och utgér resurs exempelvis vid sjukdom.
Ledningen jobbar ocksa for att utbilda ytterligare tva anestesiologer mot att séva barn med
kraniofaciala missbildningar. Tva personer pa SU/S ar utbildade instruktérer i "Barn HLR"
och jobbar mot all barnpersonal pa SU/S.

Ett projekt startade upp 2008 "Barn inom An/Op/IVA (kvalitet och sakerhet vid SU/S)", vilket
ar inriktad mot anestesi vid kraniofacial kirurgi, dvs barn med "svar" luftvag pga medfédda
missbildningar. Resurser avsattes fran sjukhusets ledning fér detta projekt.

CHEFSFORSORJNINGSSTRATEGI OCH LEDARUTVECKLING

Sjukhuset arbetar strategiskt och malinriktat med chefsférsérjningsprocessens olika delar.
Sjukhuset har tagit fram ett dokument (bil.2.3.4)fér chefsférsérjning och ledarutveckling
2009 som poangterar vikten av ett framgangsrikt chef- och ledarskap fér verksamhetens
och sjukhusets fortsatta utveckling. Denna sjukhusgemensamma strategi fér
chefsférsdrjning och ledarutveckling anger vad som behdvs fér att identifiera , rekrytera,
utveckla och behalla chefer. Den beskriver ocksa vilket stdd och vilken uppféjning som
chefer erbjuds samt hur avslut av chefskap ska ske. Strategin kompletteras med
information om de utvecklingsprogram som erbjudschefer inom sjukhuset.

| strategin beskrivs bl a hur man ser pa chefskapet som en profession i sig, att ett
framgangsrikt ledarskap bygger pa sjalvkannedom, personlig mognad och férmaga att
hantera komplexa system, leda processer och vara kommunikativ och att medarbetarskapet
ar en relation dar férméagan att arbeta tillsammans ses, vid sidan av yrkesspecifik kunskap
som en av de viktigaste kompetenserna hos alla anstallda.

Sjukhuset arbetar med chefsférsérjningen genom att varje chef arligen identifierar minst tva
medarbetare som beddms lampliga for chefs-uppdrag i framtiden. Efter identifiering
passerar de Assessment center som avgoér vilka kandidater som erbjuds plats i sjukhusets
chefkandidatsprogram alternativt till aspirantutbildning.

Rekrytering av chefer gors pa ett systematiserat och grundligt satt och innehaller krav pa
kompetens och erfarenhet samt géllande ledarskapskriterier. Sjukhuset ska stréva efter att
vid tillsattning av chefer 6ka den etniska och kulturella mangfalden. En jamnare
kdnsfordelning pa chefsniva ska sékerstéallas och om méjligt skall det finnas bade mén och
kvinnor som slutkandidater vid sista urvalet i rekryteringsprocessen.

Vid anstéllning av chefer inom SU gérs det genom tidsbegransade férordnanden och
chefsvillkor finns angivna i avtal. Narmaste chef upprattar, tillsammans med den
nyanstallda chefen, en individuell plan fér inskolning och introduktion, chefsstéd och
utveckling . Planen f6ljs upp och revideras under kommande utvecklingssamtal.

| samband med anstéllningen ska ocksa samtal féras om avslutet. Varje chef ska erbjudas
stdd for sin utveckling i sitt chefsuppdrag.

Varje chef ska regelbundet félja upp underordnade chefers uppdrag och ledarskap.
Medarbetarsamtalet ar det redskap som anvands vid uppféljningen. En systematisk
uppféljning av chef- och ledarskapet sker ocksa genom medarbetarenkater.

For att f& en bild av hur férutséttningarna for att utéva chef- och ledarskap upplevs anvands
enkat fér chefsavslut.
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Inom sjukhuset och i Regionen finns en uttalad dnskan om att 6ka den interna rérligheten
bland chefer. Att avsluta ett chefskap rér den mest komplexa delen i
chefsférsérjningsprocessen. Redan i anslutning till att chefer anstélls ska samtal féras kring
vad som hander nér chefen ska ldmna sitt chefskap. Villkoren vid avgang ska vara en
naturlig del av anstallningsférfarandet. Att avsluta ett chefskap innebér att man frantrader
sitt chefskap och atergar till sin grundanstallning eller évergar till annan roll. Oavsett av
vilken orsak en chef lamnar sitt uppdrag ska det ske pa ett for alla parter sa bra och
konstruktivt satt som méjligt och med émsesidig respekt.

UTVECKLINGSSAMTALET — STRATEGI

Syftet ar att klargéra verksamhetens uppdrag och mal, diskutera arbetsuppgifter och
utvérdera arbetsresultat, stédja medarbetare utveckling och ligga till grund fér
utvecklingsplanen. Sjukhuset har ett utarbetat dokument kring utvecklingssamtalet som ska
utgdra ett stdéd med rad, samtalsguide och underlag fér individuell utvecklingsplan
(bil.2.3.5). Avsikten ar att inom organisationen skapa en gemensam struktur fér
utvecklingssamtalet, som betecknas som ett av de viktigaste verktygen for utveckling av
verksamheten, medarbetare och ledaren., dvs en viktig del i
kompetensfdrjsdrjningsprocessen.

4. Strategi for kompetensoverforing

En langsiktigt hallbar vardstrategi forutsétter att verksamheten har en strategi fér hur
kompetens 6verfdrs fran en generation till ndsta. En véal utvecklad strategi for
kompetenséverféring sékerstéller att erfarenheter och ackumulerad kompetens stannar
inom verksamheten och pa sa sétt bidrar till fortsatt stabilitet och kontinuitet.

e Beskriv i svarsfaltet nedan sjukhusets strategi fér kompetenséverféring samt hur det
sakerstélls att den efterlevs genom exempelvis uppféljning och utvardering.

¢ Bifoga eventuella strategidokument, beslutsdokument eller annan relevant
dokumentation som beskriver sjukhusets strategi for kompetensdverforing.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fraga 4 ar maximalt 2 sidor.

Sjukhuset har ingen specifikt policydokument fér kompetensdverféring, utan ar en del av
"Personalvision 2010" (bil.1.10.1). En ny vision (Vision 2021) &r klar men ej publicerad och
dar har man tagit fasta pa denna del av kompetensen, dvs hur ska man strategiskt éverféra
kompetens i verksamheterna. Exempel pa kunskapséverféring som sker vid de oilka
verksamheterna inom sjukhuset ar trainee-skap, mentorskap, handledning,bredvidgang,
utbildningsinsatser, forskning. Da plastikkirugi med subspecialisering &r ett relativt smalt
kompetensomrade sker kunskapséverforing dels genom att ga parallellt med sin mentor,
senior advisor etc. Succesivt far man sedan sta pa egna ben, men har alltid stéd och feed-
back genom att resultat féljs upp. Med denna kalibrering éverférs kunskap, som till exempel
avancerade operationsmoment och klinisk erfarenhet for att uppna spetskompetens.
Verksamhetenschefen ansvarar inom respektive omrade for att kompetens sékras och
dverfors fran medarbetare till medarbetare utifrdn de behov som verksamheten har pa kort
och lang sikt. Detta finns beskrivet i verksamhetschefens uppdrag. En avvagning gors
utfran att bibehalla hdég kvalitet hos de som utférs uppgiften, samtidigt som hansyn tas till
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sarbarheten.

Sjukhuset har sedan decennier verkat fér en internationellt aktiv kraniofacial enhet. Allt
sedan slutet av 1970-talet har den kraniofaciala kirurgin varit ett prioriterat omrade vid den
plastikkirurgiska kliniken och for sjukhuset ett sarintresse pga dess rikssjukvardskaraktar.
Den plastikkirurgiska kliniken har alltid haft dedicerat operationsutrymme som idag
innefattar 4 operationssalar. Operations- och anestesipersonal har méjlighet att rotera
mellan olika operationsenheter, vilket gor att ett stort antal individer besitter kompetens att
sOva kraniofacialt missbildade barn. Dessutom finns vid behov och i utbildningsh&dnseende
en operations- och barnintensivvardsenhet vid DSBUS med ett framstdende renommé i
varlden. Pa grund av néra tillgang till andra specialiteter och ett intimt samarbete har
kvalitén och kvantiteten kunnat bibehallas éver tid.

Den kraniofaciala kirurgen har genomgatt en lang utbildning under erfaret mentorskap.
Verksamheten har under manga ar fokuserat pa utbildning av kommande kirurger pa inom
kliniken och till utlandet. Vid i stort sett varje operation finns det ett moment av larande. Idag
har kliniken tillgang till fyra kraniofaciala kirurger med en genomténkt successionsordning.
Ledningen ar lyhord fér personliga 6nskemal och man om utbildning, forskning och
undervisning. Detta har lett till att kirurgerna fortsatter sitt arbete inom den kraniofaciala
enheten, eftersom arbetet blivit tillfredsstallande pga detta stéd, trots ett omfattande kliniskt
och ansvarsmassigt arbete. Dessutom har alla I&kare under utbildning vid plastikkirurgiska
kliniken fatt mojlighet att utbilda sig inom kraniofacial kirurgi under ca 6 manader, vilket gett
en bred rekryteringsbas fér nya intresserade kraniofacialkirurger. Fér den mer langtgdende
rekryteringen forskarutbildas Iakarkandidater, vilka ocksa fatt méjlighet att delta i
operationer och déarigenom bildat en grund fér en framtid inom kraniofacialkirurgin.

Kliniken utvarderar varje ar vid lakarméten den radande situationen i de olika teamen och
starker vid behov upp de team som kan behéva fler kirurger fran kliniken eller
nyrekryteringar utifran. Strategin ar att varje subspecialialitet, i detta fall kraniofacial kirurgi
ska kunna drivas av 3-4 lakare med god kvalitet och patientsékerhet. Denna grupp lakare
ska representera olika aldrar for att klara successionsordning i samband med pensionering
ellrer andra avgangar. Vid de flesta kraniofaciala ingrepp och i synnerhet fér de mer
komplicerade operationerna finns det alltid en representation av tva kraniokirurger i ett
larande syfte. Pa grund av méjligheten fér internationella kollegor att géra sk fellowship har
verksamheten ocksa en internationell rekryteringsbas fér dedikerade kirurger och det ar
ingen tillfallighet att en av kraniofacialkirurgerna kommit till oss pa detta séatt.

Inom neurokirurgin finns en liknande langsiktig linje. En av neurokirurgerna fungerar hela
tiden som mentor at nastkommande generation. Dessutom har évriga neurokirurger
engagerats tidvis for att f& en bred kunskapsbas som gér verksamheten mindre sarbar. Det
finns darfor ett flertal neurokirurger som med kort varsel skulle kunna trada in i
verksamheten vid behov.

Kakkirurgin har en stark klinik och en internationellt framstdende kompetens. For tillfallet
pagar 8 doktorandprojekt pa kliniken varav tre ar direkt involverade i kranioverksamheten.
Aven hér finns en utpraglad mentorstradition, vilket innebar att vid alla kraniofaciala
kakkirurgiska ingrepp deltar minst tva kakkirurger for att kompetens skall kunna spridas
vidare till nasta generation. Kakkirurgen har en mycket aktiv forskning med ett stort antal
publikationer 2006-2010 (n&rmare redovisning i den komplettering som begérts in till den
29.4.2011).

Anestesiologisk barnkompetens inventerades 2006, varefter ledningen beslét att férstarka
och tydliggdra vikten av hdg anestesiologisk barnkompetens pa Sahlgrenskatomten. Man
anstéllde da ytterligare en anestesiolog med barnkompetens (som bitrddande
vardenhetsdverlakare) vid Plastikoperation. Darefter identifierades en anestesiolog med
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stort intresse och fallenhet fér post-graduateutbildning i barnanestesi, som nu genomfért en
1-arig utbildning.

Den akademiska profilen med ett stort antal publicerade artiklar och ocksa férfattande av
utbildningslitteratur beféaster bredden och kompetensen hos direkt och indirekt involverad
personal.

5. Kompetensutveckling

Inom ramen fér en langsiktigt hallbar vardstrategi &r kompetensutveckling ett viktigt verktyg
for vardpersonal att utveckla sig inom sin yrkesroll genom att de far genomga olika former
av utbildningar och kurser. Kompetensutveckling ar dven en védg for att stérka
vardpersonalens engagemang vilket, i sin tur, leder till 6kad férstaelse fér verksamheten ur
ett helhetsperspektiv.

e Beskriv i svarsféltet nedan sjukhusets arbete med att genom kompetensutveckling
bidra till att vardpersonal utvecklar sig i sin yrkesroll samt utvecklar en férdjupad
forstaelse for verksamheten ur ett helhetsperspektiv. Av redogérelsen ska framga
hur det sakerstélls att befintlig policy rérande kompetensutveckling implementeras,
genom exempelvis handlingsplan fér kompetensutveckling eller utvecklingssamtal.

e Bifoga eventuellt policydokument eller annat beslutsdokument éver sjukhusets
arbete med kompetensutveckling.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fraga 5 a&r maximalt 2 sidor.

Se aven svar pa fraga 1.6.

Vastra Goétalandsregionen har en "Personalvision 2010" (bil.1.10.1), samt dokumentet "
Vagen till personalvisionen” (bil.2.5.1), som innehaller sex olika policys, varav en ar en
gemensam "Kompetensutvecklingspolicy " for alla anstéllda i regionen.

Sahlgrenska Universitetssjukhuset startade 2007 ett projekt for att genomlysa sjukhuset ur
alla perspektiv som resulterade i en analys av vilka atgarder som sjukhuset behévde vidta
fér att kunna méta framtiden. Denna rapport "Vagen till SU 2015" (bil.2.2.1) skulle sedan
utgdra grunden fér en handlingsplaner. Ett stort antal handlingsplaner har nu tagits fram fér
bl a chefsutvecklingskompetens, yrkesbunden kompetens fér ex underskéterskor,
administrativ personal och specialistskdterskor.

Alla verksamheter inom SU ska uppratta en handlingsplan fér respektive yrkeskategori
vad géller kompetensutveckling. Vid utvecklingssamtalet (bil.2.3.5) med narmaste chef ska
en individuell kompetensplan upprattas och féljas upp minst en gang per ar. | arsbokslutet
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lamnas redogorelse for samtliga yrkeskategoriers kompetensutveckling under aret.

6. Ovrig vardpersonal

En langsiktigt hallbar vardstrategi férutsétter inte bara en multidisciplindr miljé dar
samverkan mellan olika discipliner sker naturligt. Den férutsétter dven samverkan mellan de
olika yrkeskategorier som ingar i vardprocessen.

o Beskriv i svarsféltet nedan hur kompetensen hos 6vrig vardpersonal ges
férutsattningar att utvecklas och hur den pa ett systematiskt satt tas till vara och
integreras i det operativa arbetet vid kliniken.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa fraga 6 &r maximalt 2 sidor.

Pa varje enhet (mottagning-vardavdelning-operation-CIVA) finns verksamhetsutvecklare
eller vardlarare som har huvudansvaret fér att implementera och planera vilken kompetens
som behdvs i verksamheten. Verksamheten har &ven olika former av tvarprofessionella
natverksgrupper fér barn som vardas pa SU/S. | denna natverksgrupp behandlas och
diskuteras olika aspekter av vard och omvardnad av barn, t ex anestesi, komplikationer,
nutrition, barns ratt i sjukvarden, smaérta, smartlindring, lakemedelshantering/administrering,
stickradsla, kvalitetsgrupp (SU évergripande, omradesévergripande och lokalt, (se svar
1.8).

Kompetenshdjning och utbildningsinsatser leder inte automatiskt till utveckling och darfér
har kraniofaciala verksamheten en langsiktig strategi fér kompetenshéjning, forskning och
utveckling, patientsakerhet och kvalitetsférbattringar samt hur detta ska implementeras i
verksamheten. All vardpersonal har individuella kompetensplaner (se svar 1.10) och
kunskapséverfoéring och kompetensutveckling sker genom tillampning av evidensbaserad
omvardnad i multidisciplindr samverkan i team.

Verksamhetens strategi och mal ar att all personal som genomgar utbildning eller pa andra
satt tillagnar sig kunskap/har specifik kompetens, aterfér det i verksamheten genom
utbildningstillfallen (t ex var gemensamma utbildningsdag),i natverksgrupper, enhetsmdoten
(APT), medverkar i utformningen av riktlinjer, vardprogram etc.

Verksamheten arbetar, i dverensstdammelse med SU i dvrigt, efter den sk Fokus-modellen,
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som ar en integrering av LEAN, 6-sigma och PDSA . Vid mer omfattande férbattringsbehov
anvands metod beroende pa problemets art. Exempel pa detta ar t ex
Genombrottsmetoden. Verksamheten (inkl operationsenheten) deltog i SKL:s nationella
satsning for att minska vardrelaterade infektioner, vilket ar viktigt for att sakerstélla god och
saker vard. kompetensutveckling genom olika utbildningar och utvecklingsarbeten inom
allman och specifik omvardnad i kombination med erfarenhet fran klinisk verksamheten.

Exempel pa tvarprofessionell samverkan &r;

Operationsrad (lakare, anestesisjukskoterska, sektionsledare, operationskoordinator
Natverk

Barngrupp (natverk)

Handledning och mentorskap nyanstalld personal (ca 6 méan) inkl hospitering, dvs att
vardavdelningspersonal ska vara val fértrogen med alla enheter som vardar kraniofaciala
patienter

Arlig utbildningsdag (se 1.10)
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Del 3 — internationell samverkan

Socialstyrelsen gér bedémningen att ett aktivt deltagande i internationella sammanhang ar
néadvéandigt for att sdkerstélla att erforderlig kompetens, kunnande och yrkesskicklighet halls
ajour. Ett aktivt deltagande i internationella sammanhang kan ske genom, exempelvis,
medlemskap i internationellt séllskap eller deltagande i ett internationellt kunskapsutbyte
mellan olika kliniker. Genom ett aktivt deltagande i internationella sammanhang ges goda
férutséttningar att tillgodogédra sig erfarenheter och kunskaper om medicinsk och
medicinteknisk utveckling. Dessutom gérs bedémningen att ett aktivt deltagande i
internationella sammanhang ar en grundldggande férutséttning for att kunna bedriva
forskning, utbildning och utveckling av hégsta kvalitet.

1. Samverkansavtal med internationella kliniker

e Beskriv i svarsféltet nedan omfattning och djup fér de avtal med utlandska kliniker ni
ingatt. Av redogdérelsen ska framga vilken tid avtalet avser, vilken relevans avtalet
anses ha for bedrivandet av rikssjukvard samt vilken kompetens avtalet antas
tillféra.

e Bifoga eventuellt nedtecknad och signerad avsiktsforklaring fér samarbetet.

e Bifoga kontaktuppgifter for de utlandska kliniker ni har avtal med.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa frdga 1 &r maximalt 4 sidor.

PLASTIKKIRUGI

Det internationella samarbetet for kraniofaciala enheten, Sahlgrenska sjukhuset har allt
sedan den kraniofaciala specialiteten startade varit en naturlig del av verksamheten. Det
startade med att davarande professorn, Bengt Johanson, utbildade sig hos Paul Tessier i
Paris.The International Society of Craniofacial Surgery grundades 1983 och Bengt
Johansson var en av dem som startade féreningen.

Det internationella samarbetet utvecklades ytterligare av professor Claes Lauritzen som
utbildade sig vidare pa Childrens Hospital i Toronto, Canada. Kunskaperna som da
hamtades hem kunde sedan vidareutvecklas vid Géteborgskliniken, som kom att bli ett av
de stérre centra i varlden. Professor Lauritzen har hela tiden varit en aktiv medlem av den
internationella féreningen vilket gjorde att han valdes till president (1999- 2001) och kunde
vara vard fér 2001 ars internationella méte som agde rum i Visby pa Gotland.

Till del har pa senare ar kunskapsinflédet vant och blivit ett undervisande utfléde i takt med
att var enhets kompetens 6kat. Internationella valrenommerade kollegor har besdkt oss for
utbildning. Bland annat har Prof. Eric Arnaud fran Paris, Hans Peter Howaldt, Tyskland och
Prof. Anthony Wolfe fran Miami bevistat kliniken (2007-2008) i syfte att hAmta hem
kunskaper om fjaderbehandling vid kraniofaciala missbildningar.

Goéteborgskliniken har utbildat en rad internationellt verksamma kraniofacialkirurger under
arslanga fellowships. Nagra av dessa ar Y Sugawara (Osaka, Japan), Lucie Lessard
(Montreal, Canada), Oya Kocabalkan (Turkiet), Tim Hewitt (Perth, Australien), Claire
Sanger (Kentucky,USA), Fabio Santanelli (Rom, ltalien), Lisa David (USA), José
Guimaraes-Ferreiera (Portugal), Charles Davis (Nya Zeeland), Charles Baillieau
(Melbourne, Australien). Av dessa disputerade José Guimaraes-Ferreiera 2001 vid
Goteborgs Universitet och Charles Davis handleds av Prof Lauritzen fér avidggande av
doktorsexamen.
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Goteborgskliniken har varit vard fér European Society of Craniofacial Surgery (ESCFS)
moéten 1984 och 1996. Denna férening grundades av bl.a. professor Lauritzen och prof
Johansson.

Aktivt forskningssamarbete inom flera falt har resulterat i ett flertal publikationer.

Ett samarbete med Helsingfors Universitet har lett fram till publikation rérande Evoked
Auditory Potentials hos barn med plagiocefali. Samarbete rérande genetiska studier
(Moloney, Oxford) har visat att mutationen vid Apert syndrom &rvs pa fadernet. De senaste
aren har forskning kring fjadertekniken lett till omfattande samarbeten med Wake Forest
University, NC, USA och Wellington Hospital, New Zeeland.

KAKKIRURGI
Specialistkliniken for kakkirurgi i Géteborg stravar efter att etablera natverk regionalt,
nationellt och internationellt. Samarbetspartner internationellt &r;

Under 3 manader kommer Dr Meng, post doc. kirurg, Bejing Stomatological, Capital
Medical University, NO4 Tiantanxili, Kina, till kakkirugiska kliniken och en av kékkirurgerna
harifran aker dit. Vidare samarbetar prof. Lars Rasmusson med prof. C.B Guo,

vad géller forkning och utveckling.

Dr Igawa, Tokyo Universitet, gastforskare som forskar pa biomaterial f6r ben
augumentation inom kraniofacial kirurgi.

De senaste arens publicerade vetenskapliga artiklar med delférfattare fran internationellt
samarbete:

Moloney D. M, Slaney S.F, Oldridge M, Wall S. A, Sahlin P, Stenman G and Wilkie A,O,M.
Exclusive paternal origin of new mutations in Apert syndrome. Nature Genet. 13:48-53
(1996).

Lauritzen C, Kocabalkan O, Sugawara Y, Sahlin P and Olsson R. Reuse of tumorous
calvarial bone after gamma irradiation. J of Craniofacial Surgery 9:459-463 (1998).

Gewalli F, Guimaraes-Ferreira JP, Sahlin P, Emanuelsson |, Horneman G, Stephensen H,
Lauritzen CG. Mental development after modified pi procedure: dynamic cranioplasty for
sagital synostosis. Ann Plast Surg 46(4):415-20 (2001).

Gewalli F, Guimaraes-Ferreira JP, Sahlin P, Fride H, Owman-Moll P, Olsson R, David L,
Lauritzen CG. Long-term follow-op of dynamic cranioplasty for brachycephaly—non-
syndromalbicoronal synostosis. Scand J Plast Reconstr Surg Hand Surg 35(2):157-64
(2001).

Guimaraes-Ferreira JP, Gewalli F, Sahlin P, Fride H, Owman-Moll P, Olsson R, Lauritzen
CG. Dynamic cranioplasty for brachycephaly in apert syndrome: long term follow-up study.
J Neurosurg 94(5): 757-64 (2001).

Gewalli F, Guimaraes-Ferreiera J, Sahlin P, Emanuelsson |, Horneman G and Lauritzen.
Scaphocephaly and mental development — Outcome of Pi-procedure. (ed. Claes G.K.
Lauritzen). Craniofacial Surgery 9:25-27 (2001).

Balan P, Kushnerenko E, Sahlin P, Huotilainen M, Naatanen R, Hukki J. Auditory ERPs
reveal brain dysfunction in infants with piagiocephaly. J Craniofac Surg 13(4):520-25
(2002).
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Hukki J, Karaharju-Suvanto T, Hurmerinta K, Sahlin P. Pinhole osteotomy in distraction
osteogenesis — a technical note. J Craniomaxillofac Surg 30(3):144-47 (2002).

Guimaraes-Ferreira J, Gewalli F, David L, Darvann TA, Hermann NV, Kreiborg S,
Friede H, Lauritzen CG. Sagittal synostosis: |. Preoperative morphology of the skull.
Scand J Plast Reconstr Surg Hand Surg. 2006;40(4):193-9.

Guimaraes-Ferreira J, Gewalli F, David L, Darvann TA, Hermann NV, Kreiborg S,
Friede H, Lauritzen CG. Sagittal synostosis: Il. Cranial morphology and growth after the
modifiedpi-plasty. Scand J Plast Reconstr Surg Hand Surg. 2006;40(4):200-9.

Maltese G, Tarnow P, Lauritzen CG.
Spring-assisted correction of hypotelorism in metopic synostosis.
Plast Reconstr Surg. 2007 Mar;119(3):977-84.

Windh P, Davis C, Sanger C, Sahlin P, Lauritzen C.Spring-assisted cranioplasty vs pi-plasty
for sagittal synostosis--a long term follow-up study. J Craniofac Surg. 2008 Jan;19(1):59-64.

Lauritzen CG, Davis C, Ivarsson A, Sanger C, Hewitt TD. The evolving role of springs in
craniofacial surgery: the first 100 clinical cases. Plast Reconstr Surg. 2008 Feb;121(2):545-
54.

Davis C, Lauritzen CG. Spring-assisted remodeling for ventricular shunt-induced cranial
deformity. J Craniofac Surg. 2008 May;19(3):588-92.

Davis C, Lauritzen C. "Spectaclesplasty" periorbital rotation advancement in Crouzon
syndrome. J Craniofac Surg. 2008 May;19(3):652-8.

Davis C, Lauritzen CG. Frontobasal suture distraction corrects hypotelorism in metopic
synostosis. J Craniofac Surg. 2009 Jan;20(1):121-4.

Davis C, Windh P, Lauritzen CG. Do expansile cranial springs erode through the cranium?
J Craniofac Surg. 2009 Jan;20(1):168-70.

2. Medlemskap i internationella sallskap

e Bifoga dokumentation som styrker verksam vardpersonals medlemskap i
internationellt sallskap med relevans for den verksamhet som ansdkan avser.
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3. Deltagande i internationella konferenser

e Beskriv i svarsféltet nedan i vilka internationella konferenser med relevans for
rikssjukvardsdefinitionen féretradare for kliniken deltagit i den senaste 3-arsperioden
(2008 — 2010). Av redogérelsen ska framga vilka féretradare vid kliniken som
deltagit samt betydelsen hos de eventuella bidrag som kliniken har presenterat.

e Bifoga eventuella bidrag vid deltagande i internationella konferenser.

Anvisning: Utrymmet f6r svar pa frdga 3 &r maximalt 2 sidor.

Peter Tarnow deltagit i International Meeting on Aesthetic and Reconstructive Facial
Surgery (IMAFR) Conference, Mykonos Grekland 090513-15.

Peter Tarnow var inbjuden férelasare och symposiemedlem vid European Society of Plastic
Reconstructive and Aesthetic Surgery (ESPRAS) métet 20090920-26 med féredraget "The
use of springs in craniofacial surgery.

Peter Tarnow, Giovanni Maltese och Lars Kolby deltagit i International Society of
Craniofacial Surgery XlIl Congress 090926-30 Oxford, Storbrittanien.

Peter Tarnow deltagit i 25" Dallas Annual Rhinoplasty Symposium 2008 March 3-6.

Vid Nordiska moétet i plastikkirurgi, Reykjavik, juni 2010 hade kraniofaciala enheten vid
plastikkirurgiska kliniken, Sahlgrenska Universitetssjukhuset fyra féredrag:

1. Children with Apert syndrome as adults. A follow-up study of 33 Scandinavian patients
(L. Kélby, R. Tovetjarn, P Tarnow, C Lauritzen, P-E Sabhlin)

2. New method for correction of unicoronal synostosis. (L Kélby, P. Tarnow, C. Baillieu, P.
Sahlin, G. Maltese, C. Lauritzen)

3. Spring assisted cranioplasty for brachycephaly. (P. Tarnow, R. Tovetjarn, G. Maltese, L.
Kélby)

4. The Gothenburg craniofacial register — a research tool that reflects decades of
development. (P-E Sahlin, D Martensson, R Tovetjarn, L Kélby, G. Maltese, C Lauritzen
and P Tarnow.)

Prof. Lauritzen har regelbundet varit inbjuden féreldsare i under manga ar

t ex Bologna (2007), utsedd att halla "The Millard Lecture” Miami (2009) och till det
amerikanska pediatriska lakarmétet 2010, australiensiska lakarstdmman fér att halla”The
BK Rank Lecture” (2010). Férelasningar baseras pa Goéteborgsklinikens mangariga
erfarenhet och utveckling av kraniofaciala operationsmetoder.

Kékkirurger 2008-2010;

Prof. Lars Rasmusson har deltagit i International Course in modern Rhinoplasty techniques,
MBBS kurs i London.

Sanjiv Kanagaraja har deltagit i konferens fér Ortognati, Wien, Osteodistraktion i Belgien.
Hossein Kashani har deltagit i konferens f6r Orbitakirurgi, Mallorca, Ortognati, Wien samt
deltagit i plastikkirurgisk konferens, Uppsala

Robert Olsson deltagit i International Society of Craniofacial Surgery XIIl Congress 090926-
30 Oxford, Storbrittanien.

Robert Olsson deltagit i European Society of Craniofacial Surgery, Rotterdam 2010.
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Robert Olsson utndmnd till "President for the European Society of Craniofacial Surgery",
2010.

Robert Olsson &r ordférande och ansvarig fér nasta méte i European Society for
Craniofacial Surgery 2012 i Géteborg, Sweden.

Daniel Nilsson har hallit féljande presentationer:

"Risk factors in the treatment of hydrocephalus”: 37th meeting of the International Society
for Pediatric Neurosurgery, Los Angeles, Oct 11-15 2009

“Imaging visual pathways in temporal lobe epilepsy surgery”, 9th European congress on
Epileptology, Rhodes, Greece. June 2010.

“Applications of diffusion tensor imaging and tractography in pediatric epilepsy surgery”,
38th meeting of meeting of the International Society for Pediatric Neurosurgery Oct 31- Nov
4, 2010, Jeju, South Korea.

Posters:

“Bilateral diffusion tensor abnormalities of temporal lobe and cingulate gyrus white matter in
children with temporal lobe epilepsy” Nilsson D Rutka JT, Snead OCIII., Raybaud CR,
Rydenhag B, Widjaja E 11th Congress of the European Society for Magnetic Resonance in
Neuropediatrics, Zlrich, Switzerland, Sept 2009.

“Anatomical accuracy and feasibility of deterministic and probabilistic tractography of the
optic radiation” .” Nilsson D, Starck G, Ljungberg M, Rydenhag B, Frisén L 9th European
Congress on Epileptology, Rhodes, Greece 2010.

Jan Palsson deltagit vid European Conference on Pediatric Anesthesia (FEAPA), 25-27
September 2008, Aten

Ann-Charlotte Adrian deltagit i
FEAPA/ESPA European Society for Paediatric Anaesthesiology  Warszawa 2009
ESPA European Society for Paediatric Anaesthesiology Berlin 2010
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August 28th, 2009
Dear Mr Jansson,

As per your request about the parameters of potential craniofacial reference centres, one
should ask as to who could participate in such craniofacial centres by indicating what the criteria are
for membership in our society, in order of importance:

-Multidiciplinarity certainly is the key issue: the craniofacial activity should be organized around the
craniofacial core consisting of the association of 3 key people collaborating together: a craniofacial
reconstructive surgeon (a plastic surgeon or a true maxillofacial surgeon i.e not an oral surgeon), a
neurosurgeon and a paediatric anesthesiologist, working in an appropriate paediatric care facility.

This genuine craniofacial core is surrounded by a group of specialists: paediatrician,
geneticist, orthodontist, speech therapist, psychologist etc....

- Adequate training in craniofacial surgery, as for example a nationally or internationally recognized
fellowship. In theory, any Active member of our society should be able to deliver a recognized
fellowship, provided that there is a sufficient activity at the time of the fellowship. This could apply to a
plastic surgeon, a neurosurgeon or a maxillo-facial surgeon all of whom can be recognized as Active
members.

- Experience and Activity

A minimal case load activity: In this respect, the numbers are taken as relating quality to quantity
(assuming initial adequate training and skill). A case load of 12 major multidisciplinary transcranial per
year is deemed reasonable in the first years after Unit establisment, aiming at 36 or more per year
after a few years.

- Research,Audit and Review

These factors include :

1)a high quality of scientific activity as evidenced by; Peer reviewed scientific journal publications in
the field of craniofacial surgery; Oral presentations in our meetings or in other recognized societies,
(these contribute to qualification for membership in our Society and should be in the craniofacial
centre criteria)

2) The ability to demonstrate an internal structure for review of activity/actions that are in place to
document quality of care and outcomes as well as for scrutinizing morbidities and other untoward
events

3) The willingness to participate in external national or international audit and review to ensure
maintenance of standards/performance commensurate with other established centres

Much of the above (as well as other potentially useful information) may be found in the website of our

society: www.iscfs.org.

It is essential to stress that all of the above needs to be adapted to particular situations, taking
in consideration that the concentration of cases in a limited number of centres is the only viable and
ethical route toward increasing quality care. It has also to be adapted to the cultural environment of the
country in which the healthcare is delivered.

Remaining at your disposal for any further information you may need, Yours sincerely

Steven Wall Eric Arnaud
ISCFS President 2007-2009 ISCFS Secretary-treasurer

ISCFS website : www.iscfs.org - ISCFS Secretariat, 130 rue de la Pompe, 75116 Paris, France


http://www.iscfs.org/�
http://www.iscfs.org/�
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