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Forord

| arbetet med nationell hogspecialiserad vard har Socialstyrelsen identifierat
omraden dar kompetens och forskning behéver koncentreras i
kompetenscentrum, men dar verksamheten inte nédvéndigtvis lampar sig
som tillstandspliktig vard enligt definitionen for nationell hogspecialiserad
vard. | denna rapport problematiseras om kompetenscentrum kan vara en del
av den tillstdndspliktiga nationella hogspecialiserade varden.

Rapporten ger ocksa exempel pa formella kompetenscentrum som finns i
Sverige i dag, och hur de ar organiserade. Vi beskriver vidare den norska
strukturen for att tillsatta sa kallade kompetenstjanster, och pekar pa
organisatoriska och ekonomiska forutsattningar for att etablera och driva
kompetenscentrum i Sverige.

Rapporten riktar sig primart till huvudmannen for hélso- och sjukvarden.
Den har skrivits av utredarna Charlotte Nymberg Thunell och Mattias
Magnusson.
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Sammanfattning

Socialstyrelsen beslutar vilken vard i Sverige som ska vara nationell
hogspecialiserad vard, och bedrivas vid som mest fem enheter per
vardomrade. Det framgar av Socialstyrelsens foreskrift (HSLF-FS 2018:48)
att den som har tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard ska sprida
kunskap om vardomradet till den dvriga halso- och sjukvarden, och samverka
med de remitterande vardgivarna. Namnden for nationell hdgspecialiserad
vard kan ocksa besluta att ytterligare specificera en tillstandsinnehavares
uppdrag att sprida kunskap, om det behdvs enligt de utredningar och
beredningar som foregar beslutet om nationell hogspecialiserad vard.

Endast pa dessa tva satt gar det att formalisera radgivning till halso- och
sjukvarden inom ramen for nationell hdgspecialiserad vard — nagot som ofta
efterfragas av de nationella programomradena, som tillsammans med
Socialstyrelsen foreslar vardomraden som lampar sig for nationell
koncentration. Socialstyrelsen kan alltsa inte besluta om nationella
kompetenscentrum som enbart ger rad till den 6vriga halso- och sjukvarden,
utan att diagnostisera eller behandla patienter.

Det behdver utredas hur Sverige kan fa ett valfungerande system for
radgivning som sakerstaller basta mojliga kunskap i varje patientmote, och
som sakerstaller att hogspecialiserad vard dven kan bedrivas decentraliserat —
sa att kunskap och kompetens, snarare an vard av patienter, kan centraliseras
nér det ar lampligt.
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Bakgrund

Enligt arbetsprocessen for nationell hogspecialiserad vard tar de nationella
programomradena (NPO) fram forslag pa vardomraden som bor genomlysas
for att definieras som nationell hogspecialiserad vard. | detta steg har
programomradena aven uppmarksammat behovet av kompetenscentrum, som
kan ge rad och stod till den 6vriga halso- och sjukvarden, men som inte
nddvandigtvis behandlar eller diagnostiserar enskilda patienter.

Socialstyrelsen har d&arfor valt att understka vidare om kompetenscentrum
kan vara en del av den hégspecialiserade varden pa nationell niva, enligt
regelverket for nationell hogspecialiserad vard. Rapporten inleds med en
nuldagesbeskrivning av de kompetenscentrum som finns i Sverige i dag, med
uppgift att ge rad och stdd till halso- och sjukvarden.
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Kompetenscentrum i Sverige i dag

Det finns ett brett spektrum av kompetenscentrum med uppgift att stétta den
ovriga hélso- och sjukvarden i Sverige i dag (se bilaga 1). Det finns ingen
enhetlig definition, uppdragsbeskrivning eller finansieringsstruktur for
nationella kompetenscentrum, men de har ofta i uppgift att

« stotta personal i att varda och behandla enskilda patienter

» sprida kunskap

» utveckla (evidensbaserade) metoder

* upprétta och driva utbildningsverksamhet

» forska

« folja och sammanstalla forskning samt framja utbyte av erfarenheter och
ideer mellan forskare, myndigheter och organisationer

+ peka pa behov av forskning

« stotta lokala, regionala och centrala myndigheter och andra organisationer.

Delar av dessa uppgifter kan utféras generellt av halso- och sjukvarden vid
universitetssjukhusen, dar det enligt definitionen av universitetssjukvarden
bland annat ingar att

« bidra till en evidensbaserad halso- och sjukvard genom att Gverfora egna
och andras forskningsresultat till praktisk vard och fortlépande utvérdera
etablerade och nya metoder

« formedla resultatet av sin verksamhet till 6vriga delar av halso- och
sjukvarden

 samverka med néringslivet och patientorganisationer.

Universitetssjukvarden har alltsa ett tydligt uppdrag att agera som
kompetensforsarjare till den Gvriga halso- och sjukvarden.

Det finns nationella kompetenscentrum inom en mangd vardomraden, till
exempel tandvard, cystisk fibros, demenssjukvard, omhéandertagande av
anhdériga och metabola sjukdomar. Vissa kompetenscentrum agerar endast
radgivande och med uppdrag att sprida kunskap, medan flertalet ocksa agerar
som behandlande vardinstans. En del av dessa verksamheter hor till
universitetssjukhusen, medan andra har andra organisationsformer.

Organisationsformer och finansiering

Myndigheter, regioner, regionforbund, universitet och hogskolor, stiftelser
och foretag kan tillsammans eller ensamma vara huvudman for ett
kompetenscentrum. Kompetenscentrumen kan finansieras av statsbidrag och
av direkta satsningar fran staten, en region eller en kommun, eller av externa
forskningsmedel.

De nationella kompetenscentrum som listas i bilaga 1 kan finansieras pa
tre satt:
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1. En myndighet, region, kommun eller liknande kan upphandla
kompetenscentrumet.

2. En myndighet kan ge statsbidrag till kompetenscentrumet. Dessa bidrag
ar dock ettariga. For att ett kompetenscentrum ska kunna finansieras av
statshidrag en langre tid (utan att séka pengar varje ar), behovs ett
bemyndigande fran riksdagen. Riksdagen kan bevilja detta om det finns
sarskilda skal.

3. En myndighet kan driva kompetenscentrumet. Regeringen skulle till
exempel kunna ge Socialstyrelsen i uppdrag att sakerstalla att det finns
en viss typ av nationellt kompetenscentrum. Da kan det vara upp till
myndigheten att avgdra om det ska upphandlas eller om myndigheten
sjélv vill ansvara for verksamheten.

Se bilaga 1 for exempel och beskrivningar av kompetenscentrum, deras
finansieringsformer och deras organisationsformer i Sverige i dag.
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Kompetenscentrum som nationell
hoégspecialiserad vard i Sverige?

Sveriges regioner samordnar kunskapsstyrningen i halso- och sjukvarden
genom nationella programomraden (NPO). Ett NPO bestar av
specialistrepresentanter fran varje sjukvardsregion. Strukturen och uppdraget
beskrivs p& Sveriges Kommuner och Landstings (SKL:s) webbplats.!

Socialstyrelsen &r forvaltningsmyndighet for arbetet med
(52017/05457/FS) med nationell hogspecialiserad vard vilket innebéar
foljande:

1. I samarbete med NPO foreslar Socialstyrelsen vilken vard som lampar
sig for koncentration.

2. Sakkunniggrupper ledda av Socialstyrelsen genomlyser forslagen.

3. Sakkunniggrupperna tar fram skriftliga underlag som gar ut pa remiss.

4.  Socialstyrelsen beslutar att definiera vardomradet som nationell
hogspecialiserad vard, med underlaget som grund.

5. Huvudmannen for hélso- och sjukvarden anséker om tillstand att
bedriva den hogspecialiserade varden.

6. Ennamnd med politiker beslutar var den hogspecialiserade varden ska
bedrivas.

Processen beskrivs i rapporten Att nivastrukturera nationell hogspecialiserad
vard?.

NPO efterfrdgar kompetenscentrum

NPO-ledaméter patalar ofta behovet av att koncentrera kompetens och
formalisera radgivningen fran den hogspecialiserade varden till den 6vriga
halso- och sjukvarden. Férutom sjalva varduppdraget kommer detta ofta att
vara ett uppdrag for framtida nationella hogspecialiserade vardenheter.
Manga forslag fran NPO innebéar dock endast hogspecialiserad radgivning i
form av kompetenscentrum, som inte nédvandigtvis ger vard. Detta &r ett sétt
att synliggora och ge resurser till en manga ganger redan pagaende
verksamhet, som bedrivs av engagerade medarbetare utanfor ordinarie
arbetsuppgifter, menar NPO-ledaméterna.

Socialstyrelsen har identifierat detta behov i dialog med foretrédare for
flera NPO. Har exemplifieras det med citat fran NPO Reumatiska
sjukdomars och NPO Barn och ungdomars hélsas inledande ord till ett
forslag pa vardomraden for nationell hogspecialiserad vard:

1
https://skl.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/systemforkunskapsstyrning/nationellaprogramomr

aden/nationellaarbetsgrupper.15279.html.
2 https://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/20646/2017-6-9.pdf.
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Barn mar ofta béast av att inte beh6va skickas langa vagar for att fa vard.
Darfor har vi i manga fall resonerat kring kompetenscentra. Dessa maste
ofta inte tr&ffa alla patienter, men kan utgtra centrum for forskning,
laboratorieverksamhet, kunskapscentra med nationellt utbildningsansvar.
Ofta finns denna typ av verksamhet idag informellt, men det innebé&r en
sarbarhet och ocksa avsaknad av ekonomiska ersattningsmodeller. Att ha
ett formellt kompetenscentra av denna typ inom ramen for
hogspecialiserad vard skulle skapa en tydlighet i systemet som inte blir
lika beroende av enskilda personer och darmed mindre sarbart, samt
skapar en storre mojlighet for att utarbeta ekonomiska
ersattningsmodeller.

NPO Barn och ungdomars hélsa

Vi uppfattar en pataglig risk att nivastrukturering, d.v.s. nar vissa
diagnoser enbart skall foljas och behandlas pa enstaka
Universitetssjukhus leder det till utarmning av kompetensen i évriga
landet som kan medftra att patienter inte hittas och diagnosticeras korrekt
eller i tid. Patienterna ar oftast i behov av livslang behandling och
uppfoljning, vilket avsevart forsvaras av langa resvagar mellan bostadsort
och vardgivare. Patienternas méjlighet att erhalla kontinuitet i
behandlingen av akuta skov, komplikationer och/eller féljdsjukdomar
riskerar ocksa att bli bristfallig da den sammanhallande kunskapen om
individen inte langre finns i tillracklig grad pa hemmaplan. For
patientgrupper med relativt ovanliga till séllsynta inflammatoriska
systemsjukdomar foreslar vi att man formaliserar och forstarker den
expertkunskap och team-struktur som redan idag finns inom olika
omraden och pa olika Universitetssjukhus i landet. Dessa
kompetenscentra ska da tillse fortlopande kunskaps- och
kompetensutveckling av den egna staben, livaktighet i verksamheten dver
tid, utbildning av reumatologer och évrig personal fran 6vriga landet
(exempelvis ansvar for relevant SK-kurs och fortbildning),
telefonkonsultationer, videokonferenser runt svarbehandlade patienter,
forskning och utveckling, riktlinjearbete och naturligtvis mojlighet att ta
emot patienter foér bedémning samt second opinion.

NPO Reumatiska sjukdomar

Flertalet NPO har alltsa foreslagit kompetenscentrum med uppgift att stodja
den 6vriga halso- och sjukvarden — utdver att ge konkreta férslag pa vilken

vard som eventuellt lampar sig som nationell hogspecialiserad vard, hittills

over 250 forslag (se listan p& Socialstyrelsens webbplats)®. Kan radgivning

bli foremal for vidare beredning inom nationell hogspecialiserad vard?

3 https://www.socialstyrelsen.se/regler-och-riktlinjer/nationell-hogspecialiserad-vard/kartlaggning-vardomraden/
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Socialstyrelsen kan inte besluta om
sarskilda koncentration av radgivning

En enhet eller verksamhet som far tillstand att bedriva nationell
hogspecialiserad vard har ansvar for kunskapsspridning i halso-och
sjukvarden, och ett tydligt ansvar att samverka med de vardgivare som
remitterar patienten till sadan vard. Detta enligt de generella villkoren i
Socialstyrelsens foreskrift om nationell hogspecialiserad vard (4 kap. 4-5 §
HSLF-FS 2018:48)*. Vidare skulle namnden for nationell hogspecialiserad
vard kunna besluta om sérskilda villkor for ett tillstand, om den till exempel
finner att kompetensspridningen till den 6vriga hélso- och sjukvarden
ytterligare maste sakras nar vardatgarderna koncentreras. Sammantaget
skulle alltsa behovet av koncentrerad kompetens for radgivning kunna
tillgodoses genom den befintliga processen for att utse nationella
hogspecialiserade vardenheter — nar behovet sammanfaller med att
vardatgarder koncentreras.

Déremot finns det inget stod i foreskriften for Socialstyrelsen att besluta
om koncentrerad radgivning nar behovet inte sammanfaller med att
vardatgarder koncentreras, det vill sdga nar patienter inte kommer att
remitteras till tillstandspliktig vard.

Kompetenscentrum bdr utredas vidare

Samtidigt har halso- och sjukvarden ett stort behov av radgivning, och
Socialstyrelsen anser att ett system for att etablera kompetenscentrum bor
utredas vidare. Ett sadant system skulle kunna dra lardom av processen for
nationell hogspecialiserad vard, det vill siga

1. NPO skulle definiera behovet av nationella kompetenscentrum.

2. Sakkunniggrupper skulle ta fram beslutsunderlag som faststaller antalet
kompetenscentrum och avgransar deras uppgifter.

3. Beredningsgrupper skulle diskutera beslutsunderlaget for att undersoka
systemeffekter av att koncentrera kompetensen.

4. Huvudmannen for halso- och sjukvarden skulle fa ansoka om att
etablera kompetenscentrum.

Finansieringen av de nationella kompetenscentrumen skulle behdva sékras
genom stdd fran regionerna, staten eller pa annat sétt, och de juridiska
forutsattningarna behdver utredas.

De positiva effekterna av en sadan modell ar att Sverige far ett system for
att koncentrera kompetens nar det behovs for att uppna jamlik vard. Detta
skulle mojliggora decentraliserad hogspecialiserad vard dar kunskap och
kompetens, snarare an vard av patienter, kan centraliseras nar det ar lampligt.
Ett mer enhetligt system av nationella kompetenscentrum skulle ocksa géra
det mojligt att utvardera finansieringsformerna och effekten pa varden, pa ett

4 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/foreskrifter-och-allmanna-rad/2018-
12-4.pdf
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dvergripande satt. En framtida utredning bor belysa féljande aspekter for att
kartlagga behovet av kompetenscentra och deras uppgifter:

1.

Omfattningen

Vilka typer av radgivning kan det handla om? Hur stort &r behovet av
formaliserad radgivning som inte tacks av nationell hdgspecialiserad
vard?

Uppdraget

Det ar viktigt att tydligt definiera kompetenscentrumets huvuduppgifter
gentemot andra aktorer. Detta eftersom dven andra aktorer utfér manga
angransande uppgifter som kan tankas falla pa framtida
kompetenscentrum (férutom radgivning om diagnostik och
behandling). Hur hanteras arbetsuppgifter som kan inga i de nationella
kompetenscentrumens uppgifter, men som tydligt tangerar uppgifter for
till exempel huvudménnens kunskapsstyrningsorganisation (NPO- och
NAG-strukturen)?

Finansieringen

En stabil finansiering ar nddvandig for att kompetenscentrumen ska
etableras och fungera langsiktigt. Det behovs ett system for att
finansiera kompetenscentrumen, eftersom vardgivare inte betalar ut
ersattning for information och radgivning till varandra. I dag finansieras
nationella kompetenscentrum genom upphandlingar och statsbidrag.
Dessa finansieringsformer &r begransade — statsbidragen &r kortsiktiga,
och upphandlingarna krédver mycket resurser och administration.
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Angrdansande statliga satsningar

I propositionen Kunskap i samverkan — for samhéllets utmaningar och stéarkt
konkurrenskraft (prop. 2016/17:50) presenterar regeringen en rad atgarder for
att 6ka forskningens genomslag i halso- och sjukvarden. En av satsningarna
tangerar idén om kompetenscentrum, och regeringen skriver:

Natverk och centra bor fungera som nationella noder for specifika
diagnosomraden, garna folksjukdomar, och samla den viktigaste
kunskapen inom omradet, samordna kontaktnat och utgéra nationella
ingangar for externa parter. Natverken bor vara knutna till landsting och
regioner.

Vetenskapsradet har nu regeringsuppdraget (U2017/03103/F) att fordela
medel till sidana samverkansnatverk for klinisk forskning, knutna till halso-
och sjukvarden. Satsningarna kan vara ett satt for framtida
kompetenscentrum att soka medel for delar av sin verksamhet.

Betdnkandet Kunskapsbaserad och jamlik vard (SOU 2017:48) ger vidare
en rad forslag for battre implementering av existerande kunskap i halso- och
sjukvarden. En sarskild utredare har i uppdrag att stodja utformningen av ett
nationellt sammanhallet system for kunskapsbaserad vard som garanterar
basta mojliga kunskap i varje patientmote, utifran forslagen i betankandet
(dir. S218:12).

Nationella kompetenscentrum kan ge hélso- och sjukvarden i hela Sverige
rad om diagnostik och behandling om hogspecialiserad vard eller om
sallsynta tillstdnd. Detta kan vara ett satt att bidra till basta mojliga kunskap i
varje patientmote, oavsett var patienten bor.
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Internationell utblick

Norges system for nationella
kompetenstjanster

Norge har ett system for nationell hogspecialiserad vard dar ett 40-tal
specifika vardatgarder har koncentrerats till ett av fyra regionala
hélsoforetag. Parallellt finns ett liknande system for att tillsatta sa kallade
nationella kompetenstjénster. Kompetenstjansterna ska leda till att
kompetens decentraliseras, s att patienter har likvardig tillgang till
kompetent personal oavsett var i Norge de bor, men patienternas behandling
ska inte centraliseras. Detta ar en del av syftet med att inratta
kompetenscentrum i den norska foreskriften (foreskrift 1706) och tillhérande
vagledning®. Vidare ska kompetenstjansterna inte bara ge réd om diagnostik
och behandling, utan malet &r att aktivt sprida kompetensen till den Gvriga
halso- och sjukvarden. Nar malet kan anses ha uppnatts ska tjansterna
avvecklas.

Totalt finns ett 50-tal kompetenscentrum i Norge (se bilaga 2). Nationella
kompetenstjanster kan skapas for en eller flera sjukdomsgrupper eller
metoder. De tacker manga amnesomraden som har ansetts vara
kompetenssvaga, och dar en koncentration av kompetensen har bedémts
kunna leda till en battre och mer jamlik vard. Samtliga kompetenstjanster har
ett tydligt uppdrag att sprida kompetens till bade specialistvarden och
primarvarden, for att sakerstalla en jamlik vard i hela landet.

Enskilda halsoftretag tar initiativ till att etablera kompetenscentrum. De
ansoker om tillstand fran Halso- och omsorgsdepartementet, efter att 6vriga
hélsoforetag har lamnat sitt stod till forslaget. Helsedirektoratet (motsvarande
Socialstyrelsen) genomlyser sedan kompetenstjansten tillsammans med
experter, infor departementets beslut. For att bli godkand som nationell
kompetenstjanst maste tjansten ge

1. okad kvalitet i behandlingsforloppet som helhet inom rimlig tid
2. Okad nationell kompetens
3. Dbéttre nationell kostnadseffektivitet.

De nationella kompetenstjansterna ska ocksa ha féljande uppgifter inom sina
respektive ansvarsomraden:

» De ska 6vervaka och folja upp behandlingsresultat, till exempel med
hjalp av dokumentationssystem som medicinska kvalitetsregister och
biobanker.

 De ska forska, delta i nationella och internationella natverk och sprida
forskningsresultat.

Shttps://www.regjeringen.no/contentassets/3b2da09c60e9471¢9975fe566416017d/20170131_veileder_nasjonale_tjene
ster.pdf
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» De ska sprida kompetens och implementera ny kunskap, genom att ta
fram en plan for kompetensspridning, undervisa och delta i nationellt
forankrat arbete, till exempel i arbetet med nationella riktlinjer fran
Helsedirektoratet.

« De ska véagleda och ge rad till den 6vriga héalso- och sjukvarden, som
primarvarden och andra tjansteleverantorer. De kan till exempel ge
professionell vagledning for diagnostik, behandling och uppféljning, och
ta fram standardiserad patientinformation.

« De ska sékra likvardig tillgang till kompetens och kunskap inom de
aktuella &mnesomradena i alla héalsoregioner.

» De ska rapportera resultatet av kompetenstjanstens aktivitet till Halso-
och omsorgsdepartementet varje ar, utifran de krav och uppgifter som
listas ovan. De ansvariga for tjansten ska skriva en plan for hur uppgifterna
ska genomforas, med tydliga mal som mater verksamhetens effekt. Planen
ska ocksa innehalla en definition av nar malen &ar uppnadda, och en
uppskattning av nar tjansten darmed kan avvecklas.

Kompetenstjansterna bestar ofta av fasta resurser i form av minst 1-2
heltidstjanster (ofta fordelade pa flera specialister som delar sin tid mellan en
klinik och kompetenscentrumet), plus administrativt stod.

Hosten 2018 sammanstallde Helsedirektoratet en évergripande analys av
organisationen av nationella kompetenstjanster, och hur vél de nar sina mal.
Helsedirektoratet anser inte att direktiven for kompetenstjansterna har foljts,
och drar foljande slutsatser:

1. Vissa omraden har ett permanent behov av kompetenstjanster, till
exempel sallsynta diagnoser, sarkom och solida tumdrer hos barn (se
bilaga 2).

2. Det behdvs mer tid for att bygga upp kompetenstjanster inom eftersatta
omraden dar personal saknar kompetens, till exempel inom omradet
antibiotikaresistens.

3. Kompetenstjanster med valdefinierade och vélavgransade uppdrag har
battre forutsattningar att klara uppdraget i tid, till exempel
kompetenstjansterna for armbagskirurgi (under uppstart) och
dekontaminering.

De fyra regionala halsoftretagen har det 6verordnade ansvaret for nationella
kompetenstjanster. De ansvarar for att finansiera etableringen och for att
kompetenstjansterna bedrivs enligt foreskriften och végledningen. De tar inte
ut avgifter for att anvanda kompetenstjansterna. Néar ett nytt
kompetenscentrum godkanns, far halsoféretaget daremot en engangssumma
pa cirka 2 miljoner norska kronor for att etablera centrumet.

Europeiska referensndtverk

En annan struktur for att koncentrera kompetens &r de europeiska
referensnatverken (ERN). De samlar experter virtuellt for att bedéma en
enskild patients diagnos och behandling, i syfte att stodja en jamlik vard i
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hela Europa. Hittills finns 24 godkanda europeiska referensnatverk
(https://ec.europa.eu/health/ern_sv).

Natverken arbetar med svara och sallsynta diagnoser eller
sjukdomstillstand som kréaver specialistvard och stora kunskaper och
resurser. De bestar av mer dn 900 specialistenheter vid dver 300 sjukhus i 26
lander. Exempel pd omraden ar skelettsjukdomar, barncancer och
immunbristsjukdomar.

Enskilda vardgivare i EU-landerna ansoker om medlemskap i ett
europeiskt referensnatverk, och prévas sedan utifran bestamda kriterier.
Koordinatorer for de olika natverken kan sammankalla virtuella konferenser
med specialistlakare, som kan ge rad om patienters diagnos och behandling
via en sdrskild it-plattform (Clinical patient management system) och med
telemedicinska hjalpmedel. Genom att sammanféra kunskapen och
expertisen i olika lander, ger natverken vardgivarna tillgang till en mycket
storre grupp av sakkunniga. Patienterna har da battre mojligheter att fa en
riktig diagnos och rad om basta behandling for sitt sarskilda
sjukdomstillstand.

Varje natverk, som alltsa bestar av flera specialistenheter, far cirka
200 000 euro per ar fran EU-kommissionen, som ocksa finansierar Clinical
patient management system. Nar en virtuell konferens resulterar i behandling
utomlands, kan behandlingskostnaderna tackas enligt patientrorlighets-
direktivet (2011/24/EU) eller genom samordningen av de sociala
trygghetssystemen (forordning 987/2009 och 883/2004).

Experterna far ingen ersattning for att delta i de virtuella konferenserna,
och de remitterande vardgivarna betalar ingen avgift. Detta har ansetts
forsvara natverksarbetet pa lang sikt, eftersom konferenserna manga ganger
vilar pa ideellt arbete fran engagerade experter. Nagra utmaningar for att
sakerstalla natverksarbetet pa lang sikt ar darmed att samordna finansieringen
battre och att integrera natverken i de nationella sjukvardssystemen.®

8 https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/ern/docs/ev_20181121_frep_en.pdf
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Slutsafts

Socialstyrelsen kan inte besluta att koncentrera radgivning till halso- och
sjukvarden till nationella kompetenscentrum, pa forslag fran de nationella
programomradena, om inte vardatgarder inom omradet koncentreras pa
samma séatt. Det finns endast tva sétt att formalisera sadan radgivning inom
ramen for den nationella hdgspecialiserade varden:

1.  Den som har tillstand att bedriva nationell hogspecialiserad vard har
redan ett tydligt ansvar att sprida kunskap om vardomradet till den
évriga halso- och sjukvarden, och att samverka med de remitterande
vardgivarna. Det framgar av Socialstyrelsens foreskrift (HSLF-FS
2018:48).

2. Namnden for nationell hogspecialiserad vard kan besluta att ytterligare
specificera en tillstAndsinnehavares uppdrag att sprida kunskap, om det
behovs enligt de utredningar och beredningar som foregar
Socialstyrelsens beslut om nationell hogspecialiserad vard.

Socialstyrelsen anser dock att fragan om radgivande nationella
kompetenscentrum i hélso- och sjukvarden behdver utredas vidare. Det
behover utredas hur Sverige kan fa ett valfungerande system for radgivning
som sékerstaller basta mojliga kunskap i varje patientméte, och som
sakerstaller att hogspecialiserad vard aven kan bedrivas decentraliserat.
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Bilagor

Foljande bilagor hor till rapporten:

« Bilaga 1. Forteckning och kort beskrivning av kompetenscentrum i
Sverige

+ Bilaga 2. Forteckning och kort beskrivning av kompetenscentrum i Norge

» Bilaga 3. Personer och organisationer som har deltagit i diskussioner om
kompetenscentrum.
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Bilaga 1. Organisationer med
uppgift att sprida kompetens fill
halso- och sjukvarden nationellt |
Sverige

I den hér bilagan listas exempel pa nationella kompetenscentrum for varden i
Sverige. Vi beskriver kort kompetenscentrumens uppdrag och hur de
finansieras och organiseras. Sammanstallningen gor inte ansprak pa att vara
komplett.

Centrum fér personcentrerad vard - GPCC

Centrum for personcentrerad vard ar ett forskningsinstitut vid Géteborgs
universitet. Utover att forska haller centrumet kurser i personcentrerad vard
for halso- och sjukvardspersonal i hela Sverige.

Centrum for sallsynta diagnoser

Centrum for séllsynta diagnoser finns vid alla universitetssjukhus i Sverige
dit vardgivare, patienter, anhériga och andra aktorer med koppling till en
séllsynt diagnos kan vénda sig. Centrumen drivs av respektive
sjukvardsregion och ska verka for att patienter med sallsynta diagnoser ska fa
samma diagnos, behandling och service som alla andra. De stéttar halso- och
sjukvarden bland annat genom att samverka med och informera om de
expertteam som finns for olika sallsynta diagnoser.

CF Centra

Varden av patienter med den sallsynta diagnosen cystisk fibros (CF) ar
centraliserad i Sverige. CF Centra finns i Goteborg, Stockholm, Lund och
Uppsala, och drivs av respektive sjukvardsregion.

EX-Center

EX-Center riktar sig till personer med den sallsynta medfédda skadan
dysmeli, personer med neurosedynskada och personer som fatt en kroppsdel
amputerad. Centrumet tar emot personer fran bade Sverige och andra lander.
Det drivs av Bréacke diakoni, som ar medicinskt ansvariga pa uppdrag av
Region Stockholm, och av Féreningen for de neurosedynskadade.

Giftinformationscentralen

Giftinformationscentralen ar en statlig radgivare som svarar pa fragor om
forgiftningar fran bade halso- och sjukvarden och allménheten.
Giftinformationscentralen vardar daremot inte patienter och gor inte
giftanalyser. Centralen &r en enhet pa Lakemedelsverket.
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Gillbergcentrum

Vid Gillbergcentrum bedrivs foretradesvis forskning om undersdknings-,
utrednings- och behandlingsmetoder inom neuropsykiatri och
utvecklingsneurologiska storningar. Gillbergcentrum drivs som en stiftelse
med stdd av Sahlgrenska akademin vid Goteborgs universitet.

Informationscentrum for ovanliga diagnoser

Informationscentrum for ovanliga diagnoser (I0D) ar en nationell resurs som
drivs av Sahlgrenska akademin vid Goteborgs universitet pa uppdrag av
Socialstyrelsen, for alla som soker information om ovanliga sjukdomar. 10D
producerar och uppdaterar Socialstyrelsens kunskapsdatabas om ovanliga
diagnoser. Databasen har utforlig kvalitetssékrad information om mer an 325
sjukdomar. Den riktar sig till personer med en séllsynt diagnos, till deras
narstaende och till personal inom halso- och sjukvarden, socialtjansten,
skolan och myndigheter.

Nationellt center fér Rett syndrom och ndrliggande
diagnoser

Nationellt center for Rett syndrom och narliggande diagnoser pa Froson kan
dels vara konsult at den dvriga halso- och sjukvarden, dels helt ta dver
utredningen av enskilda patienter. Centrumets personal kan ge rad pa plats
eller besoka patientens hemort. Vidare utarbetar centrumet
behandlingsrekommendationer och utbildar patienter och anhériga. Det drivs
av Region Jdmtland-Harjedalen med stdd av statsbidrag.

Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Nationellt kompetenscentrum anhdriga samlar kunskap om anhérigfragor och
utvecklar anhorigstod. Centrumet drivs av Regionforbundet i Kalmar lan,
bland annat med statshidrag fran Socialstyrelsen.

Nationellt kompetenscentrum for mdaltider i vard,
skola och omsorg

Nationellt kompetenscentrum for maltider i vard, skola och omsorg arbetar
for att alla matgaster i dessa offentliga verksamheter ska kdanna matgladje och
ma bra av maten. Centrumet drivs av Livsmedelsverket.

Nationellt kompetenscentrum for livsl&ngt ldrande —
Encell

Nationellt kompetenscentrum for livslangt larande (Encell) samlar och
sprider kunskap om livslangt larande, med sarskilt fokus pa vuxnas larande.
Encell drivs av Stiftelsen Jonkdping University pa uppdrag av regeringen.

Nationellt kunskapscenter fér ddvblindfrégor
Nationellt kunskapscenter for dévblindfragor bistar myndigheter och olika
verksamheter i samhéllet med kunskap om utredning, diagnostisering,
habilitering och rehabilitering hos personer med dévblindhet och deras
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narstaende. Centrumet drivs som en stiftelse med statshidrag fran
Socialstyrelsen.

Odontologiska kunskapscentrum

I Sverige finns nationella odontologiska kunskapscentrum for sallsynta
diagnoser i Umed, Jonkdping och Goteborg, med malet att 6ka och sprida
kunskap om tandproblem i samband med ovanliga sjukdomar. Vardgivare,
patienter och nérstaende fran hela landet kan fa information, rad och stéd.
Centrumen drivs av respektive region med statshidrag fran Socialstyrelsen.

Regionala cancercentrum i samverkan — RCC

Genom regional och nationell samverkan ska regionala cancercentrum bidra
till en mer patientfokuserad, jamlik, saker och effektiv cancervard.
Centrumen finns i varje sjukvardsregion och drivs av regionerna. Strukturen
innebar en viss nationell nivastrukturering. Centrumen finansieras bland
annat av statsbidrag fran Socialstyrelsen.

Svenskt demenscentrum

Svenskt demenscentrum &r ett kompetenscentrum for stdd till halso- och
sjukvarden, beslutsfattare och anhdriga nér det galler vard av dementa.
Centrumet behandlar daremot inte patienter. Det drivs av Stockholms lans
aldrecentrum och Stiftelsen Silviahemmet i form av en stiftelse, pa uppdrag
av regeringen och Socialstyrelsen.

Smartcentrum

Varje sjukvardsregion har minst ett smartcentrum. Centrumen tar emot och
behandlar patienter med kronisk smérta, och ger stod och rad om behandling
till den Gvriga halso- och sjukvarden.

Sveriges 3R-center

Sveriges 3R-center ar ett kompetenscentrum for att samordna och framja
tillampningen av alternativa metoder till djurférsok. Centrumet drivs av
Jordbruksverket.

Agrenska

Agrenska i Géteborg &r ett nationellt kompetenscentrum for sallsynta
diagnoser, och en motesplats for personer med funktionsnedsattningar, for
deras nérstaende och for hilso- och sjukvérdspersonal. Agrenska drivs i
aktiebolagsform och inkluderar personlig assistansverksamhet.
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Bilaga 2. Norska kompetenstjanster

Den norska halso- och sjukvarden ar organiserad i fem statligt 4gda
hélsoforetag. Varje halsofdretag ansvarar for ett antal kompetenscentrum,
eller “kompetenstjinster” ("kompetansetjenester” pa norska) — det handlar
uttryckligen om service och tjanster till den 6vriga halso- och sjukvarden.

Man utvarderar kontinuerligt hur varje kompetenstjanst lyckas na ut till
sina malgrupper i hela landet.

| den har bilagan listas de norska kompetenstjansterna. De finns ocksa
listade under respektive hélsoféretag pa
https://forskningsprosjekter.ihelse.net/senter/.

Halsoforetaget syddst

Aldres hdlsa

Kompetenstjansten for aldres halsa etablerades 1997, med uppgift att
tillhandahalla verktyg for utvardering och behandling (inte behandling i sig)
samt bedriva och sprida forskning om &ldres hélsa, inklusive psykiatri,
demensvard och utvecklingsstérningar. Kompetenstjansten &r utspridd pa
flera orter, har mer an 100 anstéllda och vander sig till primér- och
specialistvarden och till patient- och anhérigorganisationer. De driver ocksa
ett eget forlag som ger ut bocker pa omradet.

Amning

Kompetenstjansten for amning har en tydlig uppgift att 6ka antalet mammor
som helammar upp till en viss tid, och att 6ka antalet mammor som delvis
ammar upp till en viss tid. En viktig uppgift ar att certifiera vardenheter for
arbetet med att framja amning (sa kallade baby friendly centers).

Yrkesrehabilitering

Kompetenstjansten for yrkesrehabilitering har till uppgift att hjalpa den
ovriga halso- och sjukvarden med yrkesrehabilitering. En central uppgift ar
att utveckla verktyg for att identifiera vem som kan tillgodogéra sig
rehabilitering for att kunna aterga till arbetslivet. En tydlig malgrupp &r
kliniker som arbetar med diagnosspecifik rehabilitering.

Barn- och ungdomsreumatologi

Kompetenstjansten for barn- och ungdomsreumatologi dgnar sig at forskning,
registerhallning och framfor allt informationsspridning och
kompetensforsérjning till den dvriga halso- och sjukvarden. De behandlar
inte patienter, utan vander sig till alla yrkeskategorier som kommer i kontakt
med barn med en reumatologisk sjukdom, sdsom specialistlakare
(allménlakare, psykiatriker, reumatologer och pediatriker), personal inom
kommunhdalsan, pedagoger, tandldkare, 6gonlékare ortopeder, psykologer,
fysioterapeuter, arbetsterapeuter, sjukskoterskor och socionomer. Vidare
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arbetar de néra patientorganisationer, bland annat med brukarmedverkan i
forskning.

Blodtypning

Kompetenstjansten for blodtypning utreder patientblodprover, for att hitta
lampligt blod till patienter med séllsynta antikroppar i blodet. De tar fram
blodkomponenter for transfusion fran potentiella givare, men behandlar inte
patienter. Vidare sprider de kompetens till andra blodbanker och laboratorier
i Norge, och kontrollerar deras kvalitet. De forskar bland annat om Rh-
problematik och annan alloimmunisering, och haller kvalitetsregister for
uppfoljning av till exempel Rh-screening.

CFS/ME

Kompetenstjansten for CFS/ME (kroniskt trétthetssyndrom/myalgisk
encefalomyelit) & mycket involverade i forskning, och dr ett centralt organ
for information till allménheten om kroniskt trotthetssyndrom. De bygger
upp regionala forgreningar for att sakerstalla implementering ute i landet.

Kompetenstjansten har konstaterat en ovilja i halso- och sjukvarden att
prioritera patientgruppen, och manga léakare kanner sig hjalplésa infor métet
med patienterna. Behandlingen och orsaken till sjukdomen &r omstridda, och
kompetenstjansten konstaterar i sin senaste rapport:

Det er mye diskusjon rundt CFS/ME; om det i det hele tatt er en egen
entitet, og om det er en “somatisk sykdom " eller en “’psykisk sykdom .
Tjenesten forsgker & vaere apen overfor bade biologiske
forstaelsesmodeler og mer bio-psyko-sosiale tilneerminger. Tjenesten far
regelmessig kritikk fra begge “leirene ”. Nettopp det at CFS/ME er en sa
omstridt diagnose, gjar at vi mener det fortsatt er behov for en Nasjonal
Kompetansetjeneste for CFS/ME.

Citat fran uppfoljningen av verksamheten:
https://forskningsprosjekter.ihelse.net/senter/rapport/NK-OUS-23/2017.

Dekontaminering

Kompetenstjansten for dekontaminering ger stéd och utbildning i
desinfektion och rengdring av medicinsk utrustning.

Familjar hyperkolesterolemi och andra arftliga
dyslipidemier

Kompetenstjansten for familjar hyperkolesterolemi och andra &rftliga
dyslipidemier fokuserar framfor allt pa kompetensspridning, men ocksa pa
forskning och arbete med riktlinjer, register och biobanksarbete (25 procent).
De vander sig till personal i bade priméarvarden och specialistvarden, som
kommer i kontakt med patientgruppen, for hjalp med diagnostisering och
livslang uppféljning. De behandlar inte patienter. Forskningen ér till exempel
inriktad pa att utvardera olika behandlingar, till exempel kolesterolséankande
PCSK9-hdmmare, vilket resulterat i nya riktlinjer i samarbete med det norska
Lakemedelsverket.
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Fastingburna sjukdomar

Kompetenstjansten for fastingburna sjukdomar har till uppgift att informera
patienter, allmanheten, politiker, halso- och sjukvardspersonal och forskare
om forekomst, prevention, diagnos, behandling och rehabilitering av
fastingburna sjukdomar. De har en webbplats med en variant for patienter
och allmanheten och en for halso- och sjukvardspersonal. De har ocksa
externa medel for att arbeta med forskning, och driver ett stort delvis
regionfinansierat projekt i samarbete med andra fastingforskare i landet:
Lyme borreliosis; a scientific approach to reduce diagnostic and therapeutic
uncertainties. Vidare star kompetenstjansten som koordinator for EU-projekt.
Forutom att informera och forska har de en referensgrupp med representanter
for patienter, primarvarden och specialistlakare samt fastingforskare, for
béattre spridning av resultat och behandlingsstrategier till halso- och
sjukvarden.

Gynekologisk cancer

Kompetenstjansten for gynekologisk cancer gor kliniska studier, évervakar
och férmedlar behandlingsresultat, implementerar riktlinjer och bygger upp
och formedlar kompetens till hela landet. De behandlar inte patienter
rutinmassigt, men samordnar behandlingen av patienter som ingar i kliniska
studier. De &r ett stodcentrum for att alla Norges hélsoregioner ska kunna
delta i kliniska studier, och ser ocksa till att norska patienter kan delta i
internationella kliniska prévningar. Vidare haller de nationella kurser i
gynekologi, obstetrik och gynekologisk cancer for specialistlékare.

Habilitering av barn med &at- och nutritionsstérningar
Pa kompetenstjansten for habilitering av barn med &t- och
nutritionsstorningar arbetare lakare, psykologer, sjukskoterskor, logopeder,
specialpedagoger och kliniska néringsfysiologer tillsammans for att stodja
kompetensdverforing och implementering av riktlinjer till regionala
vardenheter. Kompetenstjansten behandlar inte patienter, men all personal
arbetar ocksd i At- och nutritionsteamet vid Rikshospitalet, som tar emot
patienter fran hela Norge. En stor del av arbetet utgors av vagledning via
videokonferens om enskilda patientfall. Kompetenstjansten deltar ocksa i
forskningsprojekt om till exempel habilitering av barn med esofagusatresi
och barn med uretraklaffar.

Komplexa, allvarliga psykosomatiska tillstdnd hos

bbarn och unga

Kompetenstjansten drivs av tva barn- och ungdomspsykiatrer, en psykolog
och en sekreterare, motsvarande tva heltidstjanster. Huvudsyftet ar att sprida
information till den 6vriga halso- och sjukvarden, patienter och narstaende.
De gor bland annat Youtubefilmer om langvariga smarttillstdnd hos barn.

Kvinnohalsa

Kompetenstjansten for kvinnohalsa har fokus pa sjukdomar kopplade till
graviditet och fodsel, och till hdlsoskillnader mellan kvinnor och mén. Totalt
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22 personer, varav 5 pa heltid, arbetar med radgivning, forskning och aktiv
kunskapsformedling, med det 6vergripande malet att minska antalet dodsfall
vid graviditet. Medarbetarna ar forskare, doktorander, kommunikatorer och
ledare. De vénder sig till bade halso- och sjukvarden och allménheten, men
behandlar inte patienter. De utbildar sa kallade kliniska vagledare och haller i
dodsorsaksregister for modradddlighet, for att hitta svaga punkter i
omhandertagandet av gravida. Ett starkt fokus ar pa preklampsi, som ar den
vanligaste modradddsorsaken i Norge.

Halsopedagogik — IGrande och coping vid kroniska
sjukdomistillstand

Kompetenstjansten for hélsopedagogik driver en kunskapsplattform om
effekt och nytta av larande- och copingstrategier vid kroniska
sjukdomstillstand.

Medfdédda metabola sjukdomar

Kompetenstjansten for medfodda metabola sjukdomar bestar av tva
heltidstjanster, dar forskande lakare dgnar 50 procent av tiden at
kunskapsspridning och resten at kompetensutveckling och forskning. De
vander sig till halso- och sjukvardspersonal i hela Norge, till exempel
pediatriker, genetiker, kliniska naringsfysiologer, specialister inom
habilitering, sjukskoterskor, laboratoriepersonal, patienter och
vardnadshavare — bland annat med hjélp av e-kurser i diagnostik och
provtagning vid misstanke om medfédda metabola sjukdomar. De ansvarar
ocksa for patientregister, ger patientseminarier for olika diagnoser och haller
daglig telefontjanst for radgivning i enskilda patientfall till lakare i hela
Norge.

Nervsmarta

Kompetenstjansten for nervsmarta bestar av en heltidstjanst som delas mellan
en professor och en webbredaktdér och kommunikatdr. Déarutover ar
externfinansierade forskare knutna till kompetenstjénsten, som arbetar med
smadrtregistret och med att implementera och folja upp nya riktlinjer for
behandling av nervsmarta.

Prehospital akutmedicin

Kompetenstjansten for prehospital akutmedicin férmedlar kunskap om akut
omhandertagande till ambulanspersonal (i bil, bat och helikopter). De
ansvarar for patientresor och befolkningen i stort nér det géller livraddning.
Nio heltidsanstallda agnar sig at forskning, utveckling och innovation samt
radgivning och utbildning.

Reumatologisk rehabilitering

Kompetenstjansten for reumatologisk rehabilitering har till uppgift att sprida
information om rehabilitering av patienter med komplicerade reumatiska
sjukdomar och problem kopplade till dessa sjukdomar. De har ett 20-tal
heltidsanstéllda, varav halften &r externfinansierade genom forskningsanslag.
De dgnar lika delar av tiden at forskning och kompetensuppbyggnad som at
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spridning och implementering av resultaten. De vander sig till all halso- och
sjukvardspersonal som kommer i kontakt med patienter med komplexa
reumatiska sjukdomar.

Psykisk ohdlsa vid samftidigt drogmissbruk

Kompetenstjansten for psykisk ohélsa vid samtidigt drogmissbruk har tio
heltidsanstéallda som fordelar sin tid mellan forskning, utbildning och
kommunikation. En viktig uppgift &r att bevaka och rapportera
behandlingsresultat, implementera riktlinjer och sékerstalla kunskapsbaserad
praktik i hela landet. De har en mycket bred malgrupp: De véander sig i
princip till alla som kommer i kontakt med patientgruppen, sasom lékare,
psykologer, socialtjansten och kriminalvarden

Sarkom

Kompetenstjansten for sarkom arbetar med kvalitetsregister, 6vervakning
och formedling av behandlingsresultat till hela halso- och sjukvarden. De
faststaller vardprogram, utvecklar patientkurser och informerar anhériga. En
viktig malgrupp ar primarvarden, som maste upptacka sarkom dar symtomen
ofta liknar andra benigna tillstand, och dar sedan uppféljningen och
eftervarden sker. Kompetenstjansten haller en arlig kurs om sarkom for
allmanlakare, fysioterapeuter och annan halso- och sjukvardspersonal:

Det er naturlig at uten regelmessig faglig pafyll blir man ikke oppmerksom
pa tilstander som man ser veldig sjeldent. Vi observerer og kan
dokumentere at etter at vi har startet med strukturert, regelmessig og
malrettet arbeid med kompetansespredning rettet mot primaerhelsetjeneste,
har antall pasienter med sarkom som ikke var korrekt henvist gatt ned.
Citat fran uppfoljningen av verksamheten:
https://forskningsprosjekter.ihelse.net/senter/rapport/NK-OUS-1/2017.

Sexuellt dverféorda sjukdomar

Kompetenstjansten for sexuellt 6verforda sjukdomar drivs med tva
heltidstjanster — ldkare och sjukskéterskor gor en del av sin tjanstgoring hos
kompetenstjansten. De agnar sig at undervisning, forskning och
riktlinjearbete. De riktar sig framfor allt till andra specialiteter, som inte
vanligtvis moter patienter med sexuellt 6verforda sjukdomar: allmanmedicin,
gynekologi, urologi, infektionsmedicin, dermatologi, neurologi, 6ron-nésa-
halssjukdomar, 6gonsjukdomar, ungdomshélsa och migrationshélsa. De har
ocksa ett nara samarbete med Olafiaklinikken, som diagnostiserar och
behandlar sexuellt éverforda sjukdomar.

Sena effekter av cancerbehandling

Kompetenstjansten for sena effekter av cancerbehandling véagleder den
ovriga halso- och sjukvarden nar det géller sa kallade late effects of cancer,
det vill saga sena komplikationer. Komplikationerna kan vara saval psykiska
som somatiska, och mer eller mindre bestaende, och de kvarstar efter en
avslutad cancerbehandling.
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Solida svulster hos barn

All cancer som inte ar leukemi eller lymfom hos barn kallas solida svulster.
Kompetenstjansten for solida svulster hos barn skéts pa deltid av en
Overlakare i barnonkologi och en sjukskoterska. De sprider kompetens till
hélso- och sjukvarden genom tva referensgrupper: en for solida svulster i det
centrala nervsystemet och en for solida svulster utanfor det centrala
nervsystemet. Referensgrupperna har ledamaéter fran alla halsoregioner, och
fran specialiteterna barnonkologi, radiologi, neurokirurgi, kirurgi och
patologi. Kompetenstjansten samarbetar ocksa med det nationella
barncancerregistret, och ansvarar for en biobank med histologiska snitt fran
alla cancersvulster som diagnostiserats i Norge. De beskriver sjalva:

Den store utfordringen i barnekreftomsorgen er nettopp de sma tallene;
det er ekstremt krevende & inneha og opprettholde spisskompetanse nar
det gar lang tid mellom hver gang man ser et barn med en bestemt
tumortype. Det er derfor hovedoppgaven til KSSB a spre kompetanse til
helsepersonell involvert i barnekreftomsorgen.

Sjukdomsrelaterad underndring

Sjukdomsrelaterad undernaring kan till exempel drabba cancerpatienter,
kroniskt lungsjuka patienter, patienter med allvarliga infektioner, aldre pa
sjukhem och dven 6verviktiga som ofrivilligt gar ner i vikt.
Kompetenstjansten for sjukdomsrelaterad undernaring bestar av tva
heltidstjanster fordelade pa sex personer samt fyra stipendiater med extern
finansiering.

Traumatologi

Kompetenstjansten for traumatologi véagleder den 6vriga hélso- och
sjukvarden nar det galler identifikation, utredning och behandling av
allvarliga skador. Framfor allt tar de fram riktlinjer och arbetar med
forskning, popularisering och kompetensspridning, till exempel genom
kursen ”Advanced trauma life support”, som &r obligatorisk for personal i
traumateam.

Tvarvetenskaplig specialiserad behandling av
drogmissbruk

Kompetenstjansten for tvarvetenskaplig specialiserad behandling av
drogmissbruk sorterar under Avdelningen for rus- och beroendebehandling
vid Kliniken for psykisk halsa och beroende vid Oslo universitetssjukhus.
Fokus ar pa hur lakare, psykologer och socionomer tillsammans kan
behandla drogproblem tvarvetenskapligt, och pa kompetensspridning om
detta genom arliga praxisnara arbetsseminarier i hélso- och sjukvarden.
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Halsofdretaget Mitt-Norge

Avancerad titthdlskirurgi

Titthalskirurgi (laparoskopi) ar en kirurgisk metod som i 6kande grad utfors i
stallet for dppen kirurgi. Metoden anvénds ocksa vid undersokning och
diagnostik. Kompetenstjansten for avancerad titthalskirurgi ska se éver och
vidareutveckla metodanvéandningen, och bidra till att hélsoregionerna bygger
upp professionella natverk som kan ta 6ver och vidareutveckla arbetet lokalt.
Kompetenstjansten ar tvarvetenskaplig, med kliniker, ingenjorer och
forskare.

Funktionell magnetresonanstomografi

Funktionell magnetresonanstomografi (fMR) omfattar avbildningsmetoder
for att synliggora fysiologiska processer genom blodtillforseln i hjarnan.
Kompetenstjansten for funktionell magnetresonanstomografi ska bygga upp,
utvardera nyttan av och sprida kunskap om avancerad MR och dess
analysmetoder, for battre diagnostik och uppféljning av olika patientgrupper.
Malet &r att bygga upp kompetenser sa att metoderna pa sikt blir tillgangliga i
alla hélsoregioner.

Huvudvark

Kompetenstjansten for huvudvérk ska bygga upp och sprida kompetens om
utredning och behandling av olika former av huvudvark. Malgruppen ar
personal i specialist- och primarvarden, patienter och befolkningen generellt.
Kompetenstjansten driver forskning och deltar i forskningsnatverk. Den ska
bidra till implementering av kunskapsbaserad praxis, och till att det etableras
standardiserade forlopp for utredning och behandling av huvudvark. Malet ar
att bygga upp kompetenser i alla halsoregioner, sa att det etableras
professionella natverk som pa sikt kan ta éver och fora vidare arbetet lokalt.

Kirurgisk behandling av rygg- och nacksjukdomar

Kompetenstjansten for kirurgisk behandling av rygg- och nacksjukdomar ska
bygga upp och sprida kompetens om diagnostik och invasiv/kirurgisk
behandling av patienter med rygg- och nacksjukdomar, med tyngdpunkt pa
patienter med degenerativa sjukdomar i ryggraden.

Kompetenstjansten ska bidra till att patientgruppen far utredning och
behandling av hogre kvalitet, och till en mer helhetlig behandling nationellt.
Malet &r att bygga upp kompetens i alla halsoregioner, sa att det etableras
professionella natverk som pa sikt kan ta ver och fora vidare arbetet lokalt.

Patienter med multipla smartstérningar

Kompetenstjansten for patienter med multipla sméartstorningar ska bygga upp
och sprida kompetens om multipla smértstorningar, det vill sdga stérningar
med signifikanta somatiska symtom, tatt ssmmanvédvda med psykosociala
faktorer, som inte i tillracklig grad kan forklaras av nagon annan kéand
sjukdom. Kompetenstjanstens mal ar att styrka kompetensen genom
utredning och behandling av multipla storningar, och att utveckla forstaelsen,
hanteringen och behandlingen av langvariga och multipla smartstorningar i
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hela primar- och specialistsjukvarden och hos befolkningen generellt. Den
primara uppgiften ar att sprida kunskap till de andra hélsoféretagen, sa att
halsoféretagen pa sikt kan bygga upp och sjélva ta till vara
kompetensutvecklingen pa omradet.

Graviditet och reumatiska sjukdomar

Kompetenstjansten for graviditet och reumatiska sjukdomar ska bygga upp
och sprida kompetens om graviditet hos personer med reumatiska sjukdomar.
De utbildar halso- och sjukvardspersonal, patienter, anhoriga och andra
tjansteleverantorer. De ger ocksa rad och vagledning i kliniska fragor.
Kompetenstjansten formedlar uppdaterad kompetens om tiden fére, under
och efter graviditet vid alla reumatiska sjukdomar. Den priméra uppgiften &r
att sprida kunskap till de andra hélsoféretagen, sa att patienterna sakras
likvardig tillgang till kompetens, och sa att halsoféretagen kan bygga upp
och ta tillvara kompetensutvecklingen pa omradet.

Traning som medicin

Kompetenstjansten for traning som medicin formedlar kunskap om traning
som behandling vid hjart-, karl- och lungsjukdomar — i huvudsak
hjartsjukdom, hjartsvikt, perifer kérlsjukdom och KOL. Kompetenstjansten
ska bidra till att kunskapsbaserade riktlinjer tas i bruk, och darmed
vidareutvecklas och hojer kvaliteten i hela behandlingskedjor nationellt.
Kompetenstjansten kommer ocksa att bidra till 6kad kompetens hos hélso-
och sjukvardspersonal om traning som behandling, och till att utveckla
behandlingar i bade specialistvarden och den kommunala hélso- och
sjukvarden.

Ultraljud och bildstyrd behandling

Kompetenstjansten for ultraljud och bildstyrd behandling ska bygga upp och
sprida kompetens om anvéndning av ultraljud och bildstyrd behandling inom
neurokirurgi, kakkirurgi, titthalskirurgi och andra kliniska omraden. Detta
inkluderar navigationsteknologi i kombination med 2D-, 3D- och 4D-bilder.
Syftet &r att bidra till &ndamalsenlig anvandning av ultraljud och bildstyrd
behandling. Kompetenstjansten ska bygga upp och sprida kompetens i alla
halsoregioner, sa att det etableras professionella natverk som pa sikt kan ta
Over och fora vidare arbetet lokalt.

Halsoforetaget norr

Barn och unga med funktionsnedsattningar

Kompetenstjansten for barn och unga med funktionsnedséttning ska bygga
upp och sprida kompetens om olika atgarder, inklusive anpassad fysisk
aktivitet, for att framja aktivitet och deltagande pa alla arenor for barn och
unga med funktionsnedsattningar.

Malet &r att brukare och halso- och sjukvardspersonal har nédvandig
kunskap for att realisera likvardiga mojligheter och reellt deltagande for
malgruppen, till exempel i hemmet, pa forskolan, i skolan, i arbetet och pa
fritiden. Kompetenstjansten ska initiera en tvarsektoriell hantering, dar

FORUTSATTNINGAR FOR KOMPETENSCENTRUM INOM NATIONELL HOGSPECIALISERAD VARD
SOCIALSTYRELSEN



mojligheten att delta i fritidsaktiviteter far ssmma prioritet som traditionella
habiliterings- och rehabiliteringsvagar. Malet ar att bygga upp kompetenser i
alla halsoregioner, sa att det etableras professionella natverk som pa sikt kan
ta Over och fora vidare arbetet lokalt.

Dovblinda

Kompetenstjansten for dovblinda ska bygga upp och sprida kompetens om
kartlaggning, utredning och stodatgarder for personer med medfodd eller
tidigt forvarvad dovblindhet. En koordineringsenhet har det dagliga ansvaret
for kompetenstjansten. De har ingatt avtal om att tillhandahalla tjanster i fem
underliggande enheter. Kompetenstjansten véander sig till halso- och
sjukvardspersonal, patienter, anhoriga och befolkningen generellt, med malet
att sakra god kvalitet i varden av dévblinda.

Inkontinens och bdckenbottensjukdomar

Kompetenstjansten for inkontinens och backenbottensjukdomar omfattar
tvarprofessionell utredning och behandling av miktions- och
avforingsproblem, backenbottensmartor samt komplexa och
sammanhangande backenbottenproblem. Kompetenstjansten ska bygga upp
och hoja kompetensen hos halso- och sjukvardspersonal i alla regioner. Detta
gors genom till exempel undervisning, foredrag och konsulthjélp.
Kompetenstjansten driver ocksa informationsverksamhet for brukare och
allmanheten. Malet &r att bygga upp kompetens i alla halsoregioner, for att
sakra battre kvalitet och att det etableras professionella natverk som pa sikt
kan fora vidare arbetet lokalt.

Upptdckt av antibiotikaresistens

Kompetenstjansten for upptéckt av antibiotikaresistens ska bygga upp och
sprida kompetens om upptackt och karakterisering av antibiotikaresistenta
bakterier. Kompetenstjansten vander sig i huvudsak till 1akare, bioingenjorer,
infektionsmedicinare och smittskyddspersonal. Malet &r att bygga upp
kompetens i alla hélsoregioner, for att sékra battre kvalitet och att de
etablerade professionella natverken kan fora vidare arbetet lokalt.

Psykisk halsa och intoxikation hos samiska patienter

Den samiska nationella kompetenstjansten for psykisk hélsa och intoxikation
ska bygga upp och formedla kompetens inom psykisk hdlsa och intoxikation
nar det galler samiska patienters behov av diagnostik och behandling. Malet
ar att 6ka kvaliteten och patientsékerheten for samiska patienter i hela
behandlingsférloppet, och bidra till att forhindra att patienter avbryter
vardkontakter. Kompetenstjansten omfattar forsknings- och
verksamhetsutveckling, uppbyggnad och deltagande i forskningsnatverk,
spridning av forskningsresultat, undervisning, vagledning och radgivning.
Malgruppen ar personal i primar- och specialistvarden, brukare och
allménheten.
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Halsoforetaget vast

Antibiotikaanvdndning i specialistvérden

Kompetenstjansten for antibiotikaanvandning i specialistvarden ska bygga
upp och sprida kompetens om detta. Korrekt anvéndning av antibiotika ar
nddvéndigt for att forhindra utveckling och spridning av antibiotikaresistens.
Kompetenstjanstens huvuduppgifter &r att forska om och dvervaka
antibiotikaanvandning, att undervisa och att sprida information till h&lso- och
sjukvardspersonal och befolkningen i 6vrigt. Malet &r att 6ka kompetensen
om antibiotikaanvandning och betydelsen av korrekt utskrivning av
antibiotika, och att det etableras professionella miljéer och nétverk i alla
regioner for att ta tillvara arbetet lokalt.

Rorelseproblem

Kompetenstjansten for rorelseproblem ska bygga upp och sprida kompetens
om utredning och behandling av sjukdomsgrupperna parkinson, dystoni och
tremor, och bidra till likvardig tillgang till kompetens i hela landet.
Kompetenstjansten vander sig till halso- och sjukvardspersonal, patienter och
anhoriga, och ska bidra till ett enhetligt behandlingsforlopp mellan den
kommunala halso- och sjukvarden och specialistvarden. Syftet ar att sdkra att
kompetens byggs upp i hela Norge, och att 6ka halso- och sjukvardens
kvalitet genom forskning och utveckling av nationella kvalitetsregister.

Funktionello mag- och tarmsjukdomar

Funktionella mag- och tarmsjukdomar ar en stor sjukdomsgrupp, som bland
annat inkluderar irriterad tarm och funktionella magsacks- och
matstrupssjukdomar. Kompetenstjansten for funktionella mag- och
tarmsjukdomar ska bygga upp och sprida kompetens om utredning och
behandling av dessa sjukdomar till halso- och sjukvardspersonal, patienter,
anhoriga och allménheten. Syftet &r att sékra tidig diagnos och hogre
diagnossakerhet, och att sprida kunskap om hur sjukdomarna kan hanteras i
vardagen. Patienterna behandlas bast i hemmet eller i primarvarden.
Kompetenstjansten ska bidra till att minska symtomen och 6ka livskvaliteten
i en stor patientgrupp. Malet &r att etablera tvarprofessionella natverk i alla
regioner.

Hemrespiratorbehandling

Kompetenstjansten for hemrespiratorbehandling ska bygga upp och sprida
kunskap om utredning och behandling av patienter med kroniska
andningssvarigheter, som behéver hemrespirator eller langtidsmekanisk
andningshjalp. Kompetenstjansten ska bidra till 6kad kvalitet, likvardig
tillgang till kompetens och ett enhetligt behandlingsforlopp. De sprider
kompetens till halso- och sjukvardspersonal, patienter och anhériga, och
deltar i grund- och vidareutbildning av hélso- och sjukvardspersonal.

Ledproteser och hoftfrakturer

Kompetenstjansten for ledproteser och hoftfrakturer ska bygga upp och
sprida forskningsbaserad kompetens om behandling av hoftfrakturer och
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anvéndning av ledproteser. Kompetensen ska spridas till h&lso- och
sjukvardspersonal, patienter och befolkningen generellt. Som ett led i arbetet
driver kompetenstjansten nationella kvalitetsregister. Malet &r att bidra till
Okad kvalitet och kostnadseffektivitet i behandlingen av patienter med
hoftfrakturer och ledproteser, genom forskning och kompetensspridning.

Multipel skleros

Kompetenstjansten for multipel skleros (MS) ska bygga upp och sprida
kompetens om diagnostik och behandling av MS. De ska végleda, undervisa
och sprida kompetens till halso- och sjukvarden och patienterna.
Kompetenstjansten arrangerar och deltar i undervisning for hélso- och
sjukvardspersonal, patienter och anhdriga, och ska bidra till enhetliga
patientforlopp i specialistvarden och den kommunala hélso- och sjukvarden.

Sémnsjukdomar

Kompetenstjansten for somnsjukdomar ska bygga upp och sprida
forskningsbaserad kunskap om utredning och behandling av olika typer av
somnproblem. Kompetenstjansten riktar sig till halso- och sjukvardspersonal,
patienter, anhoriga och befolkningen generellt. De deltar i undervisning av
hélso- och sjukvardspersonal och ger véagledning och rad pé nationell niva,
for att sakra kompetensspridningen till resten av landet. De forskar ocksa i
egen regi, och bidrar till forsknings- och &mnesutveckling i andra
professionella miljoer, for att bygga upp nationell kompetens. Malet ar att det
byggs upp professionella miljéer inom utredning och behandling av
somnsjukdomar i alla halsoregioner.

Tropiska infektionssjukdomar

Kompetenstjansten for tropiska infektionssjukdomar ska bygga upp och
sprida kompetens om diagnostik, utredning, behandling och férebyggande av
tropiska infektionssjukdomar. For att sprida kompetens publicerar de
forskningsresultat, undervisar och vagleder i samarbete med andra
hélsoregioner i Norge. De behandlar daremot inte patienter. Eftersom
resandet har 6kat har sjukdomspanoramat breddats, vilket innebér
professionella utmaningar. Det ar darfor ett mal att etablera professionella
natverk for behandling av tropiska sjukdomar i alla halsoregioner.

Gastroenterologiskt ultraljud

Kompetenstjansten for gastroenterologiskt ultraljud ska bygga upp och sprida
kompetens till halso- och sjukvardspersonal, sarskilt specialister inom
matsmaltningssjukdomar och internmedicin, om ultraljud vid undersékning
och diagnostisering av patienter med sjukdomar i matsmaltningssystemet.
Kompetenstjanstens priméara uppgift ar att bidra till att fler anvander
ultraljud, och till att det anvands korrekt ute pa klinikerna.
Kompetenstjansten ska bidra till att det etableras forskningsmiljoer kring
gastroenterologiskt ultraljud i alla halsoregioner, sa att regionerna sa
smaningom kan uppréatthalla kompetensutvecklingen pa egen hand.
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Vestibulara sjukdomar

Vestibulara sjukdomar paverkar balansen i innerérat och dess anslutning till
hjarnan. Detta ar en viktig orsak till yrsel och balansproblem, som minskar
livskvalitet och arbetsformaga, och medfor hoga sociala kostnader.
Kompetenstjansten for vestibuléra sjukdomar ska bygga upp och sprida
kompetens samt bidra till implementering av ny kunskap, for att utarbeta ett
genomforbart, enhetligt och kostnadseffektivt vardforlopp oavsett var
patienten bor. De utfor kvalitetssakring och forskning i flera
specialistmiljoer, och sprider information till halso- och sjukvardspersonal,
brukarorganisationer, patienter och allmanheten.
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Bilaga 3. Personer och
organisationer som har deltagit i
diskussionerna

Foljande personer och organisationer har deltagit i diskussioner om

forutsattningar for kompetenscentrum inom nationell hogspecialiserad vard:

Avdelningsledningen for kunskapsstyrning i halso- och sjukvarden vid
Socialstyrelsen

De nationella programomradena

Enheten for hogspecialiserad vard vid Socialstyrelsen

Lena Lovqvist, ansvarig utredare for omradet sallsynta diagnoser vid
Socialstyrelsen

Lennart Christiansson, medicinalrad vid Socialstyrelsen

Namnden for nationell hogspecialiserad vard

Regioner vid dialogmdten

Socialstyrelsens halso- och sjukvardsjurister

Tjanstemanna- och kontaktpersonsgruppen for nationell hogspecialiserad
vard

UIf Tornebladh, medicinskt sakkunnig vid Socialstyrelsen
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