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Avsindare (region och virdenhet): Region Orebro lin, Universitetssjukhuset Orebro,
Habilitering och hjalpmedel.

Kontaktperson: Martin Gunnarsson

Kontaktuppgifter: martin.gunnarsson@regionorebrolan.se

Verksamhetsplan

1. Tillstindsomrade

Ange hér tillstdndsomradet inklusive eventuella undergrupper som ansdkan avser:
Dysmeli.

2. Villkor for verksamheten

Regioner med tillstand for nationell hogspecialiserad vdard ansvarar for att uppfylla villkor
for verksamheten enligt 4 kap. Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2018:48) om
nationell hogspecialiserad vard.

2.1. Ansokande regions ansvar

Avser regionen att sluta avtal med en eller flera underleverantorer for att utfora uppdraget?
L Ja

Nej

Om ja, vilken/vilka underleverantorer:

2.2. Paborja verksamhet

Avser regionen att paborja verksamheten vid den tidpunkt som kommer att anges i beslutet?
Ja

[J Nej

Om nej, ange skal:

Ange nér i tid regionen kan pébdrja verksamheten om regionen beviljas tillstand:
2024-05-01

Region Orebro lén bedriver redan idag den vérd som krivs for den aktuella patientgruppen
och kan dirfor paborja den tillstindspliktiga verksamheten omedelbart efter tillstdndsbeslut.

2.3. Foriindring i verksamhet

Avser regionen att till Socialstyrelsen skyndsamt anméla fordndringar i verksamheten som
paverkar regionens forutsittningar att uppfylla villkoren i det fall regionen beviljas
tillstdnd?

Ja

[J Nej

Om nej, ange skal:
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2.4. Samverkan

Avser regionen att samverka med andra regioner som bedriver vird inom samma
tillstindsomrade?

Ja

L] Nej

Om ja, exemplifiera hur:

Region Orebro lin med Dysmeli- och armprotescentrum (Dysmeli * regionorebrolan.se) pa
Universitetssjukhuset Orebro (USO), hérefter bendmnt Dysmelicentrum, har under lang tid
arbetat for 6kad samverkan mellan landets dysmeliverksamheter. Samverkan sker inom alla
delar av varden. Dysmeliverksamheten i Sverige ér starkt forknippad med Region Orebro lén.
Fram till &r 1972 fanns ingen samlad vard och omsorg for barn med dysmeli i Sverige. Efter
att Rolf Sérbye, dverldkare pa neurofysiologiska kliniken i Orebro visat att barn kan lira sig
att anvinda en myoelektrisk protes utvecklades den ”svenska barnhanden” och ett
vardprogram etablerades som fick nationell och internationell spridning. Ett multidisciplinart
team med representanter fran de professioner som arbetar nira barn med dysmeli bildades.
Déar ingir specialister inom arbetsterapi, barnneurologi, barnortopedi, fysioterapi,
handkirurgi, och ortopedteknik. Som en del i stréivan att samverka med andra regioner
bildades ett kollegialt nitverk for arbetsterapeuter inom dysmelivarden under borjan av 1980-
talet. Detta innebar bland annat att arbetsterapeuterna besokte varandra pa respektive enhet
for diskussioner om behandling och uppf6ljning av varden. Samverkan har fortsatt och
utvecklats till att iven omfatta forskning dir Dysmelicentrum i Orebro initierat samverkan
och har genomfort, eller genomfor, forskning i samverkan med andra regioner som bedriver
vard inom samma tillstindsomrédde. Samverkan inom andra delar av dysmelivarden sker
ocksé idag, till exempel inom kirurgi. Multidisciplindra konferenser via videoldnk anvinds
framgangsrikt och kommer ytterligare att utvecklas och nyttjas for, exempelvis, diskussion
mellan Nationella hdgspecialiserade vardenheter (NHV-enheter) rorande séirskilt
komplicerade fall.

Region Orebro lén har utvecklat vardprogram for dysmeli och kommer 4ven fortsittningsvis
att verka for att utveckla nationella riktlinjer for god vard inom omradet. Till exempel har
medarbetare frdn Dysmelicentrum tagit initiativ till en nationell kartliggning av
overbelastningsbesvir hos vuxna med dysmeli eller armamputation, dar
dysmeliverksamheterna i Region Stockholm, Region Skane och Vistra Gotalandsregionen ar
inbjudna att medverka (se planerad forskning i kapitel 4.2). Malet &r att kartliggningen ska
ligga till grund for utformning av nationella vardriktlinjer for patientgruppen.

Handkirurgiska kliniken i Orebro, verksamhetsomrade Ortopedi och handkirurgi, dr med i
svenskt handkirurgiskt kvalitetsregister HAKIR. 1 kvalitetsregistret sker registrering av
handkirurgiska operationer och en arsrapport publiceras med olika utfallsmétt. Dysmeli- och
armprotescentrum i Orebro har ett lokalt kontinuerligt kvalitetsarbete for dysmeli och
armamputation, men ser ett stort behov av samverkan kring utveckling av ett nationellt
kvalitetsregister for dysmeli och kommer att vara drivande i att ett sidant skapas.

Region Orebro lin med Dysmelicentrum har ett vil utvecklat sjukvardsregionalt nitverk med
samarbeten som tryggar patientsikra vardkedjor och effektiv kompetensoverforing. Flertalet
av dessa arbetssitt kan skalas upp till nationell nivd inom ramen fér NHV. Dysmelicentrum
ser fram emot att vidareutveckla samarbetet med Ovriga NHV-enheter inom samma
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tillstandsomrade, men &dven med andra nédrliggande NHV-omrdden som exempelvis
skelettdysplasier, for att utveckla varden for dessa patienter.

Den ortopedtekniska verksamheten i Sverige drivs i1 egen regi av sex regioner och §vriga
regioner upphandlar ortopedtekniska tjinster frin nigra fa leverantorer. Region Orebro lin 4r
en av de regioner som driver ortopedteknik i egen regi, vilket garanterar kontinuitet och
underléttar samarbete med andra delar av hdlso- och sjukvérden i regionen. Verksamheten
finns inom samma vardgivare med gemensamma [T-stdd och resurser samt geografisk nérhet
d4 alla delar av Dysmelicentrum finns pa USO.

Ett strukturerat samarbete sker mellan de offentligt drivna verksamheterna i landet, och
samverkan for hela branschen sker genom Ortopedtekniska branschradet dar savil offentligt
drivna som verksamheter i privat regi och leverantdrer ingar. Ortopedteknik i Region Orebro
lan har bland annat deltagit i en arbetsgrupp inom Ortopedtekniska branschradet kring
enhetliga beddmningskriterier vid forskrivning av hjdlpmedel utanfor ordinarie sortiment
(som ofta har avsevért hogre kostnader). Dysmelicentrum arbetar sedan ménga ar efter
standardiserade bedomningskriterier som har samma grund som den modell Ortopedtekniska
branschradet rekommenderar. Som ett led i samverkan med patientens hemregion skickas
forslaget dit for beslut om finansiering. Samverkan mellan offentligt drivna ortopedtekniska
verksamheter och verksamheter i privat regi som bedriver vard inom samma tillstindsomrade
ir idag begrinsad till enskilda patientirenden, men Region Orebro lins forhoppning ér att
skapandet av nationell hogspecialiserad vard inom dysmeli ska bidra till fordjupade
samarbeten.

Dysmelicentrum har, utdver ovan nimnda samverkan med andra regioner som kan komma
att bedriva vard inom samma tillstindsomrade, ett flertal nationella och internationella
samarbeten som vid ett tilldelat tillstdnd kommer att vara till nytta for patienter med dysmeli
i Sverige.

Region Orebro lin med Dysmelicentrum ser att en nira samverkan med 6vriga NHV-enheter
ar en forutsittning for en god och jamlik vard, hogkvalitativ forskning och for att nationellt
kunna sékerstélla patienternas tillgang till hogspecialiserad vard. Detta géller inom alla delar
av det multidisciplindra omhéndertagandet, vilket kommer att gynna sévél de personer som
har behov av varden, som den tekniska utvecklingen.

Avser regionen att samverka med de vardgivare som remitterar patienter inom
tillstindsomrade?

X Ja

L] Nej

Om ja, exemplifiera hur:

Av de patienter som remitteras till Dysmelicentrum kommer tvé tredjedelar frén
Sjukvérdsregion Mellansverige och resterande tredjedel fran 6vriga delar av Sverige. Varje
ar inkommer 25-30 nya remisser och det totala antalet patienter som far véard for dysmeli i
Orebro okar gradvis varje r. Det multidisciplinira teamet har ett viletablerat nationellt
samarbete och arbetssétt med remitterande sjukhus och habiliteringsverksamheter i de olika
regionerna. Kontakter med de regioner som remitterar patienter inom tillstindsomrédet sker
frekvent via remisser/remissvar, telefonsamtal eller videolink for frdgor, men dven for
information och radgivning. Den information och radgivning som ges beror alla delar av det
multidisciplindra omhéndertagandet, exempelvis den avancerade rehabiliteringen som
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erbjuds, hjalpmedelsforskrivning, samt dven den fortsatta behandlingen p& hemorten av barn,
ungdomar och vuxna med dysmeli. Dysmelicentrum tar dven specifika kontakter med
hemregionen med fradgor om forskrivning av hjélpmedel utanfor ordinarie sortiment. Genom
en strukturerad beddmningsmall som utgér fran en standardiserad beddmning och vérdering
av den forvintade nyttan av hjalpmedlet i relation till den 6kade kostnaden skapas ett underlag
for informerat beslut. Som ett led i samverkan med patientens hemregion skickas forslaget
dit for beslut om finansiering. For de barn och ungdomar med dysmeli som inte har tillgéng
till en fungerande habiliteringsverksamhet p4 hemorten med regelbunden tréning erbjuds en
gang i manaden avancerad rehabilitering pd Dysmelicentrum, individuellt eller i grupp.

Region Orebro lin kommer att fortsitta arbeta for en god samverkan med, och
kunskapsoverforing till, patienternas hemregioner. En tydlig ansvarsfordelning 4r av yttersta
vikt for sdvil vardpersonalen som patienterna. Tillsammans med remittenterna utvecklas
kontinuerligt rutiner for utredningar och patientfloden, strukturer for remissunderlag och
information om vardprocessen.

Avser regionen att sprida kunskap inom tillstindsomradet?

X Ja

L] Nej

Om ja, exemplifiera hur:

Dysmeli ar ett mindre ként tillstdnd och kunskapen i Sverige &r begransad till de verksamheter
som bedriver vard for denna patientgrupp. Region Orebro lin arbetar dirfor for en nationell
kunskapsspridning inom hélso- och sjukvarden genom att medverka eller erbjuda kurser inom
omradet for tillstdndet. Dysmeliverksamheten i Region Orebro lén #r dven internationellt
erkdnd, allt ifran 1970-80-talen for utvecklandet av den ”svenska barnhanden” och
mdjligheten for barn att fi en myoelektrisk protes till de senaste 40 &ren for sin framgéngsrika
avancerade rehabilitering. Sedan bdrjan av 2000-talet har personer knutna till
Dysmelicentrum bjudits in till olika konferenser och kliniker i Europa, Asien och
Nordamerika for att sprida kunskap om dessa metoder. Detta har lett till mdten och utbyte av
kunskap pa ett internationellt plan vilket har skapat mdjlighet att erbjuda rehabilitering for
vara patienter pa hogsta internationella niva och sprida den kunskapen vidare inom Sverige.

Kunskapsspridning inom professionen

Som ett led i att sprida kunskap inom tillstindsomrédet startade Orebro Dysmelicentrum &r
1999 ett Nordiskt tvérfackligt forum for dysmeli och armamputation dér representanter fran
behandlingsteam fran Sverige, Norge, Danmark och Finland bjdds in att delta. Sedan dess
hélls moéten vartannat &r och vérdskapet alternerar mellan de ingéende nationerna.
Ortopedingenjorer, ldkare, arbets- och fysioterapeuter, samt representanter for
patientforeningen mots for att dela kunskap och erfarenheter av behandling for nimnda
tillstdnd. Ar 2024 star Orebro aterigen viird for Nordiskt tvirfackligt forum for dysmeli och
armamputation. Representanter frén Dysmelicentrum &r dven aktiva och drivande parter i den
multidisciplindra organisationen International Society for Prosthetics and Orthotics.
Organisationen dr 0ppen for alla med professionellt intresse inom omréden relaterade till
ortoser och proteser samt till rehabilitering och habilitering, och arrangerar bade kurser och
konferenser i Sverige och Norden. Orebros Dysmelicentrum deltar aktivt med bidrag vid
foreningens virldskongresser.
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Vidare- och randutbildning av blivande specialister inom tillstindsomradet fran bade den
egna och andra regioner dr en viktig del for kunskapsspridning kring dysmeli. Inom
utbildningen i barnmedicin men framfor allt barnneurologi erbjuds mdjligheten att delta i
mottagningsverksamhet, falldiskussioner och remissbedomningar. Mgjlighet finns ocksa for
randande ST-ldkare, inom framfor allt ortopedi och handkirurgi, att delta i rondverksamhet
och operation. Aven nir det giller avancerad rehabilitering och ortopedteknik tar
Dysmelicentrum emot arbetsterapeuter, fysioterapeuter, forskolldrare och ortopedingenjorer
fran andra regioner for samverkan och auskultation. Inom ortopedteknik har Orebro ett vil
utvecklat samarbete med Norge for kunskapsutbyte inom tillstdindsomradet med bland annat
auskultationer och studiebesok.

Kunskapsutbyte inom handdysmeli sker bland annat inom ramen for Scandinavian
Workgroup for Congenital Hand dar nordiska handkirurger verksamma inom dysmeli traffas
arligen for kunskapsutbyte och diskussioner av patientfall. Kunskapsutbyte sker d&ven med
andra enheter specialiserade pa handkirurgi vid dysmeli sdsom Kinderspital, Ziirich, Schweiz.

Gillande dysmeli nedre extremitet dr Region Uppsalas barnortopeder engagerade i
International Limb Lengthening Reconstruction Society Nordic ILLRS-Nordic, liksom i
paraplyorganisationen ILLRS som &r ett stort internationellt organ som stddjer, undervisar
och radgor kring fragor géllande dysmeli i nedre extremitet. I denna grupp ingér alla svenska
enheter som arbetar med forlangning och rekonstruktion och samverkan sker pd bade
nationell och nordisk nivé da fallen &r begrdnsade och erfarenheterna behdver bra spridning
och evaluering av flera kunniga centra.

Kunskapsspridning till allméinheten, patienter och inom patientféreningar

Svensk Dysmeliférening (www.dysmeli.se) bildades i Orebro ar 1978 och har sedan dess ett
nidra samarbete med Dysmelicentrum (Dysmeli ¢ regionorebrolan.se). Foreningens
ordforande deltar vid Dysmelicentrums terminsvisa planeringsmoten for att utbyta
information om vad som pégér inom respektive verksamheter. Dysmelicentrum har sedan
bildandet av Dysmeliféreningen &ven medverkat vid foreningens érliga lager, pd sommaren
och pa vintern. Dér kan fordldrar mota representanter fran Dysmelicentrum pa ett informellt
sétt och dar kan nyheter och aktuella padgaende eller planerade forskningsprojekt diskuteras
med fOreningens medlemmar. Dysmelicentrum har &ven ett samarbete med
Personskadeforbundet RTP  rorande  vuxna  personer med  armamputation.
Personskadeforbundet RTP medverkar vid moéten arrangerade av Dysmelicentrum och
information om forbundet formedlas till nya patienter.

Dysmelicentrum har specialiserat sig pa, och ger riktad information angdende dysmeli till
patienternas familjer/nérstdende samt till personal pa forskolor och skolor. For detta anvander
vi oss av videos som ldnas ut avgiftsfritt frdn verksamheten. Forutom allménna
informationsbroschyrer till vuxna sa har dven ett informationsmaterial sarskilt riktat till barn
Boken om Kim — om barnet som far en protes, tagits fram av Helena Ekmark, tidigare
arbetsterapeut vid Dysmelicentrum. Boken riktar sig till barn i forskoledldern och har blivit
spridd framfor allt inom de nordiska lédnderna.

Eftersom dysmeli &r ett mindre vanligt tillstdnd s& kan det vara svart for barn och fordldrar
att traffa andra familjer med barn som har liknande tillstind. Dysmelicentrum bjuder dérfor
arligen in till familjetraffar med aktiviteter och mojlighet till erfarenhetsutbyte for barn med
dysmeli som bor inom nirliggande regioner, samt deras syskon och fordldrar/anhoriga.
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Dysmelicentrum sprider ocksa kunskap om dysmeli, proteser och om verksamheten i Orebro
till allmanheten genom medverkan i olika media sdsom radio, TV eller tidningar.

Kunskapsspridning sjukvardsregionalt/nationellt/internationellt
Region Orebro ldns Dysmelicentrum bidrar till spridning av kunskap om dysmeli och det
vardprogram som verksamheten utvecklat pa flera nivaer.

Sedan &r 2018 har Dysmelicentrum ansvarat for grundldggande undervisning i
handrehabilitering, anatomi och ortostillverkning pa Arbetsterapeutprogrammet pa Orebro
Universitet. Dysmeli dr en av méanga diagnoser som ingar i utbildningen. Vid kurser pa
avancerad nivd medverkar personer frdn Dysmelicentrum och foreldser pa
magisterprogrammet bland annat om metoder for utvirdering av atgarder vid dysmeli. Flera
representanter fran Dysmelicentrum leder utbildningar och foreldser om dysmeli pa arligen
aterkommande utbildningsdagar for sjukskdterskor fran hela landet under Ortopediveckan
som anordnas pa USO varje ar.

Sedan ar 2019 har Dysmeliscentrums arbetsterapeut bedrivit grundldggande undervisning
inom “Prosthetic management of the upper limb — rehabilitation and outcome measurements”
pd Ortopedingenjorsprogrammet pa Halsohogskolan i Jonkoping. Dar far blivande
ortopedingenjorer fran Sverige, Danmark och Finland (tidigare 4ven Norge) grundldggande
kunskap om dysmeli och ortopedtekniska atgérder for att fraimja aktivitet och delaktighet hos
personer med dysmeli. En stor vikt ldggs dér vid den avancerade rehabiliteringen. Kursen ges
pa engelska.

Internationellt ger Dysmelicentrum en kurs i avancerad protesrehabilitering enligt en metod
framtagen vid enheten: Stepwise Training for an Advanced Integrated prosthetic Routine.
Kursen har arrangerats i Kobe, Japan 2019; Képenhamn, Danmark 2020; samt Hamar, Norge
2023.

Vad som borjade som en del i ett doktorandprojekt vid Orebro Dysmelicentrum i bérjan av
2000-talet har utvecklats till en metod som ront stort internationellt intresse: beddmning av
formégan att styra en myoelektrisk handprotes, Assessment of Capacity for Myoelectric
Control (www.acmc.se). Metoden anvinds idag bade inom klinisk forskning och inom
teknisk utveckling av proteser och har de senaste 20 &ren spridits genom en 2-dagars kurs
som arrangeras av Dysmelicentrum. Kursen ges flera ganger arligen bade nationellt och
internationellt.

2.5. Riskanalys och kontinuitetsplan

Har regionen genomfort en riskanalys och tagit fram en kontinuitetsplan kopplad till denna?
Ja

[ Nej

Om ja, beskriv identifierade risker och vérdering av dessa nedan.

Om nej, ange skal:

Identifierade risker inklusive riskvardering (diar 1=mycket lag risk, 2=lag risk, 3=medelhog
risk, 4=hog risk, S=mycket hdg risk) och kontinuitetsplaner for dessa:

1. Brist pa specialistkompetens (1ag risk)
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Ombhindertagande av patienter med dysmeli, oavsett alder dr ett multidisciplinért
teamarbete och kridver spetskompetens (riskvirdering for respektive kompetens inom
parentes) inom ortopedi (2), handkirurgi (1), barnneurologi (2), genetik (2), arbetsterapi
(1), fysioterapi (1), ortopedteknik (ortopedtekniker (2) och ortopedingenjor (3)),
samordning/koordination (1), psykosocial kompetens (psykolog eller kurator (1)),
radiologi (1), samt perioperativ- och intensivvardskompetens (1).

)

Kontinuitetsplan: Nuvarande bemanning ar tillfredsstéllande och fortbildning samordnas
och planeras 1 det multidisciplindra teamet for att sdkerstdlla framtida
kompetensforsorjning inom samtliga ingdende discipliner. For de teamgemensamma
stodresurser som inte enbart ingar i det multidisciplinira teamet (psykosocial kompetens,
radiologi, samt perioperativ- och intensivvardskompetens) utan bidrar fran sina respektive
verksamheter sker en dialog och samordning med repektive verksamhetschef for
sékerstdllande av tillgang till kompetensen. Det finns idag vl utarbetade analyser av
kompetensforsdrjningen och hur rekrytering ska sékerstillas. Andra eventuella behov
identifieras 1 den kompetensforsorjningsplan som uppdateras rutinméssigt arligen.
Successiv inslussning av medarbetare i verksamheten pagar och intern utbildning sker
fortlopande.

USO har haft en stabil bemanning inom dysmeli-omradet sedan 1970-talet och tagit sig
igenom flera generationsvéxlingar. Generellt finns det en nationell brist inom flera av
ovanstaende kompetenser, men det finns ingen forestdende risk att detta kommer att
paverka sjukhusets verksamhet inom uppdraget. Kompetensbredden inom organisationen
och tidigare erfarenheter frén generationsvixlingar gér verksamheten robust over tid och
vl rustad for att kunna bedriva uppdraget.

En fortlopande, systematisk och langsiktig Oversyn av personaltillgdingen maste goras i
samarbete med dvriga NHV-enheter inom tillstindsomradet dé samtliga kommer att ha ett
relativt 1agt antal patienter. Det kommer dven att krdvas samarbete och tjanstgéringsutbyte
med storre internationella enheter bade for klinisk fortbildning och forskning.

Riskerna bedoms mycket laga avseende de utbildningsinsatser som kridvs for att
uppritthalla en hog kompetensniva inom Dysmelicentrum. Fortlopande utbildningsinsater
for nyrekrytering av personal sker genom verksamhetens medverkan vid kurser och
utbildningar. Nationella och internationella multidiciplindra konferenser och
professionskonferenser utgdér en viktig mojlighet for fortbildning. Forskning ar en
integrerad del av internutbildningen och prioriteras.

2. Undantringningseffekter (av patienter i andra virdomrdden som ar i behov av planerad
utredning) (mycket 1ag risk)

1

Kontinuitetsplan: Region Orebro lin beddmer att risken for undantringning av andra
patientgrupper dr mycket 14g dé antalet patienter med dysmeli 4r litet. Patientflodet finns
redan idag och Dysmelicentrum har marginaler att anpassa sin verksamhet efter eventuella
Okningar av patientfldden.

3. Brist pa operationskapacitet (mycket 14g risk)
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1

Kontinuitetsplan: Det ror sig om en mycket liten patientgrupp diar Dysmelicentrum har
marginaler att anpassa sin verksamhet. Néstan alla regioner har kapacitetsbrist pé
operationsresurser men dd& denna patientgrupp &r liten &r risken for bristande
operationskapacitet mycket l1ag.

Risken for periodvis begrinsning av operationsutrymme hanteras genom medicinska
prioriteringar, skapande av extra utrymme pa operation (genom exempelvis omprioritering
av patienter eller inkallande av extra personal). Genom dessa aktiviteter minimeras de
risker som skulle kunna uppstd med langa ledtider till operation. Foljaktligen beddms
forutséttningarna att ta emot fler patienter i egenskap av NHV-enheter som mycket goda.

4. Risk for lang véntetid till mottagningsbesok (mycket 14g risk)

1

Kontinuitetsplan: Redan vid inremittering av patienten gors en beddmning av
remissbedomande barnneurolog i samrad med det multidisciplindra teamet om hur snart
patienten &dr i behov av utredning och sitt forsta mottagningsbesok. Pa detta sitt kan
patienten fa en snabb utredningsgang. P4 samma sétt sker sedan prioritering och en satt
tidsram for aterbesok p& mottagningen. Detta kan kompletteras med telefonkontakt, bade
av samordnare och ldkare for att sdkerstilla att inte en forsdmring av patientens tillstind
sker under véntetiden. Det finns alltid en plan for &terbesok.

5. For liten lokalyta for mottagning, behandling och verkstad vid volymdkning i och med
NHV-uppdraget (mycket 14g risk)
1
Kontinuitetsplan: Det finns pd Dysmelicentrum stor flexibilitet i organisationen och
marginaler tack vare nyligen utokade och dndamalsenliga lokaler. Skola och lekterapi
finns i angrdnsande tillginglighetsanpassade lokaler pd barn- och ungdomskliniken.
Lokalerna for mottagning, behandling, ortopedteknisk verksamhet och métning av rorelse-
/motorik dr samlade. Dessa lokaler dr 4ven anpassade for trdning av bade barn och vuxna.
Utrustning for att protesforsorja med avancerade och komplicerade proteser finns.

2.6. Uppfoljning och utviirdering

Avser regionen att bedriva egenkontroll?
Ja

[J Nej

Om nej, ange skal:

Avser regionen att senast den 1 april arligen rapportera uppgifter om verksamhetens
vardresultat och en redogorelse for villkorsuppfyllelse?

Ja

[ Nej

Om nej, ange skal:



SOCIALSTYRELSEN 9(30)

Avser regionen att pa Socialstyrelsens begiran skicka in uppgifter utdéver vad som foljer av
arsrapporteringen?

Ja

[ Nej

Om nej, ange skal:

2.7. Forskning och utveckling

Avser regionen att i samrad med berdrda universitet och hogskolor faststélla de processer
och rutiner som behdvs for att stodja sddan forskning och utveckling som kan ha betydelse
for den vard som omfattas av beslutet om tillstand?

Ja

L] Nej

Om nej, ange skal:

3. Forslag till siarskilda villkor

Avser regionen att uppfylla tillstdindsomréadets forslag till sarskilda villkor (se bilaga)?
Ja
L] Nej

Om det finns villkor som regionen inte uppfyller vid tidpunkten f6r ansékan genomfor
GAP-analys enligt nedan.

De villkor som regionen inte uppfyller vid tidpunkten for ansdkan samt riskbedémning av
dessa. (1=mycket lag risk, 2=lag risk, 3=medelhog risk, 4=hog risk och 5=mycket hog risk):

1.
Plan for villkorsuppfyllelse:
Tidpunkt for nér villkoret ska vara uppfyllt:
Klicka eller tryck hér for att ange datum.
Risk for att villkoret inte kommer att vara uppfyllt i enlighet med er tidsplan: Valj
riskvédrde

Plan for villkorsuppfyllelse:

Tidpunkt for nér villkoret ska vara uppfyllt:

Klicka eller tryck hér for att ange datum.

Risk for att villkoret inte kommer att vara uppfyllt i enlighet med er tidsplan: Vélj
riskvéarde: Valj riskvarde

Plan for villkorsuppfyllelse:
Tidpunkt for nér villkoret ska vara uppfyllt:
Klicka eller tryck hér for att ange datum.
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Risk for att villkoret inte kommer att vara uppfyllt i enlighet med er tidsplan: Vilj
riskvérde

4. Overgripande verksamhetsbeskrivning

4.1. Vardprocess

* Beskriv vardprocessen, fran det att patienten remitteras till er, till dess att patienten blir
utskriven frén enheten.

* Redogor ocksa for eventuella skillnader mot hur varden bedrivs hos er idag.

* Om flera vardgivare dr inblandade i processen ska detta framgé har.

* Beskriv dven hur regionen planerar att anpassa verksamheten for de fall da tillstdndet kan
medfora en dkad patientvolym.

Max antal tecken: 20 000

Inledning

Sedan dysmeliverksamheten i Orebro startade for 50 &r sedan har Dysmelicentrum (Dysmeli
* regionorebrolan.se) fortsatt att ta stora kliv pd omrddet bdde inom klinisk verksamhet,
forskning och utveckling. Det multidisciplindra omhindertagandet har utvecklats genom ett
allt nirmare samarbete mellan alla parter pA USO: barnmedicin, ortopedteknik, barnortopedi
och handkirurgi, dir patienten kan komma till en samlad mottagning for att méta samtliga
kompetenser. Sedan dysmeliverksamheten flyttade till ortopedteknik har tillgdngligheten for
patienterna forbattrats ytterligare i och med att lokalerna byggdes om 2023 och nu &r 4n mer
anpassade for patienterna inom Orebros Dysmelicentrum.

Patienterna som kommer till USO for vard inom dysmeli kommer frn i princip hela landet,
men flest fran Sjukvardsregion Mellansverige. Totalt dr det just nu cirka 200 patienter med
dysmeli och ytterligare cirka 50 patienter med armamputation som har en aktiv atgird hér.
Dérutover finns cirka 150 patienter som inte har en pagaende atgéard, men som f6ljs upp eller
aterkommer vid behov. Varje ar inkommer cirka 25-30 nya remisser och antalet har varit
konstant under mer dn 30 ar.

Om Region Orebro ldn fir NHV-tillstdnd forvintas patientantalet 6ka. Bedomningen &r att
Dysmelicentrum kommer att kunna ta emot ett 6kat antal patienter utifran de resurser och
nyligen ombyggda lokaler som finns.

Dysmelicentrum — en multidisciplinir mottagning

Det multidisciplinira mottagandet sker i V-huset pd& USO och lokalerna inryms pé tva
véningar; vantrum enbart for patienter med dysmeli och armamputation, rum med mojlighet
for fysiska och digitala multidisciplindra konferenser, behandlingsrum for avancerad
rehabilitering av barn och vuxna, behandlingsrum for ortopedtekniska étgérder, verkstad for
tillverkning av proteser och ortopedtekniska anpassningar, samt lokaler for administration
och samordning av Dysmelicentrums verksamhet. En koordinator bokar besdken sé att patient
med familj/nérstdende kan tréffa alla de specialister som dr aktuella for patientens behov vid
samma besok. Det kan till exempel vara lidkare, arbetsterapeut, ortopedingenjor, och
fysioterapeut. Patienten med familj/nérstdende kommer till en plats pa sjukhuset och far dér
hjélp med alla delar utom kirurgiska atgérder. I de fall kirurgi &r aktuellt sker operation vid


https://www.regionorebrolan.se/dysmeli
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samma sjukhus och det dr samma ldkare som patienten traffat vid mottagningsbesoket som
utfor operationen. Undantaget dr avancerad kirurgi pa nedre extremitet samt ta-till-hand-
forflyttning dir Region Orebro lin har ett vill etablerat samarbete inom Sjukvérds-region
Mellansverige med Region Uppsala.

Dysmelicentrums fyra team med spetskompetenser

Dysmelicentrum har ett familjecentrerat arbetssétt med personcentrerad vard till patienter och
deras familj/nérstdende. Beroende pa vilken typ av dysmeli patienten har erbjuds kontakt med
ett av de fyra specialiserade teamen som presenteras nedan. Vid behov av kontakt med flera
team samordnas insatserna, sa att patienten far nytta av alla kompetenser.

I de fyra teamen finns all kritisk kompetens som efterfrdgas av en NHV-enhet: specialister
inom arbetsterapi, fysioterapi, handkirurgi, ortopedi, barnneurologi, ortopedteknik, klinisk
genetik, samt radiologi. Det finns dven tillgdng till specialister inom anestesi- och
intensivvard, inklusive pre- och postop samt psykosocial kompetens i form av psykolog och
kurator.

Teamens spetskompetenser inkluderar handkirurg med specialitet inom barnhandkirurgi;
handkirurg med dubbelspecialitet inom ortopedi; barnneurolog med kunskap om syndrom
kopplade till dysmeli; arbetsterapeuter specialiserade inom handrehabilitering, habilitering
och avancerad rehabilitering med armprotes samt smértbehandling; fysioterapeut med
erfarenhet av barnhabilitering; samt ortopedingenjor och ortopedtekniker med kunskap om
avancerade armprotes- och ortopedtekniska anpassningar som t.ex. tillverkning av grepp-
anpassningar, delhands- och fingerproteser i silikon.

Armteam

De barn som saknar en storre del av handen eller armen erbjuds ofta efter en teamgemensam
bedomning protes for att kompensera for den saknade greppformagan. Pa
teammottagningarna gors en gemensam beddmning av barnets funktion och
aktivitetsformaga. Oavsett om protesbehandling pébdrjas eller inte sa erbjuds regelbundet
multidisciplindra vérdplaneringar med barnneurolog, arbetsterapeut och vid behov
fysioterapeut. Ovriga kompetenser som finns representerade i armteamet ir ortopedingen;jor,
ortopedtekniker, kurator och psykolog.

Armteamet arrangerar dven arliga intensivbehandlingsdagar i internatform for barn mellan 6-
9 ar som har armprotes. Barnen far avancerad rehabilitering under fem dagar dir de
tillsammans med andra barn med protes lar sig att anvianda protes i aldersrelevanta aktiviteter,
for att kunna gora allt som barn i den &ldern behdver kunna goéra. Dessa dagar dr unika och
efterfrigade, och arrangeras endast i Orebro.

Handteam

Patienter med handdysmeli tréffar forst handteamet bestdende av handkirurg, barnneurolog
och arbetsterapeut. Ovriga kompetenser som finns representerade i handteamet &r
fysioterapeut, ortopedingenjor, ortopedtekniker, kurator och psykolog.

Barnen med handdysmeli kallas regelbundet, och vuxna kallas vid behov, till
multidisciplindra mottagningsbesdk. P4 dessa mottagningar gdrs en teamgemensam
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bedomning av patientens handfunktion och aktivitetsformaga. Om greppsvarigheter
foreligger erbjuds kirurgi, ortosbehandling, delhands- eller fingerprotes i silikon,
ortopedtekniska hjalpmedel eller grepptraning och trining av strategier for att 16sa vardagliga
aktivitetsproblem. Vuxna far ofta hjalp med grepphjalpmedel, korrigering av stramande érr,
ergonomi eller 6verbelastningsproblematik.

Operationer pi barn med dysmeli pid &vre extremitet gors vid Orebros handkirurgiska
universitetsklinik. I de fall dér en sa kallad ta-till-hand-forflyttning kan vara aktuell (cirka ett
fall vartannat/vart tredje ar) sker behandlingen i samarbete med plastikkirurgiska kliniken i
Region Uppsala.

Benteam

Barn och vuxna med bendysmeli far triffa benteamet bestdende av barnortoped,
barnneurolog, ortopedingenjor, fysioterapeut och arbetsterapeut, samt vid behov psykolog
eller kurator. Barnen kallas regelbundet, och vuxna vid behov, till teammottagningar.

Inom gruppen med bendysmeli finns patienter med savéil enklare som mer komplicerade
tillstind. Manga operationer kan géras och gors redan idag pa USO, till exempel fyseodeser
for att jdimna ut mindre benlédngdsskillnader, omvinklingsoperationer, guided growth (nyttja
tillvaxt for uppritning av felstillningar), fotkorrigerande kirurgi, senforlingningar och i vissa
utvalda fall delfotsamputationer for att dstadkomma optimal protesfunktion. Vid de mer
komplicerade tillstinden kravs ofta omfattande kirurgi vid upprepade tillfillen under barnets
uppvéxt med rekonstruktioner av skelett- och ledfelstillningar samt benforldngningar. I dessa
fall samarbetar benteamet med Region Uppsalas barnortopedi som har stabil bemanning,
komplett kompetens och lang erfarenhet inom vardomradet. Tillsammans har vi ett vél
etablerat samarbete med andra sjukhus i Sverige. Da ett tilldelat NHV-tillstand innebér att
samtliga dessa patienter ska erbjudas en multidisciplinir bedémning pa Region Orebro lins
Dysmelicentum har en plan for framtida samverkan mellan USO och Akademiska sjukhuset
1 Uppsala tagits fram och kommer att utvecklas fortlopande.

Samverkan kommer att se ut pa foljande sitt: tvd ganger/ar sker en sa kallad utvidgad
benmottagning pa Dysmelicentrum dér, férutom det ordinarie benteamet, ocksa barnortoped
frdn Region Uppsala deltar. Dessa mottagningar fokuserar pa barn med komplex bendysmeli
dar storre rekonstruktioner och benforlangningar kan vara aktuella. Vid mottagningen laggs
en behandlingsplan och omhéndertagandet nivéstruktureras baserat pa planerade atgérder.
Barnortopediska kliniken i Region Uppsala har en gedigen kunskap och l&ng erfarenhet av
benforldngningar och rekonstruktioner kopplade till dessa. For att sdkra en god kvalitet och
optimalt omhéndertagande koncentreras den verksamhetsdelen dérfor till Uppsala. Syftet ar
att samla denna begransade patientgrupp till Uppsala dér det redan finns en stor erfarenhet av
en vildokumenterat svar och komplex behandling och ddrmed skapa storre volymer i syfte
att nd hog vardkvalitet, patientsédkerhet och forskningsunderlag.

Vuxenteam

Flertalet av de ungdomar som haft kontakt med Dysmelicentrum som barn fortsétter att fa
sina insatser i Vuxenteamet. S&vdl ungdomar som vuxna med dysmeli eller hand-
/armamputation erbjuds regelbunden uppféljning. Avancerade rehabiliteringsinsatser som
specialanpassningar, proteser, ortoser, forebyggande traningsrdd och stod i arbetsrelaterad
situation erbjuds utifran behov.
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Vuxenteamet &r specialiserat inom dysmeli och armamputation med dubbelspecialist inom
handkirurgi och ortopedi och arbetsterapeut specialiserad inom avancerad protesutprovning
och smirtbehandling. Vid amputation och fantomsmarta kan specifik behandling med VR-
teknik erbjudas. Teamets ortopedingenjor och -tekniker &r specialiserade inom avancerade
proteshiander samt olika hylslosningar for utprovning av armproteser pa olika nivaer av
dysmeli/amputation.

Vid Dysmelicentrum finns rutiner for att underlétta transiton fran barn- till vuxen med
dysmeli. Fran den alder det bedoms som lampligt beroende pa mognad, erbjuds barn- och
ungdomar med dysmeli enskilda samtal med arbetsterapeut och ldkare. De dr darigenom
delaktiga i beslut om sin fortsatta vard.

Teamgemensamma stodresurser

Stddresurser finns pd Anestesi- och intensivvardskliniken pd USO med adekvat kompetens
for anestesi, postoperativ vard och postoperativ smértlindring av kirurgiska barnpatienter. Pa
Rontgenkliniken finns kompetens for radiologisk utredning av barn med dysmeli.
Stodresurser finns dven inom verksamhetsomrdde Ortopedi och handkirurgi samt
verksamhetsomrdde Barn- och ungdomsmedicin, framfor allt pd barnavdelning 26 for
inneliggande vérd i anslutning till kirurgi. Barnavdelning 26 har bland annat lekterapi
specialiserad pa forberedelse infor rontgen och operation.

I intilliggande byggnad med kulvertférbindelse finns Laboratoriet for rorelseanalys med
kompetens for avancerad rorelseanalys (motoriklab).

Klinisk genetik

I bedomning av den pévisade dysmelin och orsaker till denna, genomfors en utredning och
stillningstagande till genetisk provtagning.

Barn- och Ungdomsmedicinska kliniken, USO, samarbetar med verksamhetsomrade
Laboratoriemedicins kliniska genetiker som kan ge r&d om lampliga analyser som exempelvis
paneler eller helexom-/helgenomsekvensering. Merparten av proverna analyseras i Orebro
medan vissa behover skickas till andra centra for analys. Klinisk Genetik pa USO har dven
en mottagningsverksamhet for genetisk radgivning. Sedan lang tid tillbaka finns som
komplement ett utvecklat samarbete mellan Barn- och Ungdomskliniken USO och Klinisk
Genetik i Region Uppsala gillande misstinkta genetiska avvikelser dir etiologin &r oklar.
Dysmeli kan forkomma som del i ett syndrom orsakat av genetiska avvikelser. USO ingar i
de nationella och sjukvardsregionala strukturer som byggts upp for patienter med sillsynta
syndrom, for genetisk diagnostik, precisionsmedicin och forskning ddr CSD (Centrum for
séllsynta diagnoser) ér centralt. Dysmeliverksamheten kopplas ihop med denna infrastruktur
dir USO och Akademiska sjukhuset i Region Uppsala utgér den mellansvenska noden.

Véardprocess

Nedan beskrivs vardprocessen for multidisciplindrt omhindertagande av barn och vuxna med
dysmeli vid USO. Flodesschemat (se figur 1 och 2) visar patientens viig genom vardfdrloppet.
Vérdprocessen dr uppdelad i tre faser: 1) Ta emot och hantera remiss/vardbegiran; 2)
Informera, utreda, planera och besluta om behandling/atgird; samt 3) Utfora behandling och
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folja upp. Beskrivningen i figurerna nedan redogor for dagens vardprocess som ligger till

grund for sokt NHV-tillstand.

Figur 1. Overgripande beskrivning av vardprocess: Multidisciplinéirt omhindertagande av barn och vuxna med

dysmeli.
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Figur 2. Vérdprocess: Multidisciplindrt omhéndertagande av barn och vuxna med dysmeli (en forstorad version
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1. Hantera remiss eller vardbegiran

Remiss eller egen vardbegiran bedoms av barnneurolog med medicinskt ledningsansvar, foljt
av en remissgenomgéang med arbetsterapeut och fysioterapeut. Telefonkontakt tas med patient
eller familj/nérstaende for remissbekriftelse och en forsta anamnes. Ett besdk koordineras
med patienten och det team som &r aktuellt. Infor detta besok granskas eventuell tidigare
journal och rontgenundersokningar, vilket ger ett bra underlag for vidare utredning och

information till patienten.
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2. Informera, utreda, planera och besluta om behandling/atgérd

Nista steg dr ett mottagningsbesok med aktuellt multidisciplindrt team utifrdn patientens
behov, dér patient och eventuell familj/nérstdende deltar. De informeras om dysmeli och
patientensspecifika tillstdnd, en mer omfattande anamnes tas, samt vid behov initieras rontgen
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och en genetisk utredning initieras. Patienten tillfrigas om deltagande i patientregister och i
forekommande fall kliniska studier. I samrdd med patienten planeras utredningen. Olika
behandlingsalternativ foreslas som patient och familj/nérstaende far ta stéllning till. Patienten
meddelar beslut om 6nskad behandling antingen direkt, eller efter en tids betinketid via ett
telefonsamtal. Beroende pad vilken behandling/atgdrd som beslutas koordineras nésta
aterbesok av medicinsk vardadministrator eller operationssamordnare.

3. Utfora behandling/atgéird och folja upp

For den patient som vill g vidare med en specifik behandling/atgird finns sex olika alternativ
och flera av dem kan vara aktuella for samma patient. I figur 1 bendmns alternativen som A,
B,C,D, E ochF.

A. Fordjupad information om dysmeli — erbjuds till hela familjen, det vill sdga barn med
dysmeli mellan 0-5 ar samt deras fordldrar och syskon. Ges under en internatvistelse
under 3 dagar dédr hela det multidisciplindra teamet medverkar med informativa
foreldsningar om dysmeli och behandling. Dessutom ges mojlighet att tréffa andra i
samma situation och utbyta erfarenheter. Tva patientforebilder medverkar, liksom en
representant fran patientforeningen Svensk Dysmeliforening. Dérefter erbjuds
regelbundet véardplanering for aldersrelaterad uppfoljning av barnets dysmeli upp till
gymnasieédldern. Vid uppfoljningen medverkar barnneurolog och arbetsterapeut samt
fysioterapeut och kurator/psykolog vid behov.

B. Operation — erbjuds bade barn och vuxna med dysmeli. Operation av dvre och nedre
extremitet hos samma patient samordnas alltid nir s& &r medicinskt och praktiskt
mojligt. Patienterna opereras pa verksamhetsomrade Ortopedi och handkirurgisk
operationsavdelning, USO. Barn vérdas pd barnavdelning 26 och vuxna pa
vardavdelning for Ortopedi och Handkirurgi. Vardtiden dr vanligen kort, cirka 1-2
dagar. Vid storre kirurgi med behov av till exempel postoperativ smértlindring med
epidural blir vardtiden 5-7 dagar. D& sker dven samverkan med multidisciplindr
preoperativ mottagning, for planering av anestesi, pre- och postoperativ vard samt
smartlindring. Initial inneliggande postoperativ mobilisering utfors av barnklinikens
arbets- och fysioterapeuter, med stod frdn det multidisciplindra dysmeliteamet. Efter
utskrivning kallas patienten for uppfoljning 2-3 veckor efter operationen till ortoped
respektive handkirurg. Efter forvintad 1akningstid kallas patienten till ett aterbesok for
avgipsning och mobilisering. Om bade &vre och nedre extremitet opererats samordnas
aterbesoket till handkirurg och barnortoped. Vid behov av ortoser och avancerad
rehabilitering samordnas mottagningsbesdken dven med ortopedingen;jor, arbets- och
fysioterapeut. Patienten kallas dédrefter for uppfoljning pa ett multidisciplinért
mottagningsbesok. Vid behov av mer komplex kirurgi géllande nedre extremitet finns
ett vilutvecklat samarbete med Barnortopedsektionen pa Akademiska sjukhuset i
Uppsala. Vid fall som dr aktuella for ti-till-hand-forflyttning sker samarbete med
specialiserad kirurg vid Plastikkirurgiska kliniken pa Akademiska sjukhuset i Uppsala.

C. Ortosbehandling — erbjuds till bdde barn och vuxna, som enda behandling eller i
samband med kirurgi. Arbetsterapeut tillverkar ortoser till Ovre extremitet och
ortopedingenjor/-tekniker utrustar nedre extremitet med ortoser och skoanpassningar. |
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samband med kirurgi kan en ortos ersitta gips efter en tid, eller anvéndas nattetid efter
avgipsning i stabiliserande syfte under lakningstiden. Vuxna med dysmeli kan behova
ortoser i stabiliserande, avlastande och smirtlindrande syfte vid dverbelastning av sin
befintliga hand. Ortosbehandlingen kraver regelbunden uppfoljning for justering. Sma
barn som véxer snabbt kriver téta aterbesok, vuxna foljs upp vid behov.

D. Protesbehandling — erbjuds till barn och vuxna, bade vid hand-, arm- och bendysmeli.
I Region Orebro lin finns en vil inarbetad rutin for protesutprovning hos barn, som
startar vid 6—8 manaders dlder med en passiv protes, och byte till en aktiv (ofta
myoelektrisk) protes vid cirka 3 ars alder. Ortopedingenjor, ortopedtekniker och
arbetsterapeut samverkar vid utprovning av protes. Behandlingen har en strukturerad
process med avgjutning, hylsprov och leverans av fardig produkt och har effektiviserats
for att minska antalet resor for patienten, bland annat genom att gipsavgjutning och prov
av proteshylsa i de flesta fall sker vid samma besok. Efter 2-3 veckor &r protesen fardig
for leverans och ett dterbesok med avancerad rehabilitering erbjuds for att sékerstilla
att passform och funktion blev som forvintat. Ortopedteknik i Region Orebro lin
tillverkar kosmetiska hand- och fingerproteser i silikon, armproteser med passiva och
aktiva hénder, myoelektriska och multifunktionella proteser for alla nivaer till barn och
vuxna. Ben- och fotproteser tillverkas till alla nivder, badde enklare och med
mikroprocessorstyrda knéleder. Vid leveransbesdket far patienten avancerad
rehabilitering for att ldra sig anvidnda sin protes. Strukturerade och evidensbaserade
vérdrutiner for protesbehandling f6ljs. Uppfoljning av passform, funktion och
anvindning sker regelbundet via telefonkontakt, brev, digitala eller fysiska besok.

E. Ortopedtekniskt hjalpmedel — erbjuds bade barn och vuxna. Det &r oftast grepp-
anpassningar till olika foremal exempelvis bestick, skidstav, och cykelstyre. Det kan
ocksa vara grepphjdlpmedel for att kunna halla triningsutrustning (vid gymtréning)
eller ett mothallshjdlpmedel. Avancerad rehabilitering ges i samband med
leveransbesoket for att stimma av s& att hjédlpmedlet kan anvindas och fungerar.
Telefonuppfoljning av passform, anvdndning och funktion av samtliga ortopedtekniska
hjalpmedel sker regelbundet.

F. Avancerad rehabilitering — erbjuds av arbetsterapeut till barn och vuxna med eller
utan hjdlpmedel for att de ska kunna utfora vardagliga aktiviteter och vara delaktiga i
samhdéllet. Avancerad rehabilitering i forebyggande eller behandlande syfte inkluderar
ockséd fysioterapi till patienter med belastningsbesvar. Séarskild intensivbehandling
erbjuds arligen i1 internatform under fem dagar till barn 6-9 ar som anvénder
myoelektrisk protes och tre dagar till barn 10-13 ar med olika former av dysmeli.
Barnen bor tillsammans med en fordlder och far avancerad rehabilitering i grupp ledd
av arbetsterapeut. Ovriga medverkande pé internatet ir fysioterapeut, barnneurolog,
kurator/psykolog, samt ortopedingenjor. De éldre barnen 10—13 ar géstas ocksa av en
patientforebild.

I anslutning till avancerad rehabilitering for vuxna amputerade patienter gors en
smartutredning och behandling f6r smértan erbjuds. Forskning kring fantomsmartor och
behandlingsmetoder for detta ingér i centrats utvecklingsarbete.
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4.2. Forskning, utbildning och utveckling

Har det i ans6kande region bedrivits forskning inom omradet de senaste tio aren?

Ja

L1 Nej

Om nej, ange skal:

Om ja,

Gor en overgripande redogorelse for den forskning inom omradet som bedrivits de senaste
10 aren vid de verksamheter som planeras utgéra den framtida NHV-enheten vid tilldelning:

I samarbete med Orebro universitet finns det vid USO en lang vetenskaplig tradition inom
dysmeli-forskning. Fran att pa 1970-1980-talet bedrivit forskning kring armproteser med en
teknik- och neurofysiologisk inriktning, 6vergick forskningen kring millenniumskiftet till att
fokusera pa dysmeli och rehabilitering. Forskningen i Orebro bedrivs av kliniker som ir
aktiva medlemmar i Dysmelicentrum, ofta i nira samarbete med andra forskargrupper.
Samordningen av forskningen sker inom ramen for kliniska méten och dterkommande moten
i forskargruppen Behandling vid dysmeli eller amputation (TUMA) Forskargruppen
undersoker konsekvenser av dysmeli och hur olika insatser som kirurgi, trining av funktion
och aktivitetsutforande eller miljdanpassningar som utprovning av ortopedtekniska- eller
andra hjilpmedel inverkar pad mojligheten till ett aktivt och sjdlvstindigt liv for dessa
personer. Under de senaste 10 aren har fem doktorander disputerat i Orebro och tva ar for
nirvarande engagerade i ett doktorandprojekt inom omradet. Vi har medverkat till en
avhandling vid University Medical Center Groningen i Nederldnderna, och har ett utbrett
samarbete med andra dysmelicentra frimst inom Europa och i Nordamerika, men till viss del
dven i Asien. I Sverige pagér en utveckling av forskningssamarbete, framforallt med
Stockholm. Medlemmar ur det multidisciplinidra teamet vid Dysmelicentrum medverkar
regelbundet pa internationella vetenskapliga konferenser inom omradet och bygger
déarigenom nétverk och sprider forskningsresultat.

Forskningen om dysmeli och armamputation hor samman och kan 6versiktligt delas upp i:

o Utveckling av instrument for bedomning och utvirdering,
e Utveckling och provning av behandlingsmetoder, och
e Beskrivning av patientens funktion och upplevelse av behandlingen

Utveckling av instrument for bedomning och utvirdering

En viktig del i behandlingen for personer med dysmeli dr beddmning av personens behov och
progress i behandlingen. Darfor utvecklar och validerar forskarna i TUMA enkéter och
observationsbaserade tester. 1 en tidigare Oversiktsartikel granskades olika
beddmningsmetoder vilka relaterades till WHO’s International Classification of Functioning,
Disability and Health. Resultatet styrker behovet och anvidndningen av olika metoder for att
fd en heltdckande bild av personens formaga och dennes behov av insatser fran vérden.
Metoderna som utvecklas och anvénds i forskningen vid Dysmelicentrum omfattar dérfor
bade sjalvskattning, s kallade patient-reported outcome measures, och observationsbaserade
maitningar.
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Assisting Hand Assessment for individuals with Upper-limb difference with or without using
a Prosthesis (AHA-UP) &r ett observationsbaserat test som ar giltigt for anvandning i alla
alderskategorier men ocksd for personer med olika typer av dysmeli, med eller utan
hjalpmedel. Genom testet studeras hur personer med dysmeli eller armamputation anvander
sin paverkade sida vid utforande av vardagliga aktiviteter. AHA-UP har utvecklats i
samarbete med upphovsmannen Lena Krumlinde-Sundholm vid Karolinska institutet och
arbetsterapeuter vid Aktiv ortopedteknik i Stockholm. Instrumentets validitet har prévats och
resultatet &r inskickat for publicering.

Under de senaste 10 aren har tre avhandlingar producerats inom omradet.

1. The Assessment of Capacity for Myoelectric Control - Psychometric evidence and
comparison with upper limb prosthetic outcome measures (avhandling Helen Lindner
2013, diva2:638531). Assessment of Capacity for Myoelectric Control (ACMC) ar en
observationsbaserad metod som anvénds vid utredning och bedomning av formaga att
styra en avancerad myoelektrisk (muskelstyrd, elektrisk) protes. 1 detta
doktorandprojekt har tillforlitligheten till metoden validerats och provats. En hemsida
har utvecklats, ACMC — Assessment of Capacity for Myoelectric Control, dar
bedomarna kan ldgga in sina podng och fi ett sammanfattande matt pa patientens
forméga baserat pa sa kallade Item-response theory, i1 detta fallet Rasch-analys. Detta
har gjort metoden mer tillgdnglig att anvdnda inom kliniska studier.
Anvindningsomradet for metoden har breddats och omfattar nu inte bara kliniska
studier utan dven studier av olika modeller av myoelektriska proteser och metoder for
att styra dessa proteser, bland annat for personer med dysmeli. ACMC ér giltig for
anvindning i alla alderskategorier.

2. The Orthotics and Prosthetics Users’ Survey: Translation and validity evidence for the
Swedish version (avhandling Gustav Jarl 2014, diva2:710163). Det har tidigare saknats
en metod for att studera sjdlvskattning av funktion, livskvalitet och tillfredsstillelse
med den vérd som givits hos vuxna patienter med dysmeli eller amputation. Orthotics
and Prosthetics Users Survey ar en diagnosspecifik enkét i fyra delar som utvecklats i
USA och omfattar dessa omraden. For att kunna anvidnda enkéten i en svensk kontext
har den Gversatts och validerats for svenska patienter. I det hér arbetet har vi samarbetat
med upphovsmannen, Allen Heinemann, professor vid Northwestern University,
Chicago, USA for bade reliabilitets- och validitetsprovning.

3. Cross-cultural adaptation and psychometric properties of two questionnaires for the
assessment of occupational performance in children with disability (avhandling Ahmed
Amer 2021, diva2:1539431). Children's Hand-use Experience Questionnaire (CHEQ)
ar ett sjilvskattningsformuldr utvecklat i samarbete med en forskargrupp pa Karolinska
Institutet. Det riktar sig till barn och ungdomar som har nedsatt funktion i ena handen
till exempel pa grund av dysmeli, och till deras fordldrar. Malet med CHEQ &r att fa en
beskrivning av barnets egen erfarenhet av att anvinda sin paverkade hand i aktiviteter
dir personen vanligtvis behdver anvidnda tvd hénder. En hemsida med flera
sprakversioner har utvecklats, CHEQ - Children's Hand-use Experience Questionnair,
dér barn eller fordldrar kan svara direkt pa fragorna och som sedan ger ett Rasch-
baserat matt pa upplevelsen av handfunktionen. Metoden har fatt stor spridning och
anvénds bade kliniskt och inom forskning. Inom det aktuella doktorandprojektet har en
arabisk version utvecklats och validerats i samarbete med universitet i Amman,
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Jordanien. En ny version av CHEQ anpassat for yngre barn har lanserats och provas i
samarbete med centra i Jordanien, Norge och Belgien.

Utveckling och provning av behandlingsmetoder

Den kliniska forskningen vid Orebro Dysmelicentrum #r inriktad mot utveckling och
provning av metoder for rehabilitering av barn med dysmeli och vuxna med armamputation.
Under de senaste 10 aren har en avhandling producerats inom omrédet.

Protesutprovning for barn

Naér och hur barn med dysmeli ska utrustas med armprotes har diskuterats internationellt.
Under 1990-talet borjade man i Nordamerika utrusta barn med myoelektrisk protes redan sa
tidigt som fore ett ars alder till skillnad mot den rutin som rekommenderas fran Orebro och
som anvinds i hela Sverige och stora delar av vistvérlden. En jaimforelse mellan de olika
rutinerna provades genom en prisad longitudinell studie fran Orebro. Studien visade att
barnen som fick protes enligt den etablerade rutinen fran Orebro snabbt lirde sig att anviinda
protesen och var inom sex manader ikapp de barn som fatt protes tidigare. Konklusionen ar
att den belastning det innebér for barnet och familjen att borja med en aktiv protes sa tidigt
som fore ett ars dlder inte kan motiveras med den funktion som protesen erbjod under de
tidiga éren.

Ett av argumenten for att barn inte ska ha protes &r att de inte anvander den. Protesen tillverkas
individuellt for varje person och eftersom barn véxer sa behdver protesen fornyas ca var sjatte
manad. For att ldra sig att anvdnda protesen i vardagliga aktiviteter foljer sedan flera ar av
avancerad trdning. Vi har studerat forméagan att styra en protes och protesens praktiska
anvindbarhet hos barn med dysmeli. Resultatet visar inte ovéntat att det finns en relation
mellan forméga att anvdnda protes och hur mycket barnet anvidnder den i1 vardagliga
aktiviteter. Tréningen for barn att ldra sig formagan att styra protesen foljer en tidigare
utarbetade modell som har visat sig leda till goda resultat med avseende pé anvéndning av
protesen. I olika studier ser vi att resultatet for protesanviindning hos patienter fran Orebro ér
hogre dn vad som rapporteras fran studier i andra ldnder.

Protesutprovning for vuxna

Det vanligaste hjalpmedlet vid armdysmeli eller amputation dr en muskelstyrd, elektrisk
proteshand. For att personen ska kunna anvinda protesen optimalt krdvs det trining — bade
for att styra men ocksé for att anvinda protesen i vardagliga aktiviteter. I ett samarbete med
forskande arbetsterapeut Kristi Turner vid Center for Bionic Medicine, Shirley Ryan Ability
Lab, Chicago, USA, har en dversikt dver arbetsterapi for personer med armamputation och
olika protestyper sammanstillts.

En avhandling har producerats inom detta omrade de senaste 10 &ren:

I sin avhandling Benefits and use of myoelectric arm prostheses - Qutcomes,
influencing factors and experiences (avhandling Cathrine Widehammar 2021,
diva2:1539440) har faktorer som paverkar anvéndning av myoelektrisk protes hos
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vuxna personer med dysmeli eller armamputation studerats. I en kvalitativ
intervjustudie har Widehammar undersokt vilka faktorer patienten ser som viktiga for
anviandning av protesen. Patienterna beskriver hur omgivningens paverkan, stéd fran
familj/anhoriga och samhallet/varden har betydelse. De beskriver dven hur tillgdngen
till ratt traning samt vilken teknik som erbjuds i form av olika typer av protes, har
betydelse. De hinder som omgivningen kan utgdra har dven undersokts genom en
tvarsnittsstudie i samarbete med forskare 1 Dalarna dér dsikterna hos patientgrupper
med olika behov och hjélpmedel har jamforts. Den studien visade att personer med
dysmeli eller armamputation ser farre hinder for anvéndning av sitt hjalpmedel i sin
omgivning &n personer som anvinder rullstol eller kognitiva hjalpmedel. Det storsta
hindret var tillgdngen till ny teknik inom armprotesomradet. Det resulterade i
utveckling av nya rutiner for forskrivning av avancerade armproteser. Anvandning
av dessa avancerade hinder kriver dock ytterligare traning.

En 6versiktsartikel som genomfordes som en del av Widehammars doktorsavhandling visade
att det saknas metoder for hur en sddan traning ska ga till. En ny rutin har darfor utarbetats
for personer med avancerade proteshiander, Stepwise Training for an Advanced Prosthetic
Routine. Metoden anvédnds bade inom klinik och forskning och en studie ddr metoden har
foljts visade goda resultat. Samtidigt kan trdning med avancerade myoelektriska proteser
utgdra en stor kognitiv belastning. Vi har paborjat forskning inom det omradet och rapporterat
de forsta resultaten genom abstracts pa internationella konferenser.

En av forskarna i TUMA har i en registerstudie visat att amputation av arm/hand kan leda till
depression i dver 20 ar efter amputationen, oavsett personliga egenskaper eller arbete. Studien
visar pa behovet av socialt stdd i olika former for att minska risken att drabbas av depression.
Dessa resultat har bidragit till vardprogrammet for vuxna personer vid Orebro
Dysmelicentrum.

Smdrtbehandling

Personer med armamputation rapporterar ofta (6ver 50% av nyamputerade) att de har en
smértsam upplevelse av den forlorade kroppsdelen. En ny metod for behandling av
fantomsmarta, Phantom Motor Execution har introducerats och utvérderas i ett internationellt
samarbete samtidigt som patienternas upplevelse av att genomgad behandlingen, och
terapeuternas erfarenheter av att ge behandlingen beskrivs. De kvalitativa studierna har
genomforts i samarbete med professor Corry van der Sluis vid University Medical Center
Groningen, i Nederldnderna. Det har hittills resulterat i tre publikationer och en accepterad
artikel. Ytterligare ett manus &r under granskning. Resultaten fran behandlingen visar pa en
smaértlindrande effekt hos méanga patienter. Resultaten ligger till grund for vidare studier av
metoden.

Beskrivning av patientens funktion och upplevelse av behandlingen

For att fa en bild 6ver hur behandlingen ser ut fér barn med dysmeli i olika delar av vérlden,
gjordes en enkétstudie genom ett internationellt ndtverk av terapeuter inom omradet.
Resultaten visade stora skillnader och orsakerna kan vara olika former for finansiering och
tillgang till rehabilitering. Sverige utmérker sig i jimforelse med andra liander genom béade
finansiering men ocksé tillgéng till vard. En viktig aspekt pa varden ar utfallet i form av
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patientens funktion men adven dess upplevelse av varden. Den kliniska forskningen vid
Dysmelicentrum &r dérfor dven inriktad mot studier av detta.

En avhandling har producerats inom detta omrade de senaste 10 &ren:

1. I avhandlingen Healthcare interventions in children with congenital limb reduction
deficiency — long term outcomes and experiences of decisions made during childhood
(avhandling Lis Sjoberg 2021, diva2:1558893) beskrivs barnens och foridldrarnas
upplevelse av varden. Projektet genomfordes i samarbete med Svensk
Dysmelifoérening och har i tva kvalitativa studier beskrivit varden ur ett patient- och
familjeperspektiv: 1) Fordldrars erfarenheter av sin roll i beslut och behandling for
barn med reduktionsmissbildning av extremitet, och 2) hur ungdomar med
reduktionsmissbildning av extremitet upplever rehabiliteringsinsatser och stéd. De
medverkande familjerna beskriver sina erfarenheter fran vard vid olika sjukhus i
Sverige. I tva kvantitativa studier har utfallet av rehabilitering for barn med dysmeli
studerats. Resultatet frén en jamforande studie visar att utprovning av myoelektrisk
protes for barn bor ske vid 3 érs dlder. Vidare visar en enkétstudie att ungdomar med
dysmeli uppvisar en god eller mycket god hilsa. Deras utbildning och arbetssituation
dr jamforbar med populationen i Ovrigt. Konklusionen &r att rehabilitering for
personer med dysmeli kraver ett multidisciplinirt team som erbjuder regelbunden
kontakt under uppvéxten. Resultatet av dessa studier ligger till grund for
vidareutveckling av vardprogrammet for barn med dysmeli vid Dysmelicentrum i
Orebro.

P& samma sdtt har resultaten fran de kvalitativa studierna dver patienters och terapeuters
upplevelse av att fa och ge den nya metoden for sméartbehandling, Phantom Motor Execution,
bidragit till att se betydelsen av interaktionen mellan patient och terapeut vid genomforande
och utfall av behandlingen. Behandling for barn har kanske dnnu storre inslag av interaktion
mellan patient och terapeut, och kan pa det séttet ha en avgorande betydelse for barnets
anvindning av ett hjdlpmedel som till exempel myoelektrisk protes, men det behdver studeras
vidare.

Anvéndning av hand/armprotes kan leda till kompensatoriska rorelser i armen pa grund av
oformaga att rora handleden i protesen. I en pilotstudie har vi undersokt hur man kan
forebygga fysiska besvir hos personer med dysmeli, dér man i en interventionsstudie jamfort
anviandning av en enkel handprotes med en handprotes med flera greppmojligheter avseende
overbelastning och smérta. Detta har rapporterats vid internationella konferenser och ligger
nu till grund for fortsatta studier.

Oavsett om en person har forviarvad eller medfodd avsaknad av en arm/hand sa visar var
forskning att de har liknande erfarenheter. Ménga patienter soker for overbelastningsbesvér
fran nacke, rygg och fran den icke-paverkade sidans arm/hand. I samarbete med University
Medical Center Groningen, Nederlinderna genomfordes flera studier som visade pa hur
personer med dysmeli eller armamputation uppvisade en hogre grad av kroppsliga besvér
(avhandling Sietke Postema 2016, bihandledare L Hermansson) och &ven hade en paverkan
av arbetsformdga och produktivitet. Dessa resultat visar pa behovet av avancerad
rehabilitering for personer med dysmeli, redan fran unga ar, for att forebygga risken att
drabbas av besvdren. En studie planeras nu for att kartldgga situationen i Sverige och skapa
vardrutiner for att forebygga besvar fran rorelseapparaten.
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De senaste tio drens forskning visar ocksd pa omraden som behdver utvecklas. Forutom de
nedanstaende beskrivna pagéende eller planerade studierna sa bor forskningen inom kirurgi
for barn med dysmeli utvecklas. Det dr en utmaning eftersom det finns sa stora variationer i
tillstandet mellan barnen inom den hir diagnosgruppen. Forskningssamverkan mellan NHV-
enheter kan darfor komma att underlitta genomforandet av studier och 6ka kunskapen och
forstaelsen av kirurgiska atgérder for barn med dysmeli.

Lista de mest relevanta publikationerna de senaste tio aren (max 10 st):

1.

Sagerfors M,Thordardéttirr A, Widehammar C. A Case of Thoracomelia in

Poland Syndrome. Case Reports in Plastic Surgery and Hand Surgery. 2024;

aterinskickad efter revidering.

e Impact factor: 0.2

e Fallbeskrivning 6ver kirurgi och avancerad rehabilitering vid en ovanlig
form av dysmeli i kombination med Polands’ syndom.

Capsi-Morales P, Piazza C, Sjoberg L, Catalano MG, Grioli G, Bicchi A, et al.
Functional assessment of current upper limb prostheses: An integrated clinical
and technological perspective. PLOS ONE [Internet]. 2023;18(8).

e Impact factor: 3.752

e (Citations: Web of Science (WoS) 1, Google Scholar 3

e Studie 6ver ny armprotesteknik utvirderad med ACMC

Sjoberg L, Hermansson L, Lindner H, Fredriksson C. Adolescents with

congenital limb reduction deficiency: Perceptions of treatment during childhood

and its meaning for their current and future situation. Child Care Health and

Development [Internet]. 2022;48(4):613-22.

e Impact factor: 2.8

e Citations: WoS 1, Google Scholar 2

e Studie 6ver ungdomar med dysmeli och deras erfarenheter av atgarder under
barndomen och dess betydelse for nutiden

Widehammar C, Hiyoshi A, Lidstrom-Holmqvist K, Lindner HY, Hermansson

L. Effect of multi-grip myoelectric prosthetic hands on daily activities, pain-

related disability and prosthesis use compared with single-grip myoelectric

prostheses: A single-case study. Journal of Rehabilitation Medicine [Internet].

2022;54.

e Impact factor: 3.5

e Citations: WoS 5, Google Scholar 8

e Studie dver avancerad protesutprovning for vuxna personer med dysmeli
eller armamputation

Sjoberg L, Hermansson L, Lindner HY, Fredriksson C. Swedish parents’
experiences of their role in treatment for children with congenital limb reduction
deficiency: Decision-making and treatment support. Child Care Health and
Development [Internet]. 2020;46(6):723-32.
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10.

e Impact factor: 2.8
o (Citations: WoS 3, Google Scholar 4
e Studie dver erfarenheten av att vara forélder till barn med dysmeli

Widehammar C, Pettersson I, Janeslitt G, Hermansson L. The influence of
environment: experiences of users of myoelectric arm prosthesis - a qualitative
study. Prosthetics and Orthotics International [Internet]. 2018;42(1):28-36.
e Impact factor: 1.5

» Clinical impact: This publication has been cited in clinical

guidelines, indexed in clinical impact®.
e Citations: WoS 22, Google Scholar 46
e Studie dver omgivningens inverkan pa anvindning av protes hos personer
med dysmeli eller armamputation

Mastinu E, Ahlberg J, Lendaro E, Hermansson L, Hakansson B, Ortiz-Catalan

M. An Alternative Myoelectric Pattern Recognition Approach for the Control of

Hand Prostheses: A Case Study of Use in Daily Life by a Dysmelia Subject. IEEE

Journal of Translational Engineering in Health and Medicine [Internet]. 2018;6.

e Impact factor: 3.316

e Citations: WoS 21, Google Scholar 42

e Fallstudie 6ver monsterigenkénningsteknik for myoelektrisk kontroll av
protes hos en person med dysmeli

Sjoberg L, Lindner HY, Hermansson L. Long-term results of early myoelectric

prosthesis fittings: A prospective case-control study. Prosthetics and Orthotics

International [Internet]. 2018;42(5):527-33.

e Impact factor: 1.5

o (Citations: WoS 4, Google Scholar 10

e Studie om langtidsresultat av 24 ars protesutprovning vid olika éldrar for
barn med dysmeli

Lindner HY, Hiyoshi A, Hermansson L. Relation between capacity and
performance in paediatric upper limb prosthesis users. Prosthetics and Orthotics
International [Internet]. 2018;42(1):14-20.

e Impact factor: 1.5

e (Citations: WoS 2, Google Scholar 5

e Studie 6ver resultat av protesutprovning for barn med dysmeli

Postema SG, Bongers RM, Brouwers MA, Burger H, Norling-Hermansson LM,

Reneman MF, et al. Musculoskeletal Complaints in Transverse Upper Limb

Reduction Deficiency and Amputation in The Netherlands: Prevalence,

Predictors, and Effect on Health. Archives of Physical Medicine and

Rehabilitation [Internet]. 2016;97(7):1137-45.

e Impact factor: 4.3

e (Citations: WoS 42, Google Scholar 73

e Studie om konsekvenserna av ensidig dverbelastning av arm/bél vid dysmeli
eller armamputation.
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Lista de mest relevanta padgdende forskningsstudierna (max 3 st). Dessa ska inneha tillstdnd
frén Etikprévningsmyndigheten (EPM). Ange om studien &r registrerad i databas och i sa fall
vilken databas.

1. Parents' experience of their own, others and shared knowledge about congenital limb
reduction deficiency (dysmelia). Sjoberg L, Hermansson L, Fredriksson C. EPN
Uppsala Dnr 2016/121, registrerad i Diva urn:nbn:se:oru:diva-113089. Studien
genomfors i samarbete med Svensk Dysmeliforening.

Att fa ett barn med en mindre kénd avvikelse stéiller fordldrar infér utmaningar att finna
och ta del av kunskap som tillhandahalls fran varden, forskningen och personer med
erfarenheter av den aktuella avvikelsen. Utmaningarna berér framst tillgdngen till
kunskap men ocksé tilliten till den kunskap som nér fordldrarna. Enligt tidigare
forskning &r fordldrars kunskap av betydelse for utveckling av deras forstéelse, stodet
de ger sitt barn och vilka strategier for beslutsfattande de anvinder sig av. Detta ar en
fortséttning pé ett tidigare doktorandprojekt; Lis Sjoberg disputerade hdsten 2021.
Syftet med detta projekt &r att beskriva fordldrars erfarenhet av den kunskap de har
forvirvat och anvinder gillande sina barn med dysmeli.

2. The Assessment of Capacity for Myoelectric Control version 4 — development of a test
of capacity for control of multi-articulating myoelectric prosthesis. Hermansson L,
Lindner H, Widehammar C, EPM Dnr 2023-00310-01, registrerad i Researchweb
projektnummer 278340.

Studien genomfors i samarbete med Center for Bionic Medicine, Shirley Ryan Ability
Lab, Chicago, USA; Institute of Biomedical Engineering, University of New
Brunswick, Fredericton, Canada; Department of Orthopedics, University of Colorado
School of Medicine, Aurora, USA; Aktiv Ortopedteknik, Stockholm och Center for
Bionics and Pain Research, Mdlndal.

Instrumentet ACMC har tagits fram for att studera vilken férmaga personer med
myoelektrisk protes har att kontrollera och anvinda proteshdnder. Den tekniska
utvecklingen har nu skapat proteser med flera rorliga delar. Vi har dérfor utvecklat
ACMC med flera beddmningspunkter for att omfatta de nya funktionerna och vill nu
undersoka om ACMC version 4 ger tillforlitliga resultat, och om resultatet stimmer
Overens oavsett vem som bedomer funktionen. Syftet &r att validera den fjérde
versionen av ACMC for anvéndare av proteshédnder med flera funktioner genom att
studera validitet, test-retest-reliabilitet och inter-rater reliabilitet samt unders6ka den
minsta mitbara skillnad testet kan upptécka.

3. “Lost in time: Updating the content and clinical accessibility of the Prosthetic Upper
Limb Functional Index (PUFI)" é&r ett samarbete med Holland Bloorview's
protesforskningsteam i Kanada. Projektet innebér uppdatering och validering av ett
formuldr som kartligger aktivitetsformagan hos barn som anvinder armprotes.
Formulédret ska goras webbaserat och sprakvalideras till svenska. Mélet &r att det nya
PUFI ska underlétta planeringen av barnets rehabilitering och anpassa tréningen pa
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kliniken utifrén barnets egna prioriteringar. EPM Dnr 2021-06490-01, registrerad i
Researchweb projektnummer 23RS513.

Projektet genomfors i tva delar. Aktiv ortopedteknik i Stockholm har inbjudits till att
medverka i projektet och har visat intresse for samverkan genom att bidra med data till
del 2.

Inom rehabilitering for barn med dysmeli har PUFI anvénts for kartlaggning av barns
aktivitetsformaga for malsittning och utvardering av protesbehandlingen. Instrumentet
skapades 1 Kanada 1996 for att beskriva barnets egen uppfattning om sin formaga att
utfora vardagliga tvahands-aktiviteter, med eller utan protes. Det &r ett validerat
sjdlvskattningsformulér som fylls i av barnet sjilvt, av fordldern eller av barnet
tillsammans med en fordlder. PUFI-formuldret visar vilka aktiviteter som barnet kan
utfora sjalvstandigt, hur de utfors, samt hur protesen fungerar att anvénda i aktiviteten
och ger en god végledning i den fortsatta planeringen av barnets tréning. Sedan 1996
har samhallet utvecklats och barn gor inte samma saker idag som for snart 30 ar sedan.
Darfor har en ny uppdaterad version av PUFI tagits fram, PUFI-2. Forsta delen av
projektet dr en Overséttning samt spraklig och kulturell validering av PUFI-2. Den
andra delen utgors av psykometrisk testning av PUFI-2 dér data fran flera linder samlas
och bidrar till valideringen av instrumentet.

Kommer det inom ansokande region att bedrivas forskning inom omrédet vid tilldelat
tillstdnd?

Ja

[ Nej

Om nej, ange skal:

Om ja,

Gor en kortfattad forskningsplan som bor innefatta de kommande fem aren. Av denna bor
forskningsinfrastruktur och nationella/internationella samarbeten framga.

Max antal tecken 2 000:

De kommande fem érens studier inriktas pé att studera rehabiliteringen for personer med
dysmeli. Vid Laboratoriet for rorelseanalys kommer vi att anvinda den avancerade 3D-
kamerautrustningen for att méta muskelaktivitet och graden av kompensatoriska rorelser samt
muskelspanning vid anvidndning av olika typer av proteser. Sverige har en generds
forskrivning av proteser med efterfoljande tréning men det ar inte ként om protesanvéndning
kan bidra till en lagre forekomst av muskuloskelettal smarta. I ett projekt planerar vi att
samarbeta med Dysmelienheterna i Goteborg och Malmo samt Aktiv Ortopedteknik i
Stockholm. Vi kommer ocksa att studera prosthetic embodiment, dgandeskap och agens, om
och hur en person som anvénder protes upplever protesen som en del av den egna kroppen.
Genom anvindning av Tobii eye-tracking system kommer vi att, i samarbete med Institute of
Biomedical Engineering, University of New Brunswick, Canada, studera kognitiv belastning
vid anvindning av avancerade proteshinder.

Vi kommer bland annat att:

e undersoka om multifunktionella proteshdnder kan minska kompensatoriska rorelser
och belastningsrelaterad smérta

25(30)



SOCIALSTYRELSEN

o studera hur den kognitiva belastningen att ldra sig anvianda avancerade myoelektriska
proteshiander forandras under traning och hur stor den kvarvarande belastningen &r

e {versitta och validera the Patient Experience Measure, en enkdt som miter tva
aspekter av sjdlvskattad prosthetic embodiment (dgandeskap och agens)

e Dbeskriva personers upplevelse av prosthetic embodiment och hur det paverkar dem.

Studierna kan bidra till utformning av nya behandlingsmetoder och nationella
behandlingsriktlinjer for patienter med dysmeli eller armamputation.

Inom den kommande femarsperioden finns ocksé goda forutséttningar att utveckla och bredda
forskningsomradet via ett fordjupat samarbete med kompetenser inom region och universitet
sdsom Genomic Medicine Center Orebro och ”Human — Robotic interaction” kompetens pa
Orebro universitet samt via Al Impact Lab.

Har ansokande region akademiska kompetenser knutna till omradet?

Ja

(] Nej

Om ja, ange vilka kompetenser (dvs. antal doktorander, antal docenter, antal professorer och
antal lektorer), savél forenade anstillningar som adjungeringar:

Arbetsterapi

Liselotte Hermansson, arbetsterapeut, professor.
Helen Lindner, arbetsterapeut, med. dr.
Cathrine Widehammar, arbetsterapeut, med. dr.

Barnneurologi
Osten Jonsson, overlikare, med. dr. docent.
Erik Stenninger, 6verldkare, med. dr.

Barnortopedi
Richard Marsell, 6verldkare, med. dr.

HandKkirurgi
Marcus Sagerfors, dverldkare, docent.
Asgerdur Thordardottir, specialistldkare, doktorand.

Ortopedi
Albert Christersson, dverldkare, med. dr.

Ortopedteknik
Gustav Jarl, ortopedingenjor, docent.
Johanna Adrian, ortopedingenjor, MSc, doktorand.
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5. Konsekvensanalys

Gor en beddmning av konsekvenserna av att tilldelas eller inte tilldelas tillstdnd genom att
besvara nedanstdende frdgor. Observera att konsekvenserna ska utgéd frén den ansokande
regionens verksamhet men dven belysa konsekvenser for hela samverkansregionen.

Dysmeli ir ett profilomride for USO och Dysmelicentrum samverkar med flera andra delar
av sjukhuset. Det multidisciplindra omhéndertagandet och behandlingen pé ett och samma
geografiska stille innebér att USO kan méta och trygga varden for en stor del av landets
berdérda patienter, samt vara i fronten for forskning och utveckling inom omradet.
Lokalmissigt bedéms det finnas utrymme att ta emot en stdrre grupp av patienter om USO
far tillstdnd att fortsitta bedriva vard inom omradet dysmeli.

USOs fyra dysmeliteam stir, sdvil numerdrt som kvalitativt kompetensmissigt, for en
betydande del av Sveriges samlade specifika forméga till multidisciplinidrt omhéndertagande
och forskning inom omridet dysmeli. Om USO fér tillstind att bedriva dysmeliverksamhet
kommer denna for omradet kritiska resurs forvaltas och vidareutvecklas.

Region Orebro lin foljer processen nir det géller eventuella utlysningar av vingskapula och
thoraxdeformiteter som NHV-omréden. Dessa tvé virdomréden berdr till vissa delar samma
verksamhetsomrdden (Ortopedi och handkirurgi ér involverade i dysmeli och vingskapula,
Ortopedteknik dr involverade i alla tre) som dysmeli och det &r rimligt att samordningsvinster
finns att géra om Region Orebro lin skulle beviljas tillstind for alla tre NHV-omraden.
Rimligen kan administrationen samordnas och de kliniska flodena bor kunna ske pa likartade
satt, vilket i viss utstrdckning &r fallet redan idag.

Om USO inte fér tillstdnd att bedriva vérd inom omréadet dysmeli innebér det att all sidan
verksamhet och en del av ortopedtekniken méste avvecklas. Kompetensen inom omrédet
kommer att minska vilket riskerar att patienter med dysmeli inte kommer att fa ett samlat
omhéndertagande med avancerad rehabilitering inom sjukvérdsregionen. Detta giller bade
patienter for eventuell kirurgisk behandling och patienter som behdver ett optimalt medicinskt
omhéndertagande med avancerad rehabilitering.

Eftersom Dysmelicentrum har ett stort uppdrag i sjukvardsregionen skulle foljderna bli
mycket allvarliga med minskad kapacitet avseende utredningar i hela sjukvardsregionen.
Detta skulle i sin tur paverka mojligheterna for en framtida nationell jamlik vérd inom
omrédet.

5.1. Patientpaverkan

Hur kommer patienter, bade inom och utanfor tillstdindsomradet, pdverkas?
Max antal tecken: 2 000

Viérden av patienter med dysmeli vid USO ir redan idag organiserad motsvarande en NHV-
enhet diar Dysmelicentrum ar referenscentrum och fungerar som instans for second opinion
for andra sjukhus i Sverige. En vl utvecklad verksamhet for mottagning, behandling och
ortopedteknik anpassad for patientgruppen finns redan pé plats, liksom en stark
forskningsmiljo.
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Att formalisera koncentrationen av véarden till Dysmelicentrum inom ramen for NHV &r
overvdgande positivt d& det mdjliggor fortsatt langsiktig utveckling av Sveriges ledande
multidisciplindra centrum inom omradet. Vi ser goda mdjligheter att ytterligare forbattra
kvalitet, patientsdkerhet och kunskapsutveckling. Vardomradet dysmeli ar aktuellt for en
relativt liten patientgrupp och att koncentrera varden mojliggdr for berdrda team att
uppritthalla kompetensen samt bibehalla redan uppbyggda vérdstrukturer och samarbeten
som behdvs. Mycket av denna kompetens och dessa strukturer tillimpas dven i andra
patientgrupper, som till exempel inom armamputation.

Den unika verksamhet som bedrivs vid USO sedan flera decennier med den befintliga
multidisciplindra spetskompetensen och den nationellt ledande forskningsmiljon skulle gé
forlorad om USO inte tilldelas tillstindet. Dysmelicentrum och dven en betydande del av den
avancerade ortopedtekniken inom Region Orebro lin, som idag har en framtridande roll
nationellt och dr en aktor inom ortopedteknisk forskning och utveckling kommer da att
avvecklas. Kunskaper och kompetens inom omradet skulle ddirmed minska vilket innebér att
patienter med dysmeli inom sjukvardsregionen riskerar att fa ett simre omhandertagande. Det
nirliggande virdomridet armamputation, som ir en del av Dysmelicentrum i Orebro, och
som till stor del bemannas av samma kompetenser skulle ocksé paverkas negativt och troligen
avvecklas.

5.2. Akutsjukvard

Hur, och i sé fall inom vilket omrade, kommer samverkansregionens mdjlighet att bedriva
akutsjukvard paverkas?

Max antal tecken: 2 000

Region Orebro lin bedomer att paverkan pa akutsjukvarden inte skulle bli betydande.

5.3. Transporter

Hur kommer transporter av patienter, bide inom och utanfér samverkansregionen,
paverkas?

Max antal tecken: 2 000

Region Orebro lin bedomer att det inte skulle bli nigon signifikant paverkan pa transporter.

5.4. Forskning och utbildning

Hur kommer samverkansregionens mojligheter att bedriva forskning och utbildning, bade
inom tillstindsomradet samt inom nérliggande omraden, paverkas?

Max antal tecken: 2 000

Vid ett tilldelat tillstdnd 6kar mojligheterna for forskningsstudier i samarbete med remittenter,
nationella/internationella samarbetspartners och 6vriga NHV genom ett kat patientunderlag.
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USO har sedan 1970-talet bedrivit virdefull forskning inom omridet dysmeli och bidrar
fortsatt med aktiv forskning pd omrédet. Denna tradition borgar for goda mojligheter for
dysmeliteamen att ligga i framkant niar det kommer till anvdndning av senaste utrednings-
och behandlingsmetoder som visat sig ha stor patientnytta.

Om USO inte tilldelas NHV-tillstindet skulle virdefull forskning inte kunna fortsitta och
redan insamlat patientmaterial gé forlorat. Det skulle vidare betyda en kunskapsforlust av
viktig och lédngvarig erfarenhet som 4r och har varit betydelsefull for utvecklingen av
vardomréadet dysmeli i Sverige.

Dysmelicentrum bidrar till utbildningen for arbetsterapeuter genom forenad anstéllning. En
konsekvens om Orebro inte tilldelas NHV-tillstindet #r att grunden for den anstillningen
forsvinner och den kompetensen gér forlorad for studenterna. Samtidigt innebér det en forlust
for patienterna d& den kunskap som sprids till studenter fran hela Sverige annars kommit
patienterna tillgodo pa sina respektive hemorter.

Dysmelicentrum jobbar stindigt med att na ut till samverkansregionerna med den nyaste
kunskapen om dysmeli och behandlingsmetoder. Om USO inte tilldelas NHV-tillstindet,
forsvinner, genom kunskapsforlust, en betydande mojlighet till kunskapsoverforing till
vardpersonal och ddrmed drabbas patienter med dysmeli.

Eftersom Dysmelicentrum arbetar aktivt for spridning av kunskap inom omradet dven
utanfor samverkansregionen kan ett uteblivet tillstind fa &terverkningar dven inom andra
omraden. Till exempel kan mojligheten for fortsatt utbildningssamverkan mellan
Dysmelicentrum i Orebro och Hilsohdgskolan i Jonkdping riskera att omintetgdras om
Orebro inte fér tillstdnd att ge vérd for barn med dysmeli och dirmed uppritthélla
kompetensen for detta.
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Bilaga. Figur 2. Vardprocess: Multidisciplinirt omhidndertagande av barn och vuxna med dysmeli (en forstorad version av Figur 2 pa sida 14).
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