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Yttrande 6ver personcentrerat och sammanhallet
vardforlopp — Inflammatorisk tarmsjukdom (IBD) —
vuxna

Region Jonkopings lidn, Region Kalmar 14n och Region Ostergotland har valt att yttra sig
gemensamt inom ramen for samverkan inom den Syddstra sjukvardsregionen. Beredningen av
arendet och en dvergripande analys av systemeffekter har skett med stdd av regionala
programomraden och regionala samverkansgrupper.

RPO Rehabilitering, Habilitering och Forsékringsmedicin
RPO Halsoframjande

RSG Strukturerad vardinformation

RSG Kuvalitetsregister (RCSO)

RSG Upphandling

RSG Metodradet

RSG Uppfdljning och analys

RPO Primarvard

RPO Mag- och tarmsjukdomar

1. Beskrivning av vardférlopp

RPO Halsoframjande

I meningen vardforloppet omfattar en stor del av vardkedjan inklusive hur individens hélsa kan
framjas” kan nadgot om hur individens delaktighet kan frimjas ldggas till.

RSG Metodradet
Adekvat men det ar begransat till ett ar efter faststalld diagnos. Ambitios presentation av en mycket
kompetent arbetsgrupp.

RPO Mag- och tarmsjukdomar

Behdver beskriva fler vagar in till diagnos &n via primarvarden. Aven via akutmottagningen for
akut svart skov eller komplikation till Crohns sjukdom med fistlar/abscess eller strikturerande
sjukdom med ileustillstand.

1.1 Om inflammatorisk tarmsjukdom (IBD)

RSG Kuvalitetsregister (RCSO)

Det &r otydligt hur Treat-to-target mats. Hur sker rapportering av PROM/PREEM och hur ofta
framgar inte heller. Det ar viktigt att fortydliga en plan for hur alla patienter ska fa tillgang till

rapportering via 1177. Om PROM/PREM svar gar via SWIBREG ér det viktigt att beakta hur

PROM/PREM svar hanteras om patienter valt att inte vara med i kvalitetsregistret.
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1.2 Omfattning

RSG Strukturerad vardinformation

...”som insjuknar forsta gangen” - lite luddigt uttryckt. Hur ska man fanga patientgruppen som
insjuknat och sokt for detta problem tidigare men inte utretts och fatt diagnos? Foreslar “utan
tidigare IBD-diagnos” som formulering istillet, for att kunna fanga patientgruppen pa ett enhetligt
satt.

Vi Onskar att omfattningen fortydligas med “efter grundlaggande IBD-utredning.” Dvs:
”Vardforloppet omfattar atgarder fran att det efter grundldggande IBD-utredning finns en
kvarstaende misstanke” alt. ”... frdn en kvarstdende misstanke efter grundliggande IBD-
utredning...”

RSG Metodradet
Begransat till ett ar. Indikationer for kirurgisk behandling saknas.

1.3 Vardforloppets mal

RSG Strukturerad vardinformation
Mal:

e Tiden fran misstanke om IBD till diagnos och start av behandling minskar” samt ’Andelen
patienter som snabbt uppnar och bibehaller remission 6kar.” Ar inte mélen “Minskad tid..
resp. “Okad andel...”?

e “Patienten och eventuellt narstaende erbjuds information om aktuell sjukdom, behandling
och aktuella vardprocesser” . Detta kéinns mer som ett medel eller en aktivitet for att
uppfylla det efterféljande malet i listan, snarare an ett eget mal.

RSG Kuvalitetsregister (RCSO)
Malet &r bland annat jamlik vard. Hur definieras jamlik vard, ar det jamlik mellan regioner, och
mellan olika patientgrupper pa klinikniva?

Det ar viktigt att fortydliga de indikatorer som ska definiera jamlik vard.

Idag har Swibreg en tackningsgrad pa ca 82% men en variation mellan kliniker mellan 8-100%.
Vilket innebér en utmaning nar det kommer till att jamfora kliniker for att kunna ta reda pa om
varden ar jamlik.

Det &r oklart om det & samma namnare av patientgruppen i Swibreg som i vardforloppet. |
vardforloppet inkluderas patienter vid misstanke, medan registret fangar diagnosticerade patienter,
samt till viss del patienter som endast behandlas med biologiska ldkemedel.

RSG Metodradet

Adekvat. Tid till diagnos ska minska och tid for remission ska 6ka men malvérdet kan paverkas av
olika utgangsvarden. Till exempel béttre att som ndmns ha som mal att hos 80 % ska tva veckor
vara grans for vantetid till ileokoloskopi. Men lang ska tiden vara for resterande 20 %7?
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1.4 Ingdng och utgéng

RSG Strukturerad vardinformation

Om ingangen uttrycks som den gor nu, tolkar vi det som att vi i regionerna inte behdver
implementera den grundlaggande utredningen och folja att den uppfylls pa nagot vis. Om det ar
tankt sa behover inget forandras. Om NAG:ens avsikt med att lista innehallet i den grundlaggande
utredningen i vardforloppet daremot ar att kunna styra de atgarder som ska goras i det steget
foreslar vi att den grundlaggande utredningen laggs som forsta atgard i vardforloppet och inte innan
ingang. Istéllet blir da symtom (lista vilka) + misstanke om IBD ingang, och en utgang maste
laggas till efter grundldggande utredning dar misstanken avfardas.

RSG Metodradet
Omfattar forsta aret men IBD ér oftast livslang.

RPO Mag- och tarmsjukdomar
Bor inte sta diarré OCH buksmarta eftersom inte bada behdver foreligga samtidigt.
Bor sta synligt blod i avféringen.

Risk for stort remissinfléde och undantrangningseffekt kring for SVF kolorektalcancer och dven
IBD med lag F-kalprotektingrans pa 150.

1.5 Flodesschema for vardforloppet

RSG Strukturerad vardinformation
Se fraga/forslag ovan om att eventuellt lagga till atgard grundlaggande utredning + utgang
darefter.

RSG Metodradet
Adekvat men ganska komplicerat

1.6 Vardforloppets dtgarder

RSG Strukturerad vardinformation

A)“For att underlitta snabbt omhéndertagande bor kontaktuppgifter till patient, gérna
mobilnummer, anges samt eventuella sarskilda behov som exempelvis tolk inkluderas i remiss.”
Regionerna har nog olika regelverk for var och hur denna typ av information ska registreras
generellt och bor inte gora undantag for just IBD-remisser. Hos oss ska denna information inte inga
1 remisserna, sa tacksam om det inte uttrycks sa, utan i s fall att ”information om detta ska finnas
latt tillganglig”.

C) Vad ir ett “arbetsdygn”? Ar det “inom 24 timmar frén skickad remiss™? I s fall bor det
uttryckas sa.

Bor inte svenska termen “avforingsprov” anvéndas istéllet for feces, for att underlitta for aven
patienter att ta del av vardférloppsbeskrivningen?
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E) “Misstinkt IBD i icke undersokt tarmsegment” - Vi forstar inte vad grunden till den kvarstaende
misstanken & om man inte har undersokt segmentet? Eller menas att grunden till misstanken &r
fynd vid sjalva ileocoloskopin istéllet for biopsifynd? Foreslar i sa fall att det omformuleras.
Undersokt har man ju i sa fall gjort i bada fallen, men en annan typ av undersokning.

F) Vad ska ridknas som ‘““aktuella svar”? Hur gamla far de vara?

Eftersom F), G) H) och 1) alla sker under Nybesoket, nér i forhallande till nybesoket sker
tunntarmsutredningen fér Crohns som namns i F), och néar i flodet stélls den diagnosen i sa fall? Det
framgar varken av flodesschemat eller av atgardstabellen.

G) Har stélls alltsa inte diagnosen Crohns?

H) Vad for vaccinationer ska patienten informeras om? Under I) star det “ (enligt vardprogram
IBD)”, men hir framgér det inte. Bor det uttryckas likadant?

I) Onskar lank till VVardprogrammet.

“HBI vid Crohns sjukdom respektive pMayo vid ulcerds kolit” Vilket instrument ska anvéndas om
diagnosen ar oklassificerad inflammatorisk tarmsjukdom (IBD-U)?

K) “IBD-sjukskoterska” - Hur definieras den rollen?

“ Virdera sjukdomsaktivitet” - Ska nagot visst bedémningsinstrument anvéandas?

L) Sparen - ar tanken att patienten ska genomga alla tre spar parallellt eller gors en bedémning i
nagot skede for vilket spar som ska féljas? | sa fall - var i flodet gors den bedémningen? Om

bedémning ska goras - vad ska den baseras pa?

M) Nér ska denna monitorering goras? En gang eller aterkommande och i sa fall hur ofta? Om F-
kalprotektin ska kollas varje gang borde det inte sta “exempelvis”.

N) For vilken patientgrupp ska egenmonitorering anvéndas?
P) Vad ridknas som “aktuella svar”?

“HBI vid Crohns sjukdom respektive pMayo vid ulcerds kolit” Vilket instrument ska anvdndas om
diagnosen ar oklassificerad inflammatorisk tarmsjukdom (IBD-U)?

Q) “HBI vid Crohns sjukdom respektive pMayo vid ulcerds kolit” Vilket instrument ska anvéndas
om diagnosen &r oklassificerad inflammatorisk tarmsjukdom (IBD-U)?

R) Insats akut forsdmring - ar det lakarbesdk hos gastroenterolog direkt eller IBD-sjukskéterska
forst? Hur snabbt ska detta ske?

T) Vi saknar information om att skatta sjukdomsaktivitet enligt Physician’s Global Assessment
(PGA). Detta behover goéras har for att kunna foljas i indikatorerna.
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RPO Rehabilitering, Habilitering och Férséakringsmedicin

”(H) Information vid IBD-diagnos

Genomfors i samband med att patienten har fatt diagnos.

Informera bade muntligt och skriftligt om

* sjukdomen och behandlingen: férvantat sjukdomsforlopp, behandlingsméjligheter, komplikationer
och tidsperspektiv”

Kommentar: Ingar i den information som ges nagot om sambanden mellan psykisk ohélsa och IBD?
Om inte, kan det vara idé att komplettera med den typen av information? Kan det &ven vara ide att
redan i det har skedet genomfora screening for psykiatrisk sjukdom for att sa tidigt som mojligt
fanga upp psykisk ohalsa? Detta eftersom psykiatrisk sjukdom, i synnerhet depression och angest,
ofta leder till bl.a. dalig féljsamhet i behandlingen av IBD, 6kad vardkonsumtion och lag
livskvalitet. (Se referenser nedan.)

”(K) Uppfoljningskontakt IBD-sjukskdterska
* Genomfor nutritionsscreening.”

Kommentar: forslag att specificera vilket validerat verktyg som man ska anvénda vid
nutritionsscreening.

”(L) Teambaserade insatser
Erbjud patienten senast inom 3 manader fran diagnos, garna tidigare
* kontakt med dietist med sérskilda kunskaper inom gastroenterologi for nutritionsbehandling”

Kommentar: Inom vilken tid, fran det att remiss utfardas, ar malet att patienten ska fa nybesok hos
dietist? Olika enheter har olika medicinska maldatum for nar patient ska kallas efter att remiss
inkommit. Exv. om en enhet har medicinskt maldatum 2 manader kan det i praktiken innebéra att en
patient far kontakt med dietist 5 manader fran diagnos.

”(T) Arsuppfoljning gastroenterolog”

Kommentarer: Kan det, liksom vid (S) Extra uppféljning gastroenterolog, vara relevant att 6vervéaga
kontakt med psykolog vid arsuppféljningen?

RPO Mag- och tarmsjukdomar

F, For omfattande provtagning om det ar ett skall-krav.

S, Samma uppfoljning med kontakt med ssk efter 2v &ven vid nytt skov.

T, Foreslar att 1-ars-1leokoloskopi gors behovsstyrt, tex om pat har symtom eller férhojt F-kalpro,
for att undvika undantrangningseffekt och onddigt obehag for patienten.

1.7 Personcentrering och patientkontrakt

RSG Strukturerad vardinformation

Genomgaende 1 atgirdstabellen ndmns att man ska “journalfora patientens vardplan”. Menar man
patientkontraktet da, eller enbart planeringen? Om man menar allt som ingar i patientkontraktet bor
det inte kallas “vardplan”.
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2. Uppf6ljning av vardforlopp

RSG Uppféljning och analys

Cirka 0,8 procent av Sveriges befolkning har ndgon form av IBD, vilket motsvarar narmare 85 000
personer. IBD ar kroniskt och debuterar vanligtvis i yngre aldrar. IBD kan om den inte behandlas
leda till bestaende tarmskador, funktionsnedsattningar, cancer och for tidig dod, men med dagens
medicinska och kirurgiska behandlingar ar den forvantade 6verlevnaden nastan i niva med dvriga
befolkningens. Prognosen vid IBD varierar mellan olika patienter men ar oftast god vid tidig och
val fungerande behandling.

Sammantaget gor ovanstaende beskrivning IBD till ett rimligt vardforlopp att folja.

2.1 Tillgang till data och uppféljningsmdjligheter

RSG Metodradet
Nationellt register (Swibreg) med 80-90 % tackning. Hur ska man uppna en tackning pa 100 %?

RSG Uppféljning och analys

Uppfdljningen av vardférloppet planeras ske med hjalp av sammanlagt 15 indikatorer (8
resultatmatt och 7 processmatt). 13 av indikatorerna hamtas fran kvalitetsregistret SWIBREG, en
indikator fran regionernas vardinformationssystem, och for en saknas i dagslaget datakalla.

Senaste jamforelsen mellan SWIBREG och Socialstyrelsens Patientregister visar en tackningsgrad
om 82 procent, men ocksé pa stora skillnader mellan olika regioner. Aven om tackningsgraden &r
forhallandevis god &r det viktigt att forbattra den ytterligare for att indikatorerna i vardforloppet ska
ge en jamfdrbar och tillforlitlig bild av nuldge och utveckling.

De indikatorer som harror fran kliniska data finns som journalinformation, men i dagslaget medges
inte direktoverforing av patientjournaldata till SWIBREG mer &n som ett pilotprojekt i en region
med begréansad information. Eftersom de flesta kliniska data finns som journalinformation ar det
viktigt att utrona hur det ska tas ut ur respektive regions journaldatasystem och hur det ska ske i
samverkan med regionerna.

2.2 Indikatorer for uppféljning

RSG Strukturerad vardinformation

Indikatorn “Andel patienter som har minst en registrering avseende funktionsnedséttning forsta 12
manaderna efter diagnos” - Det borde framga att det galler funktionsnedsattning enligt Short Health
Scale, om det &r det man menar.

RSG Kvalitetsregister (RCSO)

Manga indikationer. Vad &r viktigast att folja upp och hur ska det goras?

Idag har vi ett storre antal kliniker som registrerar i Swibreg i lag grad och framfor allt &r
variationen mellan klinikerna stora.

RSG Uppféljning och analys
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De foreslagna indikatorerna bedoms svara véal mot vardforloppets fyra mal. Dock kravs mycket
utvecklingsarbete av datakallor for framforallt de indikatorer som avser beskriva patienternas
upplevelser av varden.

3. Bakgrund till vardforlopp

3.1 Nuldgesbeskrivning av patienters erfarenheter

RSG Metodradet
Saknas?

3.2 Kompletterande kunskapsunderlag
3.3 Arbetsprocess

4. Referenser

Appendix

Synpunkter och aterkoppling pa det separata dokumentet Konsekvensbeskrivning

RSG Upphandling

Vi kan inte se att detta vardférlopp paverkar ink6p mer &an att generellt géller att Inkop ska
kontaktar i god tid om det handlar om inkdp av ny utrustning eller vasentligen 6kade férbrukning av
material.

RSG Metodradet
Vardforloppet vilar pa en stabil grund av riktlinjer som &r baserade pa beprévad erfarenhet och
evidens.

Det framgar inte klart om all diagnostik ska ske innan patienten traffar gastroenterolog. Det ar dven
oklart om en vantetid pa 2 veckor infor ileokoloskopi &r genomforbar med nuvarande resurser. Det
framkommer att olika forstarkningar av resurser kréavs, bade inom primarvard, endoskopi och
gastroenterologi. Det hade varit vardefullt att fa information om hur nuvarande resurser skulle
forandra det foreslagna vardforloppet eller vilka undantrangningseffekter som kan upptrada.

RPO Primarvard
Kan inte se att vardforloppet skulle fa sa stora konsekvenser for primarvarden vilket stimmer med
konsekvensbeskrivningen.

Overgripande eller dvriga synpunkter pd vardférloppet

Regionsjukvardledningen, Sydostra sjukvardsregionen

Viktig grupp att prioritera for vardforlopp och det &r valbeskrivet med ingang och utgang, men IBD
ar en kronisk sjukdom som fortsatter dven efter utgang ur vardforloppet. Det ar rimligt att tiden fran
den priméra utredningen i primarvarden till beddmning och utredning hos gastroenterolog ar kort
och borde inte ge undantrangningseffekter pa PSVF misstanke om colorektal cancer.
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RPO Rehabilitering, Habilitering och Férsakringsmedicin

Berdr framfor allt Ulcerds colit och Crohns. Det finns forsakringsmedicinskt beslutsstod for dessa
dar delar kanske ska in?

Ulcerds kolit, Crohns sjukdom och icke-infektids tarminflammation | Rekommendationer och
indikatorer (socialstyrelsen.se)

RPO Halsoframjande
Vardprogrammet dr genomarbetat och genomsyras av hélsoframjande forhallningssatt och
personcentrerad vard och lyfter pa ett fordelaktigt satt manga perspektiv inom dessa omraden.

RSG Kuvalitetsregister (RCSO)
Manga indikatorer-vad &r viktigast? Hur dessa ska matas och foljas upp far inte ligga for langt ifran
nuet dvs vad kan vi folja idag i ex Swibreg och for hur manga kliniker.

RSG Metodradet

IBD ar en kronisk sjukdom men vardforloppet tacker endast ett ar efter diagnos. Indikationer for
kirurgisk behandling, typ av ingrepp och dess foljder saknas. Overtagande av barn som évergar i
vuxenvard saknas. Det ar oklart hur en eventuell resursokning ska utformas.

Konsekvensbeskrivningen pavisar rejala ambitionshojningar med tillnérande 6kade kostnader. Det
finns en gedigen halsoekonomisk analys genomford vilket ar foredomligt. Denna pavisar att
vardforloppet blir drygt 50 miljoner kr dyrare arligen. Hur ska detta hanteras?

Problematiskt med risk for undantrangning avseende tillgang till screening for patientgrupper som:
1. Behover tillgang till gastroenterologi/hepatologi
2. Behover tillgang till endoskopi/gastroskopi (speciellt med tanke pa att det i vissa
regioner rader brist pa personal och resurser).

RPO Primarvard

Upplever inte nagot som &r kontroversiellt nar det géller primarvardens roll. Rimlig utredning och
remiss inom 14 dagar vid IBD-misstanke.
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