Sammanfattningssida:
Nationell remiss
Séllsynta sjukdomar med komplexa vardbehov

Nedan finns en sammanstallning av dina svar och synpunkter. Kontrollera att du har lamnat ett sa fullstandigt
remissvar som mojligt och att du har skrivit respektive synpunkt under ratt rubrik. Det gar att redigera svaren innan du
skickar in dem.

OBS! Klicka pa Avsluta for att registrera dina synpunkter.
Om du behover diariefora de I1amnade synpunkterna, spara eller skriv ut denna sida, se knappar i vansterspalten.

Kunskapsstodet skickas ut i syfte att forankra och kvalitetssdkra nationellt innehdll infor publicering i Nationellt
kliniskt kunskapsstod. Kunskapsstddet kan vara nyproducerat eller en uppdaterad version av ett tidigare
publicerat kunskapsstod.

Nationella programomradet (NPO) ansvarar for att innehallet dr aktuellt, evidensbaserat och tillimpbart i hela
landet. Forfattarnas namn finns att hitta via Kunskapsstyrningens webbplats. Kunskapsstodet ar skrivet sé att det
finns utrymme for lokala forutsittningar och innovativa arbetssitt. Rekommendationer om vilken yrkeskategori
eller vilken del av organisationen som ska utfora en viss dtgérd finns darfor enbart beskrivet om det finns evidens
for detta.

Observera att kunskapsstdd pd nationell remiss har en konsekvensbeskrivning bifogad i remissen.

Godkéanda kunskapsstod publiceras pa Nationellt kliniskt kunskapsstod
https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/

Mer information om kunskapsstod och Nationellt system for kunskapsstyrning hittar du
hér: https://kunskapsstyrningvard.se/

OM ATT LAMNA SYNPUNKTER

Om du lamnar synpunkter frdn exempelvis en region, kommun, myndighet eller organisation ber vi er att skicka
in ett samlat svar. Stdddokument f6r insamling av synpunkter hittar du

har: https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kunskapsstod/remisserkunskapsstod

Observera att du som behdver diariefora svaret kan spara eller skriva ut svaret nir du ar klar.

Du kan viélja att ldimna synpunkter pa hela eller delar av kunskapsstodet. I slutet kan du dven ldmna dvergripande
synpunkter som inte dr kopplade till nagon rubrik.

Svaret rdknas endast som fullstdndigt om du kommit till sista sidan och avslutat enkéten.
Synpunkterna pa innehéllet kommer att ldsas av alla forfattare av kunskapsstddet, samt kan begéras ut av den

som Onskar. Tank pa att halla god ton och att endast ldmna synpunkter pa sjdlva sakinnehallet. Var kortfattad och
konstruktiv, ge girna konkreta forslag pa eventuella omformuleringar.



HANTERING AV PERSONUPPGIFTER

I och med att du svarar pa denna enkét kan personuppgifter komma att lagras i ett databasregister hos Inera. Ange
darfor inga kansliga personuppgifter i remissvaret. Uppgifterna sparas for statistisk bearbetning av materialet och
kan komma att anvéndas vid fornyad kontakt. Inera dr skyldigt att pd din begdran ritta eller radera uppgifter.
Enligt dataskyddsforordningen har varje registrerad rétt att erhdlla besked om personuppgifter som ror den
sokande behandlas eller ej. Information om behandling av personuppgifter l1imnas av Inera som é&r
personuppgiftsansvarig. Lds mer pa Inera.se.

Tack for din medverkan!

Mitt svar ar *

Ett samlat svar fran en gruppering inom kunskapsstyrningen

Vinligen ange namn pa gruppering *

Sydostra sjukvardsregionen:

RPO Psykisk hilsa,

RPO Tandvard,

RSG Standardiserad vardinformation,
RSG Data och analys,

RPO Aldres hilsa och palliativ vard,
RPO Sillsynta sjukdomar,

RSG Digital utveckling,

RPO Oron- nis- och halssjukdomar,
RSG HTA,

RPO Hailsofrdmjande,

RPO Rorelseorganens sjukdomar,
RPO rehabilitering, habilitering och forsidkringsmedicin,
RPO Primérvard,

RSG Juridik och informationssikerhet.

Vinligen ange namn och epostadress *

Namn Sydostra sjukvardsregionen

E-post charlotte.sand@regionostergotland.se



Ange vilket/vilka avsnitt du vill liimna synpunkter pa

Observera att alla avsnitt inte finns med 1 alla kunskapsstod.

Omfattning av kunskapsstddet

Om halsotillstandet

Ingang och utgang

Flédesschema for vardforloppet
Vardférloppets atgarder
Patientmedverkan och kommunikation
Utmaningar och mal
Kvalitetsuppféljning

Relaterad information

Ange synpunkter under underrubriken Virdniva och samverkan

Ange eventuell underrubrik och stycke du ldmnar synpunkter pa. Formulera girna forslag pa ny lydelse.

RPO Sillsynta sjukdomar
Bra- pekar pa behov av samordning kring komplex patientgrupp.

RSG HTA

Det framkommer att vardforloppet kan vara livet ut och berdr samtliga vardnivaer och specialiteter —
dérmed ar det tveksamt om detta omrdde ldmpar sig som ett personcentrerat och sammanhallet
vardforlopp. Det stér ocksé att sjukdomsgruppen ar heterogen och komplex. Hade kanske varit bittre att
lyfta fram speciella delar sdésom diagnostik till insatt behandling etc.

Ange synpunkter under underrubriken Definition

Ange eventuell underrubrik och stycke du ldimnar synpunkter pa. Formulera girna forslag pa ny lydelse.

RSG Strukturerad vardinformation och RSG Data och analys

av definitionen av komplext vardbehov? Vérdgivare betyder ju olika regioner men kan det inte lika gdrna
vara pa olika stéllen inom en och samma vardgivare? Bor begreppet vardaktor anvindas istillet?

Definitionen av komplexa vérdbehov” ér inte tydlig. Vad menas med “vérdgivare”? Ar vardgivare en del

Ange synpunkter under underrubriken Komplikationer

Ange eventuell underrubrik och stycke du ldimnar synpunkter pa. Formulera girna forslag pa ny lydelse.

RPO Hailsofrdmjande vill lagga till att patienten dven kan ha svart att ta till sig och upprétthalla goda
levnadsvanor pa grund av funktionsnedsittningen, vilket i sig kan skapa ohélsa eller forstirka befintlig
ohélsa.




Ange synpunkter under underrubriken Inging i vardforloppet

Ange eventuell underrubrik och stycke du ldamnar synpunkter pa. Formulera girna forslag pa ny lydelse.
RSG Strukturerad virdinformation och RSG Data och analys
Stycke tva, komplext vardbehov ér inte en del av ingangen, stimmer inte med beskrivningen i

flodesdiagrammet. Det som stér i detta kapitel saknar vad som ska ligga till grund for misstanke (vad gor
att man ska fatta misstanke), det som stér ar i stdllet vad som ingar i steg A 1 flodesdiagrammet.

Ange synpunkter under rubriken Flodesschema for vardforloppet

Ange eventuell underrubrik och stycke du ldimnar synpunkter pa. Formulera girna forslag pd ny lydelse.

RSG Strukturerad vardinformation och RSG Data och analys
Ingéng “faststéllt sdllsynt sjukdom — hédr maste vi veta vad komplext vardbehov betyder, vilket dr oklart.
Utgéng. Beskrivningen av utgangen ér intetsdgande.

Vardforloppets atgirder: ange vilken/vilka atgéirder du vill imna synpunkter pa

Observera att alla avsnitt inte finns med i alla kunskapsstod.

A



Ange synpunkter pa atgird A
Ange om synpunkten giller hélso- och sjukvardens eller patientens atgérder. Formulera gérna forslag pa ny
lydelse.

Vardforloppets atgérder

RSG HTA

Overlag ir det alldeles for fa referenser och oklart vad som ligger till grund for atgirderna som foreslas.
Kunde en systematisk litteraturdversikt gjorts och presenterats? A andra sidan #r atgérderna vildigt icke-
specifika.

RPO Hilsofrdmjande
Bra att det lyfts att mélgruppen har en dverlag sdmre hélsa. Det skulle kunna lyftas in 1 modellen for det
personcentrerade och sammanhallande vardforloppet.

Atgirder i vardforlopp sillsynta sjukdomar med komplexa vardbehov

RPO Tandvérd

Bra om dven tandvarden kallas om det blir aktuellt med MDK, oftast &ven komplexa odontologiska behov.
Forandring sker inom tandvarden i1 6vergang fran fri barntandvérd till betalande vuxen. Mgjlighet till
information om tandvardsstod (Nodvandig tandvard, Sarskilt tandvardsbidrag eller Tandvard for personer
med stora behov pa grund av langvarig sjukdom eller funktionsnedséttning)

RSG Strukturerad vardinformation och RSG Data och analys

P1-indikatorn baseras pa misstanken. Da maste misstanken dokumenteras tydligt. Vilken misstanke
menas? Misstanke om sjukdom (ingéng) eller misstanken om komplext vardbehov (I)?

O. Det framgér inte vad som ska vara gjort, bara att MDK/samordningsméte ska hallas.

RPO Aldres hilsa och palliativ vard
Uppfoljning av vardplan

RPO Sillsynta sjukdomar

Bra med betoning pa multidisciplindr samverkan och utmaningar med olika virdnivéer och manga olika
véardgivare som behdver samverka. Samordning central och stdrst utmaningar i vuxenvard. Bra
genomgéing som belyser utmaningar.

RPO Hailsofrdmjande

Tillagg till hdlso- och sjukvardens atgéarder i kursiv text nedan:

- Tahénsyn till patientens och nérstdende livssituation dér stress, ohdlsosamma levnadsvanor och oro
kan férekomma och erbjud stod.




Ange synpunkter under rubriken Patientmedverkan och kommunikation

Ange eventuell underrubrik och stycke du ldimnar synpunkter pa. Formulera girna forslag pa ny lydelse.

RSG Juridik och informationssikerhet

I avsnitten nedan kan i korthet fortydligas att nérstdendes medverkan i varden forutsitter att medverkan ar
lamplig och inte hindras av bestimmelser om sekretess eller tystnadsplikt. P4 samma sitt kan fortydligas
att sddana bestimmelser ocksd kan medfora att information om patientens hélsotillstdnd och vérd inte kan
lamnas till nérstdende. Detta foljer framfor allt av patientlagen.

Ange synpunkter under underrubriken Personcentrering och patientkontrakt

Ange eventuell underrubrik och stycke du ldamnar synpunkter pa. Formulera girna forslag pa ny lydelse.

RSG Juridik och informationssékerhet
Laghénvisningen vad géller ny medicinsk bedomning bor utdver hélso- och sjukvardslagen dven avse
patientlagen, dar forutsdttningarna for rétten till ny medicinsk bedémning framgér.

Ange synpunkter under underrubriken Stod och information for patient och
nirstiende

Ange eventuell underrubrik och stycke du lamnar synpunkter pa. Formulera gérna forslag pa ny lydelse.

RPO Aldres hilsa och palliativ vard
Saknar samverkan med kommunal hilso- och sjukvard, eller kommunala insatser 6verlag.

RPO Hilsofrdmjande
Vid behov ge stdd till hilsosamma levnadsvanor efter formaga och involvera nérstaende.

RSG Juridik och informationssikerhet

Avsnittet kan kompletteras med att viss information ska l&dmnas nér patientens personuppgifter ska
behandlas i ett kvalitetsregister, t.ex. RaraSwed som har information till patienter pa sin webbplats.
https://csdsamverkan.se/halsoochsjukvard/raraswedkvalitetsregister/raraswed/raraswedinformationtillpatien’
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Ange synpunkter under underrubriken Patientens utmaningar

Ange eventuell underrubrik och stycke du ldmnar synpunkter pa. Formulera gérna forslag pa ny lydelse.

RPO Sillsynta sjukdomar
Vilformulerat

RSG HTA

Hur och fran vilka samlade de erfarenheter in som redovisats i figur 1?



Ange synpunkter under underrubriken Vardforloppets mal

Ange eventuell underrubrik och stycke du ldimnar synpunkter pa. Formulera girna forslag pa ny lydelse.

RPO Sillsynta sjukdomar
Bra!

Ange synpunkter under underrubriken Indikatorer for uppfoljning

Ange eventuell underrubrik och stycke du lamnar synpunkter pa. Formulera gérna forslag pa ny lydelse.

RSG Strukturerad vardinformation och RSG Data och analys

Processmatt:

*  P3. Tydlig och enhetlig registrering kriavs om det ska vara mgjligt att folja upp pa denna indikator.

«  P5. Malet om samordnande kontakt gar det inte att f4 till den sa indikatorn &r kopplad till ett mal som

idag &r ouppnéeligt.

Ange synpunkter under underrubriken Kvalitetsregister

Ange eventuell underrubrik och stycke du lamnar synpunkter pa. Formulera girna forslag pa ny lydelse.

RSG HTA
Vore bra om den data som finns i kvalitetsregistret och diagnosregistret presenteras uppdelat pa regional
niva, for att uppna grundsyftet jamlik vard.

Ange synpunkter under underrubriken Kompletterande underlag

Ange eventuell underrubrik och stycke du lamnar synpunkter pa. Formulera gérna forslag pa ny lydelse.

Konsekvensbeskrivning
RSG HTA

Bra att de forvantade fordndringarna jamfort med nuldget bedoms. Mycket bra att systematisk

litteratursokning och hilsoekonomisk analys &r genomford pa ett adekvat sétt.




Eventuell overgripande kommentar om kunskapsstodet

RPO Psykisk hélsa

Vérdforloppet har en skrivelse kring samsjuklighet och att psykisk sjukdom &r vanligare inom denna grupp
an hos befolkningen i 6vrigt. Det lyfts ocksa att diagnostiken kring psykisk sjukdom kan vara svar pa
grund av sjukdomsbild i 6vrigt. Det lyfts ocksa att det kan saknas erfarenhet av behandling och att gruppen
darfor riskerar att bli utan stod och behandling. RPO Psykisk hélsa vill aterkoppla att det ar bra att
vardforloppet lyfter kopplingen till psykisk sjukdom. Vikten av att konsultera ritt kompetens kring
bedémning av psykisk sjukdom skulle ytterligare kunna fortydligas. Vid gemensamma insatser ar
multidisciplindr konferens, MDK, ett bra sétt att samverka for att fa en helhetsbild utifrdn patientens
behov.

RPO Tandvard
Bra att tandvarden 4r med i planering av varden for dessa patienter. Har ofta komplexa orala problem som
kraver samordning med 6vrig hilso- och sjukvard.

RSG Strukturerad vardinformation och RSG Data och analys

Ricker detta vardforlopp till da det ér s& generellt? Aven uppfoljningen blir svar att kommentera da det ar
sa generellt.

Féngar vi det vi bor for 6000 diagnoser? Vill vi fanga hur ménga ganger dessa patienter far dndrade
diagnoser?

Ar verkligen ett vardforlopp ritt 16sning pa problemen kring sillsynta diagnoser?

Hur ska man kunna f6lja det hir flodet nar ingaende termer inte ar tydligt definierade?

RPO Aldres hilsa och palliativ vard
Det saknas beskrivning om hur det dr/kan vara att aldras med en séllsynt sjukdom. Kan gérna finnas ett
helt stycke kring den problematiken.

RPO Sillsynta sjukdomar

Viktig och bra ansats och ett vardforlopp med syfte att forbittra varden for en utsatt grupp. Bra med ett
forsok att visa pd utmaningar med olika indikatorer och utifrdn ’proxydiagnoser”

Fin patientresa som tydligt visar patientens utmaningar

RSG Digital utveckling

Beskrivning av vardforloppen ar ur vart perspektiv generellt sétt bra och lattlésta till sin struktur.
Innehéllet och det medicinska perspektivet saknar vi kompetens for att bedoma, utan vi har last med
glasdgonen “digitaliseringens som mojliggorare”.

Vardforlopp generellt beskriver sillan utifran mdojligheten att verkligen nyttja digitala verktyg och tjénster
for att astadkomma &n mer nytta och mojligheter, inte minst ur ett tillganglighetsperspektiv.

Detta forlopp ar inget undantag. Vilket dr synd.

Vi dr medvetna om att beskriva HUR aktiviteter i vardforloppen ska utforas kanske inte dr uppdraget men
vi tror att for att undvika stuproér mellan olika nationella satsningar s skulle arbetet med vardforloppen,
liksom andra satsningar ha stor nytta av att redan 1 initialt skede riggas utifran ett mer teambaserat
arbetssitt, dir resurser med bade informatisk kompetens men ocksa resursers med kunskap om digitala
16sningar involveras i arbetet i ett tidigt skede, bade nationellt och sjukvérdsregionalt. Vi vet ifran

erfarenhet att det gér i vardforloppsliknande arbete applicera manga digitala alternativ som skulle gagna



patient, medarbetare och verksamhet.

Vi saknar hdnvisningar till att nyttja stod- och behandlingsprogram, bade i det preventiva arbetet och
livsstilsfordndringar som ndmns av flera av vardforloppen men ocksa nyttjande i syfte behandling och
stod, dir det passar. Behov av utbildning till patienter ndmns ocksé i nagra vardforlopp och dven hér skulle
digitala 16sningar vara ett alternativ.

Aven digitala moten for uppfoljning och kontakt med patienten skulle kunna rekommenderas via
véardforloppen.

Onskvirt att digitala 16sningar skulle finnas med som mdjlighet att ta stéllning till i vardfdrloppen.
Digitala beslutstdd skulle ocksa kunna involveras i vardforloppen.

Det informatiska arbetet med koppling till vardforloppen ér redan igdng via NSG strukturerad
vardinformation dar arbetet ffa med indikatorer for uppfoljning har prioriterats (och behover fortsatt
prioritering) och dér ocksé regionerna forvintas bidra med resurser.

Vérdplaner och Dokumenterad 6verenskommelse dr en central del 1 vrdférloppen och dven hir tror vi att
ytterligare satsningar pa gemensamt nationellt arbete och ”’standard” for minsta gemensamma nimnare i
innehall skulle kunna bidra till samtliga vardforlopps arbete.

Flera av vardforloppen tar upp behovet av information till patienten kring sjukdom, behandlingar och
innehall 1 vardplaner — dven hér finns digitala ldsningar som kan nyttjas i &n hogre grad ( Min vardplan
1177) och omndmnas som en bérare av information.

Det finns ocksa arbete, via Inera, gemensam planering 1177 som skulle kunna vara ett alternativ for att
gora planering och information tillgdnglig for patient och nirstdende liksom for involverade aktorer.
Tillgéng till ratt information i ratt tid kraver atkomst till gemensamma plattformar

Uppfdljning av vardforlopp sker via indikatorer som antingen hémtas via regionens
vardinformationssystem alternativt via kvalitetsregister. Aven hir ir det viktigt att arbetet sker i samverkan
med resurser med informatisk kompetens och resurser med kunskap om digitala tjdnster och mojligheter. 1
arbetet med indikatorer for PSVF kan ocksa synkronisering och arbete ske med indikatorer for befintliga
kvalitetsregister. Kopplat till en forbéttrad och forenklad struktur och inmatning i regionens

vardinformationssystem mojliggdr det ocksa utdata i realtid.

RPO Oron- nis- och halssjukdomar

RPO ONH stér bakom vardférloppet som helhet inte minst nir det ir en utmaning for samtliga som arbetar
1 varden 1 att upptécka sillsynta sjukdomar.

Det finns med anledning till detta god grund for behov av tydliga riktlinjer tillika hur misstanke pa sillsynt
sjukdom skall hanteras, RPO ONH framfor dirav synpunkten att nuvarande innehall ir for allmént skrivet
for att kunna hanteras som ett stod i det vardagliga arbetet/praktiken. Vardforloppet uppfattas ocksé som
for langt for att kunna anvandas som kliniskt stod.

I det mycket omfattande foreslagna vardforloppet uppmanas samtliga aktorer att agera pd misstankar om
det foreligger sillsynt sjukdom vilket far anses bade viktigt och rimligt. Dock foreskriver vardforloppet att
forsta instans ska driva utredningen vidare enligt algoritmen. Detta dr sannolikt for manga
vardnivaer/vardgivare, exempelvis tandvard bade ovant och risk for att fel viag viljs ar 6verhdngande. Da
dessa tillstdnd dr mycket sdllan forekommande &r det svart att skapa en struktur i alla vardnivaer for att
kunna hantera detta pa basta sitt.

For att skapa bésta forutsittningar for att utredning blir rétt och kostnadseffektiv bor dessa utredningar
efter att misstanke vickts kunna samlas till ndgra fa aktorer. Forslagsvis bor samtliga barn dir misstanke
viacks alltid utredas via barnklinik. Risken med ett sa omfattande vardférlopp om det finns for manga val
pa végen ar att ovana aktorer inte levererar onskad kvalitet och att utredning fordrdjs.

Sammanfattningsvis bedoms flodesschemat vara for omfattande for att vara spritt pa samtliga aktorer 1
varden.



RPO Hilsofrdmjande

Beroende pd om IF forekommer eller inte &r det viktigt att uppmérksamma i1 vilken omfattning
ohélsosamma levnadsvanor verkar vara svara att forsta och att uppratthédlla. Dessa vanor kan ha en stor
inverkan pa hélsan och livskvaliteten for den enskilde och gruppen med IF kan behdva ett mer omfattande

stod av varden dn Ovriga patientgrupper.

RPO Rorelseorganens sjukdomar
Patientgruppen for detta vardforlopp ér ofta i behov av tidigare diagnos, uppfoljning och behandling men
om/hur denna textmassa kommer paverka i praktiken kénns tveksamt.

RPO rehabilitering, habilitering och forsdkringsmedicin

Maénga av de insatser som beskrivs behover vi ocksa géra med andra grupper som sorteras bort fran
vardforloppet. Dvs vi har ménga patienter som inte ’kvalar” in 1 vrdférloppet for de inte har en
séllsyntsjukdom, men de har komplexa vardbehov och behdver liknande insatser. Dvs, det vore bra med ett

vardforlopp dven for den gruppen.

RPO Primirvard

Vér bedomning att handldggning av sillsynta sjukdomar inte ryms inom allmédnmedicin som ju ansvarar
for breda folksjukdomar. Allmédnmedicinare kan inte forvintas hysa kompetens kring dessa séllsynta
sjukdomar.

Remissversionens utformning ar anpassad for barnklinikens utredningar. Skrivelsen ar for omfattande for
att ha nagon baring for tillimpning inom primérvard. Om sé dr avsikten skulle den behdva revideras till en
nedbantad primarvardsversion.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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