Sammanfattningssida:
Nationell remiss Normaltryckshydrocefalus

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 diarieféra de I1amnade synpunkterna, spara eller skriv ut denna sida, se knappar i vansterspalten.

Kunskapsstodet skickas ut 1 syfte att forankra och kvalitetssékra nationellt innehall infor publicering 1 Nationellt
kliniskt kunskapsstod. Kunskapsstddet kan vara nyproducerat eller en uppdaterad version av ett tidigare
publicerat kunskapsstod.

Nationella programomradet (NPO) ansvarar for att innehéllet ar aktuellt, evidensbaserat och tillimpbart i hela
landet. Forfattarnas namn finns att hitta via Kunskapsstyrningens webbplats. Kunskapsstddet dr 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 atgéird finns darfor enbart beskrivet om det finns evidens
for detta.

Observera att kunskapsstod pa nationell remiss har en konsekvensbeskrivning bifogad i remissen.

Godkinda 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 ldmnar synpunkter fran exempelvis en region, kommun, myndighet eller organisation ber vi er att skicka
in ett samlat svar. Stdddokument for insamling av synpunkter hittar du

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

Observera att du som behover diariefora svaret kan spara eller skriva ut svaret nir du ér klar.

Du kan viélja att limna synpunkter pa hela eller delar av kunskapsstodet. I slutet kan du dven ldamna overgripande
synpunkter som inte dr kopplade till ndgon rubrik.

Svaret rdknas endast som fullstdndigt om du kommit till sista sidan och avslutat enkéten.
Synpunkterna péd innehallet kommer att l4dsas av alla forfattare av kunskapsstodet, samt kan begédras ut av den

som Onskar. Tank pa att halla god ton och att endast ldmna synpunkter pa sjdlva sakinnehallet. Var kortfattad och
konstruktiv, ge gérna konkreta forslag pd 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 anviandas vid fornyad kontakt. Inera &r skyldigt att pa din begéran rétta eller radera uppgifter.
Enligt dataskyddsforordningen har varje registrerad ritt att erhdlla besked om personuppgifter som ror den
sokande behandlas eller ej. Information om behandling av personuppgifter limnas 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

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 kunskapsstodet
Om halsotillstandet

Ingang och utgang
Flédesschema for vardférloppet
Vardforloppets atgarder
Utmaningar och mal
Kvalitetsuppféljning

Relaterad information
Konsekvensbeskrivning
Bilaga/bilagor



Ange synpunkter under rubriken Omfattning av kunskapsstodet

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

RSG Strukturerad virdinformation & Data och analys:

I VF framgér att: ”Vardforloppet inleds vid misstanke om normaltryckshydrocefalus (NPH) hos en patient
och avslutas ...”

Senare 1 dokumentet (Ingéng, s.7) star att det dven inleds vid “misstanke om shuntdysfunktion hos patient
med shuntbehandlad NPH.” | sammanfattningen, s. 31, stdr som i Omfattningen. Omfattningen bor

uttryckas lika genom hela dokumentet.

Ange synpunkter under underrubriken Definition

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

RSG Strukturerad vardinformation & Data och analys:
“Detta vardforlopp géller bara formen idiopatisk NPH och refereras i detta dokument enbart som NPH.”
Syftningsfel. Det dr inte vardforloppet som refereras utan idiopatisk NPH.

Ange synpunkter under underrubriken Inging i vardforloppet

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

RSG Strukturerad vardinformation & Data och analys:

I Flodesschemat visas tre ingdngar, men i detta avsnitt beskrivs de som tva. Detta bor synkroniseras.
”Radiologisk bild som visar...”

*  Bade MR och DT riknas vil som typer av radiologiska bilder, men dessa undersokningar gors forst i
atgird (A). Menas radiologisk bild med annan fragestillning dar NPH blir ett fynd? I sa fall bor detta
ingangskriterium fortydligas sé att det inte, som nu, kan tolkas som en rundgéng (dvs. att ingang leder till
A som dr ingang, osv.)?

*  Det verkar oklart att inkludera shuntdysfunktion som en separat ingang till uppfoljningen i
vardforloppet, eftersom patienter som inte har genomgatt uppfoljningen enligt Q (3-6 + 12 manader efter
operation) redan bor inga i vardforloppet. Menas denna ingang for patienter som haft sin shunt i mer dn 12
manader och dérefter utvecklat problem? I sé fall bor detta fortydligas. Det kan dven vara lampligt att
justera atgirderna i flodesschemat for att spegla detta.




Ange synpunkter under underrubriken Utging ur vardforloppet

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

RSG Strukturerad vardinformation & Data och analys:

Tva utgédngar som beskrivs i atgérd (A) saknas i denna lista, och dven i flodesschemat:

*  ”Om patientens symtom frimst utgors av kognitiv nedsittning utan eller med obetydliga gang- eller
balansproblem, bor vérd enligt vardforloppet avslutas och 1 stéllet 6verga till vard enligt vardforloppet for
kognitiv svikt vid misstdnkt demenssjukdom.”

*  ”Om patienten inte dnskar fortsatt utredning eller har svar samsjuklighet eller forvantad kort
overlevnad, bor vard enligt vardforloppet avslutas.”

Det saknas en tydlig utgdng, samt eventuell koppling till annan dtgird, for en Shuntdysfunktion (S) som
kraver reoperation. Mgjligheten till reoperation bor fortydligas 1 atgérd (S) samt forslagsvis kopplas till
annan atgérd 1 vardforloppet som leder till kirurgisk atgérd.

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 & Data och analys:

Det saknas en overgripande dtgérd i vardforloppet for att leda till reoperation om det bedoms nodvéndigt
efter Atgird av shuntdysfunktion (S). Dessutom ir det oklart hur en akut reoperation, till fljd av
shuntdysfunktion eller annan postoperativ komplikation, ska hanteras — ska detta vara en separat ingang?

Véardforloppets atgiarder: ange vilken/vilka atgirder du vill limna synpunkter pa

Observera att alla avsnitt inte finns med i alla kunskapsstdd.

O Mmoo >



Ange synpunkter pa atgird A

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

RPO Hilsofrdmjande:

(A) Skadligt bruk av alkohol och/eller alkoholberoende ér att foredra som begrepp framfér missbruk av
alkohol (i enlighet med ”Generisk modell for integrering av levnadsvanor i vardfoérlopp och andra
kunskapsstod™).

RSG Strukturerad vardinformation & Data och analys:

(A)

S. 10 ” Kognitiv formaga. Screening bor 1 forsta hand géras med MoCA/MMSE/Rudas, gérna med tilldgg
av klocktest. Se: Skalor | checklistor, Demenscentrum.”

*  Borde man inte hir hanvisa till vardforlopp kognitiv svikt som beskriver detta?

*  Vore det inte bra om man redan i detta steg hidnvisade till Bilaga A for reckommenderade
skattningsskalor och tester? Eller spelar det i detta steg ingen roll vilken typ av skattningar man gor av
balans- och gangforméga?




Ange synpunkter pa atgird C

Ange om synpunkten giller hdlso- och sjukvardens eller patientens atgarder. Formulera gérna forslag pa ny
lydelse.

RPO Aldres hilsa och palliativ vard:

(C) Pé sid 12 1 vardforloppet stéar remiss till neurolog for att remiss sedan skall ga till specialiserad NPH-
enhet. Det dr inte ovanligt att geriatriker finner NPH vid kognitiv utredning, dessa remitteras da vidare
direkt till specialiserad NPH-enhet. Var geriatriken (tex specialiserad kognitiv
mottagning/minnesmottagning) hor hemma i vardforloppet ar inte tydligt. Det dr inte rimligt att geriatriken
forst skall remittera till neurolog, utan en specialiserad geriatrisk mottagning torde kunna likstéllas med en
neurologmottagning.

Det framgar inte hur uppf6ljning skall ske efter de forsta 12 ménaderna. Om avsikten &r att inga sérskilda
kontroller skall ske utom vid behov ér det bra om detta framgar tydligt. Idag rader en otydlighet avseende
detta i klinisk praxis.

Genomforande av MR-undersékning anges siavil under ”D” som ”G”. Den sistndmnda (tillika sista) MR
undersdkningen dr mer omfattande i sin beskrivning. Vore det virdeskapande (och praktiskt genomforbart)
att genomfora den sista MR undersdkningen fran borjan och ddrmed undanréja behovet av tva
undersokningar?

RSG Strukturerad vardinformation & Data och analys:

©)

S.12 ” Vid svar fran DT/MR hjdrna som vécker misstankar om NPH bor remissen skickas utan drojsmal”
*  Formuleringen dr nagot otydlig, eftersom misstanken om NPH borde ha vickts redan innan, i
ingdngen. Vad menas exakt? Att misstanken kvarstar?

e Vad innebér "utan dréjsmal” i praktiken, da ingen tidsram anges. En tydlig tidsangivelse vore
onskvird for att underlitta tolkningen.

Ange synpunkter pa atgird D
Ange om synpunkten géller hidlso- och sjukvardens eller patientens atgiarder. Formulera gédrna forslag pa ny
lydelse.

RSG Strukturerad vardinformation & Data och analys:

(D)

”Utfor foljande undersokningar vid diagnostik av NPH - MR av hjirnan...”

*  Ska MR goras dven om det gjordes infor remittering? Justera formulering?

RPO medicinsk diagnostik:

(D) Det finns inte specificerat om analys av markorer for och bedomning av ev. blod-hjarnbarriarskada
(csv/serum-albuminkvot) och forekomst av intratekal inflammation (csv/serum-IgG-index eller csv/serum-
IgGsyntes-index) ingér i utredningen.



Ange synpunkter pa itgiard F
Ange om synpunkten giller hdlso- och sjukvardens eller patientens atgarder. Formulera gérna forslag pa ny
lydelse.

RPO Hilsofrdmjande:

(F-M) Bra att alkohol, rokning och annat riskbruk inkluderas infor eventuell operation. Det vore onskvért
att vardforloppet dven tydliggjorde att hélso- och sjukvérden vid uppmirksammande av rokning eller
alkoholbruk erbjuder stdd for rok- och alkoholfrihet vid behov 1 enlighet med nationella riktlinjer samt
vardprogram vid ohédlsosamma levnadsvanor.

Ange synpunkter under rubriken Utmaningar och mal

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

RPO Aldre och palliativ vérd:

Grafiken pé sidan 29 skulle kunna tydliggoras: vad innebér de tre olika kolumnerna? (t.ex. kolumn tvd
skulle kunna tolkas som “’det patienten gér”, men dé passar inte 1 “remiss till hjarnrontgen” in.). Rubriker
kanske skulle kunna underlétta.

Beskrivning av utmaningar (den hogra kolumnen) &r bra, men kopplingen till de vénstra kolumnerna &r
otydlig. Ar utmaningarna sirskilt kopplade till olika omraden i de vinstra kolumnerna? Om det inte ir sd
skulle den hogra kolumnen kunna flyttas till en egen grafik?

Ange synpunkter under underrubriken Vardforloppets mal

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

RSG Strukturerad vardinformation & Data och analys:

I detta avsnitt anges: ”Att shuntoperation medfor forbattrad funktion for en hog andel av patienter med lag
andel komplikationer.

*  Det liter som att shuntoperationen ska medfora forbéttrad funktion for de patienter som har 1ag andel
komplikationer, vilket gor att det blir otydligt huruvida forbéttrad funktion géller alla patienter eller bara
en specifik grupp.

”Det dvergripande malet med vardforloppet dr att pé ett evidensbaserat sitt beskriva hur hela vardkedjan
kan optimeras fran misstanke][...]” (Ur sammanfattningen, s. 31)

*  Detta kan vil inte vara malet med vardfrloppet? Detta édr det vardforloppet gor, (dven om meningen
innehaller syftningsfel, det dr inte beskrivningen som dr evidensbaserad, utan optimeringen av vardkedjan)
inte det man ska uppna med vardforloppet.



Ange synpunkter under underrubriken Indikatorer for uppfoljning av resultat

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

RSG Strukturerad virdinformation & Data och analys:

Resultatmatt

”Antal shuntoperationer med indikation NPH per 100 000 invénare 6ver 60 ar. ”

* Indikatorn bor inte betraktas som ett resultatmatt, utan snarare som ett matt pa arbetssitt och hur
effektivt patientpopulationen identifieras. Indikatorn verkar syfta till att visa pa hur bra man ar pé att
identifiera och diagnostisera patienter som kan vara aktuella for shuntoperation, vilket ar en processfaktor
snarare dn ett resultatmatt. Vi vill papeka att ett resultatmatt i detta sammanhang bor fokusera pa
patientutfall, det vill sdga vad interventionen leder till for patientens hélsa, snarare dn antalet operationer
som genomfors.

”Andel patienter som vid forsta postoperativa aterbesoket genomfor timed up and go (TUG) pa minst 20
% kortare tid jamfort med preoperativt, eller forbéttras minst en niva i gangskalan Gait scale. ”
*  Denna gingskala specificeras inte i vardforloppet. Borde vél laggas till i Bilaga 1?

”Andel patienter som reopereras inom tolv méinader efter sin forsta shuntoperation.”

*  Som namnt i tidigare kommentar kring flodesschemat s& saknar vardforloppet en tydlig
atgirdsbeskrivning for reoperation. En atgird behover specificeras for att det ska vara mojligt att f6lja upp
pé denna indikator.

* Ingdngen (1 virdforloppet) “misstinkt shuntdysfunktion” har ingen specificerad tidsram. Om en
misstinkt shuntdysfunktion uppstér efter 12 manader, och detta skulle kréva en reoperation, sa finns det
ingen indikator som foljer upp detta scenario. Det innebér att det saknas en tydlig riktlinje for nédr en sddan
situation ska bedomas och atgérdas, vilket gor det svart att folja upp om reoperationer i dessa fall hanteras
pa ett korrekt och tidsenligt sitt.

Processmatt

”Andel patienter som har genomgétt en utredning, inklusive multidisciplinédr konferens, vid en
specialiserad vardenhet for NPH-utredningar inom tre méanader efter remissens ankomst.”

*  Avvilka? Av alla som remitterats eller alla med diagnos?

»  Utredningen kallas for ’preoperativ utredning” i flodesschemat. Det vore bra att uttrycka det som
“preoperativ utredning” dven hér.

”Andel patienter som genomgétt shuntoperation vid opererande virdenhet inom tre ménader fran beslut
om sadan operation.”

*  Det star att operationen ska genomforas vid den opererande vardenheten, men det dr oklart om detta
innebdr att operationen endast ska goras dér eller om det finns andra alternativ. Vi foreslar att detta
klargors.

*  Det framgar inte tydligt vid vilket steg 1 vardforloppet beslut om shuntoperationen fattas. For att
sdkerstdlla en tydlig och spérbar process rekommenderar vi att detta specificeras i dtgédrdssteget dér
beslutet tas. Det skulle ge battre dversikt och forstaelse for hur och nér beslutet om operation ska fattas,

vilket ar avgdrande for uppfoljning av denna indikator.




Ange synpunkter p4 Konsekvensbeskrivning

RSG HTA:

Bra att konsekvensbeskrivningen ar utford, och virdefullt att en svenska hélsoekonomisk studie fanns att
tillgd for shuntkirurgi jimfort med vanlig vard. Litet syftningsfel uppkommer i berdkningen dér det star att
kostnadsokningen dr omkring 212 miljoner kronor (6kningen dr 36 miljoner kronor, men totalkostnaden
blir 212 miljoner kronor).

RPO Hjért- och kérlsjukdomar:
Kostnader ar vil beskrivna 1 konsekvensanalysen, dock saknas beskrivning och resonemang géllande

kostnadsbesparing for annan vard om fler operationer av NPH genomfors.

Eventuell 6vergripande kommentar om kunskapsstodet

RSG Medicinsk teknik:

Det saknas en tydlig konsekvensanalys kring de 6kade behoven av sdvil diagnostik (rontgen) som
behandling — detta sett ur perspektivet att savél diagnostisk som behandlingskapacitet dr begransad och
delas med andra vardforlopp som ocksa har 6kade behov. Man tittar enbart pa 6kade kostnader baserat pa
dagens kapacitet — kostnaden for kapacitetsokningen (sévél utrustning som personal) &r ej inkluderad (vad
vi kan ldsa ut).

Det finns ett mojligt behov av att ny utrustning kan komma att behdva inforas for likvordynamik
(www.likvor.com) — samtidigt dr det svart att bedoma huruvida denna typ av diagnostik skall finnas

tillgénglig enbart pd universitetssjukhus eller bredare tillgénglighet?
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