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Imponerande steg tas for en god, jamlik och
kunskapsbaserad halso- och sjukvard

2018 startade Sveriges regioner, med stdd av Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL), etableringen av ett gemensamt system for kunskapsstyrning. Det &r en viktig
pusselbit for att skapa en god vard av hog kvalitet som ar kunskapsbaserad, jamlik och
resurseffektiv.

Inom ramen for systemet — Nationellt system for kunskapsstyrning i hédlso- och
sjukvard* — har vid ingangen av februari 2019 tjugofyra nationella programomraden
och sju nationella samverkansgrupper startats upp. | landet anpassar och utvecklar
ocksa sjukvardsregionerna och regionerna sina kunskapsstyrningsorganisationer for
att koppla samman med den nationella nivan.

Detta dokument &r en sammanfattning av nationella programomradens och nationella
samverkansgruppers verksamhetsplaner och planerade insatser med start 2019.
Styrgruppen for Nationellt system for kunskapsstyrning i hélso- och sjukvard
beslutade att stalla sig bakom dokumentet den 21 februari 2019.

De nationella programomradena och de nationella samverkansgrupperna har kommit
olika langt. Grupperna har identifierat skillnader i halso- och sjukvarden med effekt pa
liv och jamlik hélsa. Ett fortsatt kartlaggningsarbete kommer for manga att 4ga rum
under 2019, for att for en djupare forstaelse for skillnader inom respektive omrade och
hur de kan minskas.

Flera av grupperna har inlett samverkan med patient- och professionsorganisationer
och denna samverkan behdver generellt fordjupas. Samarbetet med kommunerna ska
bygga upp och starkas inom alla omraden. Detsamma galler samverkan med
myndigheter.

Kunskapsstyrningssystemet &r fortfarande under uppstart och detta dokument
innehaller de allra forsta forbattringsinsatserna inom respektive omrade. Insatserna
kommer att dndras 6ver aren och det riktigt stora i detta arbete ar den nationella
kraftsamlingen som nu gors for att ett av vérldens basta halso- och sjukvardssystem
ska bli annu battre.

Vi behover ha 6dmjukhet infor att det ar en stor och komplex omstallning som pagar.
Dock ar det redan nu ett imponerande arbete som sker i de olika grupperna och i
landet som helhet. Vi jobbar for att mojliggora en halso- och sjukvard déar bésta
tillgangliga kunskap alltid anvéands i varje mote mellan invanare och halso- och
sjukvardens personal, och dar vi genom uppféljning och analys av resultaten standigt
lar och forbattrar varden.

Effekten av forbattringar ska sa klart markas i héalso- och sjukvarden, men skillnad
gors ocksa for samhallet i stort. Flera av de insatser som nationella programomraden
och nationella samverkansgrupper planerar innehaller forslag pa mal och matetal som
inkluderar nyttokalkyler. Bade det och samhallsekonomiska analyser ar nagot som vi
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tillsammans behover utveckla ytterligare for att till fullo se effekten av
kunskapsstyrning.

bl / //j ‘

Mats Bojestig,

Styrgruppsordférande
Nationellt system for kunskapsstyrning hélso- och sjukvard

*Systemet hade forst namnet ”Landsting och regioners system for kunskapsstyrning”
men bytte namn efter att de sista landstingen blev regioner 1 januari 2019 och
landsting som begrepp fasas ut.
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Inledning

Nationellt system for kunskapsstyrning i halso- och sjukvard handlar om att utveckla,
sprida och anvanda basta méjliga kunskap i halso- och sjukvarden. Malet &r att bésta
kunskap ska finnas tillganglig och anvandas i varje vardmote.

| kunskapsstyrning ingar tre delar: uppfoljning och analys, kunskapsstod samt stod till
verksamhetsutveckling och ledarskap.

Kunskapsstod ska tas fram inom relevanta omraden och utformas sa att de ar enkla att
anvanda. Systemet ska gora det enklare att samordna arbetet med kunskapsstod som
anvands i halso- och sjukvarden.

| dagslaget omfattar kunskapsstyrningssystemet regionerna, med sikte pa ett
gemensamt system med kommunerna. Arbete for att hitta former for samarbete ar
paborjat.

Storsta delen av arbetet inom kunskapsstyrningen sker i regionerna samt i landets
sjukvardsregioner, med stod fran SKL och i samverkan med staten.

Om sammanfattningen av insater i nationella
programomraden och nationella samverkansgrupper

Detta dokument innehaller sammanfattningar fran nationella programomradens (NPO)
och nationella samverkansgruppers (NSG) verksamhetsplaneringar i
kunskapsstyrningssystemet avseende 2019. Observera att verksamhetsplaneringen for
respektive NPO/NSG skiljer sig at beroende pa hur langt de kommit i sitt
gemensamma arbete.

Styrgruppen for Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard har stallt
sig bakom detta dokuemnt och insatser beskrivna i det.

For mer information om kunskapsstyrningssystemet, se webben.

Kontakt vid fragor

Kontaktperson for fragor om innehallet i respektive grupps planerade insatser och
atgarder ar processtodet. Kontaktuppgifter finns listade pa webben pa sidorna for
Nationella programomraden respektive Nationella samverkansgrupper. For frdgor som
ror kunskpasstyrningsystsmet i helhet, vanligen kontakta kunskapsstyrning-

vard@skl.se.
Vision och mal

Overgripande utgangspunkt for arbetet i samtliga NPO och NSG &r visionen for for
kunskapsstyrningssystemet:

“Var framgang réknas i liv och jamlik hélsa —

Tillsammans gor vi varandra framgangsrika”
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De overgripande malen handlar om att skapa en god vard, det vill sédga att varden ar:

e Kunskapsbaserad. Varden ska baseras pa basta tillgangliga kunskap och
bygga pa bade vetenskap och beprévad erfarenhet

o Saker. Riskforebyggande verksamhet ska forhindra skador. Verksamheten ska
praglas av rattssakerhet

e Individanpassad. Varden ska ges med respekt for individens specifika behov,
forvantningar och integritet. Individen ska ges mojlighet att vara delaktig

e Jamlik. Varden ska tillhandahallas och fordelas pa lika villkor for alla

e Tillganglig. Varden ska vara tillganglig och ges i rimlig tid; ingen ska behova
vanta oskalig tid pa vard eller omsorg

o Effektiv. Resurser ska anvandas pa basta satt for att kunna erbjuda bésta
mojliga vard till hela befolkningen.

Nationella programomraden och nationella
samverkansgrupper

Inom ramen for Nationellt system for kunskapsstyrning hélso- och sjukvard har 24
nationella programomraden och sju nationella samverkansgrupper beslutats om och
med nagot undantag &r alla uppstartade. Ett NPO/NSG bestar av experter med bred
kompetens inom faltet och representation fran samtliga sjukvardsregioner. Uppdraget
for NPO/NSG ér att leda och samordna kunskapsstyrningen inom aktuellt falt. Nagra
NPO och NSG har varit igang som piloter sedan sommaren/h6sten 2017 medan andra
ar nystartade.

| samtliga sex sjukvardsregioner pagar arbete med att anpassa och utveckla de
regionala kunskapsstyrningsorganisationerna for att koppla samman med den
nationella.

Nationella programomraden

e akut vard e lung-och e reumatiska

e barn och ungdomars allergisjukdomar sjukdomar
hélsa e mag- och e rorelseorganens

e cancersjukdomar tarmsjukdomar sjukdomar

e endokrina sjukdomar e medicinsk diagnostik e séllsynta sjukdomar

e hjart- och e nervsystemets e tandvard
karlsjukdomar sjukdomar e aldres hilsa

e hud- och e njur-och e 0Ogonsjukdomar
kdnssjukdomar urinvagssjukdomar e 0ron, ndsa och

e infektionssjukdomar e psykisk hélsa halssjukdomar

e  kvinnosjukdomar och e rehabilitering, e primarvardsradet
forlossning habilitering och

e levnadsvanor forsékringsmedicin
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Nationella samverkansgrupper

e Forskning och Life Science

o Lé&kemedel och medicinteknik
o  Metoder for kunskapsstod

¢ Nationella kvalitetsregister

e Patientsakerhet

e Strukturerad vardinformation
e Uppfodljning och analys
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Genrella uppgifter for nationella programomraden och
nationella samverkansgrupper 2019

Samverkan med sjukvardsregionala och lokala strukturer

| uppdraget ingar att ha en nara samverkan med sjukvardsregionala och lokala
strukturer i syfte att fanga upp behov av insatser som gors bast nationellt gemensamt
och sakra implementering av forbattringsinsatser for att utveckla varden.

Samverkan med andra intressenter

Uppdraget for de nationella programomradena och de nationella samverkansgrupper
forutsatter nara samverkan dels med andra nationella NPO och NSG, dels med olika
intressenter till exempel:

e patientorganisationer

e specialistforeningar

o professionsforeningar

¢ nationella kvalitetsregister
e myndigheter.

Flera av NPO har haft ett eller flera dialogmoéten med saval patientféreningar som
specialistforeningar och andra intressenter. Allt eftersom NPO under aret startar olika
insatser och atgarder bjuds patientforeningar, specialistféreningar och
professionsforeningar in att delta i arbetet.

Behovsanalyser

I samtliga NPO uppdrag ingar aven att genomfoéra analyser av bland annat
ojamlikheter i kvalitet och resultat, vardbehov och vardutbud. | uppdraget ingar till
exempel att kartlagga specificerade omraden, genomféra omvarldsspaning, inhdmta
kunskap fran till exempel berorda kvalitetsregister. Detta uppdrag sker lopande och
syftar till att identifiera behov av sadan karaktar att gemensamma nationella
insatser/atgarder ar det mest resurseffektiva sattet att arbeta for en god vard.

Tillsétta nationella arbetsgrupper (NAG)

For de flesta NPO och NSG é&r det aktuellt att tills&tta nationella arbetsgrupper (NAG)
som kan vara bestaende Gver tid eller tillfalliga. Det for att antingen fordjupa
analyserna av till exempel skillnader i vardpraxis, omotiverade kvalitetsskillnader
inom ett omrade eller for att gemensamt arbeta med implementering av
insatser/atgarder i syfte att forbattra varden.

Infor bildandet av NAG ska NPO/NSG ta fram en tydlig uppdragsbeskrivning dar
uppdragets syfte, foérvantade resultat/leveranser och satt att folja upp arbetets effekt
framgar, samt ta fram kravspecifikation for kompetenser/funktioner och arbeta med
nomineringsforfarandet. Vid tillsattande av NAG ska alltid samverkan med andra
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berérda NPO/NSG ske. En NAG ska vara tvarprofessionellt ssmmansatt och
patientrepresentation/inflytande ska sakras.

Uppfoljning och utvardering av verksamhetsplanering

Verksamhetsplaner utvarderas arsvis av NPO och NSG. Insatsomraden féljs upp och
utvarderas I6pande under aret i syfte att sakerstélla att arbetet sker enligt plan, syfte
och mal.

Kommunikation

Strategisk och operativ kommunikation ar en férutsattning for att NPO och NSG ska
kunna genomfdra insatser, na sina mal och bidra till god och jamlik vard. Det ar ocksa
ett viktigt stod i samarbetet mellan lokal, regional och nationell niva. Darfor ska
planering av kommunikation finnas med i arbetsprocesser for NPO och NSG och ske
enligt gallande kommunikationsprinciper.

Indikatorer och analys

Under varen ingar som en del i uppdraget for NPO att bidra till att beskriva lage och
utmaningar for olika tematiska eller sjukdomsgruppsvisa omraden till VVarden i Siffror
samt Halso- och sjukvardsrapport — Oppna jamforelser 2019. En del syftar till att
beskriva/lkommentera utvecklingen i halso- och sjukvarden som helhet, medan det i
den andra delen beskrivs lage och utmaningar for olika tematiska eller
sjukdomsgruppsvisa omraden. Arbetet kommer sedan under aret att I6pande
utvecklas.

Bidra i utveckling av nationella kvalitetsregister

De nationella kvalitetsregistren &r ett viktigt fundament i att félja, utvardera och
utveckla god kvalitet inom halso- och sjukvarden i Sverige. De nationella
kvalitetsregistren &r en del av regionernas system for kunskapsstyrning och
kvalitetsregister och NPO samverkar bland annat for att bidra till att:

e integrera kvalitetsregistren i kunskapsstyrningssystemet
e kvalitetsregister anvands systematiskt i forbattringsarbete.

Under 2019 ingar som en del i uppdraget for NPO att:

o samverka med de nationella kvalitetsregister som finns inom kunskapsomradet
for respektive NPO i syfte att bidra i arbeten avseende registrens
anvandarvanlighet i klinisk vardag, tdckningsgrad, instrument for klinisk
uppfoljning, instrument for forskning, adekvata variabler med mera (I6pande)

e inventera kvalitetsregister inom sina kunskapsomraden som i dagslaget inte
har nationellt ekonomiskt stod via den dverenskommelse om nationella
kvalitetsregister som SKL och staten tecknar (varen 2019)

o ide fall NPO identifierar avsaknad av kvalitetsdata inom ett falt, dar data om
kvalitet och resultat & 6nskad, uppmarksamma detta och tillsammans med
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NSG nationella kvalitetsregister och NSG uppféljning och analys utvardera
om kvalitetsregister ar en andamalsenliga och resurseffektiva vag framat, eller
om det finns andra ldsningar som &r battre lampade (I6pande)

e goOra medskick till NSG nationella kvalitetsregister i dess arbete med att
fordela ekonomiskt anslag 2020 till nationella kvalitetsregister.

Ordnat inforande/utfasning av lakemedel och medicintekniska
produkter

NSG lakemedel och medicinteknik kommer lopande under aret att samverka med
NPO i fragor som ror ordnat inférande/utfasning av lakemedel och medicintekniska
produkter.

Nationell koncentration av hogspecialiserad vard
(nivastrukturering)

| februari 2017 fick Socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att utforma en
arbetsprocess for koncentration av hogspecialiserad vard pa nationell niva. Malet ar att
hélso- och sjukvardens kunskap, kvalitet och patientsakerhet ska utvecklas och
forbattras samtidigt som resurserna anvands pa ett effektivt satt.

Samtliga NPO arbetar tillsammans med Socialstyrelsen och ger forslag till
Socialstyrelsen pa omraden for nationell koncentration av hogspecialiserad vard, detta
genom att till slutet av mars ta fram ett utkast till bruttolista med forslag pa omradne
som kan vara aktuella. | de fall Socialstyrelsen véljer att vidrae utreda om ett omrade
bor nationellt nivastruktureras bistar regionerna, med stdd av NPO, Socialstyrelsen
med att nominera experter som kan inga i sa kallade sakkunniggrupper for arbetet.

Sedan hosten 2017 har NPO for nervsystemets sjukdomar samt NPO for
kvinnosjukdomar och férlossning som pilotomraden bidragit i arbetet med att
genomlysa ett antal omraden for nationell nivastruktureringsutredning. Mer om
Socialstyrelsen arbete med nationell nivastrukturering pa webben:
http://www.socialstyrelsen.se/rikssjukvard/nationellhogspecialiseradvard.
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Nationella programomraden — Insatsomraden

Nedan redovisas de insatser/atgarder som nationella programomraden (NPO) har
angivit i sina verksamhetsplaner 2019.

Nationellt programomrade for akut vard

NPO akut vard har tagit fram en definition av Akut vard. Definitionen ar en dynamisk
process och den nu gallande definitionen. Definitionen av NPO akut vard innefattar
tidig identifiering, riskvardering, diagnostik och atgarder utifran symtom, tillstand och
skador som ar tidskansliga och potentiellt farliga for liv och hélsa.

| definitionen forstas:

e Att varden omfattar akut/ovéantad uppkomna symtom och skador och bedrivs
oberoende av fysisk plats och patientens alder

e Att varden framforallt, men inte enbart, fokuserar pa oselekterade patientpopulationer

e Att riskvardering innefattar saval vardering som prioritering av risk kontra nytta for
den individuella patienten, den aktuella patientpopulationen samt évriga
patientpopulationer

e Att atgarder innefattar radgivning, styrning till korrekt vardniva, stabilisering,
behandling samt évervakning.

Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

Insatsomrade — Nationella kvalitetsregister

NPO avser att fortsétta arbetet med att skapa ett nationellt kvalitetsregister for
akutvarden.

Insatsomrade — Sepsis i samverkan med NPO infektionssjukdomar

NPO kommer i samarbete med NPO Infektionssjukdomar och specialistféreningarna
att koordinera insatser i tidig identifiering av sepsis.

Insatsomrade — Kvalitetsindikatorer for den akuta vardkedjan
Motivering, behov och syfte

Behovet finns av att fram kvalitetsindikatorer och variabler for att kunna méta och
utvardera vardkvaliteten inom den akuta vardkedjan. Inom vissa delar av akutvarden
finns etablerade kvalitetsregister, men den prehospitala varden och varden vid
akutmottagningen saknar registerbaserad uppfoljnig.

Mal

Att skapa forutsattningar for uppféljning av kvalitet och resultat for den akuta
vardkedjan.

Metod och atgard

Tillsatta en nationell arbetsgrupp (NAG).
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Konsekvensbeskrivning

Skapar forutsattningar for en mer jamlik vard.

Uppskattning av resursatgang

Oklart innan uppdraget till NAG har definierats.

Insatsomrade — Identifiering och prioritering av den akuta patienten
Motivering, behov och syfte

Det finns stor variation i det akuta omhandertagandet 6ver landet. NPO Akut vard ser
ett behov av att sékerstélla att identifiering och prioritering av den akut sjuke patienten
sker utifran evidensbaserade bedomningsverktyg for att sékerstalla ratt vard, i ratt tid
pa ratt vardniva.

Mal

Att identifiering och prioritering av den akut sjuke patienten sker med evidensbaserat

beddmningsverktyg, och att nér det inte &r mojligt, identifiera kunskapsluckorna, samt
att nationella underlag ska tas fram utifran konsensus nar evidens saknas.

Metod och atgard

Tillsatta en NAG.

Konsekvensbeskrivning

Skapar forutsattningar for en jamlik och séker vard.
Uppskattning av resursatgang

Oklart innan uppdraget till NAG har definierats.

Nationellt programomrade fér barn och ungdomars
halsa

Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

NPO barn och ungdomars halsas ambition ar att under varen 2019 identifiera ett till
tva forbattringsomraden och om mojligt ytterligare ett till tva under hosten. Beroende
pa insats/atgardsomrade tillsatts efter identifiering av omraden lampliga nationella
arbetsgrupper (NAG) for fortsatt arbete.

NPO barn och ungdomars hélsa kommer att medverkar i det gemensamma arbetet
inom partnerskapet mellan huvudmannen och Radet for styrning med kunskap (dvs
myndigheter) med syfte att ta fram en gemensam modell fér behovs- och
omvaérldsanalys.
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Nationellt programomrade fér cancersjukdomar (RCC i
samverkan)

NPO cancersjukdomar arbetar utifran faststallda kriterier inom ramen for den statliga
satsningen om en god och jamlik cancervard.

NPO:t gor verksamhetsplan inom SKL samt inom varje region med en ansdkan om
statsbidrag. Inom varje region gors aven regelbundet en utvecklingsplan for
cancervarden. Huvudmal &r att arbeta langsiktigt med forbéattring av cancervarden
enligt den langsiktiga plan till 2025 som regeringen tagit fram som publicerades maj
2018. L&s mer: https://www.cancercentrum.se/samverkan/om-
oss/nyheter/2018/maj/regeringenslangsiktiga- inriktning-for-cancervarden/

Nationella arbetsgrupper — Arbete med 36 vardprogram, 32 nationella
kvalitetsregister, tre screeningprogramgrupper, en prostatacancertestgrupp for
organiserad testning, en lakemedelsgrupp som arbetar intensivt med att stotta Radet
for nya terapier, NT-radet, med kunskapsunderlag for inférande av nya lakemedel. En
beredningsgrupp och en referensgrupp for de elva beslut som ar tagna kring nationell
koncentration av hogspecialiserad vard inom canceromradet ar etablerad.
Sammantaget finns cirka 60 arbetsgrupper. Mal just nu ar att enbart starta nya grupper
nar det verkligen inte ses ndgon annan lésning, annars fors nya fragor till redan
etablerade grupper.

Nationellt programomrade fér endokrina sjukdomar
Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

Insatsomrade — Diabetes
Motivering, behov och syfte

Omradet diabetes i sig omfattar stora volymer av patienter och behandlingsinsatser
och atgarder ges pa flera vardnivaer. Nationell arbetsgrupp diabetes (tidigare
Nationellt programrad for diabetes) har ett flerarigt arbete bakom sig. Gruppen har
skapat ett mandat och forankrat arbetssatt ute i sjukvardsregionerna, samt utvecklat
flera viktiga riktlinjer och undervisningsmaterial.

NPO ska skapa sig en béttre bild av framtida utvecklingsomraden inom detta
kunskapsomrade dar det redan idag finns valdefinierade indikatorer och malnivaer.
Kant i nulaget ar ett behov av att se éver riktlinjer och vardprogram, samt fortsatt
arbeta med att ta fram indikatorer och malnivaer for an battre styrning och
uppfoljning.

Metod

Fordjupad analys och prioritering i definierade kunskapsomraden, initiera vidare
utredning och kartlaggning pa regionalniva. Fokus ar samordnade nationella
kunskapsstod och uppfoljning med malet en fortsatt utvecklad, kunskapsbaserad, jamlik
och tillganglig vard.
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Forvantad effekt for patient/narstaende

Okad upplevelse av en tillganglighet och kunskap i métet med hélso- och sjukvardens
professioner, i och mellan dess olika vardnivaer. En 6kad mojlighet att forsta vad som
kan forvantas i vardforloppet och darmed en férvantad 6kad upplevelse av kvalitet. En
mojlighet till individanpassade och effektiva insatser utifran de egna behoven.

Insatsomrade — Arbete for jamlik vard inom lampligt omrade
Motivering, behov och syfte

Efter genomlysning av omradet har identifierats variationer i diagnostisering och
behandling av hypertyreos samt hyperparatyroidism. Noterar ocksa en snabbt stigande
diagnostisering av konsdysfori med regionala variationer. Vidare konstateras att det
inom stora och for omradet centrala diagnosgrupper saknas nationella kunskapsstdd.
Detta géller tyroidea sjukdomar, hyperparatyroidism samt obesitas. En avsaknad av
dvergripande struktur/organisering kan ocksa ses inom obesitasomradet. Kunniga och
drivande patientgrupper finns.

Metod

Prioritering och inriktning av diagnosomrade dar férbattring ska ske paborjas. Detta
for en mer kunskapsbaserad, jamlik, effektiv och tillganglig vard. Skillnader ska
minska i variation i diagnossattning och/eller operation relaterat till férekomst i
jamfdrelse regioner emellan.

Utifran ovan starta upp en ny NAG for ett i nuldget prioriterat och beslutat omrade.
NAG-uppgifter kommer att handla om fordjupad kartlaggning och analys, en
samordning av befintliga kunskapsunderlag for beslut och nationell konsensus, samt
framtagande av indikatorer for uppféljning.

Forvantad effekt for patient/narstaende

En 6kad upplevelse av tillganglighet och kunskap i motet med hélso- och sjukvardens
professioner, i och mellan dess olika vardnivaer. En 6kad mojlighet att forsta vad som
kan forvantas i vardforloppet och darmed en forvantad 6kad upplevelse av kvalitet. En
mdjlighet till individanpassade och effektiva insatser utifran de egna behoven.

Nationellt programomrade for hjart- och
karlsjukdomar
Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

NPO har etablerat kontakt med Svensk forening for kérlkirurgi samt Svensk forening
for thoraxkirurgi i syfte att diskutera adjungerade personer inom dessa tva specialiteter
till NPO.

Kardiologi

Utifran en lista 6ver 25 mojliga omraden har fem omraden prioriterats dar NPO
beddmer att det finns stora GAP:
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e sekundarprevention vid Akut koronart syndrom (AKS)
e utredning och omhéandertagande av hjartsviktspatienter
e familjér hyperkolesterolemi (FH)

e slutning av Patent foramen ovale (PFO)

e val av intervention, PCI/CABG.

De omraden NPO prioriterat att ga vidare med under 2019 ar Sekundéarprevention vid
Akut koronart syndrom (AKS) samt Utredning och omhéndertagande av
hjartsviktspatienter. NPO hjart- och kérlsjukdomar avser att tillsdtta NAG inom dessa
tva omraden under kvartal ett 2019.

Karlkirurgi

NPO hjart- och kérlsjukdomar har inlett samverkan med Svensk férening for
karlkirurgi dar vi under 2019 kommer att implementera de Standardiserade
vardforlopp som professionsforeningen har tagit fram gallande kritisk benischemi och
abdominellt aortaaneurysm. NPO planerar att starta NAG inom varicer under senare
delen av 2019.

Thoraxkirurgi

NPO Hjart- karlsjukdomar kommer under 2019 att adjungera person med
thoraxkirurgisk kompetens och da ta fram ett thoraxkirurgiskt omrade lampligt fér en
NAG.

Insatsomrade — Sekundarprevention vid Akut Kranskarlssjukdom (AKS)
Motivering, behov och syfte

Arligen drabbas omkring 25 700 personer (inkluderande de som avled utanfor
sjukhus) av akut hjartinfarkt (AMI), varav 22 746 vardats vid sjukhus. Av dessa var
63 procent man och 37 procent kvinnor (data fran Socialstyrelsen 2016). Den
alderstandardiserade ettdrsmortaliteten &r cirka atta procent och cirka tio procent far
en ny infarkt under forsta aret.

Medelaldern for hjartinfarktpatienter registrerade i Swedeheart ar 2017 var 71 ar,
drygt 69 for man och knappt 75 for kvinnor. Incidensen ar hogre bland lagutbildade an
hdgutbildade.

Antalet AMI-fall varierar fran 50/ar pa det minsta sjukhuset (Kiruna) till knappt
900/ar pa det storsta (Sodersjukhuset). Medianen ligger pa cirka 200 fall/ar. Saval
incidens som mortalitet efter hjartinfarkt uppvisar en kraftigt regional variation.

De storsta forbattringsomradena ar att 6ka foljsamheten till och minska variationen i
de icke farmakologiska sekundarpreventiva atgarderna/livsstilsférandringarna.
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Mal
Overgripande mél ar att minska aterinsjuknande i hjartsjukdom och hjartrelaterad
ohalsa efter en episod av AKS. Det bland annat genom att pa nationell niva 6ka

andelen sjukhusenheter som nar de faststallda nationella malnivaerna for sekundar
prevention efter AKS och variationerna mellan sjukhusenheterna minskar.

Arbetet i NAG ska vara klart kvartal fyra 2019 med implementering av resultatet
under 2020. Effekten av implementeringen av ska ses senast under verksamhetsaret
2021.

Metod och atgard

NPO kommer att tillsatta en NAG.

Konsekvensbeskrivning

Denna beddmning &r mojlig att gora forst efter att NAG presenterat sitt resultat.
Uppskattning av resursatgang

NPO har nominerat 14 personer till denna NAG, fyra ldkare universitetssjukhus, fyra
lakare lanssjukhus, tva lakare primarvard, tva sjukskoterskor, tva fysioterapeuter, en
psykolog samt en patientrepresentant. NPO bedommer att arbetet tar tolv manader
med tio procent arbetstid per ledamot. Ordférande i NAG beddms behdva 20 procent
arbetstid.

Insatsomrade — Utredning och omhandertagande av hjartsviktspatienter
Motivering, behov och syfte

Hjartsvikt ar en allvarlig men behandlingsbar akomma. Cirka hélften av patienterna
dor inom fem ar och manga patienter far inte tillgang till lindrande och livraddande
behandling.

Det finns ett stort behov av att forbattra omhéndertagandet av patienter med hjartsvikt.
Enligt Socialstyrelsen ar hjartsvikt klassat som (till del) undvikbar sjukhusvard men ar
idag den vanligaste orsaken till sjukhusinlaggning i Sverige. Ungefér 40 000 patienter
vardas arligen pa sjukhus for hjartsvikt.

Vid Socialstyrelsens utvardering av hjartvarden 2015 konstaterades att det var
otillracklig evidensbaserad behandling i hela Sverige. Inget landsting nadde malniva
for basbehandling (matt som lékemedelsuttag av utskrivna recept, insattning 65
procent, ej registrering av maldoser eller tillaggspreparat). Multidisciplinara team
(sviktmottagningar) har hogsta evidens men det &r otillrackligt med utbyggda
sviktmottagningar. Enligt Nationell patientenkat forekom sviktmottagning i
primarvarden enbart i 18 procent, den minst forekommande sjukskoterskebaserade
verksamheten trots hog evidens.

Kompetens och uppféljning kravs for att fa ratt behandling. Rétt behandling minskar
dod, sjukhusinlaggningar och 6kar livskvalitet. Vi ser reversering av tillstandet med
bra behandling i manga fall - vid nedsatt ejektionsfraktion.
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Kronisk sjukdom men farlig - i praxis 6verlever patienten kort tid, nagra ar. 50 procent
éverlevnad pa fem ar markerar att insatser behover goras snabbt och ratt fran borjan.

Mal
Overgripande mal &r att forbattra livskvalitet och minska behovet av
sjukhusinlaggningar hos patienter med hjartsvikt.

Detta ska ske bland annat genom att pa nationell niva dka andelen patienter med
misstankt hjartsvikt som utreds korrekt; 6ka andelen patienter som handlaggs vid
hjartsviktsmottagning (multidisciplinara team for hjartsvikt) till en niva som star i
paritet mot behovet oavsett om enheterna etableras i 6ppenvard eller i anslutning till
sjukhus; 6ka andelen patienter med hjartsvikt som nar de faststallda nationella
malnivaerna (SoS) for basbehandling (betablockad och RAS-blockad) samt
tillaggsbehandling (mineralreceptorblockad); 6ka andelen av de patienter som far
adekvat behandling utéver basbehandling nér tillracklig effekt ej nas med
basbehandling (inklusive CRT, ICD, Entresto, etcetera.).

Arbetet i NAG ska vara klart kvartal fyra 2019 med implementering av resultatet
under 2020. Effekten av implementeringen av ska ses senast under verksamhetsaret
2021.

Metod och atgard

NPO kommer att tillsatta en NAG.

Konsekvensbeskrivning

Denna beddmning &r moéjlig att gora forst efter att NAG har presenterat sitt resultat.
Uppskattning av resursatgang

Vi har nominerat elva personer till denna NAG, fyra lakare universitetssjukhus, tva
lakare lanssjukhus, tva lakare primarvard, tva sjukskdoterskor, en fysioterapeut samt en
patientrepresentant. NPO beddmning ar att arbetet tar tolv manader med tio procent
arbetstid per ledamot. Ordférande i NAG beddmes behdvs 20 procent arbetstid.

Insatsomrade — Utredning och omhandertagande av patienter med
varicer

Motivering, behov och syfte

Patienter med vendsa bensar remitteras for séllan till behandling av sina varicer, med
nagra regionala undantag, och manga patienter gar med sina potentiellt botbara bensar
i decennier. Patienter med varicer utan bensar underbehandlas troligen ocksa enligt en
europeisk jamforelse. Riktlinjerna for vem som ska behandlas for varicer varierar stort
i landet.

| gamla Skaraborgs L&n har man sedan lange satsat pa ett strukturerat
omhandertagande av patienter med varicer och bensar, och en frikostig indikation for
atgard aven av symtomgivande varicer dven utan hudférandringar. Detta har dar lett
till kraftigt minskat behov for operation av varicer samt en reduktion av antalet
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patienter med vendsa bensar med mer an 70 procent. | Skaraborg beraknas den kraftigt
minskade antalet patienter med vendsa bensar ha lett till arliga kostnadsbesparingar pa
runt 15-20 miljoner kronor (cirka 250 000 invanare).

Mal
Att implementera nationella riktlinjer for patientgruppen sa att de snabbt kommer till

bedémning for varicerbehandling sa att onddig langvarig livskvalitetsférsamring och
aterkommande och kostsamma bensar kan undvikas.

Metod och atgard

NPO kommer att tillsatta en NAG.

Konsekvensbeskrivning

Denna beddmning &r mojlig att gora forst efter att NAG presenterat sitt resultat.
Uppskattning av resursatgang

Eftersom denna NAG planeras att starta kvartal fyra 2019 har det annu inte skett
nagon nominering av ledamoter, ej heller har det gjorts nadgon berakning av berdknad
arbetstid.

Nationellt programomrade fér hud- och
konssjukdomar

Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

Insatsomrade — Psoriasis
Motivering, behov och syfte

Under 2019 kommer Nationella riktlinjer for vard vid psoriasis fran Socialstyrelsen. |
de preliminéra riktlinjerna slar Socialstyrelsen fast att psoriasis &r en underbehandlad
sjukdom och att det finns stora regionala skillnader inom psoriasisvarden med olika
praxis nar det géller behandlingsutbud och tillganglighet.

Mal
Malen ar:
e mer jamlik vard utifran malvéarden i Socialstyrelsens nationella riktlinjer
e Okad tackningsgrad i det nationella kvalitetsregistret PsoReg (malvarde 80 procent/ar
2020).

Metod och atgard

NPO avser att tillsatta en nationell arbetsgrupp (NAG) for psoriasis. Uppdraget till
den nationella arbetsgruppen &r att verka for att de nationella riktlinjerna
implementeras och foljs. Vidare ar uppdraget att 6ka tackningsgraden i det nationella
kvalitetsregistret PsoReg. PsoReg har en lag tackningsgrad (65 procent i den primara
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malgruppen, patienter med biologisk behandling, ar 2016). Uppdraget till den
nationella arbetsgruppen &r att identifiera svarigheter med att registrera i PsoReg, ta
fram atgardsforslag utifran de svarigheterna och, efter avstamning med NPO, initiera
insatser/atgarder.

NPO Hud- och konssjukdomar planerar utdver detta att fora en dialog med PsoRegs
styrgrupp kring utveckling av registret. Ledamoterna i NPO kommer att verka for en
okad anvandning av PsoReg i respektive sjukvardsregion.

Konsekvensbeskrivning

Malgruppen for PsoReg &r i forsta hand psoriasispatienter som &r aktuella for
systembehandling och denna grupp skots i regel av dermatologer, det vill sdga inom
specialistvarden. Enheterna som ar anslutna kan félja sina egna patienter och se pa
utfall i relation till hur det ser ut for patienter i stort. Om vi formar oka
tackningsgraden i PsoReg och gora resultaten mer lattillgdngliga kan vi underlatta for
att gora réatt psoriasisbehandling tillganglig for alla genom att uppmarksamma icke
jamlik vard.

Uppskattning av resursatgang

Tidsperiod: 2019-2022. Cirka tio ledamoter i den nationella arbetsgruppen. Utéver
dessa ingar NPO:s processledare i arbetsgruppen. Beraknad tidsatgang for
ledamaterna ar fem dagar per ar, inklusive tva heldagsmaéten.

Insatsomrade — Venereologi (med initialt uppdrag kring gonorré)
Motivering, behov och syfte

Under 2017 6kade antalet rapporterade fall av gonorré kraftigt i Sverige, i synnerhet
bland méan som har sex med man. 2017 rapporterades 2 533 fall av gonorré, enligt
statistik fran Folkhalsomyndigheten. Det kan jamféras med 1778 fall 2016. Dessutom
ses en tilltagande resistensutveckling avseende behandling av gonorré.

Mal
Malen &r:

e Minskat nyinsjuknande i gonorré.
e Okad foljsamhet till Svenska sallskapet for dermatologi och venereologis (SSDV:s)
rekommendationer for behandling av gonorré for att minska resistensutveckling.

Metod och atgard

NPO avser att tillsatta en NAG for venereologi med ett initialt uppdrag kring
behandling av gonorré. Uppdraget till den nationella arbetsgruppen &r att verka for att
SSDV:s rekommendationer for behandling av gonorreé féljs. Uppdraget ar vidare att
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identifiera orsaker till det 6kade antalet rapporterade fall av gonorré och att, efter
avstamning med NPO, initiera insatser/atgarder kring detta.

Konsekvensbeskrivning

Om vi formar langsiktigt att minska insjuknandet i gonorré genom preventivt arbete sa
kan vi minska komplikationerna av gonorré exempelvis infertilitet och dven forbattra
mojligheten till minskad resistensutveckling.

Uppskattning av resursatgang

Tidsperiod: 2019-2022. Cirka tio ledamdter i den nationella arbetsgruppen. Utover
dessa ingar NPO:s processledare i arbetsgruppen. Beraknad tidsatgang for
ledamoterna ar fem dagar per ar.

Insatsomrade — Ordnat inférande av nya lakemedel vid atopiskt eksem -
kvalitetsregister for atopiskt eksem

Motivering, behov och syfte

Kvalitetsregister ger sjukvarden en majlighet att utvéardera varden och gora den battre.
NPO har identifierat behov av ytterligare nationella kvalitetsregister inom
dermatovenereologi. Detta arbete paborjas med ett nationellt kvalitetsregister for
atopiskt eksem. For behandling av atopiskt eksem véntar inom de narmaste aren
lansering av flera nya biologiska lakemedel. Ett nationellt kvalitetsregister skulle
mojliggora ett ordnat inférande av de nya lakemedlen. Under 2018 introducerades
dupilumab (Dupixent) som é&r indicerat for behandling av mattlig till svar atopisk
dermatit hos vuxna patienter vilka ar aktuella for systemisk behandling. | Radet for
nya terapiers (NT-radet) yttrande till regionerna i maj 2018 skrivs att NT-radet anser
att det ar viktigt att anvandningen av dupilumab kan f6ljas i ett nationellt
kvalitetsregister. Ett sadant register finns inte.

Mal
Malet &r:

o Ett nationellt kvalitetsregister for atopiskt eksem.

Metod och atgard

Ett lokalt kvalitetsregister for atopiskt eksem finns for narvarande vid Karolinska
Universitetssjukhuset i Stockholm. Under 2019 planerar NPO att verka for att det blir
ett nationellt kvalitetsregister dar Karolinska Universitetssjukhuset tar pa sig att vara
CPUA och en styrgrupp tillsatts.

Konsekvensbeskrivning

Om vi formar upparbeta ett nationellt kvalitetsregister for atopiskt eksem sa har vi
mojlighet att precis som med PsoReg félja och utvérdera behandlingen med nya dyra
systemlakemedel och gora behandlingen jamlik 6ver Sverige. Detta ar ocksa ett krav
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fran NT-radet. Kan vi fa detta register att bli nationellt sa har vi sedan mojlighet att ga
vidare med de lokala register som finns som &ven dessa behover bli nationella.

Uppskattning av resursatgang
Kostnad for etablering av nationellt kvalitetsregister.

Nationellt programomrade for infektion
Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019
NPO infektion har fyra prioriterade omraden for 2019:

¢ Antibiotikaresistens-Strama
e Hepatit

e Sepsis

e TBC.

Insatsomrade — Antibiotikaresistens, STRAMA
Motivering, behov och syfte

Antibiotikaresistens ar ett av de storsta medicinska hoten mot svensk sjukvard.
Arbetet for att motverka resistensutveckling och att kunna mojliggdra en effektiv
behandling mot infektioner har hig prioritet och behovet kommer att kvarsta
permanent.

Mal
Att skapa ett engagemang for antibiotika och antibiotikaresistens inom halso- och
sjukvarden och i samhallet samt framja korrekt och effektiv antibiotikaanvandning.

Metod och atgard

NPO infektionssjukdomar beslutar att inratta Nationell arbetsgrupp strama som en
staende arbetsgrupp. Uppdraget blir bland annat att:

e Folja och analysera foljsamheten till behandlingsrekommendationer och
kvalitén pa antibiotikabehandling av infektioner, pa nationell niva.

e Medverka till att nationella kvalitetssystem utvecklas och anvénds for
uppfdljning och forbattringsarbete. Detta géller antibiotikaresistens och
diagnos- och laboratoriekopplade forskrivningsdata i 6ppenvard och vid
sjukhus samt utveckla system for att folja tecken pa eventuell
underforskrivning av antibiotika.

e Medverka till utvardering av medicinska metoder samt bidra i arbetet med
ordnat inférande/ordnad utfasning av medicinska metoder. Exempelvis
sepsislarm och patientnéra diagnostik.

e Samverka med lokala stramagrupper, myndigheter och aktérer inom
veterindrmedicin och miljo.
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Konsekvensbeskrivning

De planerade aktiviteterna bidrar till att professionerna far stod for att uppna basta
kvalitet pa infektionsbehandlingar. Patienterna far bara antibiotikabehandling nar det
verkligen gor nytta och antibiotikaresistensutveckling minskas.

Uppskattning av resursatgang

Strama fungerar redan idag som en nationell arbetsgrupp. Ordférande och ledamdoter
nomineras for tva ar at gangen enligt gallande rutiner. De aktuella ledamoterna ar
experter fran sjukvardsregionerna med ett uppdrag och mandat att foretrada regionen
inom arbetet mot antibiotikaresistens. Arbetsgruppens sammansattning speglar
nyckelkompetenser och vardnivaer inom omradet. Gruppen har tolv ledaméter.

Insatsomrade — Hepatit
Motivering, behov och syfte

| Sverige finns &nnu ingen samlad nationell plan for hur WHO-malen, angaende
eliminering av viral hepatit, ska uppnas. Regeringen gav i juni 2018
Folkhalsomyndigheten i uppdrag att analysera hur arbetet med att behandla, forebygga
och forhindra smittspridning av hepatit kan forbattras. Underlaget ska bidra till att na
WHO:s mal. Patienter med hepatit omhandertas néstan uteslutande vid
infektionsenheter, varfor NPO infektionssjukdomar ser bildandet av en NAG inom
hepatitomradet som en nodvandig del av det nationella hepatitelimineringsarbetet.

Mal
Viral hepatit ar ett nationellt folkhdlsoproblem. Oberoende av var i landet eller i

vilken social situation patienten befinner sig i ska han eller hon kunna lankas till
hepatitvard och erbjudas adekvat och likvardig behandling.

Malsattningen ar att skapa en struktur for forbattrat hepatitomhandertagande med sikte
pa eliminering av hepatit som ett hot mot folkhalsan i Sverige.

Metod och atgard

NPO infektionssjukdomar kommer under 2019 tillsatta en nationell arbetsgrupp for
hepatit samt formulera en uppdragsbeskrivning for arbetsgruppen. NAG hepatit
kommer i samarbete med Folkhdlsomyndigheten att ta fram strategier for eliminering
av hepatit.

Konsekvensbeskrivning

Genom nationella riktlinjer for hepatitomh&ndertagande sékerstalls en god och jamlik
vard samtidigt som en infrastruktur skapas for att kunna uppna
hepatitelimineringsmalen.

Uppskattning av resursatgang

Sammanséttningen ska tillgodose att NAG har representation av relevanta
kompetenser med geografisk spridning och jamn kdnsférdelning.
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NPO planerar att ha tillsatt ledamoter till den nationella arbetsgruppen till kvartal tva
2019. Gruppens storlek planeras till tolv—14 personer. Gruppen bor innehalla
kompetens inom: infektionssjukdomar, gastroenterologi, pediatrik,
beroendesjukdomar, virologi, smittskydd. Hepatitsjukskdterska, representant fran
kriminalvard, representant for Statens Institutionsstyrelse (SiS), representant fran
patientforening samt adjungerad representant fran Folkhalsomyndigheten bor inga
liksom processledare fran NPO infektionssjukdomar.

NAG tillsatts pa tva ar initialt och darefter pa ett ars fortsatt forordnande vid behov.

Tidsatgangen beraknas till 20 procent for ordférande och tio procent for Gvriga.

Insatsomrade — Sepsis
Motivering, behov och syfte

Sepsis har en 6kande incidens och hog dodlighet trots modern sjukvard. Tidiga
symtom pa sepsis misstolkas inte séllan vilket leder till fordrojd diagnos och
behandling. Ett strukturerat omhandertagande av patienter som I0per risk att utveckla
sepsis och septisk chock dkar 6verlevnaden och minskar risken for allvarlig sjukdom
och darmed behovet av intensivvard. Det finns en stor variation nar det galler tidigt
omhandertagande av patienter med sepsis, bade inom och mellan regioner. Ojamlikhet
finns dven vad galler sepsisforebyggande arbete samt uppféljning och rehabilitering
av patienter som genomgatt sepsis. Vad det betyder fér morbiditet och mortalitet &r
dock oként.

Mal
Sepsis dr ett nationellt folkhélsoproblem. Oberoende av var i landet patienten befinner
sig i skall ett adekvat och jamlikt omhéndertagande erbjudas.

Att oka dverlevnaden vid sepsis genom att kartlagga vardprocessen, fran prevention
till rehabilitering, med sarskilt fokus pa tidigt omhandertagande samt implementera
och regionalt anpassa nationella vardprogram och riktlinjer.

Metod och atgard

En NAG sepsis planeras starta under 2019. NPO infektionssjukdomar tar fram en
uppdragsbeskrivning. Samarbete kring tidig identifiering av sepsis planeras med NPO
akut vard och Nationellt primarvardsrad.

Konsekvensbeskrivning

Ett optimerad omhéndertagande oavsett var i landet patienten befinner sig férvéntas
ge forbattrat utfall bade vad géller mortalitet, morbiditet och sannolikt dven vad géller
vardens kostnader.

Uppskattning av resursatgang

Sammanséttningen ska tillgodose att man far med ratt kompetenser, geografisk
spridning och jamn konsfordelning.
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NPO planerar att tillsatta ledamaoter till en nationell arbetsgrupp och avses vara klart
till kvartal tva 2019. Gruppens storlek beraknas till tolv—15 personer. Gruppen bor i
sin sammansattning innehalla, eller forsdkra sig om nara samarbete med, kompetens
inom: infektionssjukdomar, akutsjukvard, prehospital vard, barnmedicin, intensivvard,
primar- och/eller kommunal vard, internmedicin och mikrobiologi, samt innehélla
representation fran relevant patientgrupp. Utover detta ska processledare fran NPO
infektionssjukdomar inga. Tidsatgangen beréknas till 20 procent av heltid for
ordférande och tio procent for dvriga.

Insatsomrade - Tuberkulos
Motivering, behov och syfte

Tuberkulos (TBC) ar globalt sett en av vérldens mest spridda infektionssjukdomar och
orsakar tva miljoner dodsfall per ar. Resistensutvecklingen &r orovackande och i brist
pa bra vaccin ar tidig diagnos och fullféljd behandling av aktiv sjukdom fortfarande
de viktigaste preventiva atgarderna. Sverige ar i internationell jamforelse ett
lagprevalensland men har sedan 2000 talets borjan sett ett successivt 6kande antal fall
med en tydlig topp 2015. Incidensen av aktiv tuberkulos 2017 var 5,3/100 000
invanare och ar.

Folkhdlsomyndigheten tog 2007 fram riktlinjer kring preventiva insatser mot
tuberkulos. Dessa riktlinjer har reviderats senast 2017. Aktuellt nationellt
vardprogram for handlaggning av aktiv och latent tuberkulos saknas. Det finns en stor
variation i handlaggningen av latent tuberkulos.

Mal

Det finns ett behov av att kartlagga vilka beslutsstod som anvands i landet samt ta
fram ett nationellt vardprogram som ska regionalt anpassas och implementeras. Detta
galler klinisk samt latent TBC. Malsattningen ar ocksa att klarlagga befintligt

beslutsstod i syfte att se till att det finns uppdaterade vardprogram for utredning och
behandling av aktiv och latent tuberkulos.

Metod och atgard

NPO infektion planerar att under hosten 2019 péabdrja arbetet med att tillsatta en
Nationell arbetsgrupp Tuberkulos.

Konsekvensbeskrivning

Syftet ar att minska insjuknande samt spridningen av TBC i Sverige och verka for att
handlaggning av TBC ar evidensbaserad, likartad och jamlik éver hela landet. NAG
TBC ska tillse att ett nationellt vardprogram tas fram samt att samtliga
multidisciplindra aspekter av TBC beaktas. Forbattrad och mer jamlik handlaggning
av bade aktiv och latent tuberkulos sékras darmed for de kommande aren.
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Uppskattning av resursatgang
Sammansattningen i NAG ska tillgodose att man far med ratt kompetenser, geografisk
spridning och jamn konsfordelning.

Utdver detta bor patientrepresentation, processtod fran processledare i NPO och &ven
analysstod fran smittskydd tillgodoses. Arbetet kraver samarbete med och eventuellt
deltagande fran nationella programomradena; barn och ungdomars hélsa, lung- och
allergisjukdomar, nationella primarvardsradet, medicinsk diagnostik och
kvinnosjukdomar och forlossning, samt deltagande fran Folkhalsomyndigheten och
Smittskyddslakarféreningen. NAG TBC forvantas behova tio till tolv deltagare, med
tidsatgang motsvarande 20 procent for ordférande och tioprocent for 6vriga
medlemmar.

Nationellt programomrade for kvinnosjukdomar och
forlossning
Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

NPO kvinnosjukdomar och forlossning har prioriterat fyra omraden infor 2019.
Nationella arbetsgrupper kommer att tillskapas for ett omrade inom gynekologi och ett
omrade inom obstetrik. Dessa ar:

e Gynekologi - Blodningsrubbningar.
e  Obstetrisk-Fosterdiagnostik

NPO kvinnosjukdomar och forlossning ser dven behov av att arbeta med Fetal RHD-
screening och profylax, samt kunskapsstod for modrahélsovarden.

Insatsomrade — Blédningsrubbningar
Motivering, behov och syfte

Blodningsrubbning drabbar manga patienter och det ar en vardkravande patientgrupp.
For patienterna innebéar det en stor paverkan pa livskvalitet. BIodningsrubbning kan
vara ett tecken pa malignitet och medfér oro hos patienterna.

Hér ses ett behov av att kartldgga indikationer, behandlings- och operationsmetoder
samt skillnader i insatser och omhandertagande 6ver landet.

Syftet &r att skapa storre kunskap om insatser och omhéndertagande fér denna
patientgrupp samt oka tillgang till evidenshaserad vard.

Mal
Jamlik och god vard i hela landet. Jamférbara behandlingsalternativ i hela landet.

Metod och atgard

NPO ska tillsatta en Nationell arbetsgrupp (NAG) vars uppdrag blir att kartldgga och
ge forslag pa mal och métbara indikatorer.
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Konsekvensbeskrivning

Detta arbete forvantas ge foljande paverkan och resultat for styrning och ledning,
professionerna samt for patienterna.

e Styrning och ledning lokalt, sjukvardsregionalt samt nationellt: Ger majlighet
att skapa strukturer for battre langsiktig satsning och planering. Skapa ett
system for att byta ut ineffektiva arbetssatt och ersatta dessa med nya
evidensbaserade.

e Professionerna: Ger férmaga att félja vardresultat och fa jamforbara data.

e Patienter/narstaende: Fa tillgang till god vard och likvardig patientinformation.

Uppskattning av resursatgang

NAG tillsétts pa ett &r. Atta till tio personer plus projektledare for administrativ
avlastning for professionen. Cirka tio heldagsmaten per ar exklusive forberedelsetid,
resor och eventuellt boende.

Insatsomrade — Fosterdiagnostik
Motivering, behov och syfte

Det finns stora variationer dver landet i vilka metoder och tekniker for
fosterdiagnostik som erbjuds. Det ses aven skillnader i tillgangen till resurser Gver
landet, vad géller utbildad personal och utrustning. Har finns ett behov av att kartlagga
nulaget samt ge forslag pa insatser for att sakerstalla jamlik vard.

Mal
Jamlik och god vard i hela landet. Jamforbara insatser i hela landet.
Metod och atgard

NPO ska tillsatta en NAG vars uppdrag blir att kartlagga och ge forslag pa mal och
matbara indikatorer.

Konsekvensbeskrivning

Detta arbete forvantas ge foljande paverkan och resultat for styrning och ledning,
professionerna samt for patienterna.

e Styrning och ledning lokalt, sjukvardsregionalt samt nationellt: Ger mgjlighet att
skapa strukturer for battre langsiktig satsning och planering. Skapa ett system for att
byta ut ineffektiva arbetssatt och ersatta dessa med nya evidensbaserade. Skapa
underlag for regioner for att ge ekonomiska forutséattningar for genomfdrandet.

e Professionerna: Formaga att folja vardresultat och fa jamférbara data.

e Patienter/nérstaende: Fa tillgang till god vard och likvardig patientinformation.
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Uppskattning av resursatgang

NAG tillsétts pa ett &r. Atta till tio personer plus projektledare for administrativ
avlastning for professionen. Cirka tio heldagsmaten per ar exklusive forberedelsetid,
resor och eventuellt boende.

Insatsomrade — Fetal RHD-screening och profylax
Motivering, behov och syfte

Det finns evidens for att utféra detta men implementering 6ver landet ser olika ut
beroende pa resurser och infrastruktur.

Hér ser NPO behov av att stétta implementeringen éver landet. Behov finns av att
undersoka underlag samt om det finns hélsoekonomiska berékningar kopplat till detta.

Mal
Jamlik och god vard i hela landet. Jamforbara insatser i hela landet.
Metod och atgard

NPO ska undersoka underlag, utvardera halsoekonomiska berakningar kopplat till
detta samt stodja implementering via den sjukvardsregionala strukturen.

Konsekvensbeskrivning

Detta arbete forvantas ge foljande paverkan och resultat for styrning och ledning,
professionerna samt for patienterna.

e Styrning och ledning lokalt, sjukvardsregionalt samt nationellt: Ger majlighet till
jamlik och god vard samt effektiv resursanvandning. Ger dven mojlighet att skapa
strukturer for battre langsiktig satsning och planering samt skapa ett system for att
byta ut ineffektiva arbetssatt och ersatta dessa med nya evidensbaserade. Skapa
underlag for regioner for att ge ekonomiska forutsattningar for genomférandet.

e Professionerna: Formaga att folja vardresultat och fa jamférbara data.

e Patienter/narstaende: Fa tillgang till god vard. Farre onddiga profylaxbehandlingar.

Uppskattning av resursatgang
Inom ordinarie uppdrag for NPO.
Insatsomrade — Kunskapsstod inom mddrahalsovarden

Motivering, behov och syfte

Behov av ett kunskapsstod for modrahalsovarden har lyfts fran professionen. | nulaget
finns uppdrag for detta bade hos Socialstyresen och Inera. NPO ser ett behov av att
bevaka pagaende arbete samt tillskapa samverkan mellan inblandade aktorer och
professionsforeningar.

Mal

Jamlik och god vard i hela landet. Jamforbara insatser i hela landet.
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Metod och atgard

NPO kvinnosjukdomar och forlossning ska arbeta upp samverkansformer med Inera,
Socialstyrelsen samt professionsforeningar samt bevaka pagaende arbete.

Konsekvensbeskrivning

Detta arbete forvantas ge foljande paverkan och resultat for styrning och ledning,
professionerna samt for patienterna.

e Styrning och ledning lokalt, sjukvardsregionalt samt nationellt: Ger mojlighet till
jamlik god vard samt effektiv resursanvandning.
e Professionerna: Fa tillgang till lattillganglig kunskap.
e Patienter/narstaende: Fa tillgang till god vard.
Uppskattning av resursatgang

Inom ordinarie uppdrag for NPO.

Nationellt programomrade for levnadsvanor

NPO ar nybildat och kommer inledningsvis fokusera pa de generella uppdrag som
samtliga NPO har, se ovan. Verksamhetsplan tas fram infor 2020.

Nationellt programomrade for lung- och
allergisjukdomar

Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

Insatsomrade — Astma och KOL, inklusive luftvagsallergier
Motivering, behov och syfte

Astma och kronisk obstruktiv lungsjukdom, (KOL), ar folksjukdomar med hog
prevalens. Underdiagnostik &r fortfarande alltfor vanligt. Efterlevnaden av
socialstyrelsen riktlinjer varierar mellan vardgivare. Behov for battre samordning
interprofessionellt och interdisciplinart.

Mal
Etablera langsiktig forvaltning av den kunskapsdokumentbank astma-KOL-radet

utvecklat samt pa bred front implementera astma-KOL certifiering som en standard
for svensk primarvard.

Metod och atgard
Delmal 1 handlar om att hitta en central och resurssatt organisation och process.

Delmal 2 foreslar hanteras genom att en nationell arbetsgrupp (NAG) med samma
sammansattning som idag utvecklar och beskriver kraven, processen och
certifieringen, och sa langt som mojlig utnyttjar det arbete som redan gjorts och med
framgang falttestats i Region Skane.
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Parallellt behéver man i samrad med sjukvardsregionerna forankra initiativet, och
skapa den regionala stimulans och resurs som krévs for implementering. En tanke &r
att anvanda triangelrevison som implementeringsverktyg.

Detta bor sedan stodjas centralt och monitoreras fran NAGen.
Konsekvensbeskrivning

Om del 1 inte gors, kommer vardet av skapad kunskapsbas successivt urholkas, Om
del 2 inte gors kommer bristande féljsamhet med riktlinjer och ojamlikhet i varden av
astma och KOL kvarsta pa samma niva som idag

Uppskattning av resursatgang

NAG uppskattas behdva fortsatta under 2019-20 pa samma resursniva som astma
KOL-radet hittills har arbetat.

Insatsomrade - Obstruktiv sémnapné
Motivering, behov och syfte

Potentiellt allvarlig akomma med omfattande samsjuklighet och hég prevalens.
Samsjuklighet med framfdrallt hjart-kéarlsjukdom, 6kad risk vid obehandlad
sdmnapné. Prevalens hos vuxna i Sverige beréknas till cirka tio procent hos méan och
fem procent hos kvinnor med behandlingskravande sémnapné. Stora regionala
skillnader i vardtillganglighet och &ven regionala skillnader i behandlingsstrategier.

Mal
Framtagande av nationella riktlinjer for diagnostik och behandling av obstruktiv
somnapné samt implementering av dessa Over hela landet.

Metod och atgard

Multiprofessionell arbetsgrupp med representation fran hela landet och berorda
specialiteter har utarbetat nationella riktlinjer for diagnostik av somnapné vilka
fardigstélldes 2018. Arbetet har hittills skett med finansiering via nationella
sdmnapnéregistret (SESAR). Det finns ett fortsatt stort behov av riktlinjearbete for att
skapa evidensbaserade och kliniskt forankrade nationella behandlingsriktlinjer. Dessa
bor implementeras med stod av experter inom ramen for en NAG. Gruppens
sammansattning har hittills utsetts av specialistforeningar men behover ocksa
forankras i olika regioner inom ramen for kunskapsstyrning. Nationella
behandlingsriktlinjer presenteras under 2019. Ett forslag till utformning av
implementeringen laggs fram under samma ar. En bredare implementering kan starta
under 2020.

Konsekvensbeskrivning

Om detta arbete inte utférs kommer vi dven fortsattningsvis att ha stor ojamlikhet dver
landet avseende utredning och behandling. Detta skulle ha inte bara medicinska
konsekvenser utan dven ekonomiska pa grund av felaktiga medicinska prioriteringar.
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Insatsomrade — matallergi, inklusive anafylaxi
Motivering, behov och syfte

Matallergi har en hog prevalens (barn atta procent, vuxna fem procent). Tillgangen till
specialister inom allergologi ar starkt begréansad och utan adekvat utredning och rétt
diagnos finns risk for stort lidande for de som drabbas. Det finns ett stort behov av att
implementera nationella kunskapsstod/nationellt vardprogram for att uppna en
effektiv, jamlik och individanpassad vard.

Mal

Utveckla och implementera nationella kunskapsstod/nationellt vardprogram for
”Matallergi” som leder till adekvat utredning, behandling och uppf6ljning av de sjuka
och mojlighet att friskskriva de friska. Nationella kunskapsstod/nationellt
vardprogram “Matallergi” kan, s& som i Finland, leda till en ldgre prevalens av
matallergi. Genom utbildning av sjukvarden med mal att 6ka toleransen hos

befolkningen har man i Finland kunnat minska antalet intyg till férskolan gallande
specialkost pa grund av matallergi med 40 % (Haahtela T. Eur Respir J 2017).

Metod och atgard

NAG tillsatts och resurssatts for att driva processen med nationella
kunskapsstod/nationellt vardprogram. NAG Matallergi bor besta av barnallergolog,
allergolog, dietist, psykolog och representant fran Astma och Allergiférbundet som
arbetar tillsammans med nationella (om det behdvs dven internationella) experter
inom omradet.

Samtidigt behdver man i samrad med sjukvardsregionerna forankra initiativet, och
skapa den regionala stimulans och resurs som kravs for implementering.
Triangelrevison kan anvéndas som implementeringsverktyg.

Detta bor sedan stodjas centralt och monitoreras fran NAG.
Konsekvensbeskrivning

Matallergi okar framfor allt bland barn men alla barn véxer inte ifran sin allergi och
okningen ses aven pa vuxensidan. Idag finns en stor brist pa allergologer vilket leder
till uteblivna eller undermaliga utredningar. Allergologin har revolutionerats da
mojlighet till nya och traffsakra tester inforts men som kan vara svara att tolka. En
viktig uppgift for allergologin ar att ocksa att friskskriva patienter som fatt en felaktig
diagnos eller som véxt ifran sin matallergi. Utan nationella kunskapsstod/nationellt
vardprogram i Sverige for "Matallergi” kommer ménga att i en felaktig
allergidiagnos. En annan konsekvens &r att en grupp kommer att utrustas med
adrenalin autoinjektor for sakerhets skull med risk for férsdmrad livskvalitet. Utan
nationella kunskapsstod/nationellt vardprogram for “Matallergi” kommer #ven i
fortsdttningen individer som bor i ”fel” sjukvardsregion bli utan utredning, behandling
och uppféljning.
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Uppskattning av resursatgang

I NAG ”Matallergi” bor experter ur olika professioner och fran olika omraden i
Sverige inga, 8-10 st, se dven punkt 3. Dessa behdver motas ca 4 ggr/ar samt
dessemellan telefonmdéten under 2019-2022.

Insatsomrade — Interstitiell lungsjukdom:

Detta &r ett forarbete infor start 2020, inklusive men ej nédvéndigtvis begrénsat till
idiopatisk lungfibros

Motivering, behov och syfte

Interstitiella lungsjukdomar ar allvarliga och livshotande lungsjukdomar dar nya
behandlingsmetoder har introducerats. Tidig diagnos, behandling och utredning for
eventuell transplantation eller annan avancerad behandling &r centralt. Dessa patienter
utreds och behandlas av specialistvarden men maste fangas upp tidigt i primarvarden.

Nationellt programomrade fér mag- och
tarmsjukdomar

Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

Insatsomrade — Inflammatorisk tarmsjukdom (IBD)
Motivering, behov och syfte

Crohns sjukdom (CD) och ulceras kolit (UC) utgor tillsammans med den mindre
vanliga IBD-U (unclassified IBD) inflammatorisk tarmsjukdom. Huvuddelen av
patienterna drabbas i vuxen alder men aven i en mellanstor region finns vanligtvis
cirka 50 barn med IBD. Cirka 1/200-300 vuxna har idag UC och 1/500 har CD, medan
icke-publicerade data anger att 1/1500 har IBD-U. Det ror sig saledes om en kronisk
sjukdom med hog forekomst och som i lika hdg grad drabbar bada konen. Sjukdomen
har en mycket varierande allvarlighetsgrad och ett oforutsagbart forlopp. Savl
medicinska som kirurgiska behandlingar utgor hornstenar. Behandlingar ges bade akut
och planerat. Nyligen publicerade svenska pediatriska data visar att diagnosen kan
innebdra ett forkortat liv jamfort med bakgrundbefolkningen utéver redan kénda
effekter avseende livskvalitet, vilket understryker vikten av en optimal
behandlingsstrategi. Anvandningen av moderna lakemedel till ratt patient, val utférd
Overvakning avseende risk for malign utveckling i tjocktarmen eller genom associerad
inflammatorisk gallvagssjukdom, liksom vél vald kirurgi till patientgruppen pa ett
likvardigt vis i Sverige utgor forutsattningar for att patientgruppen skall ha minimerad
morbiditet och mortalitet, optimal livskvalitet, samt hog funktionsniva trots sin
kroniska sjukdom.

Mal

Primart mal 2019:

Tillsammans med SWIBREG definiera indikatorer som ska ligga till grund for
definitionen av tackningsgrad for registret. Vid utgangen av 2019 uppnatt en hogre
tackningsgrad i samtliga sjukvardsregioner an vid arets ingang.
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Sekundart mal 2019:

Paborjat arbete med underlag till en gemensam nationell gastroenterologisk,
kolorektalkirurgisk och pediatrisk riktlinje for ett multidisciplinart omhandertagande
av patientgruppen.

Metod och atgard

Under 2019 skall en nationell arbetsgrupp (NAG) formerats med utgangspunkt fran
idag redan existerande strukturer inom professionsféreningarna, SWIBREG samt
patientforeningen. Sma, effektiva regionala arbetsgrupper som i forsta hand skall
inriktas pa att forbattra tackningsgraden avseende SWIBREG formeras.

Konsekvensbeskrivning

Okad tackningsgrad av SWIBREG som ar huvudmalet under 2019 ger
sjukvardsregional mojlighet att folja upp IBD-sjukvarden med anvandande av en eller
flera indikatorer som redan definierats av SWIBREG:s styrgrupp.

Da SWIBREG:s data aven utgdr grund som kliniskt beslutsstod vid hog
anvandningsgrad kommer professionens mojlighet till standardiserad behandling och
uppfoljning med indikatorer som har vetenskaplig evidens 6ka.

For patienten ska arbetet markas direkt (kunskapsbasen forbéttras, sakerhetsaspekten
kopplad till registreringen av basdata och uppféljning av potent immunoterapi som
kan foljas pa individniva, bruket av indikatorer som utgor grund for
effektivitetsbedomning) eller indirekt (jamlikhetsbedomning 6ver landet,
tillganglighet till specialiserad gastroenterologisk eller kolorektalkirurgisk behandling)
det vill saga dimensionerna som definierar God vard.

Uppskattning av resursatgang

Ordforande i NAG genomfor sitt arbete inom ramen for NPO-resursen. Tre
heldagsmoten for NAG samt ett par fysiska moten for arbetsgrupperna under 2019.

Insatsomrade — Appendicit
Motivering, behov och syfte

Akut appendicit ar ett vanligt forekommande tillstdnd som kan drabba individer i alla
aldersgrupper av befolkningen och handlaggs pa manga nivaer i sjukvardens olika
delar. Sjukdomen &r en av de viktigaste differentialdiagnoserna vid akuta
buksymptom och diagnostik saval som behandling drar stora samhallsresurser. De
senaste decennierna har utvecklingen av klinisk och radiologisk diagnostik fort vara
kunskaper framat samtidigt som minimalinvasiva kirurgiska metoder och aven non-
operativa behandlingsmetoder utvecklats. Antibiotikabehandling har introducerats och
varderas, men har inte fullt ut funnit sin plats liksom scoringsystem for klinisk
diagnostik och handl&ggning. Samtidigt finns en oro for dverutnyttjande av antibiotika
och resistensutveckling i samhallet att beakta. Det finns ocksa en sérskild problematik
med appendicit som differentialdiagnos vid lagt sittande buksmartor hos unga och
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fertila kvinnor, dar olikheter i handlaggning behover belysas for jamlik vard mellan
konen.

Det finns i Sverige idag ingen nationell konsensus avseende diagnostik och
behandling vid akut appendicit och det rader lokala och regionala skillnader
betraffande diagnostik och behandling av akut appendicit vid vara sjukhus. Forskning
pagar kring de flesta aspekterna av sjukdomen.

Mal
Skapa kunskapsunderlag i form av vardprogram for diagnostik och behandling av akut
appendicit for alla aldersgrupper. Identifiera matbara variabler for vardkvalitet for

dessa patienter. Implementera en jamlik vard och ett effektivt resursutnyttjande vid
akut appendicit i Sverige utifran inhamtat kunskapsunderlag.

Metod och atgard

Utse nationell arbetsgrupp, NAG, for att uppratta dialog och samverkan med aktuella
specialitetsforeningar inom pediatrik, kirurgi, barnkirurgi, kvinnosjukdomar och
primarvard samt identifiera och samverka med berérda sasom forskargrupper och
Strama.

Konsekvensbeskrivning

Patienter med akut appendicit kommer i hdgre utstrackning kunna handlaggas pa ett
likartat satt med mindre skillnader i utnyttjandet av diagnostiska metoder och
operation mellan enskilda sjukhus och regioner. Indikationer och behov av antibiotika
vid akut appendicit kan klarlaggas och resultera i ett optimerat antibiotikatryck pa
individ och samhalle fran denna sjukdomsgrupp.

Uppskattning av resursatgang

Svarbedomt, sannolikt ett initialt inventerings- och forankringsarbete fér NPO-
representant pa sjuk till tio arbetsdagar varen 2019. Tre till fyra heldagsméten for
NAG under 2019. Forankringsarbete mot bertrda specialistforeningar i olika
motesformer och grupperingar av NPO och NAG i samverkan.

Insatsomrade — Levercirrhos
Motivering, behov och syfte

Kroniska leversjukdom upptéacks ofta sent och obehandlad leversjukdom leder till
successiv arromvandling av levern och s& smaningom till levercirrhos. Omradet har
traditionellt inte fatt mycket uppmarksamhet. Detta kan till dels bero pa den starka
kopplingen som finns mellan éverkonsumtion av alkohol och anvandandet av droger
(viral hepatit) vilket gor specialitetsoverskridande arbete mellan somatik och
beroendevard avgorande. Dels har kunskap inom féltet 6kat kraftigt de senaste tio aren
och som exempel kan botande hepatit C behandling ndmnas. Det finns idag inga
accepterade kvalitetsmatt for leversjukdom eller nationellt kvalitetsregister. Basal och
avancerad vard av patienter med levercirrhos varierar mycket éver landet. Kunskap
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om modern detektion av leverfibros ar bristféllig. Tidig diagnostik av levercirrhos och
dess komplikationer ar avgorande for patienternas dverlevnad. Kunskapen kring
behandlingen av komplikationer till levercirrhos behdver spridas och vardkvaliteten
0Oka.

Mal
Skapa kunskapsunderlag i form av vardprogram kopplade till checklistor for
omhéndertagande av patienter med levercirrhos.

Identifiera matbara variabler for vardkvalitet for dessa patienter.
Metod och atgard

Dialog med Svensk Gastroenterologisk Forening, utskottet for lever-galla-pankreas
och gruppen for svenska leverstudier (SweHep) har inletts.

Metod for att utvardera utfallsmatt ska tas fram:

1. Vidareutveckling och breddimplementering av det levercirrhosregister som ar
under uppbyggnad med exempel pa kvalitetsvariabler; andel gastroskoperade
inom tva ar efter diagnos, andel patienter med varicer som har profylax med
beta-blockad, andel dvervakade med ultraljud for tidig upptéackt av
levercancer.

2. Testa mojlighet att ta fram utfallsvariablerna via befintliga journalsystem. En forsta
atgard att verka for tydligt diagnossattande av patienter med levercirrhos (k74.3, B18.
G, K70.3) for att alls kunna identifiera dem. Genom identifiering kunna ta ut variabler
sasom beta-blockad behandling, gastroskopier med mera.

3. Antalet levertransplanterade per/100 000 invanare per ar och geografiskt omrade.

Konsekvensbeskrivning

Genom identifiering och uttagande ur journalsystem pa utvalda kvalitetsvariabler, kan
vi gora regionala jamforelser och se varden ar jamlik. Om sa inte &r fallet kommer
utfallet att stimulera till battring for dem som ligger samre till.

Bristande tillgdnglighet av elastografi kommer att tydliggtras och sannolikt att det
darfor foreligger en underdiagnostik av levercirrhos. Vardens tillganglighet for denna
patientgrupp kommer att variera och ddrmed sannolikheten att dar tillgangligheten &r
ldg kommer varddagarna vara hogre. Behov av omvardnadsresurser inom éppenvard
kommer att belysas.

Uppskattning av resursatgang

Tre heldagsmoten for NAG samt ett par fysiska mdéten for arbetsgrupperna under
2019, slutrapport varen 2020.
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Insatsomrade — Tarmsvikt
Motivering, behov och syfte

Tarmsvikt definieras som ett tillstand da tarmens absorptionsformaga &r sa lag att
extra energigivande naringsamnen, vétska eller elektrolyter kravs for att bibehalla
hélsan. Tillstandet kan vara akut och dvergaende, eller kroniskt. Behandlingen kan
innebéra allt fran tillfallig oral substitution med naringstillskott till langvarig
parenteral nutrition och i yttersta fall tarmtransplantation. Det ror sig om en totalt sett
liten patientgrupp med kronisk tarmsvikt, sannolikt cirka 1000 personer i landet, men
dessa har stora eller mycket stora vardbehov dar internationell erfarenhet starkt talar
for att samlade vardinsatser med dedikerade kompetenscentrum som samarbetar med
drabbade patienters ordinarie sjukvardshemvist minskar morbiditet och mortalitet. Det
finns idag inget etablerat kompetenscentrum i Sverige som kan erbjuda denna vard dar
de nationella behoven anda med hel sakerhet finns.

Mal
Kartlagga tarmsviktsvarden i Sverige framforallt avseende var och i vilka volymer de

patienter som har kronisk tarmsvikt behandlas. Identifiera om behovet av samlad
tarmsviktsvard vid ett fatal kompetenscentra & motiverad i Sverige.

Metod och atgard

Samarbete med existerande arbetsgrupp inom Svensk Gastroenterologisk férening och
ett natverk inom Svensk foreningen for pediatrisk gastroenterologi, hepatologi och
nutrition. Genomfora en grundlaggande GAP-analys for att beskriva volymen av barn
och vuxna i landet som uppfyller kroniska tarmsviktskriterier, variationer i
sjukvardsstrukturen som omhéandertar dessa patienter och identifiera grad av regional
ojamlikhet i tillgang till basta praxis.

Metoden for grundlaggande datadtkomst kommer baseras pa nationella vardregister
over diagnos- och atgardskoder kopplade till tarmsvikt och parenteral nutrition. Inom
identifierad grupp vardera skillnader i sjukvardskonsumtion, diagnoskoder kopplade
till tarmsviktsassocierad morbiditet och &ven mortalitetsdata.

Konsekvensbeskrivning

Utifran internationell kunskap om effekterna av sammanhallande nationella
kompetenscentra och utfallet av GAP-analys beskriva vilka behov som behdver
tillfredsstéllas for att grundlaggande mal for en kunskapsstyrd och jamlik sjukvard ska
kunna uppfyllas i Sverige.

Uppskattning av resursatgang

Uppdrag utfoérs inom befintlig NPO-resurs kompletterat med ett fysiskt natverksméte.
Processtod: Bista i arbete med uttag av data fran nationella vardregister.
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Nationellt programomrade for medicinsk diagnostik

NPO éar nybildat och kommer inledningsvis fokusera pa de generella uppdrag som
samtliga NPO har, se ovan. Verksamhetsplan tas fram infor 2020.

Nationellt programomrade for nervsystemets
sjukdomar

Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

Insatsomrade — Stroke
Motivering, behov och syfte

Nationellt programomrade for nervsystemets sjukdomar (NPO) har for narvarande en
etablerad nationell arbetsgrupp (NAG): NAG stroke. Denna NAG har bildats av det
tidigare nationella strokeradet. NPO avser utforma uppdrag for NAG stroke utifran de
nya forutsattningarna med den nya kunskapsorganisationen.

Mal
Framtagning och inférande av beslutsstéd inom omraden som ingar i de nya nationella
riktlinjerna for strokevard, dar beslutsstod saknas. Utredning och forslag till hur

resultat av nya studier (DAWN och DEFUSE, léngre tidsfonster for trombektomi) ska
paverka varden i Sverige. Detta arbete ska presenteras under tidigare delen av 2019.

Metod och atgard

NAG Stroke fortsatter med arbete enligt tidigare plan. Aterkopplar regelbundet till
NPO. Sédra sjukvardsregionen genomfor en HTA analys som kommer att bilda grund
for evidenslaget. Den berdknas bli klar under 2019.

Konsekvensbeskrivning

Utfallet av analysen av DAWN och DEFUSE i samrad med Socialstyrelsen vantas fa
stora konsekvenser for vardorganisationen. Det ar darfor viktigt att analysen gors med
detta i atanke. Analysen gors i samrad med professionsforetradare (EVAS-registrets
registerhallare bland annat). I NAG stroke sitter aven Strokeriksforbundets
ordférande, vilket &r en god forutsattning for férankring gentemot patienter och
narstaende.

Framtagning av ett nationellt beslutsstdd minskar behovet av lokalt arbete och
underlattar for styrning och ledning att planera for och tillse att nationella riktlinjer
foljs.

Uppskattning av resursatgang

Resursatgang i tid per ar beréknas till:

e NPO forvantas lagga ner fyra arbetstimmar per ledamot.
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Insatsomrade — Smarta
Motivering, behov och syfte

Ett uppdrag finns att bilda en NAG smaérta, som harstammar ur den grupp som arbetat
med nationellt uppdrag smarta. NPO avser utforma uppdrag for NAG smarta utifran
de nya forutsattningarna med den nya kunskapsorganisationen.

Smarta ar en av de vanligaste orsakerna till kontakter med sjukvarden. Pa uppdrag av
Nationell samverkansgrupp for kunskapsstyrning regiongrupp (NSK-R) genomfordes
under 2016 en kartlaggning av varden vid langvarig smarta i landet. Omradet
genomlystes av en expertgrupp bland annat utifran organisation, resurser och
behandlingsprinciper. | arbetet beaktades dven patientorganisationernas erfarenheter.
Kartlaggningen visar pa tydliga brister och omotiverade skillnader i vard och
behandling inom smartomradet. NPO avser arbeta vidare med de slutsatser som
framkom i slutrapporten. Genom att bilda en NAG smarta skapas goda forutsattningar
for langsiktighet i arbetet med 6kad jamlik i smartvarden.

Mal

Den dvergripande malsattningen &r att 6ka kompetensen inom sméartomradet, utarbeta
kunskapsstod och modeller for handlaggning av smérta och samverkan mellan olika
vardnivaer. Det finns ett behov av ett nationellt kunskapsstod for (langvarig) smarta
med en tillndrande implementeringsstrategi regionalt och lokalt. NAG smarta kommer
inledningsvis att kartlagga redan befintliga vardprogram och beslutsstdd for specifika
langvariga smarttillstand, identifiera vad som saknas och forankra arbetet
sjukvardsregionalt. Uppdrag bor diskuteras aven for akut och postoperativ smarta
samt malign smarta.

Metod och atgard

Under 2019 bildar NPO en NAG smarta. | bildandet av arbetsgruppen kommer
foljande aspekter beaktas:

e Professioner: fysioterapeut, lakare, psykolog, sjukskoterska.

e Specialiteter: anestesi, neurologi, pediatrik,
primarvard, rehabiliteringsmedicin.

e Kompetensomrade: langvarig smérta, akut och postoperativ smarta, malign
smarta, smérta hos barn.

e Patientrepresentation

Konsekvensbeskrivning

Smartvarden ar idag fragmenterad och beroende av individuellt personligt
engagemang samt av finansiering i form av olika projekt. Kompetensen &r bristféllig
over stora delar av landet och kontinuiteten dalig. Det innebar att med stor sannolikhet
far inte patienter med smarta adekvat utredning, bedémning och behandling. En
andamalsenlig och effektiv smartvard och rehabilitering kraver stabila strukturer och
langsiktig finansiering.
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Uppskattning av resursatgang
Resursatgang i tid per ar beréaknas till:

e NPO forvantar sig att det kommer inga sex till atta personer i NAG smarta.

e Ordférande forvantas lagga ner 80 arbetstimmar, 6vriga ledaméter 40 arbetstimmar
vardera.

o Nationellt kvalitetsregister dver Smartrehabilitering (NRS) forvantas lagga ner mellan
fem till tio arbetstimmar.

e NPO forvéntas lagga ner 5 arbetstimmar per ledamot.

e NPO-ansvarige forvantas lagga ner 20 timmar.

e Framtagning/jamkning av befintliga kunskapsstod for langvarig smarta, akut smarta
och postoperativ sméarta kan komma att krdva extra resurser.

Insatsomrade — Behovs- och utbudsanalys epilepsi, multipel skleros
(MS) och Parkinson

Motivering, behov och syfte

NPO anser det angelaget att genomféra en fordjupad analys inom omradena epilepsi,
MS och Parkinson under 2019. Det finns Nationella Riktlinjer fér MS och Parkinson
sedan 2016. For epilepsi finns fér narvarande en remissversion. De slutgiltiga
riktlinjerna kommer att publiceras varen 2019. De ér alla tre vanliga sjukdomstillstand
(prevalens i Sverige: MS 18 000, Parkinson 18 000, epilepsi 81 000) och leder till hég
grad av funktionsnedsattning. Det finns stora behandlingsmoéjligheter pa flera
vardnivaer men ocksa stora utmaningar avseende regional ojamlikhet, ledtider,
avancerad behandling och uppféljningskapacitet. Ldkemedelsutbudet véxer snabbt och
manga preparat kraver noggrann uppféljning. Det arbetas for narvarande med delar av
Parkinsonvarden inom det nationella nivastruktureringsarbetet och sannolikt kommer
en genomgang avseende nationell nivastrukturering bli aktuell ocksa for epilepsi.

Mal

Denna fordjupade analys avser att i steg 1, belysa vilka regionala ojamlikheter och gap
som finns avseende varden vid MS, Parkinson och epilepsi, samt i steg 2, foresla
nagra forbattringsomraden samt utforma ett enkelt och effektivt uppfoljningsprogram

med ett begransat antal kvalitetsindikatorer som kan foljas via Svenska Neuroregistret
dar det finns registermoduler for alla tre sjukdomarna.

Metod och atgard

e FOr steg 1 sammansatts en utredningsgrupp om tva personer, (NPO
kontaktperson avseende denna gap-analys samt en erfaren lansneurolog). NPO
formulerar utredningsgruppens uppdrag.

o Utredningsgruppen utgar fran de tidigare genomférda regionala GAP-
analyser som finns utforda i anslutning till arbetet med Nationella
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Riktlinjer (MS, Parkinson) samt remissversion for Nationella Riktlinjer
for epilepsi.

o Ovriga ledamoter i NPO bistar i arbetet att lokalisera de gap-analyser
som finns.

o Utredningsgruppen sammanstaller utifran befintligt material en
kortfattad rapport/samlad nationell gap-analys

o Avrapportering/uppféljning av steg 1 sker i samband med
neurologveckan i maj 2019, da ocksa professions- samt
patientrepresentanter bjuds in for dialog infor det fortsatta arbetet med
steg 2.

e FOr arbetet med steg 2 tillsatts under andra halvan av 2019 en tillféllig
arbetsgrupp (NAG). NPO formulerar gruppens mal och syfte.

o NPO utformar kravspecifikation pa medlemmar i NAG.

o Denna kravspecifikation skickas sedan till berérda
professionsforeningar samt patientféreningar for aterkoppling.

o Regionerna far sedan uppdraget att nominera medlemmar i NAG
utifran kravspecifikationen.

o NPO beslutar om NAGs sammanséttning utifran regionernas
nomineringar.

e NAG arbetar darefter vidare utifran de gap och behov som identifierats i
utredningsarbetet och dialogerna.

Konsekvensbeskrivning

Denna genomlysning forvantas fa foljande konsekvenser:

e Genom att belysa regionala ojamlikheter samt identifiera forbattringsomraden kan
regionerna/huvudmannen fokusera resurser och anstrangningar mot de atgarder som
forvantas ge storst effekt.

o Tillfallig arbetgrupp (TAG) kan utifran genomlysningen foresla/identifiera behov av
nationella besluts-/handlaggningsstod, samt vid behov fa i uppdrag att ta fram sadana.

e TAG kan utifran genomlysningen identifiera variabler lampliga for arlig uppféljning
via Svenska Neuroregister.

e Patienter och narstaende till patienter med MS, Parkinson och epilepsi forvantas fa
tillgang till en sakrare, mer resurseffektiv och mer jamlik vard.

Uppskattning av resursatgang

Resursatgang i tid per ar beréaknas till:

e Steg 1: Det kommer inga tva personer i utredningsgruppen. Lansneurologen
forvantas lagga ner 40 arbetstimmar.

e Steg 2: NPO beddmer att det kommer inga sex till tio personer i NAG.
Sannolikt kravs lakarrepresentation fran varje regionen, en patientrepresentant,
skoterska, paramedicinare samt neuropsykolog eller kurator.
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e Ordférande forvantas lagga ner 80 arbetstimmar, 6vriga ledamoter 40
arbetstimmar vardera.

e Svenska Neuroregister forvantas lagga ner mellan fem till tio arbetstimmar.

e NPO forvantas lagga ner fem arbetstimmar per ledamot.

e NPO projektansvarige forvéantas lagga ner 20 timmar.

Insatsomrade — Kvalitetsregister
Motivering, behov och syfte

Inom nervsystemets sjukdomar finns flera kvalitetsregister varav flera ar mycket
valfungerande och har god tackningsgrad medan andra &r nyare och/eller inte har
kommit lika langt.

Mal

Det langsiktiga malet ar adekvata register med hog tackningsgrad, lagom mangd
variabler integrerade i journal, som ett uppfoljningsverktyg for kvalitetsutveckling
inom varden.

e Etappmal 2019: NPO ska i samrad med kvalitetsregistren ta fram en
kravspecifikation pa de fem kliniskt viktigaste variablerna per register.

Metod och atgard

Uppstarten pa ett langsiktigt samarbete mellan NPO och kvalitetsregistren sker genom
en inventering av registerhallarnas synpunkter och tankar kring berérda
kvalitetsregister. Inventeringen av kvalitetsregister sker genom en forfragan till
berorda kvalitetsregistren inom nervsystemets sjukdomar. Fragorna berér omradena:

e Hur tillgangliggors registrets innehall och data samt hur det kan anvéandas i syfte
att forbattra varden?

e Vilka av registrets variabler/indikatorer ar viktigast pa olika nivaer; lokalt i
landsting/region, sjukvardsregionalt och nationellt.

e Lista de for kunskapsstyrningen tio viktigaste variablerna i registret.

e Saknas nagon variabel/indikator i registret?

e Hur skall utveckling av register finansieras solidariskt av huvudménnen.
Implementering bor finansieras lokalt av huvudménnen.

Det kommer sedan anordnas en fordjupad inventering i dialog med kvalitetsregistren,
dar aven andra berdrda aktorer bjuds in till dialogen. Dialogen sker under varen 2019.
Syftet ar att dialogen resulterar i en kravspecifikation pa de fem kliniskt viktigaste
variablerna per register, som faststalls av NPO. Inventeringen/dialogerna ger underlag
for att besvara uppdraget fran Nationell samverkansgrupp nationella kvalitetsregister
under hdsten 2019.

Konsekvensbeskrivning

Med hansyn till svarighetsgraden av att skapa adekvata kvalitetsregister och for det
arbete som l&ggs ner inom kvalitetsregistren samt i de kliniska verksamheterna avser
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NPO bygga ett samarbete som bygger pa tillit och transparens for att fa basta mojliga
utdelning i vidareutvecklandet av registren.

De olika registren inom NPO:ernas omrade ar delvis principiellt olika sinsemellan.
Det &r tydligt att registren kan lara av varandra. NPO avser utveckla ett nara
samarbete med registren for att pa sa satt skapa en modell for hur kunskapsstyrning
och kvalitetsregister kan samarbeta for att nd god nytta och jamlik vard i Sverige.

Uppskattning av resursatgang
Resursatgang i tid per ar beréaknas till:

e Dialoger atta timmar/ledamot i NPO,

¢ Inventering och analys tio timmar/ledamot i NPO

e NPO-ansvarig for kvalitetsregister, cirka 20 timmar
e NPO processledare 40 timmar

e Lokalhyra for dialoger: Lokal via SKL.

Insatsomrade — Ordnat inférande for nya dyra lakemedel och
behandlingsmetoder

Motivering, behov och syfte

Det finns ett patagligt behov av ett ordnat inférande for nya dyra lakemedel och
behandlingsmetoder, for att pa sa satt paverka vardkostnad och/eller
vardorganisationen. NPO har i samarbete med relevant kvalitetsregister och Radet for
nya terapier (NT-radet) tagit fram en modell for ordnat inférande for nya dyra
lakemedel, som bygger pa ett integrerat uppfoljningskrav och registrering i
kvalitetsregister. NPO avser att testa modellen under 2019. Forst provas modellen pa
avancerad migranforebyggande behandling vid kronisk migran. Inom migranomradet
finns stora regionala ojamlikheter varfor detta inférande blir mycket intressant bade
konceptuellt och for att aktivt undersoka samt belysa ojamlikheter i vard.

Mal
Test av ny modell for ordnat inforande ska genomféras for omradet avancerad

migranforebyggande behandling och samverkan med huvudvérksregistret, ett
delregister i svenska Neuroregister. Arbetet ska ske under 2019.

Metod och atgard

NPO har i samarbete med registerhallare for kvalitetsregistret tagit fram en modell for
ordnat inférande for omradet avancerad migranforebyggande behandling. Modellen
kommer &dven att forankras i specialistforeningen (Svenska huvudvarkssallskapet) och
med NT-radet.

Under 2019 kommer:

e migranmodul, som under 2018 testas i en migranpopulation, kommer att inforas i
kvalitetsregistret
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o beslutsstdd for avancerad migranfoérebyggande behandling vid kronisk migran tas
fram av en temporar arbetsgrupp och forankras i specialistféreningen

e patientdagbok foreslas som krav for behandling

e uppdraget till registerhallarna for huvudvarksregistret i samarbete med NPO NS-
representant ansvarig for kvalitetsregister och med gruppen pa Halso- och
sjukvardsforvaltningen i Stockholm, som av NT-radet utsetts att folja upp
ordnat inférande.

Konsekvensbeskrivning

Faller modellen vél ut kan denna framgent anvéandas for inférandet av andra
behandlingsmetoder. Det &r 6nskvart att subvention kopplas till registrering i register
Tnadvards- och lakemedelsformansverket (TLV). Data kommer att erhallas om hur,
var och pa vilken indikation lakemedlet anvéands. Dessutom mojliggor det kontroll
over sékerhet och geografisk anvandning. Analytiker som NT-radet star for finns
kopplad till detta projekt. Férutom ett ordnat inférande, ytterligare kunskap om
anvandning av CGRP-monoklonala antikroppar samt andra avancerade
migranforebyggande behandlingar kommer projektet att visa pa hur NPO kan
samarbeta med kvalitetsregister och NT-radet vid inférande av nya viktiga
behandlingar inom NPO:s ansvarsomraden.

Denna typ av arbete ger dven regionerna battre kontroll pa behandling av detta
tillstand, nationella jamforelser (6ver/underanvandning, indikationsglidning etcetera)
och avlastar behovet av att ta fram egna ramar for behandlingen.

Uppskattning av resursatgang
Resursatgang i tid per ar beréaknas till:

e NPO avsétter fyra timmar ledamot for analys av test for ordnat inférande samt
sex timmar/ledamot fér méten med berdrda instanser.

e Framtagning av projektplan och kunskapsstod 20 timmar/person i NAG
migran. Till arbetet kommer det att knytas neurolog, lansneurolog samt
fysioterapeut. Berdknad tid &r tio timmar/person.

e FoOrankring med berdrda intressenter: tio timmar for den ansvariga NPO-
ledamoten.

e NT-radet star for personal for analys och sammanstélining

e Andring av kvalitetsregistret (inforande av migranmodul) 70 tkr.

Insatsomrade — Dialog om vardbehov/vardutbud med professions- och
specialistféreningar

Motivering, behov och syfte

NPO tar sin utgangspunkt i att hdlso- och sjukvarden vidareutvecklas béast tillsammans
med och genom andra samarbetspartners delaktighet. Uppdraget om interaktion med
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samarbetspartners ar ett centralt uppdragsomrade, som kommer att prioriteras, inte
minst géllande professions- och specialistforeningarna.

NPO har i uppdrag att analysera vardutbud och vardbehov. Omradena som kan bli
aktuella for en fordjupad analys ar manga. Med vara begransade resurser (bade inom
kunskapsorganisationen, men &ven antal neurologer i landet) ar det av storsta vikt att
de studier som viljs ut, ar férankrade som adekvata omraden samtidigt som de bygger
pa fakta och dataanalyser.

Mal

NPO avser med denna atgard hitta en arbetsmodell for att i samarbete med

professions- och specialistforeningarna identifiera adekvata analysomraden inom
nervsystemets sjukdomar.

NPO avser utifran dialogen med professionsféreningar identifiera ett omrade som
leder till fordjupad analys och atgarder.

Metod och atgard

NPO kommer under januari manad efterfraga de viktigaste omradena, dar
professionsforeningar ser brister/ojamlikhet/behov av GAP-analys inom
nervsystemets sjukdomar. NPO kommer under april manad att anordna workshop i
syfte att ha en fordjupad analys inom nagot valt omrade, utifran de forslag som
skickats in. NPO gor slutligen en bedomning av om det ska bildas en NAG infor ar
2020 eller vilka andra atgéarder som bor vidtas utifran genomford analys.
Konsekvensbeskrivning

Atgarden skapar ett transparent arbetssétt med att staka ut adekvata analysomraden.
Det i sin tur skapar 6kad forankring och tillit till kunskapsorganisationen.

Uppskattning av resursatgang
Resursatgang i tid per ar beréaknas till:

e workshop fyra timmar/ledamot i NPO,
e inventering och analys tio timmar/ledamot i NPO
e Statistik och datauttag atta timmar

Nationellt programomrade for Njur- och
urinvagssjukdomar

Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

Insatsomrade — Strukturerat omhandertagande av Kronisk njursjukdom
(CKD)

Motivering, behov och syfte

CKD ér vanligt forekommande i samhéllet och cirka tio procent av befolkningen &r
drabbad i nagon form och har definitionsméssigt kronisk njursjukdom. Fem procent av
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befolkningen har halverad njurfunktion. CKD delas in i olika stadier, dér de tidiga
stadierna &r forknippade med 6verdddlighet i hjartkarlsjukdomar men ger inga
specifika symtom. Manga patienter ar ej diagnosticerade och det rader oklarheter
vilken vardniva som &r den adekvata. De allvarliga slutstadierna, som kraver dialys
eller transplantation ar dock ovanliga men har hég dédlighet, ger lidande och hoga
samhallskostnader. Det &r darfor av stor vikt att CKD diagnosticeras tidigt och att
riskfaktorer behandlas. Vanliga riskfaktorer ar till exempel hogt blodtryck, diabetes,
rokning och dvervikt.

Merparten av patienterna finns i primarvarden. Interaktionen mellan priméarvard och
specialistvard ar mycket viktig for att fa en effektiv prevention med optimalt
utnyttjande av resurser. Konsekvensen av obehandlade &r att manga olika lakemedel
blir feldoserade vilket leder till stora mangder sjukhusvard pa grund av.
ldkemedelsbiverkningar.

Syftet initialt blir att skapa en nationell samsyn inom omradet CKD.

Mal

En strukturerad syn pa prevention och tidiga atgarder &r viktig. For att fa optimal
effekt skall patienten vardas pa ratt instans som i flertalet fall &r primarvarden.
Specialistvarden tar hand om allvarliga njurfunktionsnedsattningar och patienter med
hog risk for progression. Ett utvecklat vardprogram skall pa ett enkelt satt vagleda
primarvard och specialistvard for att patienterna skall vardas pa adekvat niva och fa sa

effektiv preventiv behandling som majligt. Det finns idag vardprogram i de flesta
regioner och dessa kan samordnas och optimeras.

o Profylaktiska atgarder kan sakta ner progresstakten av njursjukdomen och
minska risken for hjartkarlsjukdomar och mortalitet, samt minska risken for
andra komplikationer sasom skelettsjukdom och malnutrition.

e Hijalp till vard pa ratt niva.

o Ratt lakemedelsbehandling och dosering av lékemedel vid nedsatt
njurfunktion.

e Remissfloden.

e Tidplan: Nationellt stod for omhandertagandet fardigt 2019.

e Malomraden:

o minskade l&kemedelsbiverkningar
o forbattrade blodtrycksnivaer
o minskat behov av sjukvard och vardplatser.

Metod och atgard

NPO-foretradare, njurmedicinare fran 6vriga regioner och primarvardslakare
samordnar och utvecklar nuvarande kunskapsunderlag till ett nationellt stod i en
nationell arbetsgrupp.
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Konsekvensbeskrivning
For att ovanstaende ska fungera kommer ett antal faktorer behdva uppfyllas:

e Okat samarbete njursjukvard och primérvard.

e Samarbete inom sjukvardsregioner.

e Ratt vardniva och korrekt behandling efter njurfunktionsnedsattning. Detta ska
leda till forbattrad njursjukvard med mal att minska allvarliga komplikationer.

Uppskattning av resursatgang

Inom NPO:s ramar.

Insatsomrade — Njursten, omhandertagande pa ratt niva och
forebyggande arbete

Motivering, behov och syfte

Njurstenssjukdomen &r en folksjukdom dér tio till 20 procent av mannen och cirka
fem procent av kvinnorna far en njursten under sin livstid. Recidivrisken &r 50
procent.

Det &r en resurskravande sjukdom som involverar flera delar av sjukvardsapparaten
till exempel primarvard, akutmottagningar, slutenvard, réntgenavdelningar,
dagkirurgiska och slutenvardskirurgiska enheter. Patienter med njur-/uretarsten ar for
narvarande undantrangda av standardiserade vardférlopp (SVF) och cancervarden.
Njuren avlastas istéllet och sedan far patienten ga med j-stent eller
nefropyelostomikateter under lang tid.

Forutom smartor finns stora medicinska risker med njursten och avstangda njurar sa
som forsamrad njurfunktion och sepsis dar multiorgansvikt och intensivvard
forekommer. Det drabbar ofta arbetsfora patienter och ger darmed stora
samhallskostnader till foljd av sjukskrivningar, ibland under lang tid.

Det finns ingen konsensus i landet hur olika stensituationer ska behandlas och Varden
i siffror visar stora olikheter dver landet. Det &r olika vardnivaer for samma
stensituation. Det finns inte heller ndgon enhetlig linje hur uppféljning och eventuell
profylax ska goras.

Mal

For narvarande ar vardprogram for njursten under framstéallande pa flera hall i landet.
Dessa behover samordnas och nationella riktlinjer skapas for att varden ska bli
kunskapsbaserad och jamlik. Detta kan ocksa gora att problematiken blir synlig och pa

lokal/regional niva eventuellt en nivastrukturering — vilka leder till battre och snabbare
omhéndertagande

Metod och atgard

NPO-foretradare, representanter fran dvriga regioner och primarvardslakare
sammanstéller det som gjorts inom olika regioner i en nationell arbetsgrupp.
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Konsekvensbeskrivning

Gora det kant for professionen vad som &r basta varden, eventuellt uppprioritering av
sjukdomen och snabbare atgard vilket leder till minskat lidande for patienterna,
minskad sjuklighet, minskad sjukskrivning och minskade samhéllskostnader.

Uppskattning av resursatgang

Inom NPO:s ramar.

Nationellt programomrade for psykisk hélsa
Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

Insatsomrade — Fardigstalla och stodja implementering av nationella
vard- och insatsprogram inom psykisk halsa

Motivering, behov och syfte

Bland annat Socialstyrelsens arbete med nationella riktlinjer inom psykisk halsa-
omradet har pavisat glappet mellan kunskapslage och den kunskap som
implementerats i verksamhet. R&tt kunskap behéver finnas i varje méte mellan
personal och patient/brukare.

Socialstyrelsens riktlinjer har malgrupper pa huvudmanna-/ledningsniva och omfattar
nya eller omdebatterade insatser. Syftet med nationella vard- och insatsprogram (VIP)
har ett bredare grepp och &r att utifran nationella riktlinjer och andra
kunskapssammanstallningar presentera information pa ett satt som ar anpassat efter
olika yrkesgruppers/personals behov infor eller i motet med patient/brukare.

Det 6vergripande syftet med nationella vard- och insatsprogram ar att stod och vard
ska ges mer jamlikt och med battre resultat. Processen att ta fram programmen
kommer innebdra en resurseffektivisering jamfort med att regioner/kommuner gor
samma kunskapssammanstallning regionalt/lokalt.

Mal
Malet under 2019 &r att fardigstalla fem nationella vard- och insatsprogram inom
omradet Psykisk halsa:

e  Schizofreni-/liknande tillstand (beraknas klart januari 2019)
o Angest, Depression (beraknas klart oktober 2019)

o Missbruk, beroende (beréknas klart oktober 2019)

o Sjalvskadebeteende (berdknas klart oktober 2019)

e ADHD (berdknas klart november 2019).

Innehall och arbetsformer ska vara forenliga med arbetet som gors for att ta fram ett
nationellt kliniskt kunskapsstod for primarvarden (NKK).

Planen for tillsattande av eventuella nya arbetsgrupper for HT 2019 ser ut som féljer:

1. Fardigstélla VIP:ar startade 2018
2. Utvérdera process och arbetet som gjorts (VIP 1-5)
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3. Fora diskussion med Nétverket for ledning och styrning av psykiatrin och Stora
arbetsutskottet for socialchefer, RSS och NSK-S samt Primarvardsomradet om
deras deltagande i uppdaterad behovskartlaggning/gapanalys (enligt mall i
kunskapsstyrningssystemet).

4. Tillsatta analysgrupp med uppdrag att definiera forslag pa arbetsomrade-/n

Analysgruppen presenterar sina forslag

6. Fatta beslut om arbetsomrade-/n och starta nomineringsprocess for nya
arbetsgruppsdeltagare.

o

Andra malsattningar for 2019 ar att:

e Stodja implementeringen i regioner/kommuner av framtagna VIP:ar, till exempel
genom utbildningsinsatser, nationella natverk med mera

e Tafram modell for uppfoljning och aterkoppling av VIP nationellt/i
regioner/kommuner

e Stodja arbetet med nivastrukturering (Socialstyrelsen)

e Tafram en kommunikationsplan

e Tafram en handlingsplan baserad pa verksamhetsplanen (som stod for
systematiskt genomfdérande och uppféljning).

Metod och atgard

Sedan oktober 2018 har fem NAG:ar startats for att ta fram nationella vard- och
insatsprogram (V1P) inom Psykisk hélsa (Schizofreni-/liknande tillstand; Angest,
Depression; Sjélvskadebeteende; Missbruk och beroende; ADHD).

En provisorisk webbplats (www.vardochinsats.se) har skapats for att underlatta 1)
insamling av synpunkter och forankring under det att VIP:arna ar i utkastversion och
2) spridning och implementering av de fardiga VIP:arna. Webbplatsen gor det mojligt
for anvandaren att filtrera innehaller utifran olika perspektiv (till exempel verksamhet,
befattning, tgardsomrade och patient-/brukarkaraktaristika sasom diagnos eller
aldersgrupp).

Det finns en gemensam metod for hur arbetsgrupperna ska ta sig an uppgiften att
kvalitetssakra och forankra innehallet i VIP:arna — bade gallande sakinnehall och
anvandbarhet. Arbetsgruppsdeltagarna traffas sex ganger per ar. Merparten av arbetet
bestar i att samla konstruktiva synpunkter fran lokala och regionala sakkunniga liksom
att tillse att arbetet blir kant och forankrat lokalt och regionalt utifran radande
ledningsstruktur. Det breda angreppsséttet syftar ocksa till att bana vag for senare
implementeringsarbete.

Konsekvensbeskrivning

Styrning och ledning lokalt, sjukvardsregionalt, nationellt

e Okade forvantningar pa vilka insatser som ska erbjudas patienter och brukare
utifrdn malsattningar om jamlik och god vard
e Ambitionshdjning gallande hur insatser implementeras och foljs upp
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Professionerna

e Okad tillganglighet till kunskap om vilka metoder och arbetssétt som har stod i
forskning eller beprovad erfarenhet

e Okad kunskap om vad andra verksamheter kan erbjuda patienter/brukare — och
darigenom 6kad helhetssyn pa patienter/brukare

e Okad samsyn mellan verksamheter och professioner

Patienter/narstaende

e Forbattrade forutsattningar att vara delaktig i sin egen/narstaendes vard/stod
e En mer jamlik och god vard/stod
¢ Insatser som ges bildar en battre helhet, och ger béttre resultat och dkad néjdhet

Uppskattning av resursatgang

Psykisk halsa ar ett brett omrade, och kommer darfor krava mycket resurser. Initialt
har Uppdrag Psykisk Halsa kunnat bidra till att stotta omradet, for att arbetet ska halla
samma tempo som hittills kommer fortsatt extra stéttning behdvas.

Det oklara laget kring eventuella fortsatt éverenskommelse mellan staten och SKL
kring stod fran SKL (Uppdrag Psykisk Halsa) for utvecklingsstéd inom omradet
psykisk hélsa har betydelse for framtida ambitionsniva och resursatgang.

Nationellt programomrade for rehabilitering,
habilitering och foérsakringsmedicin

NPO é&r nybildat och kommer inledningsvis fokusera pa de generella uppdrag som
samtliga NPO har, se ovan. Verksamhetsplan tas fram infér 2020.

Nationellt programomrade for reumatologiska
sjukdomar

NPO ar nybildat och kommer inledningsvis fokusera pa de generella uppdrag som
samtliga NPO har, se ovan. Verksamhetsplan tas fram infor 2020.

Nationellt programomrade foér rérelseorganens
sjukdomar

Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

Insatsomrade — God och jamlik vard av sjukdomstillstand i
rorelseorganens sjukdomar
Motivering, behov och syfte

Syftet ar att patienter med sjukdomstillstand inom rorelseorganens sjukdomar far en
god och jamlik vard. Med hjalp av data fran patientregistret har vi identifierat ett antal
omraden med de vanligaste besoksgenererande tillstanden inom rorelseorganens
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sjukdomar. Data fran patientregistret och nationella kvalitetsregister visar att det
foreligger en variation i val av behandlingstyp och nyttjandegrad.

Slutligen finns det nationella och internationella exempel pa hur forbattrade processer,
kring patienter med rorelseorganens sjukdomar, dér tatare samarbete mellan
oppenvard och slutenvard tillampas, digitala hjalpmedel anvéands och
arbetsfordelningen mellan olika yrkeskategorier omdefinieras, kan ge en mer jamlik
tillgang till vard och 6kad patientnojdhet.

Mal
Malet &r att skapa en mer jamlik behandlings- och uppféljningsstrategi for ndgot/nagra
av de vanligaste tillstanden i rorelseorganens sjukdomar.

Metod och atgard

En nationell arbetsgrupp (NAG) tillsatts efter att omradet specificerats som ett
forbattringsomrade av NPO under hésten 2018. NPO har genom GAP-analys och
inventering identifierat féljande omraden dar nagon skulle kunna bli aktuell som NAG
2019 — armfrakturer, tumbasartros, knarartroskopi och acromioplastiker.

Behovet av en nationell arbetsgrupp kring det specificerade omradet skickas som
remissforfragan till professionsféreningar samt nationella kvalitetsregister vid
arsskiftet 2018/2019.

Uppdrag och mal beskrivs sedan i NAG:s uppdragsbeskrivning, samt om det ar ett
tillfalligt eller bestaende uppdrag.

Forfragan gar ut till professionsforeningar, kvalitetsregister, patientféreningar och
akademi samt 6vriga eventuella intresseorganisationer for att nominera ledamoter till
arbetsgruppen. Under bérjan av 2019 bor en forsta NAG ha utsetts.

Beroende pa NAG:s definierade omrade bor man inom ett ar ha en konsensus kring
arbetssatt och uppféljningsmodeller for den aktuella sjukdomsgruppen.

Konsekvensbeskrivning

Det kan vara svart att se konsekvenserna for foljande grupper till foljd av skapandet av
en nationell arbetsgrupp. Vi tanker oss féljande konsekvenser:

Styrning och ledning lokalt, sjukvardsregionalt, nationellt

e Tydligare ledning och styrning utifran nationellt 6verenskomna behandlings-
och uppfoéljningsstrategier.

e Tillsattandet av en NAG kommer att krava resurser fran verksamheten.

e Okad transparens kring tillsattningen av nationella arbetsgruppen samt storre
professionsengagemang forvantas 6ka foljsamheten och underlatta inforandet
for éverenskommen konsensus.
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Professionerna

e Lattare att nd dverenskommelse kring omraden dar det saknas hoggradig
evidens.
e Okar mojligheten for professionen att tillvarata patientens behov.

F Patienter/narstdende

e Mer god och jamlik vard.
o Patientens deltagande i NAG kan 0ka patientengagemang i framtagandet av
Overenskommelse.

Uppskattning av resursatgang

Resursatgangen blir avhangigt vilket omrade vi valjer att prioritera, och darmed vilket
NAG som valjs, samt vilka bindningar som finns till den specifika NAGen. Rimligen
bor en 20 procent arbetsinsats for NAGens ordférande ses som en rimlig resursatgang.
Detta kan behdva omvarderas beroende pa vilken NAG som utnamns. Avsatt arbetstid
fran arbetsgivare avseende deltagande i NAG fran professionskategorier fem procent.
Finansiering for cirka sex stycken fysiska méten samt tva internat under 2019.
Processtdd inklusive analysstod tillhandahallet via NPO, 30 procent.

Insatsomrade — Inventering av kunskap/intressegrupper for specifika
tillstand inom rorelseorganens sjukdomar

Motivering, behov och syfte

Syftet ar att fa en 6kad kunskap om vilka kunskapsunderlag som finns och som é&r

under framtagande for att kunna anvandas i kunskapsstyrningen for en 6kad jamlik
vard och halsa.

Utover nationella riktlinjer pagar arbeten med kunskapsframtagning i olika
specialistféreningar, men det finns idag ingen samlad bild 6ver vilka arbeten som
pagar. Genom att skapa denna sammanstéllning kommer vi att bidra till att skapa en
mer jamlik behandlings- och uppféljningsstrategi for patienter med sjukdomar inom
rorelseorganen samt bidra till 6kad professionellt engagemang i kunskapsbaserad
styrning.
Mal
Malet ar att

e inventera vilka kunskapsunderlag som finns och som ar under framtagande

rorande rorelseorganens sjukdomar inom olika specialistféreningar.
e fainspel till GAP-analysarbete samt nominering av NAG 2020.

Metod och atgard

NPO kontaktar specialistforeningar hosten 2018 med information och forfragan.
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NPO planerar workshop med specialistféreningar under forsta halvan av 2019 for att
fa inspel kring forbattringsomraden.

Konsekvensbeskrivning
Styrning och ledning lokalt, sjukvardsregionalt, nationellt
e Tydligare ledning och styrning baserat pa en gemensam bild 6ver befintliga och
pagaende framtagande av kunskapsunderlag.
Professionerna

e Lattare att na 6verenskommelse kring omraden dar det saknas héggradig
evidens.

Patienter/narstaende
e Mer god och jamlik vard.

Uppskattning av resursatgang

Resurssattning fran professionsforeningar innefattar cirka tva till tre arbetsdagar per
specialistforening under 2019 och sker enligt den plan som &r framtagen fran de olika
regionerna. Resursséttning fran NPO ryms inom uppdraget for deltagare i NPO.

Insatsomrade — Samarbete med Socialstyrelsen vid utformningen av
nationella riktlinjer

Motivering, behov och syfte

Kopplingen mellan professionen och olika myndigheter daribland Socialstyrelsen vid
framtagning av kunskapsunderlag och implementering av densamma har stéllvis varit
bristfallig. Detta har uppméarksammats i en nyligen publicerad utredning av
statskontoret. Syftet ar att NPO &r behjélpliga i att skapa storre transparens samt en
okad delaktighet fran professionen i arbetet med framtagande av nationella riktlinjer.

Socialstyrelsen har under 2018 pabdrjat arbetet att uppdatera nationella riktlinjer for
rorelseorganens sjukdomar och arbetet forvantas vara slutfort 2019. NPO bér vara
valinformerade om hur arbetet fortskrider, samt vara behjalpliga vid utndmning av
ledamoter i expertgrupper som tillsatts av Socialstyrelsen.

Mal
Malet ar att
e NPO ar valinformerad om och bidrar pa lampligt satt i arbetet vid utformning
av nationella riktlinjer.
Metod och atgard

NPO far via kontinuerlig dialog med Socialstyrelsen fortlopande information om hur
arbetet med nationella riktlinjer fortskrider med mojlighet att ge
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aterkoppling/synpunkter dels via ordforande och processledare, samt via NPO-méten
under 2018 och 2019.

Konsekvensbeskrivning
Styrning och ledning lokalt, sjukvardsregionalt, nationellt
o Okad implementeringsgrad av framtagna riktlinjer.

Professionerna

e Okat engagemang vid framtagandet av nationella riktlinjer.

Patienter/narstaende

e Mer god och jamlik vard.

Uppskattning av resursatgang

Resurssattning fran NPO till arbetet med faststallandet av nationella riktlinjer under
2019 beréknas till 16 timmar per ledamot. Uppdragsbeskrivningen kring NPOs roll
vid implementering av nationella riktlinjer behdver fortydligas innan en rimlig
uppskattning av resursatgangen kring implementeringsarbetet kan goras.

Insatsomrade — Samarbetsformer med nationella kvalitetsregister inom
rorelseorganens sjukdomar

Motivering, behov och syfte

Syftet ar att bidra till utveckling av nationella kvalitetsregister, samt att implementera
registren i den kliniska vardagen for att bidra till en god och jamlik vard.

Detta ar ett uppdrag inom ramen fér NPO.
Mal
Malet &r att:

e samarbeta med befintliga kvalitetsregister kopplade till rorelseorganens
sjukdomar

e Didra till 6kad samverkan mellan befintliga kvalitetsregister inom
rorelseorganens sjukdomar.

Metod och atgard

NPO har kontaktat registercentra sommaren 2018 med information om NPO
rorelseorganen och forfragan om samarbete. Fortsatt arbete under 2019 med kontakter
med enskilda register inom rorelseorganens sjukdomar.

Samtal planeras med en projektgrupp bestaende av representanter for nationella
kvalitetsregister inom rérelseorganens sjukdomar som 6nskar ett 6kat samarbete bland
befintliga kvalitetsregister.
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Konsekvensbeskrivning
Styrning och ledning lokalt, sjukvardsregionalt, nationellt

e Tydligare ledning och styrning baserat pa uppfoljning av medicinska resultat
fran nationella kvalitetsregister.

Professionerna

e Lattare att anvanda sig av nationella kvalitetsregister i den kliniska vardagen,
framforallt som beslutsstod pa sikt.
e Enklare registrering till kvalitetsregister.

Patienter/narstaende
e Mer god och jamlik vard.

Uppskattning av resursatgang

Projektmedel kan behdvas for en projektgrupp bestaende av representanter fran olika
kvalitetsregister som Onskar att arbeta med tkad samverkan. NPO kommer att behdva
aterkomma kring resursatgang efter samtal med projektgruppen.

Nationellt programomrade séllsynta sjukdomar

Under 2018 har sjukvardshuvudmannen starkt upp sitt arbete inom séllsynta
diagnoser. Dels genom att inrétta ett NPO séllsynta sjukdomar och dessutom haft en
overenskommelse med staten inom omradet. De uppdrag som framkommer i
Overenskommelsen har prioriterats av NPO. Den nuvarande dverenskommelsen avser
2018 men dar framkommer att bada parter avser att satsa pa omradet framover. Denna
verksamhetsplan innehaller de uppgifter som samlat har identifierats av NPO.

Nagra omraden dar NPO startat upp diskussion men i nuldget inte formaliserat
arbetsformer infor 2019:

e Kommunikation och nationell samordning.

e Multidisciplinara konferenser (MDK). Inom vard och omsorg, inte minst inom
omraden som séllsynta diagnoser, ar multidisciplinart och multiprofessionellt
samarbete avgorande for att patienter snabbt och effektivt ska fa diagnos,
behandling och det vidare std patienten ar i behov av. Specialisterna &r fa och
utspridda over landet, flera individers kunskap kravs for att 16sa komplexa
problem. Det pagar ett arbete kring Multidisciplinara konferenser.
Multidisciplinara konferenser gors till viss del redan idag men det saknas pa
flera hall ett samlat tekniskt verktyg. En utredning har pabdrjats under hosten
2018 vid Inera som ocksa tillsatt en projektledare. Utredningen ska klargéra
behov, krav och forutsattningar for MDK-infrastruktur. NPO foljer
utvecklingen av MDK och ar delaktigt i arbetet.
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e Arbetssétt och ansvar for omvarldsbevakning till exempel Socialstyrelsens
arbete med att implementera ICD11 i Sverige — viktigt att sallsynta diagnoser
kvalificeras battre an idag.

e Samordnad individuell plan, SIP, och Fast vardkontakt.

e Nationella behandlingsrekommendationer for 22q11-deletionssyndromet och
Prader-Willis syndrom.

e Diskussion med Radet for nya terapirer (NT-radet) pagar om hur NPO och NT-radet
kan samarbeta kring sarldkemedel.

Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

Insatsomrade — Nationellt kvalitetsregister
Motivering, behov och syfte

For att kunna arbeta vidare med samordning mellan landstingen och regionerna krévs
det att det gar att fa fram basdata om diagnosgrupperna inom omradet sallsynta
diagnoser; hur manga med en viss diagnos finns det i Sverige, och var finns de.
Informationen ar nodvandig bade for att kunna skapa en nationell sammanhallen
struktur for vard av personer med sallsynta diagnoser och for utveckling av
kunskapsunderlag.

| dagsléaget finns det nationella kvalitetsregister for flera olika grupper av séllsynta
diagnoser sasom cystisk fibros, medfodda metabola sjukdomar som omfattas av
nyfoddhetsscreeningen, vissa neuromuskuldra sjukdomar till exempel Duchennes
muskeldystrofi. Flertalet diagnosgrupper inom omradet sallsynta sjukdomar saknar
kvalitetsregister. Ett eventuellt nytt register far inte innebara dubbelregistrering,
dubbelarbete eller anpassningar av befintliga register som kan péaverka deras
anvandning. Basvariabler for ett sadant nytt register har redan tagits fram i en
nationell. Centrum for sallsynta disgnoser syd (CSD-syd) har lanserat en prototyp for
ett regionalt register som kan anvandas som bas for ett nationellt register.

Mal

Langsiktiga malet &r att fa ett nationellt register som kan visa basdata om
diagnosgrupper inom omradet sallsynta diagnoser; hur manga med en viss diagnos
finns det i Sverige, och var finns de. Registret tar upp problem, diagnos, behandling

och resultat. Under 2019 ar malsattningen att ta fram en plan for hur ett sadant register
ska utvecklas och anvandas.

Metod och atgard

NPO avser att tillsatta en nationell arbetsgrupp (NAG) for nationellt register som
kommer att arbeta med flera deluppdrag.

a. Se Over juridiska forutséttningar.
b. Na&ra samverkan med de regionala och nationella registerorganisationerna.
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c. Kartlaggning av det arbete som redan gjorts infor ett nationellt register, bland
annat:

- CSD-Syd har tagit fram en prototyp for ett regionalt register som &r anpassat
for att kunna lyftas till ett nationellt register.

- CSD vid Karolinska universitetssjukhuset har arbetat med att utveckla ett
kvalitetsregister som ska kunna anvéandas for alla sallsynta diagnoser. Malet ar
att registret ska bli nationellt och i enlighet med European Platform for Rare
Disease Registries (EPIRARE). Arbetet har skett i samverkan med NFSD
(Nationella funktionen for sallsynta diagnoser) och andra CSD om bland annat
val av variabler men &r i nul&get vilande.

. Oversyn av val for plattform och val av variabler/indikatorer.

e. Se Over mojligheterna med andra datakéllor samt record-linkage mellan
registren med hjalp av analytiker.

f.  Kontinuerligt utvardera nationella kvalitetsregister.

Konsekvensbeskrivning

Registret forvantas ge en kunskap om forekomst av séllsynta diagnoser och hur vard
och omsorg ser ut fér personer med sadan diagnos. Registret forvantas ocksa
underlatta det nationella samarbetet som behdver ligga till grund for
omhéndertagandet av dessa personer dar expertis ar spridd 6ver hela landet och i vissa
fall aven utomlands. Vidare forvantas registret ge sadant underlag som behovs i
planeringen av den framtida varden och omsorgen av dessa patienter. Detta kommer
att bidra till att vi kan folja upp olika vardinsatser och atgarda saknade behov som
foreligger for sma patientgrupper. Sammantaget ger detta en dkad sakerhet och
kvalitet for den enskilda individen.

Uppskattning av resursatgang

En extern projektledare pa hel- eller deltid kommer att behévas for att kunna driva det
omfattande arbetet med ett nationellt register. Vad som &r mojligt ar i nuldget oklart
och darmed aven forvantad anvandning av resurser. Medel fér 2019 uppskattas till ca
750 000 kr utéver moteskostnader. Tidsatgang for arbetet uppskattas da till deltid 50
procent for projektledning under 12 manader som motsvarar en kostnad kring 600 000
kronor samt eventuell erséttning till registercentra om deltid tio procent under tolv
manader motsvarande en kostnad kring 150 000 kronor, dar ett registercentra tar ett
mer 6vergripande ansvar an 6vriga registercentra. Ersattning kan aven komma i fraga
till personer som behdver avsatta mer tid &n atta till tio arbetsdagar eller som inte &r
knutna till region eller landsting. CSD-verksamheterna planerar att stédja med
ekonomiska medel till NAG nationellt register.
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Insatsomrade — Att klustra diagnoser
Motivering, behov och syfte

Idag finns cirka 7 000 sallsynta diagnoser. For att kunna hantera alla diagnoser och
sjukdomar ser NPO ett behov av att klustra diagnoser i grupper. Olika grupper av
séllsynta sjukdomar har mycket olika forutsattningar och behov. Klustringen tydliggor
vilka omraden som NPO sallsynta sjukdomar bér ha sarskilt ansvar for och vilka
grupper som kan/bér omhandertas av andra NPO.

Mal

Klustringen ska kunna tydliggdra ansvaret for olika diagnosgrupper och definiera
vardkedjor och synliggora gap. Klustringen utgor underlag for bildandet av NAG
inom olika diagnosgrupper/omraden. Malet for 2019 ar att ha startat upp tva till fyra

NAG for olika kluster/diagnosgrupper och initierat arbetet med kartlaggning av
nulaget, definiera vardkedjorna och de storsta gapen inom dessa.

Metod och atgard

For de grupper som NPO sallsynta sjukdomar har sérskilt ansvar for planerar NPO att
inratta NAG. Arbetsgruppen ska sedan starta arbetet med definiering av vardkedjor
och utifran vardkedjan gora gapanalys. NPO planerar att starta upp arbetet for fyra
diagnosgrupper:

e Utvecklingsneurologiska avvikelser med multipla behov

e Neurometabola sjukdomar

e Medftdda metabola sjukdomar

e Neurokutana syndrom

Klustring och mappning av diagnoser gors av NPO séllsynta sjukdomar men forankras
hos samtliga NPO och &ven regionalt.

Konsekvensbeskrivning
Styrning och ledning lokalt, sjukvardsregionalt, nationellt
o Definiering av vardkedjor visualiserar ansvaret mellan olika verksamheter och hos

olika sjukvardsnivaer. Aven andra huvudman &n halso- och sjukvard kommer att
finnas i vardkedjan.

Professionerna
e Synliggdr gap och dar professionen behdver samarbeta dver verksamhetsgrénser och
regiongranser.
Patienter/narstaende
e Forhoppningen &r att beskrivning av vardkedjan ska lyfta gap och forenkla patientens
vdg i varden. NAG referensgrupp kan hér vara ett bra stod.
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Uppskattning av resursatgang

Hur manga kluster som startar arbetet med definition av vardkedjor etcetera ar inte
beslutat da klustringen av diagnoser inte ar klar, men en uppskattning ar tva till fyra
omraden/NAG. Ett problem &r att det &r ont om experter att bemanna grupperna med,
da dessa ar tungt belastade av sina dvriga varduppdrag. Stod till grupperna kommer att
vara en forutsattning for att arbetet ska kunna drivas, antingen genom att
sjukvardsregionerna sjélva kan tillsétta processtod dar olika sjukvardsregioner far
ansvar for olika omraden/NAG, eller om medel fran 6verenskommelse mellan SKL
och staten ar till forfogande for att kunna tillsatta en projektledare per
diagnosomrade/NAG. Analysstod kommer ocksa att efterfragas. Uppskattad tid for
ledamater uppgar till cirka sex till tio arbetsdagar per ar.

Ovrigt: Referensgrupp patient/brukare och narstaende
Motivering, behov och syfte

Socialstyrelsen har fram till 31 dec 2018 drivit en referensgrupp for séllsynta
sjukdomar. NPO planerar att ta 6ver referensgruppen men i en nagot omarbetad form.
Arbetet nationellt och regionalt maste kunna ta hand om patient/brukare och
narstaende perspektiv och aktivt jobba med det. Referensgruppen kommer i forsta
hand att vara ett forum for dialog, erfarenhetsutbyte och informationsspridning mellan
NPO och patienter/brukare/narstaende.

Mal
Malet &r att referensgruppen kommer att ge stod till NPO. Detta genom att synliggora
de svarigheter som kan uppkomma hos patienter/brukare men ocksa ge majlighet till

forankring for de insatser som NPO arbetar med. Referensgruppen kan fungera som
en remissinstans for NPO. Malet under 2019 ér att gruppen bildas.

Metod och atgard

Referensgruppen ar i huvudsak en grupp for dialog, erfarenhetsutbyte och
informationsspridning. Detta sker genom diskussionsmoten tva ganger per ar.
Deltagande i referensgruppen ar viktigt for att lyfta patient/brukare/narstaendes
synpunkter och perspektiv om vard och omhandertagande av personer med séllsynt
diagnos. Referensgruppen kan underlatta identifieringen av lampliga personer som
kan inga i framtida NAG.

Konsekvensbeskrivning
Styrning och ledning lokalt, sjukvardsregionalt, nationellt

e Oka mojlighet till forankring och samordning av de insatser som NPO driver
dar patientperspektivet har beaktats sarskilt. Patient/brukar och narstaende
perspektiv mojliggor for vard och omsorg att forbattra och optimera sina
insatser och ett forbattrat medicinskt omhéndertagande.
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Professionerna

o Oka mojlighet till forankring och samordning av de insatser som NPO driver
dar patientperspektivet har beaktats sarskilt.

Patienter/narstaende

e Ger en kontinuitet avseende kontakt med patient/brukare/anhérig genom
regelbundna moten. Ger 6kad mojlighet till férankring, samordning och
aterkoppling av pagaende och planerade insatser.

Uppskattning av resursatgang

NPO kommer att agera som ledningsgrupp for referensgruppen. Minst en NPO
ledamot kommer att inga i referensgruppen och ocksa vara lanken mellan
referensgruppen och NPO. NPO &r sammankallande for referensgruppen. Processtéd
ges fran processledaren for NPO.

Moteskostnader for heldagsmaten tva ganger per ar. Exempel pa deltagare i
referensgruppen fran: NPO, Riksférbundet sallsynta diagnoser, RfCF- Riksforbundet
Cystisk Fibros, P1O- Primar immunbristorganisationen, FUB- for barn, unga och
vuxna med utvecklingsstérning, RBU- rérelsehindrade barn och ungdomar. Andra
grupper kan adjungeras vid behov.

Ovrigt: Referensgrupp myndighetsdialog
Motivering, behov och syfte

Socialstyrelsen har fram till 31 dec 2018 drivit en referensgrupp for séllsynta
sjukdomar. NPO planerar att ta Gver referensgruppen 2019 men i en ndgot omarbetad
form dér patientrepresentation och myndighetsdialog kommer att delas upp pa tva
referensgrupper. Referensgruppen kommer i férsta hand att vara ett forum for dialog,
erfarenhetsutbyte och informationsspridning mellan NPO, myndigheter och andra
aktorer som &r involverade i insatser kring patienter med sallsynta sjukdomar. Inom
kunskapsstyrningsorganisationen finns ett dvergripande partnerskap for
myndighetssamverkan men den NAG som NPO foreslar inom sallsynta ska vara
specifikt for just det som ror sallsynta sjukdomar.

Mal
Malet ar att referensgruppen kommer att ge stod till NPO. Detta genom att synliggora
de svarigheter som kan uppkomma hos patienter/brukare men ocksa ge majlighet till

forankring for de insatser som NPO arbetar med. Arbetsgruppen kommer att vara en
referensgrupp till arbetet i NPO. Malet under 2019 ar att gruppen bildas.

Metod och atgard

Referensgruppen &r i huvudsak en grupp for dialog, erfarenhetsutbyte och
informationsspridning. Detta sker genom diskussionsmoten tva ganger per ar.
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Konsekvensbeskrivning

Ger okad mojlighet till forankring, samordning och aterkoppling av pagaende och
planerade insatser.

Uppskattning av resursatgang

NPO kommer att agera som ledningsgrupp for referensgruppen. Minst en NPO
ledamot kommer att inga i referensgruppen och ocksa vara lanken mellan
referensgruppen och NPO. NPO &r sammankallande for referensgruppen. Processtéd
ges fran processledaren for NPO.

Referensgruppen planerar att ha tva heldagsmaten per ar. Forslag att deltagare i
referensgruppen myndighetsdialog representerar: NPO, CSD, Agrenska,
Socialstyrelsen, Forsakringskassan, Arbetsformedlingen, Socialtjansten,
Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM).

Nationellt programomrade for tandvard

NPO avser framgent att bade efterfraga analyser, datauttag samt interagera utifran
identifierade uppdrag med sjukvardsregionala programomraden (RPO).

NPO tandvard kommer att prova en ny modell for forandringsarbete. Modellen &r
tagen fran Vastra Gétalands Regionen dar ett forandringsarbete pagar for att skapa
forutsattningar for att basta kunskap anvands inom varden — fran kunskap till
patientnytta.

Vardens egna behov maste styra kunskapsutvecklingen och i detta arbete maste flera
parter engageras. Kartlaggning av behovet kommer att ske genom professionernas och
patienternas subjektiva behov, det akademiska perspektivet samt genom analys av
varddata.

Processkartlaggning ska ske utifran foljande data:

Vad hénder nér patienten kommer?

Ges forutsattningar for att anvanda kunskapen?

Vilka forutsattningar har tandvarden att omsatta detta till vard?
Hur ska forandringen métas och foljas upp?

Pa detta sétt kan vardens eget behov fangas upp. Om de som &r verksamma i
patientbehandlingen far hjalp med kunskap inom de omraden som upplevs ha de
stdrsta kunskapsluckorna bor det 6ka mojligheterna att implementera ny kunskap och
fa en beteendeférandring.

Vardgivarna far prioritera tio av 30 omraden. Dessa sammanstélls sedan inom lokala
programomraden (LPO) och tas vidare till regionala programomraden (RPO) som
sammanstéller tio prioriterade omraden for sin sjukvardsregion och lyfter detta sedan
vidare till NPO som prioriterar utifran underlaget.
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Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

NPO och RPO kommer att via enkatfragorna sammanstalla vilka fragor som &r
viktigast for vardgivare och darefter arbeta med de prioriterade fragorna. NPO inleder
med att identifiera det omrade vi ska arbeta med vilket innebdr att forst avgransa
fragestallningarna och darefter gérs GAP-analysen. Riskanalys och barrirer ska
identifieras. Syftet med att arbeta med denna modell &r att 6ka mojligheten till en
beteendefdrandring.

Insatsomrade — Beteendeforandring baserad pa kunskap

1. Forslag till ny modell presenteras for respektive RPO. Motivet ar att fa en
beteendeférandring baserad pa kunskap.

2. NPO tar fram utskick med gemensam lamplig fragestallning. Riskidentifiering och

identifiering av barriarer ska goras.

Representant i RPO férmedlar information till respektive LPO.

Utskick av fragestallning till samtliga vardgivare (eventuellt dven privata)

Insamling av svar

Prioritering av tio punkter

Sammanstalls pA RPO som prioriterar totalt tio punkter for sjukvardsregionen

Sammanstéllning pa NPO som prioriterar totalt tio punkter nationellt.

GAP-analys.

© ®© N gk w

Insatserna utfors av NPO, RPO och LPO tandvard.

Motivering, behov och syfte

Forutsattningarna att andra ett beteende 6kar om man fangar omraden som
vardgivarna prioriterar. Det &r mer sannolikt att vardgivarna andrar sitt beteende om
det ar vardgivaren som stéller en fraga och far ett svar fran en sakkunnig istallet for att
den sakkunnige formedlar en kunskap som inte har efterfragats.

Mal
Malet ar att kunskapen nar den enskilde vardgivaren som utifran tillgangen till ny
kunskap ocksa andrar sitt beteende. Vardens eget behov styr da kunskapsutvecklingen.

Detta ska genomforas nér de 10 prioriterade omraden ar identifierade.

Det &r viktigt att gora en riskanalys och identifiera barriarer innan arbetet paborjas.
Saval processmatt som halsomatt ska finnas med i uppféljningen. Processmatt kan
vara att folja upp hur manga som har tagit del av en obligatorisk utbildning.

Halsomatt kan féljas genom forfragningar via enkater till vardgivarna

Metod och atgard

1. Forslag till ny modell presenteras for respektive RPO.

2. NPO tar fram utskick med gemensam lamplig fragestéllning. Riskidentifiering och
identifiering av barriérer ska goras

3. Representant i RPO formedlar information till respektive LPO.
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4. Utskick av fragestallning till samtliga vardgivare.

5. Insamling av svar

6. Prioritering av tio punkter

7. Sammanstalls pA RPO som prioriterar totalt tio punkter for sjukvardsregionen
8. Sammanstallning pa NPO som prioriterar totalt tio punkter nationellt.

9. GAP-analys

Konsekvensbeskrivning

Utmaningen och svarigheterna vid implementering av ny kunskap é&r att fa
vardgivarna att andra sitt beteende. Vardens eget behov ska kartlaggas genom att NPO
anvander en ny modell for forandringsarbete dar vi far en beteendeforandring baserad
pa kunskap.

e Forutsattningar skapas for att basta kunskap anvands i varden.
o Kunskapen omsitts till patientnytta.
Uppskattning av resursatgang
Tidsatgangen ar svart att uppskatta i detta lage. Kartlaggning gors av NPO, RPO och
LPO.
Nationellt programomrade for aldres héalsa

NPO é&r nybildat och kommer inledningsvis fokusera pa de generella uppdrag som
samtliga NPO har, se ovan. Verksamhetsplan tas fram infér 2020.

NPO aldres halsa kommer medverkar i gemensamma arbete inom partnerskapet
mellan huvudmannen och Radet for styra med kunskap (det vill saga myndigheter)
med syfte att ta fram en gemensam modell fér behovs- och omvérldsanalys.

Nationellt programomrade fér 6gonsjukdomar
Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019
Insatsomrade — Uppnéa en god och likvardig dgonsjukvard i landet

Motivering, behov och syfte

Det finns ett stort behov av att identifiera eventuella ojamlikheter och att uppna
samsyn inom den svenska 6gonsjukvarden.

Mal
Att uppna en god och likvardig 6gonsjukvard.
Metod och atgard

Nationella arbetsgrupper (NAG) kommer att tillsattas for att initiera ovanstaende
insats. Foljande omraden har identifierats for vidare analys:

e Barn och skelning
e Glaukom
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o Heriditara retinala sjukdomar
o Kirurgisk Retina

e Kornea

e Lins

e Medicinsk Retina

¢ Neurooftalmologi

e Plastik/Orbita

e Ogononkologi

e Uvea

En uppdragsbeskrivning skapas av NPO och ordférande for arbetsgruppen tillsétts av
NPO. Ordférande far uppdraget att foresla ledaméoter med specialistkompetens fran de
olika regionerna enligt mall for nominering. Uppdraget avser initialt foljande:

e Identifiera och analysera ojamlikheter i vardkvalitet och praxis i Sverige

e Identifiera befintliga riktlinjer och vardprogram lokala, regionala samt nationella.

e Samordna vardprogram till nationella. Vid behov skapa nya nationella riktlinjer.

e Identifiera kunskapsluckor och foresla omraden dér nya nationella riktlinjer behovs.
e Omvarldsbevakning till exempel identifiera internationella riktlinjer

NPO formulerar utifran behovsinventering och analyser fran samtliga NAG-grupper
vad arbetsgruppens fortsatta specifika uppdrag blir. | nésta steg véljer NPO ut de mest
angelagna omradena att arbeta vidare med.

Redan nu identifierar NPO Glaukom, Medicinsk retina och Barndgonsjukvarden som
prioriterade omraden men fler omraden kan komma att laggas till efter utférd GAP
analys.

Konsekvensbeskrivning

NAG-arbetet forvantas ha en stor paverkan pa styrning och ledning lokalt,
sjukvardsregionalt och nationellt samt for professionen och for patienterna.

Uppskattning av resursatgang

Visst stdd av statistik och analysstod kan behdvas i arbetsgrupperna. NAG-ordforande
forser NPO-kontaktperson med statusrapport infor NPO-mdten. Processledaren kan
vara NAG behjélplig med mallar, dokument och bokningar vid behov.

Nationellt programomrade for 6ron-, nas- och
halssjukdomar
Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

Under 2019 kommer en betydande del av arbetet i NPO att utgoras av aktiviteter och
insatser kopplade till arbetet med nivastruktureringen och utifran det samarbete med
Socialstyrelsen.

Nationellt system for kunskapsstyrning

Hélso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN




[66]

Fortsatt kartlaggning av ONH-sjukvarden i landet med syfte att f& en 6vergripande
bild av ONH-sjukvarden utifrdn god vard perspektiven och som grund for att nd malet
att for omradet utveckla kunskapsstyrningen. Kompletterande kunskap och samverkan
inhamtas dven pa de arliga nationella métena med verksamhetschefer och professorer
for ONH dar ordférande i NPO deltar samt via kontakt med patientféreningar och
professionsforeningar.

NPO har identifierat fyra strukturomraden inom vilka det finns behov av fortsatt
fordjupning och analys av forbattringsatgarder. Dessa fyra strukturomraden ar
foreslagna att bilda NAG.

e  ONH — tumérsjukdomar

e Otologi

e Nasa-bihalor-svalg-trauma
e Larynx-trachera-eosofagaus

ONH-sjukdomar innefattar ett antal olika sjukdomsgrupper med olika etiologi,
symtomatologi och paverkan pa viktiga funktioner sasom horsel, tal, andning och
svaljning. NPO kommer att analysera och identifiera omraden som kan lyftas till varje
NAG.

Fyra omraden har identifierats och valts for fortsatt arbete. Under 2019 fortsatt analys
av GAP och behov samt prioritera vilka insatser som ger storst effekt for att
astadkomma en god halsa och vard pa lika villkor.

e Implementering av resultat fran tonsillregistret, ny evidens (NAG Nasa-bihalor-svalg-
trauma).

e Kirurgi vid scmnapné, nationell riktlinje kommer under 2019 (NAG Nésa-bihalor-
svalg-trauma).

e HPV vaccination av pojkar, hélsoekonomisk berakning, finns
vaccinationsprogram for flickor (NAG ONH — tumérsjukdomar).

¢ Regional ojamlikhet for horhjédlpmedel och hérapparatutprovning (NAG Otologi).

Prioriterat att initialt ga vidare med under 2019 &r implementering av resultat fran
tonsillregistret.

Insatsomrade — Tonsillektomi/tonsillotomi
Motivering, behov och syfte

Tonsilloperation &r en vanlig operation och det vanligaste kirurgiska ingreppet pa
barn. Det utfors cirka 13000 tonsilloperationer per ar. 95,3 procent av patienterna blir
symtomfria sex manader efter operation. Man kan utféra en tonsilloperation som
tonsillotomi, da utskjutande delar av tonsillerna tas bort, eller tonsillektomi, da hela
tonsillerna tas bort. Data i Tonsilloperationsregistret har visat att tonsillotomi ger en
signifikant riskminskning for blodning efter operationen jamfort med tonsillektomi.
Mycket tyder pa att den viktigaste framgangsfaktorn for tonsillektomi var att ga over
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till s kallad kall teknik. Det finns ett kvalitetsregister med hdg tackningsgrad och god
kvalitet.

Motivering utifran god vard: Kunskapsbaserad — okad kunskap om teknik, Saker —
Okad sékerhet bland annat med mindre blodningar, Individanpassad —
patientinformationsmaterial, Jamlik — 6kad sakerhet och mindre variationer,
Tillganglig — tillgangliggora kunskap om ny teknik for bred implementering, Effektiv
— 95 procent besvarsfria efter sex manader.

Mal
En mer jamlik vard genom att nationellt uppna dkad anvandning av ny teknik och
Okade varden via indikatorerna i kvalitetsregistret:

e aterinlaggning for blodning
e Smaérta
o besvérsfrihet.

Metod och atgard

Tillsatta en NAG, samarbeta med Tonsilloperationsregistret. NPO kommer att ta fram
en uppdragsbeskrivning for NAG.

Konsekvensbeskrivning
Denna beddmning &r mojlig att gora forst efter att NAG presenterat sitt resultat.
Uppskattning av resursatgang

Nomineras av sjukvardsregionerna i samrad med intresseorganisationerna. Arbetstid
for ordfoérande och ledamoter ar cirka tio respektive tva och en halv procent av
arbetstiden. Kostnaderna ligger pa respektive klinik, eventuellt med tillskott av
resurser via till exempel ”Regionala sektorsrad” (VG) eller likande. Cirka fyra fysiska
mote per ar och ett antal Skype-moten. NPO ar medveten om att denna struktur kan ge
resursproblem som i sin tur kommer att leda till produktionsbortfall pa klinikerna.

Nationella primarvardsradet
Forbattringsomraden och foreslagna insatser/atgarder 2019

| princip &r inga patientgrupper exkluderade fran primarvarden, en avgransning for
nationella primarvardsradet blir da att inte ta huvudansvar for en specifik diagnos i
kunskapsstyrningssystemet. Primarvardsradet kommer bjuda in till traffar med
primarvardsrepresentanter i olika nationella arbetsgrupper, med start under 2019.
Samverkan med andra NPO kommer att utvecklas under 2019.

| delbetankandet God och néra vard — En primarvardsreform, SOU 2018:39, slas fast
att begreppet primarvard omfattar inte bara regionernas sa kallade vardvalssystem.
Den inkluderar &ven annan primarvard i regionernas regi och primarvard som utfors
av kommuner och privata vardgivare, oavsett om verksamheten finansieras med
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offentliga eller privata medel. Vem som bedriver verksamheten, i vilken
organisatorisk del eller i vilken form den bedrivs &r alltsa inte avgérande.

Nationella primarvardradet ar under uppbyggnad. Primarvardsradet har
uppmarksammat flera pagaende insatser av relevans, men behover ytterligare tid for
att beskriva sitt eget uppdrag och roll i forhallande till dessa. De redovisas har i
punktform:

e Underlatta omstallningen till nira vard
e Starka uppfoljning av primarvarden till exempel via
o Bidratill 6kad anvandning av PrimarvardsKvalitet.
o Visa pa ojamlikheter genom Primarvardskvalitet eller regionala rapporter
o Bidrai utvecklingen av omradet Nara vard i hilso- och sjukvardsrapporten
2019
e Bidratill anvandbara kunskapsstod for primarvarden
o Nationellt kliniskt kunskapsstod — till exempel kontakt med radgivare och
amnesgrupper sjukvardsregionalt
o Kunskapsstdd for kommunal hélso- och sjukvard — partnerskapet mellan
kommuner/SKL och socialstyrelsen
e Andra forslag dar det i nuldget inte finns nagra planer pa insatser ar:
Styrningsmekanismer, extrem glesbygd med demografiskt forsprang, migrantmedicin,
digital vard, egenvard

Nationella primarvardsradet vill dock initiera ett insatsomrade for 2019:

Diagnostik i primarvarden, med sarskilt fokus pa dverdiagnostik, 6verbehandling och
onodig medikalisering — situationsanpassad diagnostik eftersom primarvarden méter
ett annat klientel an vad den specialiserade varden gor. Detta omrade har baring pa
flera god vard perspektiv sasom kunskapsbasera, patientsaker och effektiv vard och
beskrivs nedan som ett insats/forbattringsomrade.

Nationella primérvardsradet tar stod av flera nationella rapporter och delbetdnkanden
for att motivera de forbattringsomraden som valjs att paborja insatser for under 2019.
Myndigheten for vard och omsorgsanalys rapport En priméar angeldgenhet 2017:3
beskriver en av tre slutsatser: Stark primarvardens utvecklingskraft och skapa
forutsattningar for larande.

| delbetankandet God och néra vard — En primarvardsreform, SOU 2018:39, slas fast
att begreppet priméarvard inte bara omfattar regionernas sa kallade vardvalssystem.
Den inkluderar aven annan primarvard i regionernas regi och primarvard som utfors
av kommuner och privata vardgivare, oavsett om verksamheten finansieras med
offentliga eller privata medel. Vem som bedriver verksamheten, i vilken
organisatorisk del eller i vilken form den bedrivs &r alltsa inte avgorande.

| delbetankandet Samordnad utveckling for god och néra vard — En gemensam
fardplan och malbild (SOU 2017:53). Svensk halso- och sjukvard har i ett historiskt
perspektiv dominerats av investeringar i akutsjukhus och annan specialistvard an
primarvard. | internationella jamforelser har svensk vard en hog kvalitet nar det galler
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medicinska resultat, men sdémre resultat nér det galler kontinuitet, patientdelaktighet
och tillganglighet. Delbetankandet pekar ocksa pa primarvardens centrala roll i
utvecklingen av den nara varden och att dess forutsattningar behdver starkas.

Insatsomrade — Overdiagnostik, 6verbehandling och onddig
medikalisering

Motivering, behov och syfte

Overdiagnostik, 6verbehandling och onodig medikalisering ar fragor som inte bara
beror sjukvarden nationellt utan dven i ett internationellt perspektiv. Primarvarden och
allmanmedicin har en central roll i att remittera till ratt utredning liksom att avsta fran
utredningar och avsluta behandlingar.

1. Forskjutning sjukdomsdefinitioner
Allt fler sjukdomstillstand definieras med prefix pre-, exempelvis prediabetes med
en forskjutning av gransvarden och forskjutning av behandling till stora
befolkningsgrupper i en allmén population. Detta maste noga studeras av vardet i
en normalpopulation och kritisk granskning av nytta/risk att behandla en stor del
av populationen.

2. Screeningprogram
Allt fler screeningprogram implementeras i olika regioner och landsting utan att
man natt en vetenskaplig samsyn om nytta korrelerat till bieffekter av utredning
och behandling (cost/benefit), till exempel prostata-screening och colorectal
screening.

3. Overbehandling
Overbehandling av olika lakemedel leder bland annat till resistensutveckling och
negativa effekter for miljon. Inom detta omrade ar vi ur ett internationellt
perspektiv val framme med vart langsiktiga arbete med att minska antibiotika-
konsumtionen, men det finns mycket kvar att gora nationellt.

4. Overdiagnostik
En kraftigt 6kad incidens av papillar thyroideacancer har noterats internationellt de
senaste fem aren. Dock har inte mortaliteten andrats, utan ligger pa samma niva
genom aren. Ar detta en effekt av tidigare upptackt och behandling eller &r det en
overdiagnostik av sma benigna forandringar som inte resulterar i 6kad mortalitet?
Flera exempel finns pa detta nar allt finare diagnostiska metoder introduceras och
maste kritiskt granskas vad effektmattet ar och vad detta star for i relation till
kostnadseffektivitet och risk i férhallande till nytta.

Mal

Nationella primarvardsradet avser satta upp matbara mal utifran det arbete som gors
under 2019.

Ett annat mal &r att bidra med dessa delar till arbetet med generiskt ramverk och
process for kunskapsstod kunskapsstyrningssystemet.

Nationellt system for kunskapsstyrning

Hélso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN




[70]

Metod och atgard

Nationellt primarvardsrad avser tillsétta en tillfallig nationell arbetsgrupp (NAG) med
experter pa omradet, nagra ledamater fran radet kommer sjélva att vara involverade i
arbetet. Syftet ar att i ett forsta skede identifiera orsaker och initiera insatser/atgarder.

Konsekvensbeskrivning

I utformning av generiskt ramverk och process for framtagande av kunskapsstod
inom kunskapsstyrningssystemet bor risker for 6verdiagnostisering beaktas.

Professionernas kunskapsunderlag kan bli &n mer tillforlitliga.
Patienter och narstaende kan undga éverbehandling eller onddig medicalisering.
Uppskattning av resursatgang

Priméarvardsradets ledaméoter kommer att arbeta med uppdraget inom befintliga ramar
for radets arbete. Experter behover utses. Eventuellt kommer visst processtod att ges
inom ramen for det nationella arbetet inom Nara vard.

Nationella Samverkansgrupper (NSG) —
Insatsomraden

Nedan redovisas de insatser/atgarder som nationella samverkansgrupper har angivit i
sina verksamhetsplaner 20109.

Nationell samverkansgrupp for metoder for
kunskapsstod

Samverkansomraden och féreslagna insatser 2019
Insatsomrade — Utvardera och vidareutveckla vagledningen for NPO-
kartlaggning

Motivering, behov och syfte

Samverkansgruppen tog fram en mall under 2018 som végledning for NPO:s initiala
uppdrag att definiera innehallet i deras respektive omraden, samt kartlagga
sjukdomshdrdan pa omradet och identifiera behov av forbattring. Det till exempel
genom att identifiera oonskad variation i vardinsatser och hélsoutfall éver landet eller
mellan grupper. Under 2019 planerar samverkansgruppen att fanga upp erfarenheter
och lardomar for att uppdatera vagledningen for framtida kartlaggningar.

Mal
En metod for att definiera och kartldgga forbattringsmojligheter inom NPO som
upplevs som valfungerande och verkningsfull.
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Metod och atgard

Inhdmta erfarenheter fran NPOs arbete med att anvanda vagledningen som grund for
att vidareutveckla den.

Konsekvensbeskrivning

Insatsen forvantas bidra till en forbattrad formaga att definiera NPO och kartlagga
forbattringsmojligheter, till gagn for intressenter saval inom NPO som i dess
omgivning.

Uppskattning av resursatgang

Arbetet planeras genomfdras inom ramen for de sex sjukvardsregionala
representanternas 6verenskomna insatser i samverkansgruppen, med hjélp av nationell
stodfunktion vid SKL.

Insatsomrade — Forvalta och vidareutveckla generiskt ramverk for
kunskapsstod
Motivering, behov och syfte

Den sammanhallna strukturen for kunskapsstyrning kommer att sta for en vésentlig
del av att sammanstélla den kunskapsproduktion, som utgér grunden for hélso- och
sjukvardens innehall och utveckling. For att kunskapsstoden som sammanstélls och
formedlas i det gemensamma systemet ska ha hog legitimitet behévs kvalitetssakrade
arbetsprocesser och metoder.

Mal

Under 2019 ska en forsta version av det generiska ramverket for kunskapsstod
tillampas och utvérderas.

Metod och atgard

Samverkansgruppen stodjer NPO och andra aktorer i tillampningen av det generiska
ramverk som tagits fram under 2018 och utvarderar tillampningen for att
vidareutveckla ramverket under 2019.

Konsekvensbeskrivning

Genom framtagandet av generiskt ramverk underlattas de nationella
programomradenas arbete med kunskapsstod

Insatsomrade — Horisontell prioritering
Motivering, behov och syfte

Horisontell prioritering utgor ett centralt moment i kunskapsstyrningen, pa alla nivaer
och i manga sammanhang. Likvérdiga prioriteringar forutsatter for nationen
gemensamma metoder, baserade pd gemensamma antaganden, principer och
varderingsmassiga stéllningstaganden. Detta forutsatter i sin tur ett nationellt forum
for utveckling.
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Mal
Under 2019 formas och tillsatts en nationell arbetsgrupp for att foresla en modell for

horisontell prioritering inom ramen for landsting och regioners system for
kunskapsstyrning.

Metod och atgard

For stérsta mojliga nationella enhetlighet bor arbetsgruppen besta av representanter
for Socialstyrelsen och Tandvards och lakemedelsformansverket (TLV), Radet for nya
terapier (NT-radet), Prioriteringscentrum samt sjukvardshuvudmannen. Styrgruppen
for kunskapsstyrningssystemet forankrar arbetet genom partnerskapet med
myndigheterna pa omradet. Arbetet utgar fran befintliga modeller och erfarenheter av
horisontell prioritering for att utarbeta sitt forslag.

Konsekvensbeskrivning

En gemensam modell for horisontell prioritering ska bidra till jamlik vard och halsa
och préglas av transparens for att vinna fortroende bland berdrda intressenter.

Insatsomrade — Beskriva kunskapsbaserad malomrade God vard

Halso- och sjukvard ska vara kunskapsbaserad. Erbjudna atgarder ska vara baserade
pa den for tillfallet basta tillgangliga kunskapen. Detta innefattar savél vetenskap som
beprovad erfarenhet. Den vetenskapliga grund som en atgérd baseras pa ska vara
kand.

Myndigheter och organisationer som tar fram kunskapsunderlag for hélso- och
sjukvarden ska arbeta systematiskt och transparent.

Som medarbetare i halso- och sjukvarden ska kunskapen omsittas i klinisk praxis med
hansyn tagen till klinisk erfarenhet och till patientens erfarenheter och énskemal.
Medarbetare inom halso- och sjukvarden bor folja kunskapsutvecklingen inom
aktuellt omrade och bidra till arbete med att anpassa verksamheten for att mota nya
kunskapsléagen.

En medarbetare med god kannedom om evidenslaget for olika atgarder kan forklara
exempelvis risk och forvantad effekt av en atgard for patienten vilket 6kar mojligheten
till informerade patientbeslut.

Att som patient fa detta forklarat pa ett satt som &r begripligt innebér att
behandlingsalternativ kan diskuteras och delaktigheten 6kar nér det galler beslut som
paverkar patientens hélsa. Patienters kunskap &r viktig for att utveckla varden.

Motivering, behov och syfte

I kunskapsstyrningssystemet anges att varden ska vara kunskapsbaserad. Ett
gemensamt synsatt pa vad termen kunskapsbaserad innefattar kan underlatta arbetet
och tillse att samtliga aspekter inryms.
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Mal
Malet ar att intressenter i kunskapsstyrningssystemet ska kanna igen sig i
beskrivningen av termen kunskapsbaserad. Exempel pa intressenter ar myndigheter,

samverkansgrupper, patientrepresentanter och professionsforetradare. Kvartal tva
2019 ska en slutlig beskrivning finnas tillhanda.

Metod och atgard

Samverkansgruppen utgor forsta remissinstans for foreslagen beskrivning (kvartal ett).
Darefter inhdamtas synpunkter pa beskrivningen av termen kunskapsbaserad fran
intressenter.

Konsekvensbeskrivning

En gemensam terminologi som grund fér gemensam tolkning av begreppet innebér att
samtliga perspektiv beaktas i planerade aktiviteter och avspeglas i mal och
matmetoder.

Insatsomrade — Patientmedverkan

Motivering, behov och syfte

Det finns evidens for att varden av patienter blir battre om hélso- och sjukvarden
samverkar med patienterna. Begreppet patientmedverkan ar en évergripande term for
att beskriva patienters medverkan i den egna varden och i forbéattringsarbete inom
hélso- och sjukvarden.

Patientmedverkan sker pa flera nivaer. | forsta hand sker det i det enskilda
patientmotet, men ocksa i forbattringsarbete pa klinik- och organisationsniva
respektive pa regional och nationell niva.

Nationell samverkansgrupp metoder for kunskapsstod har fatt i uppdrag att utveckla
och ta fram rutiner for patientmedverkan inom kunskapsorganisationen. NSG kommer
for andamalet att inratta en NAG.

Mal
Rutiner for patientmedverkan i kunskapsorganisationen.
Metod och atgard

Arbetsgruppen bor besta av deltagare med erfarenhet fran omradet fran var
sjukvardsregion och av patientrepresentanter utsedda av Funktionsréatt Sverige.

Konsekvensbeskrivning

Kunskapsorganisationen ges tillgang till, utifran tidigare erfarenheter utvecklad,
standardiserad metodik for patientmedverkan och ett regelverk kring praktiska fragor
som ersattning till patientféretréadare.
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Insatsomrade — Nationellt kliniskt kunskapsstod

Satsningen pa Nationellt kliniskt kunskapsstod (NKK) initierades innan uppstarten av
det gemensamma kunskapsstyrningssystemet, och da med fokus pa primarvard. Efter
beslut i styrgruppen for kunskapsstyrningssystmet i september 2018 blir NKK en
NAG inom samverkansgruppen med syftet att utveckla NKK for nyttiggérande av
kunskapsstod i systemet for kunskapsstyrning.

Samverkansgruppen tillvaratar och vidareutvecklar arbetet med NKK for
nyttiggorande av kunskapsstod inom ramen for systemet for kunskapsstyrning utifran
beslut om inriktning och finansiering i styrgruppen.

Insatsomrade — Triangelrevision och andra metoder

Samverkansgruppen forbereder former for att forvalta triangelrevision och andra
metoder som verktyg i systemet for kunskapsstyrning, om lampliga forutséattningar
finns.

Nationell samverkansgrupp for uppféljning och analys

Samverkansgruppen ser behovet av att starka de lokala och sjukvardsregionala
strukturerna kring uppfdljning och analys i systemet for att kunna féra en effektiv och
andamalsenligt dialog om behov men aven for forankring, samarbete och utveckling.
Detta kan bland annat ske genom att skapa arenor for dialog och erfarenhetsutbyte
inom, men aven mellan, olika nivaer i systemet.

Exempel pa aktiviteter ar;

e Utveckling av den sjukvardsregionala samverkan och kopplingen till det
sjukvardsregionala vardskapet for nationell programomraden. Sjukvardsregional
samverkan inom uppféljning och analys har utvecklats i alla sex
sjukvardsregionerna, men i olika form bland annat beroende pé organisatoriska
forutsattningar. Denna samverkan kommer att vidareutvecklas under 2019 och
aven kopplas till det sjukvardsregionala vardskapets (for NPO) roll i uppféljning
och analys.

e Oversyn av natverk inom uppféljning och analysomréadet. Oversynen av de
natverk, med representanter fran regionerna och SKL, som finns kopplade till det
nationellt gemensamma arbete inom uppféljning och analysomradet fortsétter med
forstaelse for att natverken ofta har viktiga roller i sjalva sakfragorna och inte bara
I uppféljnings- och analysperspektivet — till exempel natverket for tillganglighet,
nétverket for patientsakerhet etcetera.

e Analys av uppféljningsmojligheter utifran NPO:ernas gapanalyser. Uppfoljning

av NPO:ernas gapanalyser ska, nar dessa inkommit, ske med sarskilt fokus pa hur
uppfoljningsmajligheter ser ut inom olika halso- och sjukvardsomraden. Dialog
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behover ske med/via processledare och resurser kopplat till det regionala
vardskapet om hur fortsattningarna ser ut éver landet, med utgangspunkt i
vardskapet, att ga vidare med fragorna (utifran tanken om datadriven analys).

Fortsatt arbete utifran workshop. | november 2018 genomférdes en nationellt
gemensam workshop med experter fran regioner och SKL inom omradet
uppfoljning och analys. Resultaten fran workshopen ligger till grund for fortsatt
gemensamt malarbete och utvecklingsarbete i samverkan mellan
samverkansgruppen, sjukvardsregionala och lokala representanter samt andra
nationella aktorer. Nedan finns en kort sammanfattning av resultaten fran
workshopen.

o Analys/uppféljning ska anvéndas till beslut - det verkar finnas en
uppfattning att sa inte alltid ar fallet idag = viktigt att analys och
uppfoljning tar sin utgangspunkt i relevanta fragestallningar

o Vi ska ha ett storre patientfokus pa uppfoljning - patientperspektivet
verkar upplevas som eftersatt

o Uppfdljningen ska vara mangdimensionell och sammanhallen = Det ses
som viktigt att vi kan folja vardprocesser och samtliga dimensioner av
varden (god vard) vilket vi inte alltid kan idag. Vissa dimensioner upplevs
som mer eftersatta &n andra. Exempelvis effektivitet, jamlikhet och
patientupplevelse. Det behdver ske arbete for att sakerstalla att alla
dimensioner av god vard foljs upp.

o Viktigt att fa béttre data och billigare data genom standardisering och
automatisering. Det innebar bade battre analyser och mer tid for analyser
- Standardisering gor bade att det blir mer korrekt men ocksa enklare att
integrera data fran olika datakallor (billigare). Har upplevs en stor brist pa
nationella termer, informationsstruktur och tekniska lgsningar.
Automatisering av insamling och 6verforing maste ocksa forbattras for att
minska kostnader och forbattra kvalitet pa data. Det ar sdledes viktigt att
samverkansgruppen for uppfoljning och analys samverkar med
samverkansgruppen for strukturerad vardinformation.

o Mier tillganglig data = Data som samlas in maste bli mer tillganglig och
vara strukturerad pa ett sadant sétt att den kan anvéndas i flera syften.

o Visualisering och malgruppsanpassning = Det ar viktigt att det ar enkelt
att forsta sina resultat. For det behdvs battre visualisering och mer
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malgruppsanpassning.

o Mer samarbete pa omradet - Det behdvs mer samarbete bade for
kunskapsoverforing och samt att kunna dra nytta av stordriftsfordelar. Men
aven da det finns ett stort behov av standardisering. Standardisering och
samarbete var det som flest sag skulle karaktarisera malbilden for det
framtida arbetet med uppféljning och analys.

o Sékerstalla analyskompetens = Det finns behov av att sakerstalla
kompetens for analys pa alla nivaer i systemet, nationellt, regionalt och
lokalt. Det innefattar bade riktlinjer for best practice rérande analys som
kan nyttjas pa respektive niva och personalresurser pa respektive niva som
kan utfora analyserna.

Samverkansomraden och féreslagna insatser 2019

Nedan féljer évergripande insatsomraden utifran samverkansgruppens
uppdragsbeskrivning.

Insatsomrade — Bidra till ett utvecklat och samordnat system for analys
av halso- och sjukvardens utveckling, effektivitet och kvalitet

Den allt béattre tillgangen pa goda och latt tillgangliga kvalitetsdata och annan data ar
en viktig fordel, men dverblick och forstaelse kraver att rapportering sker pa ett
strukturerat satt. Komplexa fragor om sjukvardens utveckling och effektivitet kraver
ofta resurskravande analyser. Gemensam planering och samarbete mellan
huvudménnen gor det mojligt att hdja ambitionerna.

Samverkansgruppen for uppféljning och Analys bor agera i ett huvudmannaperspektiv
och som kravstallare for att hjalpa till att sékerstélla att den nationella infrastrukturen
for information pa halso- och sjukvardsomradet ska vara utformad for att svara mot de
informationsbehov kring halsolage och vardbehov liksom kring vardens innehall,
resursanvandning, kvalitet och resultat, som kunskapsstyrningen staller.

Exempel pa aktiviteter &r att:

e Didra till att forbattra samordningen mellan huvudmannen, nationella
programomraden, samverkansgrupper, SKL och myndigheter rérande analys

o skapa fora for samverkan kring analys — till exempel via natverk med
uppfoljnings- och analyskompetens kopplat till det sjukvardsregionala
vardskapet

e skapa en nationell samsyn kring en nationell malbild och ett nationellt ramverk
for uppfoljning och analys samt de aktiviteter som kréavs for att réra sig mot
detta. Arbetet med detta pagar delvis genom den workshop som genomforts
men ocksa genom dialog med NPO samt samverkansgrupper.
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Insatsomrade — Stédja och underlatta presentation och rapportering av
kvalitetsindikatorer och annan uppfdéljningsdata

I en gemensam strategi for uppfdljning behovs planer for utveckling och
stallningstagande till olika presentationslésningar, bade for att undvika merkostnader
och for att underlatta for anvandare. Det galler bland annat Varden i siffrors
utveckling men ocksa interna analysverktyg till olika databaser och kvalitetsregister.

Exempel pa aktiviteter ar att:

e utveckla en gemensam strategi for utdatalosningar for att minska merkostnader
och underlatta for anvéndare

e stddja samordning/profilering av (nationell) webbaserad, l16pande presentation
av uppfoljningsdata, med héansyn till olika syften och malgruppers/anvéandares
olika behov

o verka for att nationellt insamlad uppféljningsdata tillgangliggors sa att dessa
aven kan integreras i regioners egna uppfdljningssystem

o verka for samordning mellan olika aktorer for dessa syften; bade regioner,
kvalitetsregister, SKL och staten

e verka for battre visualisering och mer malgruppsanpassas data och indikatorer

Insatsomrade — Foérvaltning och utveckling av olika varddatainsamlingar

Fortydliga och sékra utveckling och forvaltning av nationella objekt inom uppféljning
och analys i relation till respektive huvudman. Regionerna gor, bland annat via SKL,
olika datainsamlingar — tillkomna med olika syften. En langsiktig plan for detta
behovs: vilka datainsamlingar ska avvecklas, besta eller utvecklas? Vilken gemensam
kompetens for register- och varddatakompetens ska byggas upp? Det ar ocksa viktigt
att identifiera var det finns brister i datatillgang for olika sjukdomstillstdnd och utifran
olika kvalitetsaspekter.

Exempel pa aktiviteter ar att:

e inventera de idag befintliga ”stdrre” datainsamlingarna

e Dbeskriva utvecklingsbehov samt arbeta fram underlag for stallningstagande angaende
eventuell sammanslagning eller utrangering

o verka for att vara befintliga datainsamlingar foljer nationell standard

e Dbereda forslag till nya datainsamlingar

e tydliggora samverkansgruppen roll i forhallande till de nationella objekten inom
uppfoljning och analys

o sdkra kopplingen mellan gruppens arbete och utvecklingen i/kring de olika
vardinformationssystemen i sjukvardsregionen.

o verka for att data som samlas in maste blir mer tillganglig och &r strukturerad pa ett
sadant satt att den kan anvandas i flera syften
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Insatsomrade — Forbattra och utveckla uppféljningsstod bade direkt till
huvudman och via nationella programomraden

Stimuleras analyskompetensen inom omradet. Samverkansgruppen for uppfoljning
och analys ska dels vara ett stod for de nationella programomradena i olika
uppfoljningsfragor (ibland via vardskapet) och dels ett stod till regionerna i den
uppfoljningsverksamhet de bedriver. Bristen och behovet av kompetens rérande
analys lyftes ocksa av regionernas experter inom uppféljning och analys vid den
workshop som ordnades i november 2018. | samtal med NPO har ocksa samma sak

lyfts.
Exempel pa aktiviteter &r att:

o foresla en modell for det operationella stodet som ska kunna fungera som
uppfoljningsstdd till huvudman och nationella programomraden dar det ocksa
skapas kontaktytor mellan kunskapsstyrningssystemets olika grupperingar
rorande uppféljning och analys.

o kartlagga roller och ansvar - lokalt, regionalt och nationellt

e Kkartlagga kompetens- och resursbehov

e sétta upp det operationella stodet for samverkansgruppen i form av
arbetsgrupper — till exempel via ett natverk med den uppféljnings- och
analyskompetens som kopplas till det sjukvardsregionala vardskapet och med
stod av resurser fran SKL

e initiera samarbete med kvalitetsregistersystemet

e starka samverkan med de uppstartade nationella programomradena och
samverkansgrupperna

e identifiera omrdden med” kunskaps”-gap pa dvergripande-/makroniva — med
bland annat hjalp av NPO:ernas gapanalyser

o skapa néatverk for att utveckla roller for analys i kunskapsstyrningssystemet
samt for erfarenhetsutbyte

Nationell samverkansgrupp for nationella
kvalitetsregister

Den nationella samverkansgruppen for nationella kvalitetsregister arbetar primart pa
uppdrag av den Nationella Ledningsfunktionen for kvalitetsregister och fungerar
ocksa som beredningsgrupp till denne. Inom rammen for samverkansgruppens
uppdrag ingar att:
e Samordna samtliga RCO (regionala registercentrumorganisationer)
o Tillsatta oberoende expertgrupper for utarbetande av utvecklade
beddmningskriterier, principer for ekonomisk fordelning samt
uppfoljningssystem av nationella kvalitetsregister (NKR) och RCO.
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e Folja upp registrens foljsamhet till uppsatta mal och genomférda aktiviteter
samt anvandning av ekonomiska medel.

e Ta fram underlag infor ledningsfunktionen for Nationella kvalitetsregisters
beslut om ekonomiskt stdd for utveckling, drift och forvaltning av respektive
NKR och RCO.

e Stddja programomradenas uppdrag att samordna utvecklingen av nationella
kvalitetsregister inom deras respektive falt.

e Utse expertgrupper som stod for arbetet.

e Omvarldsbevaka samt skapa och sékra larandeytor inom
kvalitetsregisteromradet.

Samverkansgruppen bestar av tre representanter fran RCO (som foretrader
huvudmannen), tva foretradare fran staten (representeras av tva tjansteman fran
Socialstyrelsen och Vetenskapsradet), tre representanter fran Nationella
Kvalitetsregister samt en kvalitetsregistersamordnare tillsatt av ledningsfunktionen for
de nationella kvalitetsregistren. Dessutom finns en stodfunktion vid SKL som bistar
med aktiviteter samt kommunikativt och administrativt stod. Las mer om den
nationella organisationen runt kvalitetsregister www.kvalitetsregister.se.

Samverkansomraden och féreslagna insatser 2019

For att uppfylla de uppdrag som beskrivs ovan, kommer samverkansgruppen under
2019 bland annat:

e Ta fram en modell for att integrera de nationella kvalitetsregistren i landsting
och regioners system for kunskapsstyrning

e Tillhandahalla en stodjande och samordnande funktion for
kvalitetsregistersystemet som en del i kunskapsstyrningssystemet.

e Stotta den dvergripande ledningen och styrningen av nationella
kvalitetsregister (Ledningsfunktionen, expertgruppen och RCO i samverkan)

e Utveckla stdd till och samverkan med olika intressenter avseende fragor
rorande forskning och Life Science.

e Utveckla en andamalsenlig process for medelstilldelning till och uppfdljning
av registren och RCOs uppdrag och ekonomi.

Samverkansgruppen for kvalitetsregister och Ledningsfunktionen for kvalitetsregister
har tagit fram en flerarsplan for kvalitetsregistersystemet se www.kvalitetsregister.se.
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Nationell samverkansgrupp for La&kemedel och
medicinteknik

Samverkansomraden och féreslagna insatser 2019

Lakemedel

Lakemedelsomradet skiljer sig fran andra omraden da det finns vél etablerade
strukturer och samverkansformer pa lokal och regional niva i form av
ldkemedelskommittéer och lakemedelsenheter. Ledamdterna i NSG utgor darfor inte
regionala representanter for lakemedelsomradet i sina respektive sjukvardsregionen
utan lanken till den regionala nivan sker genom de etablerades strukturerna, tex
lakemedelskommittéerna och kontaktpersonsnatverket for lakemedelsfragorna.

NSG ar styrgrupp for landstingens samverkansmodell for lakemedel. |
samverkansmodellen ingar Radet for nya terapier (NT-radet), en kanslifunktion vid
SKL, samt Marknads- och férhandlingsfunktionen och Livscykelfunktionen inklusive
horizon scanning. De tva senare bemannas av den sa kallade fyrlansgruppen: Region
Stockholm, Véstra Gotalandsregionen, Region Skane och Region Ostergétland.
Samverkansmodellen omfattar kunskapsstyrning (exempelvis NT-radets
rekommendationer gallande nya lakemedelsterapier) men aven nationella
forhandlingar och upphandlingar gallande lakemedel. Syftet ar att dstadkomma en
jamlik tillgang till nya lakemedel med effektiv anvandning av samhéllets resurser och
att regionerna kan upptrada gemensamt som starka kravstallare och kopare.

Ledamoterna i NSG ingar i hdlso- och sjukvardsdirektorsnatverket. Gruppen ar utsedd
att vid behov hanterar lakemedelsfragor av regiongemensam och strategisk karaktar
pa uppdrag av HSD-nétverket. Pagaende sadana ar for narvarande att vara strategisk
styrgrupp for:

e nationella barnvaccinupphandlingen

e nationella lakemedelslistan

e (Overenskommelser med branschorganisationerna.

Ytterligare mal kopplade till andra uppdrag for NSG avseende lakemedel

e Vil beredda &renden till HSD-nétverket.
e Mal och former for aterrapportering till HSD-natverket definieras for respektive

uppdrag.
Insatsomrade — Landstingens samverkansmodell for lakemedel
Motivering, behov och syfte

Syftet med samverkansmodellen for lakemedel ar att astadkomma en jamlik tillgang
till nya lakemedel med effektiv anvandning av samhallets resurser och att landstingen
kan upptrada gemensamt som starka kravstéllare och kopare.
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NSG skall varna det regiongemensamma arbetet med den nationella processen for
inforande av nya ldkemedel samt regiongemensamma forhandlingar och
upphandlingar och tillse att detta utvecklas i enlighet med regionernas behov och
omvarldens forvantningar samt verkar integrerat i kunskapsstyrningssystemet.

Mal

Landstingens samverkansmodell for lakemedel har resurser och forutsattningar for att
stotta landstingen vid férberedande och beslut om inférande av nya ldkemedel som
leder till jamlik vard och effektiv anvandning av sjukvardens resurser. Modellen
astadkommer avtal som leder till rimliga lakemedelskostnader och hog aterbaring.

Funktionerna i samverkansmodellen, framforallt NT-radet och Livscykelfunktionen,
har en nara samverkan med nationella programomraden och berérda NSG.

Samverkansmodellens funktioner deltar aktivt i Nordisk samverkan.
Metod och atgard

NSG LM/MT tillser att funktionerna i samverkansmodellen arbetar enligt faststallda
uppdragsbeskrivningar, se bilaga.

Konsekvensbeskrivning

Styrning och ledning lokalt, regional, nationellt

e Tydliga rekommendationer kring anvéndning av nya lakemedel. Lagre priser for nya
och éldre lakemedel (aterbaringen till regionerna for ingangna avtal prognosticeras bli
tva miljarder 2018). Som tidigare kommer kommunikation, handlaggning och
forvaltning av rekommendationer och avtal att kréva resurser av landstingens
lakemedelsenheter.

Professionerna
e Tydliga rekommendationer kring anvandning av nya lakemedel som inférlivas i
nationella vardprogram nér tillampligt.
Patienter/narstaende
e Trygghet i att veta att tillgang till nya lakemedel hanteras pa ett rattvist satt enligt

samma principer, oavsett behandling, patientgrupp eller var i landet invanaren bor.

Medicinteknik

Insatsomrade — Medicinteknik
Motivering, behov och syfte

NSG ska varna det regiongemensamma arbetet med inférande av ny medicinteknik
samt regiongemensamma forhandlingar och upphandlingar och tillse att detta
utvecklas i enlighet med regionernas behov och omvarldens férvantningar samt verkar
integrerat i kunskapsstyrningssystemet.
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Hosten 2017, utifran en forstudie, har landstings- och regionledningar beslutat om en
handlingsplan med ett antal atgarder i syfte att etablera en tatare samverkan inom det
medicintekniska omradet och for att fa ett mer samordnat inférande av nya
medicintekniska produkter och metoder. Arbetet ar en bestéllning fran landsting och
regioner via f.d. styrgruppen for samverkansmodell lakemedel (SSL), numera
nationell samverkansgrupp for lakemedel och medicinsk teknik. Landstingens
samverkan inom lakemedelsomradet utgor forebilden och utgangspunkten ar att
arbetet ska utgora en del av kunskapsstyrningssystemet.

Under varen 2017 har ett genomforandeprojekt etablerats under SKL:s ledning i syfte
att ta arbetet vidare. Ett kontaktpersonnéatverk har bildats och ett utskott av detta,
nominerade av sjukvardsregionerna, Nationell arbetsgrupp medicinteknik, arbetar
tillsammans med SKL for att processa fram forslag som ska kunna realisera tankarna i
forstudien och i handlingsplanen. Viktiga bakgrundsfaktorer att beakta &r att
medicinteknik har sina egna forutsattningar, bland annat ofta brist pa dokumenterad
klinisk effekt, samt att NT-radet inte bedéms ha majlighet att mer &n undantagsvis
hantera medicintekniska produkter framgent. TLV utg6r en uttalad partner i arbetet.

Mal
Ordnat inforande av medicintekniska produkter och metoder syftar till att en skapa en
jamlik tillgang till nya terapier baserad pa basta méjliga kunskap, samtidigt som

sjukvardens resurser anvands effektivt. Processen kommer att utvecklas successivt,
via “learning by doing” och utveckling av praxis.

Metod och atgard

Genomfdrandeprojektets arbete pagar under 2018-2019 foreslar att en fastare struktur
byggs upp under hosten 2019, med skarp drift fran och med 2020. Det under
forutsattning att regioner via Halso- och sjukvardsdirektorsnatverket och
Regiondirektorsforeningen beslutar sa.

Styrgruppen for etableringsprojektet, nationella samverkansgruppen for lakemedel och
medicinteknik har uttryckt sitt stod for det pagaende arbetet och vill att projektet gar
vidare och utarbetar konkreta forslag snarast, for vidare beslut.

Arbetet foreslas fortsatta i tre steg: Varen 2019 fortsétter utvecklingen av processen,
ett upphandlingsprojekt startar, forslagsvis lett av en storre region eller SKL
Kommentus. Sex nationella programrad, ett per sjukvardsregion, involveras i
horisontspaning och far successivt mojlighet att testa processen. Nationell
Arbetsgrupp medicinteknik stodjer NT-radet i forekommande fall med
medicintekniskt perspektiv i enskilda &renden.

Hosten 2019 formeras en operativ verksamhet med nationellt och sjukvardsregionalt
uppdrag, en beredningsfunktion, bemannad med kvalificerade handlaggare (6 x 0,5
befattningar) fran sjukvardsregionerna, forslagsvis med placering i metodrad eller
motsvarande funktioner. Ett medicintekniskt rad, i praktiken en systerfunktion till NT-
radet byggs upp. Saval radsfunktion och beredningsfunktion stéds och samordnas av
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SKL via en koordinator. Workshops och erfarenhetsutbyte med ldkemedelsmodellens
funktioner och NAG medicinteknik sker. Fler programomraden involveras.

Fran och med 2020 avslutas etableringsprojektet och NAG medicintekniks uppdrag.
Beredningsfunktion och medicintekniskt rad gar i skarp drift och samplanering av
verksamheten for NT-rad och medicintekniskt rad sker via respektive
koordinator/stodfunktion. Upphandlingssamverkan fortsétter. Samtliga
programomraden involveras.

Konsekvensbeskrivning

Styrning och ledning lokalt, regionalt, nationellt.

e Regiongemensamma rekommendationer eller annat gemensamt agerande &r en ny
foreteelse inom det medicintekniska omradet. Lakemedelsomradet har en tradition av
stark produktstyrning pa det lokala planet men motsvarande finns inte inom
medicinteknik, som i stallet praglas av valfrihet ner pa klinikniva. Lokala
upphandlingar tenderar ske utifran professionella dnskemal, utan fordjupad kunskap
om kostnadseffektivitet eller dokumenterad Klinisk nytta, eller landstingssamordnat
med perspektivet jamlik tillgang for patienterna. Foljsamhet till gemensamma
rekommendationer kan d&rfor bli en utmaning ur ett styrningsperspektiv.
Samverkansmodell for medicinteknik kommer dven krdva personella resurser av
sjukvardsregionerna samt formaga att inordna och samordna sig i gemensamma
processer. Utver detta kravs fortroende for att forlita sig pa bedémningar av
produkters/metoders nytta som gjorts av andra (myndigheter, HT A-enheter/metodrad,
radsfunktion) an den egna.

Professionerna
e Rekommendationer kring anvandning av nya medicintekniska produkter som
inforlivas i nationella vardprogram nar tillampligt.

Patienter/narstaende

e Trygghet i att veta att tillgang till nya medicintekniska produkter hanteras pa ett
rattvist satt enligt samma principer, oavsett behandling, patientgrupp eller var i landet
invanaren bor.

Nationell samverkansgrupp for forskning och life
science

NSG &r under konstruktion. Verksamhetsplan tas fram infor 2020.

Nationell samverkansgrupp for patientsakerhet

NSG patientsdkerhet avser under 2019 etablera en struktur for regional och lokal
samverkan avseende patientsakerhetsfragor. Gruppen paborjade under hosten 2018
forankringsarbetet i respektive sjukvardsregion. Samverkan med nuvarande nationella
kontaktpersonsgrupp for patientsakerhet vid SKL pagar och kommer att utvarderas
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under 2019. Att utveckla struktur for samverkan med den kommunala halso- och
sjukvarden kommer att vara sarskilt viktigt.

Samverkansomraden och féreslagna insatser 2019

Forslag till handlingsplan 2019:

1. Ta fram “paket” till NPO. Alla NPO behover integrera aspekter av patientsakerhet
i sina omraden. NSG patientsakerhet kommer ta fram en struktur for det
(="paket”)

2. Skapa struktur for nationellt — regionalt — lokalt arbete for kunskapsstyrning
avseende patientsakerhet

3. Utveckla uppdragsbeskrivningen for NSG patientsékerhet sa att den &n mer
6verensstammer med utvecklingen inom patientsakerhetsomradet. | gruppens
uppdrag bor ingé att framtidsspana, omvarldsbevaka, och aktivt félja den
pagaende utvecklingen inom halso- och sjukvarden, framfor allt gallande
omstruktureringen av halso- och sjukvarden till Néra vard.

4. Uppratta plan for prioritering av utvecklingsomraden samt efter
behovsinventering tillsitta NAG, inklusive etablera struktur for arbetssétt.

5. Samverka med Socialstyrelsen i framtagande av nationell handlingsplan for
patientsékerhet

6. | samverkan med relevanta grupperingar utvardera befintliga
uppfoljningsverktyg/indikatorer pa nationell niva, och vérdera behov av och
eventuellt infora nya sadana.

Under 2019 kommer punkt 1-4 samt 6 att vidareutvecklas med motivering, mal,
metod och atgard, konsekvensbeskrivning, ansvarsfordelning, uppskattning av
resursatgang, uppfoljning och utvardering, enligt punkt 1-8 nedan.

Nationell Samverkansgrupp for Strukturerad
vardinformation

NSG ar under konstruktion. Verksamhetsplan tas fram infér 2020.
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