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Sammanfattning

Riktlinjens konsekvens ar jamlik vard for patienter med systemisk skleros som kan leda till
undantrangningseffekter for andra patientgrupper inom reumatologin och omférdelning av resurser.

Reumatologen blir en spindel i ndtet och kanske far en 6kad bérda men samtidigt sager riktlinjerna
att de ska utnyttja 6vriga specialister i hogre utstrackning. Detta bor ocksa vara ungefar lika (onodiga
undersokningar och onddig oro).

Det ar viktigt att folja riktlinjerna for utredning avseende de olika subspecialiteterna (reuma, hud,
hjarta, lunga, mag-tarm).

Det &r manga delar som saknar kunskapsunderlag som omvardnad, fysioterapi, dietdra atgarder och
mag-tarmbesvar. Det ar viktigt att riktlinjerna pekar pa behovet av forskning inom alla
halsoprofessioner och det ar viktigt att inkludera dessa tidigt i forskningsprocessen.

1. Om konsekvensbeskrivningen

Den nationella arbetsgruppen for systemisk skleros har tagit fram och arbetat med denna
konsekvensbeskrivning. Den fardigstalldes under mars 2022.

2. Konsekvenser

2.1 Omfattning

Systemisk skleros har, enligt svenska berdkningar, en incidens av cirka 15/miljon innevanare och ar
och en prevalens av cirka 300/miljon.

Sjukdomen &r kronisk och kraver livslang behandling och uppféljning fran tvarprofessionella och
multidisciplindra team. | perioder behdvs det tata vardkontakter.

Syftet med riktlinjen ar att sdkerstélla jamlik och likvardig vard 6ver hela landet for patienter med
systemisk skleros.

2.2 Nytta eller risker for individen

Fler patienter kommer att kunna fa en tidigare diagnos och riatt omhandertagande och behandling i
ratt tid vilket kan minska sjukdomsprogress, allvarligt organengagemang, lidande och for tidig dod.
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Nytta ar dven att den enskilda individen far den utredning som den behdver: en strukturerad
utredning, beddmning och omhandertagande. Det inkluderar information, egenvard etc for
patienten.

Alltfor bokstavstroget féljande av riktlinjerna kan leda till dverutnyttjande av utredningsresurser,
onddiga utredningar och orsaka onddig oro for individen.

Patienterna kommer bli battre upplysta om sjukdomen, egen vard och vad de kan férvénta sig.

2.3  Etiska aspekter

Det nya kunskapsstodet paverkar inte patientens autonomi och integritet.

Antalet patienter som kommer bedémas pa eller i samrad med universitetssjukhus okar, vilket kan
orsaka undantrangningseffekter av andra patientgrupper.

Om patienterna far diagnos och ratt vard i tid, finns mojlighet att sjukdomen behandlas pa ratt satt
och man undviker onédigt lidande och samhallskostnader kopplade till flertal vardbesék samt bortfall
fran arbete. Kunskapsstédet ger ocksa maojlighet att pa ett jamlikt satt erbjuda behandling till
patienterna 6ver riket och undvika éver- och undermedicinering med behandlingar som ar dyra och
ska anvandas pa ratt satt.

Tillgangen till universitetssjukhuset ar beroende pa var i landet man bor och regionens beslut om att
remittera patienten. Med hjalp av kunskapsstodet, kan en del av varden flyttas virtuellt for att
mojliggdra kontakt med experter till exempel specialistsjukgymnast, dietist och arbetsterapeut.

Tolkningen av dokumentet kan innebéra en viss risk att enskilda vardgivare inte kontaktar
universitetssjukhus for att forankra, diskutera och planera varden i samrad med multidisciplinart och
tvarprofessionellt team.

2.4 Verksamhet och organisation

Det nya kunskapsstodet for systemisk skleros kan innebara olika stor paverkan pa verksamheter,
eftersom vissa verksamheter redan arbetar pa ett liknande satt som kunskapsstédet foresprakar,
medan andra har en annan form av verksamhet.

Kunskapsstodet ger stod for verksamheter att bygga upp mer strukturerat teamarbete runt patienter
med systemisk skleros, bade mellan olika medicinska specialiteter, samt mellan olika
halsoprofessioner.

Verksamheter som inte arbetar pa ett liknande satt kan behéva omorganisera sin verksamhet och
resurser for att kunna félja kunskapsstodet.

Strukturerad uppfoljning kan orsaka belastning pa andra verksamheter som réntgen och klinisk
fysiologi.
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Kunskapsstodet podngterar vikten av MDK vid vissa bedomningar vilket innebar 6kad belastning och
tidsatgang for andra specialiteter, till exempel lungmedicin, kardiologi och gastroenterologi.

2.5 Kostnader

Ingen kostnadsanalys har genomforts, men i sin helhet innebar kunskapsstodet framfor allt
forbattrad struktur.

Den vard som foreslas bor ha givits redan innan, men ska nu ges mer strukturerat.

Det strukturerade arbetsséattet kan leda till battre och mer effektiv vard som till f6ljd minskar
sjukvardsbehovet, och kostnaderna for samhallet minskar genom minskade sjukskrivningar och
battre livskvalitet hos personer med systemisk skleros.

Verksamheter som inte har etablerat teamarbete runt patienter med systemisk skleros kan fa 6kade
kostnader vid uppbyggnad av team, samt for utbildning av personal.

Kostnader for undersokningar och for specialisternas deltagande i MDK kan uppkomma fér andra
verksamheter.

Alltfor bokstavstroget féljande av riktlinjerna kan leda till 6verutnyttjande av utredningsresurser.

| vissa regioner kan kostnader flyttas fran mindre sjukhus till universitetssjukhus, om patienter med
systemisk skleros i storre utstrackning kommer behova foljas pa universitetssjukhus efter inférandet
av kunskapsstodet.

2.6 Kompetensforsorjning

Det nya kunskapsstodet stéller krav pa att fler kliniker skapar ett team kring dessa patienter. Framfor
allt behover teamet knyta till sig halsoprofessioner med relevant kompetens, inte nédvandigtvis
inom reumatologi, som kan ldara kdnna patientgruppen och traffa ett storre antal med diagnosen. Det
ar viktigt att man far en kontinuitet i vilka personer som arbetar kring dem for att bygga upp
kompetens och erfarenhet.

Sarskilda utbildningsinsatser kravs, framfor allt professionsspecifikt. Dessa behover ocksa samordnas
i en nationell eller internationell kontext for att fler ska kunna ta del av specialistkompetens fran
erfarna kollegor. Detta géller sarskilt for praktiska moment som hudbeddémningar dar antalet
bedomningar har stor betydelse for kvaliteten. For lakare ar det viktigt att specialister utanfor
reumatologin tillgodogor sig kunskap om diagnosen for att kunna bidra med relevant input vid MDK.
For sjukskoterskor, underskoterskor och halsoprofessioner ar det av storre vikt att kompetensen
ligger i vilket organ som ar drabbat hos en enskild patient. Dessutom behéver det vara tydligt vilken
disciplin som vardar vad, till exempel om sarvard ska ske pa reumatolog- eller hudmottagning eller
om en patient med mag-tarmengagemang behdver traffa en dietist inom gastroenterologi i stallet for
reumatologi. For alla hdlsoprofessioner ar en grundforutsattning att tillrdcklig bemanning finns for att
mojliggdra kompetensforsorjningen.
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Kompetenskraven bor kunna vara hardare stéllda pa universitetssjukhusen dar man har storre
moijlighet att knyta till sig kompetens bade multidisciplinart och tvarprofessionellt.

2.7 Paverkan pa andra kunskapsstoéd

Riktlinjen féljer levnadsvanor och hanvisar till denna och dven behandlingsriktlinje fran Svensk
reumatologisk forening (SRF) men riktlinjen paverkar inte andra kunskapsstod och det finns heller
inga motsagelser.

2.8 Paverkan pa andra nyckelfragor i hdlso- och sjukvarden

Betydelsen av att féljas pa ett universitetssjukhus och specialistvard ar avgérande for varden vid
systemisk skleros vilket i sak motsdger nara vard-principen.

2.9 Uppfoljning
Uppfdljningen ar kopplad till SRQ. Det underlattar:

e Basta mojliga vard till enskild patient

e Identifiering av regionala ojamlikheter

e Inhamtning av kunskapsunderlag nationellt
e Registerforskning

Det saknas nagot medicinskt matt for att vardera likvardig vard.

Okad anvidndning av SRQ som kan leda till behov av 6kad resurstilldelning och anpassning av
journalsystem i tidssparande syfte.

Det kan dven ge undantrangningseffekt for inkludering av andra patientgrupper.

2.10 Ovriga konsekvenser

IT-stod for krypterade digitala métesrum och plattform for nationell patientutbildning behovs.
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