Resttillstdnd efter polio

Sakkunniggruppens forslag pd nationell
hogspecialiserad vérd
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Forord

| detta underlag genomlyser sakkunniggruppen for resttillstand efter polio
vardomradet med samma namn och lamnar sitt forslag till nationell hogspeci-
aliserad vard. Sakkunniggruppens forslag remitteras oppet for synpunkter
fran alla intresserade. Genom att fa in synpunkter pa sakkunniggruppens for-
slag i processen, mojliggors en bredare konsekvensanalys.

Infér Socialstyrelsens beslut om vad som ska utgora nationell hogspeciali-
serad vard och pa hur manga enheter varden ska bedrivas, kommer &ven en
beredningsgrupp att lamna ett yttrande utifran underlaget, inkomna syn-
punkter och konsekvensanalysen.

Socialstyrelsen leder arbetet med att koncentrera mer av den hégspeciali-
serade varden pa nationell niva och ansvarar for arbetsprocessen for detta ar-
bete. Socialstyrelsen vill tacka alla som har deltagit i arbetet med att ta fram
detta underlag.

Thomas Lindén
Avdelningschef
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Sakkunniggruppens uppdrag

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den eller de delar i vard-
kedjan som ar aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera
hur manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nation-
ellt perspektiv med patientens basta som framsta malsattning.
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Ordlista

EMG Elektromyografi, en teknik som anvands for att mata muskler-
nas respons pa stimulering fran nervsystemet

EVB Egen vardbegaran

NHV Nationell hogspecialiserad vard

NHVe Nationell hogspecialiserad enhet

RTP Personskadeforbundet RTP (rehabilitering, tillgdnglighet och
paverkan)

SKG Sakkunniggrupp
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Sammanvagd beddmning

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av vardomradet resttillstand
efter polio att det som framgar av definitionen nedan ska utgéra nationell
hogspecialiserad vard och bedrivas vid tre enheter. Varden av patienter med
resttillstand efter polio bedéms som komplex, séllan forekommande och kra-
ver en viss volym och multidisciplinar kompetens. Varden ar multidisciplinar
da bland annat specialistlakare i rehabiliteringsmedicin, neurofysiolog, ar-
betsterapeut, sjukskoterska, kurator, ortopedingenjor och fysioterapeut med
erfarenhet av patienter med resttillstand efter polio behovs.

| dagslaget bedriver tre specialistenheter varden av patienter med resttill-
stand efter polio. Kunskapen om resttillstand efter polio ar lag regionalt och
lokalt varfor patienter ofta nar specialistvard sent i sjukdomsforloppet. En
formell koncentration med ansvar for kunskapsspridning kan forbattra varden
vid resttillstand efter polio och ge tydligare remissvagar. Sverige bedriver
varldsledande forskning pa omradet och sakkunniggruppen bedémer att en
nationell koncentration skulle sékerstélla denna kunskapsbas.

En formalisering av aktuell vard till tre enheter ger forutsattningarna for att
forbéattra kvaliteten, patientsékerheten och kunskapsutvecklingen samtidigt
som halso- och sjukvardens resurser fortsattningsvis anvands effektivt. Tva
enheter skulle ha svart att hantera den i dagsléaget relativt stora patientgrupp
som omfattas av definitionen samt riskera att till viss del forlanga reseav-
stand for dessa patienter. Fyra enheter skulle krava uppbyggnad och investe-
ringar som inte &r motiverade av patientvolymerna, eftersom dessa pa sikt
véantas minska i och med en 6kad global vaccinationsgrad.

Konsekvenserna av att tydliggora koncentrationen av denna vard &ar éver-
vagande positiv. Sakkunniggruppen bedémer att paverkan pa akutsjukvarden
inom detta omrade ar liten eftersom varden huvudsakligen sker polikliniskt.

Omkringliggande omraden kommer sannolikt inte paverkas namnvart.
NHV kan bidra till att sakra den fortsatta kompetensen inom saval resttill-
stand efter polio som inom andra neurologiska sjukdomar.
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Definition

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till definition av nationell hgspeci-
aliserad vard och pa hur manga enheter den ska bedrivas.

Viss vard av patienter med misstankt eller diagnosticerat resttillstand efter
polio, oavsett alder, ska utgora nationell hogspecialiserad vard

Nationella enheter ska ansvara for:
1.  Utredning och diagnostik
2. Stéllningstagande till behandling, rehabilitering samt uppféljning

Antal enheter

Tre enheter

RESTTILLSTAND EFTER POLIO
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Avgransningar

Sakkunniggruppen har i sin genomlysning gjort foljande avgransningar till
omradet.

Foljande omraden bor nivastruktureras inom varje samverkansregion:

« Genomforande av fortsatt och livslang rehabilitering, behandling och upp-
foljning av patienter med resttillstand efter polio enligt den rehabiliterings-
plan som har upprittats pa NHVe.
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Vardomrdade

Nuldge

Under forsta halvan av 1900-talet utbrot polioepidemier dver hela varlden.
Genom aktiva vaccinationsprogram har sjukdomen sedan dess i praktiken
utrotats i stora delar av varlden. | vissa delar av Afrika och Asien férekom-
mer dock fortfarande nya fall. Den population som i Sverige uppvisar resttill-
stand efter polio idag ar framfor allt aldre (60+) och utlandsfodda eller in-
vandrande.

Resttillstand efter polio uppstar efter virussjukdomen poliomyelit, som hos
95 % av de som drabbas leder till lattare influensaliknande symtom. Hos
mindre dn 5 % kan dock viruset paverka nervsystemet med meningit, feber,
huvudvark och stel nacke. Hos ca 1 % av de som drabbas uppstar en in-
flammation i ryggmargens motoriska nervceller och i en del fall &ven kranial-
nervernas motoriska nervceller som leder till en forlamning. Hos ett fatal pa-
tienter paverkas dven andningen och férmagan att svélja. Regress av
férlamningssymtom sker i storre eller mindre omfattning.

Resttillstand efter polio, eller postpolio som det ocksa kallas, foreligger om
symtom i form av forlamning kvarstar ett ar efter akut insjuknande. Tillstan-
det kan drabba bade barn och vuxna. De vanligaste symtomen vid resttill-
stand efter polio ar nedsatt muskelstyrka, 6kad tid for aterhamtning i tidigare
drabbad muskulatur, allmén trétthet samt led- och muskelsmértor. Resttill-
stand efter polio ar saledes ett relativt vitt begrepp som aven omfattar s.k.
postpoliosyndrom, som uppstar tidigast 20 ar efter insjuknandet da personer
som haft en akut polio drabbas av 6kade eller nya symtom efter att ha upp-
levt en relativt stabil period. Bade resttillstand efter polio och postpolio-
syndrom omfattas av definitionen. Ibland anvands dven termen sena effekter
av polio for att referera till resttillstand efter polio.

Diagnostik och utredning
Utredning och diagnostik av patienter med misstéankt resttillstand efter polio
fodrar ett multidisciplinart team bestaende av specialistlakare i rehabilite-
ringsmedicin, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator och sjukskéterska. Aven
utredning av neurofysiolog, ortopedingenjor och vid behov t.ex. psykolog,
logoped, urolog, lungmedicinare och uroterapeut kan behdvas. Patienter som
utreds pa en specialistenhet far efter diagnosticering en behandlings- och re-
habiliteringsplan. Den kan innehalla exempelvis medicinsk behandling for
smarta, trotthet och blastdmningsbesvar saval som rad om lamplig aktivitets-
niva, lampliga ortoser och hjalpmedel, individuellt anpassad traning samt in-
formation om hur traning bor f6ljas upp.

Da regioner utan specialistvard har lag kunskap om resttillstand efter polio
kan det i dagslaget ta lang tid innan patienter remitteras till specialistvard vil-
ket kan resultera i felaktig behandling och rehabilitering. Detta kan i sin tur
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resultera i en forsamring av patientens tillstand, ett 6kat funktionshinder i
fortid och aven mer smarta an noédvandigt. Utredningen av resttillstand efter
polio ar komplex pa grund av den stora samordning av vardinsatser som be-
hover ske kring patienter som kan ha insjuknat for manga ar sedan. Utred-
ningen bor, forutom kartlaggning av symtomutveckling och funktionsned-
séttningar, &ven innefatta en EMG-undersokning av neurofysiolog for att
utesluta andra sjukdomar, kartldgga och beskriva utbredningen av resttill-
stand efter polio (vilken del av kroppen som uppvisar resttillstand efter polio)
och omfattningen (till vilken grad resttillstand efter polio har paverkat patien-
ten). EMG-undersokning utgor ofta en flaskhals” i vardkedjan for dessa pa-
tienter.

Behandling

Idag saknas kurativ medicinsk behandling for resttillstand efter polio. Varden
syftar darfor till att behandla patienternas symtom och bedéma konsekvenser
for aktivitet och delaktighet i samhallet. Patienterna riskerar att éverbelasta
muskler om dessa utsatts for alltfor hoga aktivitetsnivaer vilket kan leda till
paverkan pa vardagliga aktiviteter, upplevd delaktighet och livstillfredsstal-
lelse. Smérta, som kan vara foranledd av exempelvis en relativt sett for hog
aktivitetsniva eller en mer specifik belastning pa instabila leder, maste bedo-
mas och atgardas. Vardgivaren behover ocksa ge patienten sjalv kunskap om
sin situation och darmed mdjlighet till battre egenhantering och fortsatt egen-
vard.

Uppfélining
Efter det att en behandlings- och rehabiliteringsplan upprattats pa landets
specialistenheter sa foljs patienten oftast upp pa hemorten. Dock har patien-
ten kvar en vardkontakt pa specialistenheten och vid behov kan patienten
aven foljas upp pa specialistenheten.

Lakare vid specialistenheter behover ofta skriva utlatanden till Forséak-
ringskassan, Arbetsformedlingen och andra aktorer avseende patienters
funktionsformaga.

Organisation
Idag finns specialistenheter for resttillstand efter polio i anslutning till uni-
versitetssjukhus i Lund, Goteborg och Stockholm. Patienter kommer hit ex-
empelvis via primarvarden, neurologklinik eller ortopedklinik. Ofta behand-
las dock patienter inom priméarvarden, sarskilt i de regioner som saknar
specialistklinik, trots att de skulle ha nytta av en specialistbeddmning.

Patienter kan ocksa remitteras genom s.k. Egen vardbegéran pa patientens
initiativ, inte séllan efter uppmaning fran Personskadeférbundet RTP som
idag har 750 registrerade medlemmar med resttillstand efter polio. Patienter
med utlandsk harkomst har samre forutsattningar att hitta till specialistvarden
da de inte har kunskap om patientféreningar och oftast inte &r medlemmar i
RTP.

Kostnader for vard vid resttillstand efter polio bestar i huvudsak av perso-
nalkostnader. Forflyttningshjalpmedel och andra hjalpmedel, olika typer av
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ortoser samt bostadsanpassning ska vara individuellt anpassade och utprovas
vanligtvis i patientens hemregion och bekostas av densamma.

Vardvolymer

Tabell 1: Antal patienter och vardatgdarder inom tillstdndet for resttillst&nd efter polio per dr.

Antal vardatgérder/pa-

e Totalt antal vardatgarder/ar

Patienter/ar

150-200 nybesodk 6-8 1600

5000 redan diagnostice-
rade patienter med resttill-
st&nd (varav de flesta re-
dan har kontakt med
specialistklinik)

0,25 (ett besok vart figrde

. 1250
ar)

Totalt antal vardatgérder/ar 3850

Sakkunniggruppen uppskattar att ca 150-200 nya patienter med resttillstand
efter polio tillkommer nationellt varje ar. De nytillkomna patienterna har ofta
initialt stora behov (i form av diagnostik, bostadsanpassningar, ortoser och
forflyttningshjalpmedel) med flera vardatgarder per patient; uppskattningsvis
ungefar 6-8 vardatgarder per patient och ar. Totalt motsvarar detta cirka 1600
vardatgarder arligen for nya patienter. Ett fatal, endast ca 2-3%, av de patien-
ter som remitteras for utredning pa specialistklinik far en annan diagnos &n
resttillstdnd efter polio. Majoriteten av patienterna ar vuxna och andelen barn
(under 18 ar) som har kontakt med specialistklinik &r ytterst fa; i dagslaget
kommer hdgst ett barn vart tredje ar for nybesok pa specialistklinik.

Sakkunniggruppen uppskattar att det finns ca 5000 patienter som redan har
diagnosticerats med resttillstand efter polio i Sverige idag, varav ca 1500 ar
utomeuropeiska patienter. De patienter som redan har en vardkontakt vid
specialistenheter behdver sannolikt kontakt med NHVe en gang vart tredje-
fjarde ar vilket innebar uppskattningsvis ca 1250 vardatgarder for dessa pati-
enter arligen. En del av dessa kan dock ske pa distans via digitala plattfor-
mar.

Sammantaget bedomer sakkunniggruppen att det totalt skulle réra sig om
ca 3850 vardatgarder per ar inom definitionen for resttillstand efter polio. |
och med att patientgruppen behandlas pa bade specialistkliniker och i primar-
varden ar det svart att fa en mer exakt uppskattning av vardvolymerna. Tro-
ligtvis finns aven ett morkertal av oupptackta patienter, som sakkunniggrup-
pen dock har forsokt ta hojd for i uppskattningen av nytillkomna patienter.

Ar 1995 gjordes via RTP en undersékning som visade att det d& fanns ca 20
000 personer i Sverige med resttillstand efter polio. Tack vare att nationell polio-
vaccination inférdes i Sverige 1957 férekommer inte l&ngre nya poliofall bland
svenskfodda personer.
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Forskning

Forskning om resttillstdnd efter polio har bedrivits sedan tillstandet uppmark-
sammades for 40 ar sedan. Genom att Sverige drabbades relativt hart av polio
pa 1900-talet har gruppen av personer med resttillstand efter polio varit stor,
vilket mojliggjort omfattande forskning. Studier har utforts rérande bl.a. fo-
rekomst av olika restsymtom, immunologiska mekanismer, levnadssituat-
ionen, langtidsuppféljningar och erfarenheter av sammanhallen teamrehabili-
tering hos personer med resttillstand efter polio. Internationellt saknas
motsvarande historik.

Idag finns inget nationellt kvalitetsregister for resttillstand efter polio. Lo-
kala register finns vid specialistklinikerna i Lund, Géteborg och Stockholm.
Forskningssamarbeten har genomforts mellan specialistcentra pa Danderyd
och Sahlgrenska kring intravendst immunoglobulin. I Sverige finns ett po-
lionatverk som traffas arligen i samband med ett nationellt rehabiliteringsme-
dicinskt mote.

Sakkunniggruppen anser att en koncentration av definierad vard skulle 6ka
mojligheterna att utveckla ett nationellt uppféljningssystem for patientgrup-
pen samt intensifiera och systematisera forskningen.

Internationell utblick

I Danmark har man under Landsféreningen af polio-, trafik och ulykkeskada-
des (PTU) ledning, centraliserat varden for patienter med resttillstand efter
polio till tva enheter, en i Kpenhamn och en i Aarhus. Dessa center har ett
overgripande och formaliserat ansvar dver bade varden och kunskapssprid-
ning kring resttillstand efter polio.

I Norge har ett nationellt center, Sunnaas sykehus, av tradition ansvar for
rehabilitering av neurologiska sjukdomar och sjukhuset har tagit emot polio-
patienter sedan 1950-talet. Ansvaret &r inte formaliserat genom nationell
centralisering. Varden vid Sunnaas sykehus omfattar utredning, rehabilite-
ring, genomgang av hjalpmedel, uppfdljning och informationsspridning till
patienter. | bade Danmark och Norge kommer patienter i kontakt med varden
genom remiss via lakare och har magjlighet att stanna for slutenvardsrehabili-
tering under en till tre veckor.

| Nederlanderna ar varden av patienter med resttillstand efter polio centra-
liserad till ett kompetenscentrum i Amsterdam. Kompetenscentret arbetar
med saval vard av patienter och kunskapsspridning som samverkan med re-
habiliteringssjukhus i landet kring forskning och vard av patienter med rest-
tillstand efter polio.

Centraliseringen i vara grannlander samt Nederlanderna har resulterat i att
varden har synliggjorts och att fler patienter far ratt vard, behandling och re-
habilitering.
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Framatblick

Varfér nationell hégspecialiserad vard?e

Det framsta skalet till koncentration av utredning, diagnostik, stéllningsta-
gande till behandling och uppréttande av en forsta behandlings- och rehabili-
teringsplan for resttillstand efter polio ar att alla patienter oavsett var de bor
ska erbjudas jamlik tillgang till hogspecialiserad vard. En formell koncentrat-
ion med ansvar for kunskapsspridning anses kunna forbéattra varden vid rest-
tillstand efter polio och ge tydligare remissvagar. NHVe skulle ha ett sarskilt
ansvar for att tillse att riktlinjer och rutiner upprattas och nar sjukvarden i
landet genom digitala métesformer samt att utarbeta och sprida ett nationellt
vardprogram.

Varje NHVe har ett ansvar att kunna erbjuda den bésta kunskapen pa om-
radet avseende diagnostik, utredning och val underbyggda rehabiliteringspla-
ner. Mottagningen vid NHVe forvantas arbeta multidisciplinart med patien-
ten i centrum och ha hogsta majliga kvalitet pa saval interprofessionell
teambeddmning som hogspecialiserade rehabiliteringsinsatser.

NHVe ska samverka med varandra och leva upp till samma kvalitetskrav.
Det ar onskvart att NHVe utvecklar gemensamma verktyg for kvalitetssék-
ring och kvalitetsutveckling. Ett gemensamt kvalitetsregister for enheterna
foresprakas. Data runt patienter med resttillstand efter polio kan t.ex. integre-
ras i det nationella registret WebRehab.

Sakkunniggruppen har valt att definiera den hogspecialiserade varden for
patienter med resttillstand efter polio pa ett sadant sétt sa att den omfattar alla
patienter oavsett alder. Andelen barn inom definitionen &r ytterst fa och nar
barn blir aktuella for vard vid resttillstand efter polio ska samverkan med
barnsjukvarden ske. De specialistenheter som finns har redan idag de resurser
som kravs for att &ven omhanderta och behandla barn.

Det ar &ven onskvart att NHVe samverkar med andra mottagningar for
neuromuskuléra sjukdomar eftersom behandling och rehabilitering dverlap-
par. De nationella enheterna kommer att utgora ett stod och en resurs for
bade patienter och sjukvard pa hemorten for att mojliggéra optimalt nytt-
jande av resurser, hjalpmedelsforskrivning och fortsatt uppféljning.

Resonemang kring antal enheter

Sakkunniggruppen beddmer att tre enheter kan 6ka forutsattningarna for att
forbéattra kvaliteten, patientsékerheten och kunskapsutvecklingen samtidigt
som halso- och sjukvardens resurser anvands pa ett effektivt satt. Tva enheter
skulle ha svart att hantera den i dagslaget relativt stora patientgrupp som om-
fattas av definitionen samt riskera forlangda reseavstand for manga patienter.
Sakkunniggruppen vill med detta férslag dven véarna den kunskapsbas som
Sverige utgdr genom varldsledande forskning pa omradet. Fyra enheter
skulle krava uppbyggnad och investeringar som inte &r motiverade av pati-
entvolymerna, eftersom dessa pa sikt vantas minska i och med ¢kad vaccinat-
ionsgrad bland utlandsfodda/invandrade. Se dven ovan under rubriken ”Vérd-
volymer”.
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Férslag till vardkedja/fléde

En 6nskad vardkedja &r att patienter remitteras till NHVe redan vid forsta be-
svar/symtom efter en polio liksom vid nytillkomna behov av insats fran sjuk-
vard. Patienter bor antingen kunna remitteras via sin hemregion eller komma
genom s.k. Egen vardbegaran (EVB)/egenremiss. Vid egenremiss far patien-
ten betala resor och boende sjalv, varfor det for patienten kan vara battre att
komma genom specialistvardsremiss. Utredning bor ske skyndsamt da pati-
enten riskerar att forsdmras vid felaktig aktivering och rehabilitering. Sarskilt
bradskande ar bedémning av en specialist i rehabiliteringsmedicin och av
neurofysiolog for att kartlagga vilka delar av kroppen som &r paverkade av
resttillstand efter polio. Onskvart ar att patienter som reser langvaga kan
traffa hela rehabiliteringsteamet under en samlad period.

Teamet utfor samordnade bedémningar med rekommendationer till hem-
regionen i form av behandlings- och rehabiliteringsplaner. Dessa utgér sedan
grunden i patientens vidare behandling och rehabilitering sa att merparten av
rehabilitering och vard kan ske pa hemorten. Det &r av vikt att NHVe &r rad-
givande at andra vardinstanser dven nar patienterna vardas for tillstdnd som
inte ar ett direkt resultat av polion, men som paverkas av resttillstand efter
polio, sasom vid narkos infor kirurgi, graviditet mm. NHVe tar stéllning till
vilka behandlings- och rehabiliteringsinsatser relaterade till resttillstandet
som ska ske vid nationella enheter. Vid utskrivning av patienter har NHVe
mojlighet att besluta om patienter ska ha en vardkontakt kvar pa NHVe. De
nationella enheterna kan da ha ansvar for uppféljningen av patienter om be-
hov finns. Detta bor ske med hansyn till patientens behov av att vardas néara
hemmet samt de resurser som finns i patientens region.

NHVe forvantas bedriva forskning, utbildning och utvecklingsarbete pa
hog internationell niva inom samtliga berorda professioner. Nationellt och in-
ternationellt utbyte kan ske via deltagande i olika méten, kongresser och
workshops. Det ar 6nskvért att NHVe samarbetar med liknande verksamheter
i t.ex. Danmark, Nederlanderna, Norge och Kanada for kunskapsutbyte.
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Mottagningar, mindre

Enlig definitionen “patienter med misstankt eller diagnosticerat resttillstand efter polio” sjukhus, egenremiss

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, ‘l'

Utredning, diagnosticering och stéllningstagande

}

Behandlings-/rehabiliteringsplan utformas

|

Utférande av viss
behandling/rehabilitering

Utférande av behandling/
rehabilitering

|

Figur 1: Tilltankt patientflodesschema for patienter med resttillstand efter polio

Uppféljning, i dialog med NHVe
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Sarskilda villkor

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till sérskilda villkor. Namnden for
nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilka sarskilda villkor som ska
galla for tillstanden. De generella villkoren regleras i Socialstyrelsens fore-
skrifter (HSLF-FS 2018:48) om nationell hogspecialiserad vard. Sakkunnig-
gruppen ansvarar for att ta fram forslag till sérskilda villkor for respektive
omrade. Forslagen ska aterspegla definitionen och i viss man vara vagle-
dande vid tilldelning av tillstand. De foreslagna sarskilda villkoren for aktu-
ellt tillstand kan komma att justeras av namnden nar beslut om tillstand fatt-
tas.

Kritisk personalkompetens

Har ska det framga vilken typ av personal som &r specifik for detta omrade.
Samtliga specialister/professioner i det multidisciplindra teamet ska ha speci-
fik erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omradet.

Foljande kritisk personal behdver ha séarskild erfarenhet av patienter med
resttillstand efter polio och neurologisk rehabilitering:

 Specialistlakare i rehabiliteringsmedicin
 Fysioterapeut

* Arbetsterapeut

« Kurator

 Sjukskoterska

Kritisk utrustning, lokaler

Har ska det framga om det ar nagon typ av utrustning som inte tillhor stan-
dardutbudet pa ett sjukhus som behdvs for att diagnosticera och/eller varda
patienter inom definitionen. Endast om utrustningen/lokalen ar ovanlig eller
starkt kopplad till definitionen ska den anges.

 Rehabiliteringsavdelning med utrustning for styrkematning, basal utrust-
ning for métning av lungfunktion och lokaler for funktionsbedémning, fy-
sisk traning och viss hjalpmedelsutprovning

Andra forutsattningar for att vérden inom det
definierade omrddet ska kunna bedrivas

Har beskrivs behov av andra medicinska omraden eller vardatgarder som inte
ar definierade som NHV, men som maste finnas for att vard inom definit-
ionen ska kunna bedrivas. Det kan exempelvis galla tillgang till akuta kon-
sultationer inom nagot omrade, nagon sarskild behandling som behdover fin-
nas eller tillgang till annan resurs. Dessa behdver ej finnas att tillga fysiskt pa
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samma sjukhus som NHVe, men en ansokande enhet behdver kunna visa hur
de ska sakra att dessa omraden finns tillgangliga for en Gverskadlig tid.

+ Kilinisk neurofysiolog

« Ortoped med erfarenhet av resttillstand efter polio

« Ortopedingenjor med erfarenhet av resttillstand efter polio
« Utrustning for ganganalys

» Lungmedicinare med erfarenhet av neuromuskulér sjukdom samt and-
ningsenhet eller motsvarande for initiering och uppféljning av ventilator-
behandling

« Psykolog

« Team med kunskap om utprovning av hjalpmedel och sittande ergonomi

* Smartteam

* Dietist

» Logoped

Ovrigt

« NHVe ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomradet bed-
rivs.

» NHVe ska ansvara for 6verrapportering till remitterande enheter samt folja
upp patientrapporterade matt.

« NHV ska samverka med patientorganisationer och sprida kunskap till an-
nan halso- och sjukvard.

« NHYV ska vara ett stod for fragor kring patientrelaterade arbets-och forsak-
ringsfragor.

RESTTILLSTAND EFTER POLIO
SOCIALSTYRELSEN



SOCIALSTYRELSEN Dnr 30119/2020 18(27)

Konsekvensanalys

Nedan foljer sakkunniggruppens konsekvensanalys av sitt forslag till att kon-
centrera definierad vard.

Socialstyrelsens beslut féregas av en bred remiss och beredning for att sa-
kerstalla att koncentration av den foreslagna varden inte ska ge stora negativa
konsekvenser for halso- och sjukvardssystemet. Beredningsgruppen (B1) ut-
gar fran sakkunniggruppernas underlag och remissvaren for att géra en 6ver-
gripande analys av systemeffekterna, framforallt formagan att bedriva akut
sjukvard.

Infor namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhamta ett ytt-
rande fran en av regionerna utsedd beredningsgrupp (B2). Beredningsgrup-
pen ska tillsammans representera féljande perspektiv: lanssjukvard, akut
vard, universitetssjukhusvard och medicinsk fakultet. Systemkonsekvenser
t.ex. paverkan pa akutsjukvarden, patienttransporter samt utbildning och
forskning far beaktas vid en fordelning av tillstandet/tillstanden om det ar for
att sakerstalla patientens bésta.

Patientperspektiv (vardkvalitet, tillgénglighet, nérhet
etc.)*

Som helhet bedoms en koncentrerad vard vid resttillstand efter polio medfora
huvudsakligen positiva foljder i form av 6kad kunskap och kvalitetsvinster.

En koncentration av denna vard skulle fortydliga remissvagar och 6ka
medvetenheten hos saval patienter som remittenter. Det skulle troligen inte
leda till stora negativa konsekvenser i tillgdnglighet och nérhet jamfort med
idag. Centraliseringen kan mojligen resultera i fler resor for de patienter som
redan idag har tillgang till htgspecialiserade enheter i sin region, om andra
enheter far tillstand an de befintliga. Mojligen finns dven en risk att de be-
fintliga enheterna inte ansoker om tillstand for NHV da omradet inte har hog
prioritet. Viss risk finns att de regionala enheterna inte remitterar patienter
till den hogspecialiserade varden och inte heller investerar i den regionala
varden av patienterna vilket i praktiken kan resultera i att patienterna behand-
las i primarvarden.

Kunskapen om tillstandet ar idag bristfallig utanfor de specialiserade en-
heterna. Vardkvaliteten och kunskapsnivan tros oka i och med en centrali-
sering. Okad kannedom om NHVe medfor en 6kad trygghet. Patienterna
kommer sjélva kunna inhdamta kunskap fran NHVe.

P&verkan pd utbildning, kunskaps- och
kompetensdverforing

Centralisering mojliggor fordjupad kunskap och radgivning samt kunskaps-
overforing till andra vardgivare i hela landet och forvantas bli tydligare ge-
nom ett formellt ansvar. Detta kan aven bidra till att resttillstand efter polio
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far ett 6kat utrymme i grundutbildningarna vid de medicinska fakulteterna.
En formalisering kan bidra till att sékra den fortsatta kompetensen kring be-
handling och rehabilitering av neurologiska sjukdomar.

Det finns en viss risk att den regionala kunskapen om angrénsande till-
stand sasom perifer pares kan komma att minska. Detta ar dock tillstand som
alla enheter med uppdrag kring utredning, diagnostik och behandling samt
rehabilitering av neurologiska sjukdomar bor ha kunskap om, oavsett orsak.

P&verkan pd forskning (t.ex. forskarutbildning,
forskningsmeriterade medarbetare, kliniska
provningar)?¢

Grundlaggande for att kunna bedriva forskning pa resttillstand efter polio &r
en viss patientvolym och erfarenhet av patientgruppen. En nationell koncent-
ration kan bidra till detta genom att patientvolymerna samlas och en god
samverkan mellan NHVe kan sakras.

Idag finns inget specifikt nationellt kvalitetsregister for resttillstand efter
polio. Lokala patientregister finns i Goteborg och Stockholm, medan andra
enheter rapporterar till rehabiliteringsregistret Webrehab. Ett specifikt regis-
ter for resttillstand efter polio skulle kunna maéjliggoras inom ramen for
NHV.

P&verkan pd nérliggande omrdden*

I och med att specialistvarden for resttillstdnd efter polio redan idag ar rela-
tivt koncentrerad kommer inférandet av NHV inte att fa en stor paverkan pa
omkringliggande vard, savida inte andra enheter an de befintliga erhaller till-
standen. Resurser kommer att kravas framst for att uppratthalla kompetens-
forsorjning.

Eventuella konsekvenser for akutsjukvard for detta
omré&det i stort*

En koncentration kommer inte att resultera i nagra storre konsekvenser for
akutsjukvarden da varden i huvudsak &r planerad och poliklinisk. Viss kon-
kurrens med akuta tillstand om neurofysiologiska undersokningar skulle
kunna uppsta, men redan idag brukar polikliniska tillstand prioriteras lagre &n
akuta, sa en sadan risk for paverkan pa akutverksamheten &r lag.

P&verkan p& vardkedjan

Som helhet forvantas en koncentration resultera i en positiv paverkan pa
vardkedjan genom ett tydliggorande av de olika instansernas ansvarsomra-
den. Manga patienter med resttillstand efter polio vardas i primarvarden idag,
med negativa konsekvenser som foljd i manga fall.

Hélften av alla patienter kommer idag via egenremiss, och en tydligare re-
missvag skulle kunna innebara en majlig 6kning av sadana remisser. Det ar
viktigt att NHVe far ansvar att sprida information om sin existens och om
mojligheten till egenremiss sa att patienterna kan fangas upp. Det kan hénda
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att primarvarden kommer remittera till NHVe direkt, sa att de lokala sjukhu-
sens Oppenvardsenheter forbigas, men for patienterna innebéar detta en kor-
tare remissvag till enheter med hég kunskap samtidigt som en aterrapporte-
ring till regionala rehabiliteringsenheter kan dka kunskapen lokalt.

Verksamhetsperspektiv (konsekvenser av
utdkad/minskad verksamhet pd& vardkvalitet,
resursforbrukning, kostnader, kompetensforsorjning
etc.)

I och med att varden redan &r koncentrerad till huvudsakligen tre enheter,
vantas inte det 6kade inflodet bli dramatiskt genom den foreslagna formali-
seringen. Teoretiskt sett skulle anda ett okat infléde av patienter kunna inne-
béra 0kade kostnader for personal, lokaler, utrustning (t.ex. EMG) och admi-
nistrativ personal for att inte riskera flaskhalsar. Okad tillganglighet till
patienthotell kan komma att behdvas for patienter som har langt till en
NHVe. NHV kommer att behova en okad tillgang till fasta” tolkar, vilket
skulle kunna medféra en 6kad kostnad (dven om de inte behdver befinna sig
fysiskt pa plats), samtidigt som vardet av tolkar med specifik erfarenhet av
omradet skulle medfora en kvalitetsvinst. En positiv effekt kan vara att de
regioner som fatt NHV har ett atagande som gor att nedprioritering av omra-
det inte blir mojlig.

Nationell koncentration av varden kan for regionala enheter innebéra att
man a ena sidan remitterar fler och far minskade omkostnader i och med
detta. A andra sidan finns en risk att man drar sig for att remittera en patient
i onddan” eftersom man vill undvika att betala utomlénskostnader. Vid
egenremiss till 6ppenvard, som ju varden vid resttillstand efter polio huvud-
sakligen ar, far patienten betala resor och boende sjalv, varfor det for patien-
ten kan vara battre att komma genom specialistvardsremiss.

Gallande bemanning kommer det troligtvis inte bli nagon skillnad i majlig-
heten att rekrytera till NHVe, utan snarare en majlighet att bibehalla och
starka kunskapsnivan hos de som arbetar pa en NHVe.

Eventuella konsekvenser for sjuktransporter*

Ingen 6kad belastning forutspas pa akuta sjuktransporter. En liten del patien-
ter drabbas av akut smarta, men det &r mycket sallan dessa behdver ambu-
lanssjukvard. Behovet av planerade sjuktransporter med tag, flyg eller bil kan
komma att 6ka nagot.

Forutsattningar att utdka aktuell verksamhet och
framtidspaning

Pa sikt ser sakkunniggruppen en forskjutning mot farre inhemska fall och fler
patienter fran utomeuropeiska lander. Detta gor att man inte forvantar sig ett
behov av att utoka antal centra med tiden, snarare en langsam minskning av
det totala antalet patienter i Sverige eftersom man antar att vaccinationsgra-
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den globalt kommer att 6ka och darmed kommer antalet patienter med rest-
tillstand efter polio pa lang sikt att minska. I en tydligare global samverkan ar
det viktigt att den svenska kunskapen runt resttillstand efter polio finns kvar
for att bistda med kunskap. Vissa medicinska behandlingar, exempelvis
immunglobulin, skulle efter prévningar kunna bli praxis framover.
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Uppfdljning och utvardering

Nedan foljer sakkunniggruppens forslag till uppféljningsmatt for arlig rap-
portering av den definierade varden. Uppféljningsmatten genomarbetas och
faststalls av Socialstyrelsen i dialog med framtida tillstandsinnehavare.
Tillstandsinnehavarna av nationell hégspecialiserad vard ansvarar for in-
lamning av arsrapporter till Socialstyrelsen samt uppfoljning av sina verk-

samheter (egenkontroller). Socialstyrelsen ansvarar for fordjupad utvardering

av tillstanden for nationell hogspecialiserad vard.

Uppfdljningsmatt

Beskrivning

Bakgrundsmatt — Antal patienter*

Antal patienter/beddmningar/remisser fill
NHVe

Ev. Gven uppdelat pd diagnos eller be-
handling om deft finns behov

Bakgrundsmatt — Antal upprattade be-
handlings- och rehabiliteringsplaner

Antal upprattade behandlings- och reha-
biliteringsplaner

Andel av patienter dver 18 &r som genom-
gatt EMG-undersdkning.

Bakgrundsmatt - Vardtid

Vardtid (i dagar) foér patienter som under
en samlad period utreds via NHVe

Datum for utskrivning minus datum for in-
skrivning

Tilgénglighetsmétt — tid till bedémning

Tid (i dagar) frédn remiss till bedémning

Datum fér beddmning minus datum for re-
miss

Tillganglighetsmatt — tid till behandling

Tid (i dagar) frén remiss (alt bedémning) fill
behandling/atgérd

Datum fér behandling/atgérd minus da-
tum for remiss (alt beddmning)

Alternativt:

Andel patienter (i procent) som behand-
lats inom vardgarantin (rekommenderad
tid)

Medicinska resultat
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Andel som f&tt diagnos inom ett ér frdn be-
démning p& NHVe

Matt pd benpdverkan, armpdverkan,
Medicinska resultat bdlpdverkan eller en kombination.

Gradering av postpolions utbredning

*For patienter inom NHYV féljs demografiska data upp:
e Alder (omrelevant)
o Alder vid insjuknandedatum (<5, 5-10 osv).
. Koén
e  Patientens hemregion (folkbokféringsadress)
¢  Andel utlandsfédda
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Referenser

Sakkunniggruppen har inte genomfort nagon strukturerad litteratursokning
som undersoker fragestallningen om koncentration av viss vard inom omra-
det resttillstand efter polio. Deras bedémning utgar fran internationell ut-

blick, klinisk erfarenhet och kunskap om den svenska sjukvardens struktur
inom omradet.

RESTTILLSTAND EFTER POLIO
SOCIALSTYRELSEN

24



SOCIALSTYRELSEN Dnr 30119/2020 25(27)

Deltagare i sakkunniggrupp

Samverkansregion Goteborg: Katharina Stibrant Sunnerhagen, specialist i re-
habiliteringsmedicin

Samverkansregion Linkdping: Magnus Vrethem, specialist i neurologi och
klinisk neurofysiologi

Samverkansregion Lund/Malma: Jan Lexell, specialist i rehabiliteringsmedi-
cin och neurologi

Samverkansregion Stockholm: Kristian Borg, specialist i rehabiliteringsme-
dicin och neurologi

Samverkansregion Umea: Malin Eberhardsson, fysioterapeut, specialist inom
neurologi

Samverkansregion Uppsala/Orebro: Ebba Widman Cauwenbergh, fysiotera-
peut

Patientforetradare: Wenche Willumsen, Personskadeforbundet RTP
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Om nationell hdgspecialiserad
vard

Den 1 juli 2018 genomfordes andringar i halso- och sjukvardslagen
(2017:30), HSL, som innebdr en ny beslutsprocess for den nationella hogspe-
cialiserade varden. | 2 kap. 7 § HSL definieras nationell hogspecialiserad
vard som offentligt finansierad halso- och sjukvard som behover koncentre-
ras till en eller flera enheter men inte till varje sjukvardsregion for att kvali-
teten, patientsakerheten och kunskapsutvecklingen ska kunna uppratthallas
och ett effektivt anvandande av hélso- och sjukvardens resurser ska kunna
uppnas.

Vid bedémningen av om en étgard ska utgéra nationell hogspecialiserad
vard ska hansyn sarskilt tas till om varden ar komplex eller séllan forekom-
mande och om den kraver en viss volym, multidisciplindr kompetens eller
stora investeringar eller medfor htga kostnader (se 7 kap. 5 8 HSL).

Syftet med att koncentrera den hogspecialiserade varden nationellt &r att
det ska leda till 6kad kvalitet och sékerhet for patienterna. En 6kad samord-
ning av specialiserade sjukvardsinsatser bor dven ge battre forutsattningar for
en jamlik vard i hela landet och ett mer effektivt resursutnyttjande.

For varden innebar denna nivastrukturering en majlighet att profilera sig
inom olika omraden och bygga upp olika specialistcentra. Ett storre patient-
underlag for en hogspecialiserad verksamhet skapar nddvéndiga forutsatt-
ningar for att bedriva hég-kvalitativ forskning, utbildning och rekrytera
spetskompetens.

Socialstyrelsen samarbetar med regionernas system for kunskapsstyrning i
halso- och sjukvard och engagerar profession och patientrepresentanter i ar-
betet med att definiera vilken vard som ska anses vara av nationell karaktar.

Hansyn ska tas till hela vardkedjan. Riktlinjer, vardprogram, vardresultat
och register-data ska beaktas i definition av vardomraden och framtagande av
kunskapsunderlag for nationell hogspecialiserad vard.

Arbetsprocessen for att nivastrukturera varden pa nationell niva bestar av
atta steg:

Steg 1
NPO ger
forslag pa

vardomraden
att genomlysa

Steg 2 Steg 3 Steg 4
Sakkunnig- Remiss, Socialstyrelsen
grupper konsekvens- tar beslut om
tar fram analys och vad och antal

underlag beredning utférare

Steg 8
Tillstanden féljs
upp och
utvarderas

Steq 7 Steg 6 Steg 5
Namnden tar Beredning av Regionerna
beslut om ansdkningar ansdker om

tillstand infér beslut tillstand
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Representanterna i nationella programomradet (NPO) forvantas ha sarskilt
god kunskap inom sitt vardomrade for att kunna ge underlag till steg 1 i ar-
betsprocessen. NPO ansvarar for uppgiften att ta fram forslag pa vardomra-
den som ska genomlysas samt att ge forslag pa personer till de sakkunnig-
grupper som i steg 2 tar fram underlag infor beslut om nationell
hogspecialiserad vard.

NPO ska inhdmta kunskapsldget nationellt och internationellt och darefter

foresla omraden som skulle kunna utgora nationell hdgspecialiserad vard.
For att stodja arbetet med att ta fram forslag pa omraden (t.ex. en diagnostisk
metod, ett kirurgiskt ingrepp, en avancerad medicinsk behandling, en rehabi-
literande insats) vid ett visst halso- eller sjukdomstillstand har Socialstyrelsen
tagit fram kriterier som arbetet ska utga ifran.

Sakkunniggruppens huvuduppdrag ar att beskriva den del i vardkedjan
som ar aktuell for nationell hogspecialiserad vard samt rekommendera hur
manga enheter denna vard bor bedrivas pa. Sakkunniga ska ha ett nationellt
perspektiv med patientens basta som framsta malsattning.

Sakkunniggruppernas underlag skickas ut pa en bred remiss. Socialstyrel-
sen sammanstaller inkomna synpunkter och dérefter kan sakkunniggruppen
komplettera sitt underlag eller gora eventuella fortydliganden.

Sakkunniggruppens underlag och remissvar lamnas 6ver till en bered-
ningsgrupp vars uppdrag &r att sikerstalla att koncentration av den foreslagna
varden inte ska ge stora negativa konsekvenser for halso- och sjukvardssyste-
met.

Efter beredning beslutar Socialstyrelsen vilken vard som ska nivastrukture-
ras samt antalet enheter i landet som far bedriva den tillstandspliktiga varden.

Namnden for nationell hogspecialiserad vard beslutar om vilken/vilka reg-
ion/regioner som ska fa bedriva definierad vard pa nationell niva. Infor
namndens beslut kommer Socialstyrelsen ocksa att inhdmta ett yttrande fran
en av regionerna utsedd beredningsgrupp.
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