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Beredningsgruppens kompletterande fragor
angiende sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid Huntingtons
sjukdom

Beredningsgruppen vill stélla kompletterande fragor till sakkunniggruppen for
att battre forstd och ta stillning i drendet. Beredningsgruppen konstaterar att
Huntingtons sjukdom &r kronisk och har en hog prevalens (ca 1000 individer i
Sverige).

Mot bakgrund av ovanstaende onskar beredningsgruppen stélla foljande fragor
till sakkunniggruppen.:

e Kan sakkunniggruppen fortydliga vilken skillnad en bedémning pa NHV-
enhet kan gora for omhandertagandet som fortsatt ska ske i patientens
hemregion?

e Skulle en sjukvardsregional nivastrukturering alternativt ett personcentre-
rat och sammanhallet vardforlopp kunna édtgirda de problem som sakkun-
niggruppen ser inom vardomradet?

e Av sakkunniggruppens underlag framgar att varden idag uppfattas som
ojamlik. Har sakkunniggruppen tillgang till ndgon statistik som visar
denna ojamlikhet?

e Av definitionen framgar att patienterna ska fa minst ett besok pd en NHV-
enhet. I vilka situationer ser sakkunniggruppen att det skulle kunna vara
aktuellt med flera besok pad en NHV-enhet?

e  Om Huntington skulle bli NHV, finns det en nytta av att samlokalisera
eventuella tillstdnd for Huntington och sillsynta motorikstdrningar?

Beredningsgruppen bestar av Anders Sylvan, ordférande och ledamoéterna Jan
Zedenius, systemexpert, Hakan Wittgren, systemexpert, Emma Spak, systemex-
pert, Magnus Hultin, systemexpert samt Daniel Janson Thorfinn, NPO Akut
vard. Samtliga ledamoter 1 beredningsgruppen star bakom yttrandet.
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Sakkunniggruppens svar pa
beredningsgruppens kompletterande fragor

Sakkunniggruppen for Huntingtons sjukdom har fatt ett antal fragor fran bered-
ningsgrupp 1 att svara pa. Nedan foljer fragorna fran beredningsgruppen samt
sakkunniggruppens svar pa dessa.

Representanten fran Region Stockholm stéller sig fortsatt skiljaktig till forslaget.
Vidare anser han att en sjukvardregional nivastrukturering, alternativt ett person-
centrerat och sammanhallet vardforlopp, skulle kunna atgérda patientgruppens
problem med ojamlik tillgéng till vard.

Kan sakkunniggruppen fortydliga vilken skillnad en bedomning pa NHV-enhet
kan gora for omhdndertagandet som fortsatt ska ske i patientens hemregion?
Sakkunniggruppen anser att en bedomning pd NHV-enhet mojliggdr en indivi-
danpassad multiprofessionell beddmning som inte alltid kan goras i hemregionen
p-g.a. kompetensbrist eller bristande erfarenhet. Denna bedémning mojliggdr en
baslinjemétning av patientens funktion och symtom, som bor goras sa nira inpa
diagnos som majligt. Det ger ett tydligt underlag for fortsatt planering av vard
och behandling i hemregionen, vilket ger stod till den regionala varden. NHV-
enheterna fungerar som kunskapscentrum och radgivande instans for hemorts-
véardgivaren, vilket &r sérskilt vardefullt eftersom Huntingtons sjukdom kréver
samlad medicinsk, psykiatrisk, paramedicinsk och socialmedicinsk kompetens
som dr svar att uppréatthalla pa bred front. Symtombilden for personer med Hun-
tingtons sjukdom varierar starkt mellan individer, allt frén i huvudsak psykia-
triska symtom till i huvudsak motoriska symptom. Dartill kommer kognitiva
symtom. Det krévs darfor att vardgivare har erfarenhet fran manga patienter for
att kunna anpassa vardinsatserna.

Sakkunniggruppen lyfter att NHV inte tar 6ver ansvaret for den fortlopande var-
den, som fortsatt ska ske regionalt — men NHV-stodet hojer kvaliteten, ger trygg-
het och 6kar jamlikheten i varden nationellt. Skillnaden ligger alltsé i att NHV-
enheten bidrar med fordjupad specialistkunskap, struktur, och kontinuitet, vilket
annars saknas i flera regioner.
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Skulle en sjukvdrdsregional nivastrukturering alternativt ett personcentrerat och
sammanhdallet vardforiopp kunna dtgdrda de problem som sakkunniggruppen
ser inom vdardomrddet?

Enligt sakkunniggruppen #r detta inte tillrickligt. Aven om mycket av varden
fortsatt ska bedrivas regionalt, krdver komplexiteten inom Huntingtons sjukdom
ett nationellt samlat grepp. Att upprétthalla den nddvindiga specialistkompeten-
sen i samtliga regioner bedoms vara orealistiskt, eftersom sjukdomen &r ovanlig
och alla i det multiprofessionella teamet far for fa patienter for att bygga tillrack-
lig erfarenhet. NHV skapar en effektivare struktur for bade klinisk kvalitet, kun-
skapsspridning och forskning.

Det betonas samtidigt att regional vard ar fortsatt avgdrande och maste finnas
kvar och stirkas. Sakkunniggruppen valkomnar ett personcentrerat och samman-
héllet vardforlopp inom omréadet. Detta skulle komplettera snarare én ersitta det
stdd och den erfarenhet som skulle byggas hos nationella enheter. SKG é&r vél
medveten om att patientens vérd alltid till storsta delen kommer att ske i patien-
tens hemregion.

Av sakkunniggruppens underlag framgar att varden idag uppfattas som ojdamlik.
Har sakkunniggruppen tillgdng till ndgon statistik som visar denna ojamlikhet?

Nej, kvantitativ statistik har inte funnits med i sakkunniggruppens rapport. Men
sakkunniggruppen lyfter tydliga kvalitativa exempel pa ojamlikheter, t.ex. att
vissa team i Sverige saknar viktiga funktioner som kurator, logoped eller tandhy-
gienist, att vantetider varierar, och att tillgdngen till riktad rehabilitering ar
mycket ojamn. De team som finns idag varierar fran att ha heltidsanstillda inom
teamet som arbetar uteslutande med patienter med Huntingtons sjukdom till en-
heter dir teammedlemmarna triffas vid ett mote varannan vecka. Erfarenhet och
kontinuitet saknas ofta i hemortsvarden. Vissa patienter far aldrig tillgang till en
samlad bedomning eller ritt specialistvard, beroende pa vart de bor

Patient- och nirstaenderepresentanten betonar i remissyttrandet att region-
erna hittills inte lyckats skapa jamlika forutsittningar — och att tre NHV-
enheter skulle forbéttra detta avsevért. Exempelvis nédr nya forskningsresultat
kommer fram har NHV en samlad bild och kan informera véardgivare, patien-
ter och anhoriga, individuellt eller 1 grupp. Detta ér en roll som Riksforbun-
det Huntingtons sjukdom har tagit hittills, men som med fordel tas 6ver av
NHV for att sdkra funktionen for framtiden.
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Av definitionen framgdr att patienterna ska fa minst ett besék pa en NHV-enhet.
1 vilka situationer ser sakkunniggruppen att det skulle kunna vara aktuellt med
flera besok pd en NHV-enhet?

Flera besok kan bli aktuella nér:

* Symtomen foréndras under sjukdomsforloppet och ny bedomning behdvs
eller efterfragas av hemregion.

* Om kompetens eller resurser saknas i hemregionen

* Patienten eller virdgivaren efterfragar en uppdatering av vérdplan.

* Det finns behandlingsrefraktdra symtom, dar specialistbedomning kravs.

* Vid behov av second opinion eller om nya avancerade behandlingar blir
aktuella 1 framtiden.

 Vid stdd till asymtomatiska barare som behdver ny information.

Sakkunniggruppen betonar att kontakttroskeln ska vara 1&g, och att uppfoljningar
inte alltid maste ske fysiskt — digitala beddmningar &r mojliga.

Om Huntington skulle bli NHV, finns det en nytta av att samlokalisera eventuella
tillstand for Huntington och sdllsynta motorikstorningar?

Sakkunniggruppen stodjer inte forslaget att sla ihop NHV for Huntington sjuk-
dom och NHV for Séllsynta motorikstérningar dd kompetenserna inom de olika
teamen skiljer sig at. SKG ser inte att det finns en nytta med en ihopslagning av
NHV-tillstdnden, utan att man snarare ska viarna den Huntington-specifika ex-
pertisen som forstirks genom att viss vard koncentreras. Daremot finns visst stod
i sakkunniggruppen att bryta ut juvenil Huntingtons sjukdom fran NHV Hun-
tington och forlagga dessa patienter inom NHV for sillsynta motorikstorningar.
Motivet till detta ar att dessa patienter dr ytterst sillsynta, har svara kliniska ut-
tryck (liknande de med sillsynt motorikstérning) och handldggs bast av barnneu-
rologer inom NHYV sillsynta motorikstérningar. Andra delar av sakkunniggrup-
pen anser att familjeperspektivet da gar forlorat och patienter med juvenil
Huntingtons sjukdom ér i behov av det specialiserade teamet inom NHV Hun-
tington, och genom att ingd i NHV Huntington léttare kan delta i Huntingtonspe-
cifik forskning.

Sakkunniggruppen ser ddremot ett behov av samverkan mellan de eventuella
NHV-omradena enligt vad som ndmnts 1 forslaget for NHV Huntingtons sjuk-
dom.

Sakkunniggruppen for Huntingtons sjukdom



