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Styrelsen for Svensk Reumatologisk Forening (SRF) anser sammanfattningsvis att forslaget i remissen
ar mycket gynnsamt for patienter med systemisk skleros, kompetensen inom sjukvarden kommer att
oka och férutsattningarna foér forskning kommer att 6ka betydligt. Aven undervisningsméssigt finns
stora mojligheter och ratt hanterat kommer kunskapen om systemisk skleros att 6ka och komma
framtida studenter och patienter till del.

Definition: Tillstyrkes

Antal enheter

Remissen foreslar 3 NHVe for HSCT i Sverige. Ur ett patientperspektiv vore det battre med 2 én 3
centra eftersom patientvolymerna ar sma (man estimerar 40 patienter for utredning och 10-20
transplantationer per ar) och det rér sig om en komplicerad patientgrupp. Som beskrivs i remissen ar
det en utmaning att hitta ratt patienter att transplantera i ett tidigt skede av sjukdomen, eftersom
langre sjukdomsduration ofta kan vara forknippad med fler och svarare sjukdomsmanifestationer
vilket okar risken for transplantationsrelaterad mortalitet. Ett optimalt omhadndertagande av dessa
patienter kraver ett multidiciplinart omhandertagande med hég kompetens och eftersom patienter
ar sa fa skulle man sannolikt vinna pa att ha enbart 2 NHVe foér proceduren. Enligt remissen ar
befolkningsunderlaget for ett transplantationscentrum i Nederlanderna och Norge ca 5 miljoner,
vilket stoder tanken pa 2 NHVe dven i Sverige. Tva NHVe skulle ocksa underlatta standardisering av
behandlingsprotokoll och strukturerad uppfoljninge#.

Sarskilda villkor: Tillstyrkes

Konsekvensanalys:

Klinik och patientperspektiv

For patienterna med systemisk skleros ar detta en bra reform. Forslaget innefattar en maojlighet for
alla patienter med systemisk skleros att bedémas och utredas vid ett sklerodermicentrum
(expertteam), vilket ar mycket relevant eftersom sjukdomen ar sa ovanlig. Sklerodermicentrat skall
kunna stalla diagnos och avgéra ratt vardniva for vidare atgarder. Om expertteamet finner att HSCT
ar indicerad kommer patienten diskuteras pa en nationell multidiciplindr konferens (nMDK)
tillsammans med alla NHVe. Detta kommer att ge battre bedémningar, battre behandling och mer
jamlikvard. HSCT ar ett behandlingsalternativ for en liten grupp patienter som sakkunniggruppen
beddmer vara underanviand metod (<10 patienter i Sverige totalt). Det aktuella férslaget ger storre
mojligheter till 6kning av HSCT, vilket enligt nuvarande evidens ar gynnsamt for de utvalda
patienterna. Det ar av storsta vikt att omhandertagandet av patienter med systemisk skleros som
skall bedémas och som ar aktuella fér HSCT sker pa ett enhetligt, noggrant och standardiserat satt
vilket ar styrt av de aktuella NHVe tillsammans med nMDK och sklerodermicentra.

Patienten skall kunna féljas upp i hemregionen, oavsett vilka atgarder som beslutas med stod fran
sklerodermicentrum och/eller NHVe. Detta ger en trygghet for patienten, minskat resande och
bibehallen eller 6kad kompetens pa hemorten.

Organisationen mellan sklerodermicentra, nMDK och NHVe ar fortfarande oklar, eftersom dessa
grupperingar annu inte ar fullt utvecklade. Remitteringsvagarna ar ocksa oklara och det ar oklart hur
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manga sklerodermicentra som &r tankta. Detta dr en uppgift som den nationella arbetsgruppen
(NAG) inom NPO reumatiska sjukdomar fornarvarande arbeta med. Det d&r mycket viktigt for alla
aspekter (klinik, forskning och undervisning) att organisationen ar valfungerande.

Vardkedjan som beskrivs i figur 1 sid 13 dverensstammer delvis med de forslag och synpunkter som
SRF tidigare framlagt avseende organisationen av varden vid systemisk skleros. Vi ar positiva till att
regional eller sjukvardsregional kompetens tas till vara och férstarks genom deltagande i nationella
MDK. Vi observerar att figuren med de enkelriktade pilarna endast avser ett tankt flode vid den allra
forsta bedomningen avseende HSCT. Detta bor nog goras mer tydligt i figuren. Avseende den
generella nivastruktureringen vid systemisk skleros kravs en mer komplex bild, dar samarbetet
mellan och behovet av kompetens pa olika vardnivaer tydliggors. For detta invantar vi forslaget fran
Kunskapsstyrningens NAG.

Forskningsperspektiv

Forslaget innebar en mer strukturerad vard och uppféljning for, och av, patienter med systemisk
skleros. Koncentrationen av patienter till ett fatal NHVe ger ocksa okade majligheter till forskning,
vilket inkluderar bade prévarinitierade forskning och deltagande i t ex kliniska industrisponsrade
lakemedelsprovningar. Forskning pa systemisk skleros ar i dag mycket begrénsad i Sverige och endast
ett fatal patienter deltar i nagon typ av klinisk studie. Registrering i svensk reumatologis
kvalitetsregistret (SRQ) bor utvecklas for denna patientgrupp sa att registret kan anvandas for bade
forskning och verksamhetsuppféljning och modulen bér harmoniseras med befintliga internationella
register for framtida studier.

Undervisningsperspektiv

Eftersom systemisk skleros ar sa ovanlig, ser fa lakarstudenter dessa patienter och det samma géller
for ST-lakare inom reumatologi och inom andra relevanta specialiteter. Den foreslagna
organisationen med sklerodermicentrum, nMDK och NHVe innebar nya mojligheter for battre
utbildning i &mnet pa alla nivaer (studenter, ST-ldkare och fortbildning for fardiga specialister). Den
kliniska kompetensen kommer att 6ka, patienterna kommer att bli fler pa de NHVe och
forutsattningarna for undervisning blir battre. Om man studerar eller arbetar pa en klinik som inte ar
vare sig ett sklerodermicentrum eller en NHVe kommer man sannolikt, ur ett
undervisningsperspektiv, kunna delta i nMDK eller delta vid bedémningar tillsammans med kollegor
vid sklerodermicentra vilket har ett stort utbildningsvarde. Troligen kommer dessa konferenser att
vara digitala eftersom specialister fran hela landet kommer att delta. Undervisningsperspektivet
maste dock noggrant bevakas sa att bade student- och ST-undervisning samt behovet av fortbildning
for specialister planeras in i den foreslagna strukturen.

| tabellen for Konsekvensanalys “Paverkan pa narliggande omraden” sid 17: Forsta stycket bor skrivas
om sa det tydliggors att det avser specifikt patienter med systemisk skleros och inte “reuma-
patienter” i allmanhet.
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