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Kunskap finns ju reda

Transition to
adult care

Transition to
adult care
Congenital
heart disease
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Grown up with congenital heart disease
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Konferensens malsattning ar att utgdra en
plattform dar aktuell forskning och klinisk praktik
kan métas for att bana vagen framat fér en
personcentrerad och jamlik vard i évergangen fran
barn till vuxenliv.
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NPO endokrina sjukdomar

med diabetes och barn och ungdomar i 6vergangen till vuxna. Arbetsgruppen ar e

bestaende gruppering med ett flerarigt arbete bakom sig. Insatsomrade diabetes
Hypertyreos Ett nationellt kunskapsstdod

agledning for 6vergang fran barn- till vuxensjukvard for unga % . A
med medfodd eller tidigt forvarvad funktionsnedsattning I

Framgangsfaktorer och férutsattningar for en god och sédker 6vergang

Vardforlopp for sallsynta sjukdomar
med komplexa viardbehov

Nationellt system
Digitalt Seminarium 241118 for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard
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- Vardforloppet ger stod for att patienterna ska kunna erbjudas utredning, behandling och omsorg
genom ett systematiskt arbetssatt med vardkedjor och multidisciplinara team. Det berér samtliga
vardnivaer, lokalt, regionalt och nationellt samt specialiteter inom halso- och sjukvard och tandvard.

En utmaning ar dvergangar vid olika livshandelser sésom dvergang till vuxenlivet. Har ser vi att
vardforloppet kan bidra till okad samordning kring den aktuella patientgruppen, sager Cecilia
Gunnarsson, ordférande i nationellt programomrade séllsynta sjukdomar och Gverlékare klinisk
genetik vid Universitetssjukhuset i Linkdping.



Sex sjukvardsregioner 2017

Samverkan for en mer
kunskapsbaserad, jamlik och
resurseffektiv vard

» Bakom systemet star samtliga regioner i samverkan samt Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR)

» Sikte pa ett nationellt gemensamt system i samarbete med
kommunerna

« Samverkan med bland andra stat, patient- och professionsféreningar



Kunskapsstyrningssystemets vision och malbild

Var framgang raknas i U . Tillsammans minskar vi 3
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liv och jamlik hilsa skillnader i kvalitet och resultat! s
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* Allainvanare ska fa en qu
jamlik och kunskapsbaser#
vard oavsett var de bor

Tillsammans gor

* Patienter, brukare och halsc
och sjukvardens medarbetare
ska vara trygga iatt bésta

tillgangliga kunskap anvan
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Nationella programomraden (NPO) och sjukvardsregionalt vardskap

NATIONELLA PROGRAMOMRADEN (NPO)

» Akut vard P> Levnadsvanor Rehabilitering, habilitering och
P> Barns och ungdomars hilsa » Lung- och allergisjukdomar LR e

Reumatiska sjukdomar
P Cancersjukdomar (utgérs av RCC i samverkan) » Nervsystemets sjukdomar g

Vilande vardskap Norra Rorelseorganens sjukdomar

» Njur- och urinvigssjukdomar

P Endokrina sjukdomar Sallsynta sjukdomar

» Mag- och tarmsjukdomar

Hjart- och karlsjukdomar
> Hi j P Medicinsk diagnostik

Tandvard

P> Hud- och kénssjukdomar Aldres hilsa och palliativ vard

p> Perioperativ vard, intensivvard och transplantation

Infektionssjukdomar
> . P Psykisk hilsa

Ogonsjukdomar

P> Kvinnosjukdomar och férlossning Oron-, nisa- och halssjukdomar
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P> Kirurgi och plastikkirurgi Nationella primarvardsradet

Regionala vardskap
P Norra P Stockholm-Gotland > Sydostra  p» Sodra [ Mellansverige > Vistra > SKR/Vilande vardskap



Nationellt system for kunskapsstyrning

halso- och sjukvard

Nationellt system for kunskapsstyrning ar en
natverksorganisation som bygger pa
samverkan och konsensus mellan olika
grupperingar, likval inom den nationella
nivan som den sjukvardsregionala och
regionala

Nationell Nationell
redaktion stodfunktion
vid Inera vid SKR IVéirdskapI
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NPO x 26

Nationella programomraden

Akut vard

Barns och ungdomars hilsa
Cancersjukdomar

Endokrina sjukdomar

Hjart- och karlsjukdomar

Hud- och kénssjukdomar
Infektionssjukdomar

Kirurgi och plastikkirurgi
Kvinnosjukdomar och férlossning
Levnadsvanor

Nervsystemets sjukdomar

Njur- och urinvagssjukdomar
Perioperativ vard, intensivvard och
transplantation

Psykisk halsa

Rehabilitering, habilitering och
forsakringsmedicin

Reumatiska sjukdomar
Roérelseorganens sjukdomar
Sallsynta sjukdomar

Lung- och allergisjukdomar '[andvérd
S KS Mag- och tarmsjukdomar Aldres hélsa och palliativ vard
Styrgrupp for Nationellt system for Medicinsk diagnostik ngnsjukdomar "
kunskapsstyrning hilso- och sjukvérd Nationella primarvardsradet Oron-, nés- och halssjukdol Nationella
arbetsgrupper

BG-SKS

Beredningsgrupp
till styrgruppen

RD

Regiondirektors-
ndétverket (RD)
utser SKS
ledaméter

HSD

Information ges till
Hdlso- och sjukvdrds-
direktérsndtverket
(HSD)
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Nationel

NSG data och analys

NSG lakemedel och
medicinteknik
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samverkan modell
lakemedel medicinteknik

NSG x 7

la samverkansgrupper
NSG forskning och life science
NSG strukturerad vardinformation
NSG patientsdkerhet
NSG metoder for kunskapsstod

NSG stod for utveckling
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NPO - Nationella programomraden

NAG
Nationella
Arbetsgrupper,

Nationell niva

"TA FRAM”

RAG
Regional
Arbetsgrupper

RPO - Regionala programomraden

"SAMORDNA"

LAG
Lokal
Arbetsgrupper

LPO - Lokala programomraden

Pa1177!



Vad ar kunskapsstyrningen inte ar - eller ar

Direktiv
Pengar

Jamlik vard

Genomlyst kunskap
Okontroversiellt

Systematisk aktualisering
Tillganglig kunskap (1177)

Halsoekonomi ingar

Ett satt att fa uppmarksamhet!

Och att backa upp eldsjalarna/fa med
sig cheferna !!




NPO Barns och ungdomars halsa

1 representant fran varje region+ elevhalsa+ kommun

Massiv stodfunktion (litt sdkning, register, HTA)
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Hur valjer vi insatsomrade?

Gor stor skillnad Sokljus

Debatt
Godkannas

Rimlig arbetsinsats

Det finns kunskap att utga fran
Stora gap och/eller ojamlikhet finns
Ar efterfrigat

Medicinskt omrade som inbegriper flera delféreningars* omrade
Insatsomrade som kraver for mycket resurs for att hanteras av delforening
Insatsomrade som inte tydligt hor till delforening

Insatsomraden som kraver samverkan mellan kommun och regioner, eller priméarvard och
specialistvard

Insatsomraden dar det finns oklarheter och kunskapsstyrningens beslutsmandat behovs

Insatsomrade dar tadt samverkan med myndighet behovs




OPINION  Almedalsveckan

Aktuella fragor
”Ni hjalpte oss att Gverleva,
men hur ska vi leva?”

30 juni 2023 06:05

Trots att samhillet pa férhand vet att en majoritet av de allt fler barn
som dverlever extremt tidig fodsel, hjartfel eller cancer behover
uppféljning och behandling sinar stédet fran varden, skolan och
myndigheterna, skriver barnldkare och foretradare for
patientfoéreningar.

i Detta ir ett debattinldgg. Skribenterna svarar for dsikterna.

Sprak: Svenska

Plats: Slottsterrassen 6
Platsbeskrivning: Lakarforbundets tait

Beskrivning av samhallsfragan

Allt fler barn dverlever idag svara medicinska tillstand, som till exempel or tidig fodelse, komplexa hjartsjukdomar
och barncancer. Men vad hdnder sedan? Nu vittnar de nya dverlevarna om hur bristande resurser och stod i
varden, forskolan och skolan gor det svart att leva.

Utdkad information om evenemanget

Tack vare medicinska framgangar overlever de flesta barm som fods for tidigt, med komplexa hjartfel eller som
drabbas av bamcancer i dagens Sverige. Men risken ar stor att de drabbas av komplikationer som paverkar bade
deras uppvaxt och vuxenliv. Efter att enorma vardresurser satsats pa att de skall dverleva, upplever manga en
bristande uppfljning av komplikationer fran vardens sida, och otillracklig forstaelse och stod i forskola och skola.
Sverige har nationella rekommendationer om uppfdljning, som férutom de medicinska aspekterna dven omfattar
psykomotorisk, emotionell och kognitiv utveckling. Men féljsamheten till rekommendationerna varierar i hog grad
mellan regionema. Detta leder till ojamlik vard, onddigt lidande och 6kad vardkonsumtion. Nu efterlyser de nya
overlevarna och deras familjer integrerade insatser i form av medicinsk uppféljning, stéd i skolan och fran dvriga
samhallet, fran barndomen till ett gott vuxenliv.

Medverkande: Acko Ankarberg Johansson, Sjukvardsminister, Kristdemokraterna

Ameli Norling, Halso- och sjukvardschef, Sveriges Kommuner och
Regioner

Cecilia Petersen, Barmlakare, Processledare Bamcancer, RCC
Stockholm-Gotland

Ulrika Aden, Bamiikare, Linkdping och Karolinska

Peter Almgren, Barnlakare, Tidigare utredare sammanhalien och
nara vard for bamn och unga

Theres Belt, Patientrepresentant
Louise Zetterberg, Patientrepresentant
Amanda Gidgard, Patientrepresentant
Kattis Ahistrom, Moderator

Kontaktperson 1: Ulrika Adén, Ordférande, Svenska Bamlakarféreningen
Kontaktperson 2: Hakan Lind, Atticus Communications AB

Tillgénglighet Webbsandning https://aimedalsveckanplay.info/66802 =
Fortéring Nej

Sidvisningar: 1259

Event-ID: 66802

AT 1. 1



NPO Barns och ungdomars halsa

Egna NAG Partner NAG

BHV

Langvarig smarta hos barn
Obesitas hos barn
Videomoten

Obruten hud-mot-hud

DLD (disorders language
development)

Uppf6ljning och insatser
efter svar sjukdom som

Traumatisk hjarnskada

Astma

Barnintensivvard

barn -

Tillvaxtkurvor
Atstorningar mindre barn
Vald i samhalle/sjukvard

Férvarvad hjarnskada



Tvarprofessionell grupp dver specialiteter och
professioner

Ordférande, processledare, processtod fran
NPO

Klart hosten 2026

Neurodevelopmental Outcomes in Children
With Congenital Heart Disease: Evaluation
and Management: A Scientific Statement From
the American Heart Association

PP, MSCE, FA

AUTHOR INFO. & AFFILIATIONS

ber 9 o https://dolorg/101161/CIR,0b013e318265ee8a

Insatsomrade uppfoljning och insatser
efter svar sjukdom som barn

De medicinska resultaten vid svar sjukdom for nyfodda utvecklas snabbt och
overlevnaden forbattras kontinuerligt. Detsamma galler for andra grupper som
till exempel barn med cancer och hjartsjukdom under uppvaxten. Manga svart
sjuka barn har numera goda chanser att 6verleva och bli vuxna.

Bakgrund

Komplicerade vardforlopp med omfattande behandling, langa vardtider pa sjukhus och andra
faktorer relaterade till grundsjukdomen innebar dock ofta restsymtom som medfor svarigheter for
barnen att klara av det dagliga livet. Manga har neuropsykiatriska funktionsstérningar och lever med
psykosociala utmaningar. De har ofta dven ett 6kat behov av vagledning for fysisk aktivitet.

Uppféljning och insatser for barn som ar eller varit svart sjuka ar inte jamlik i landet. Det saknas
nationella kunskapsunderlag, tillrackliga stodresurser och samordning av insatser.

Uppdrag

En nationell arbetsgrupp ska:

e kartlagga kunskapslaget for kognitiva, psykosociala och fysiska resttillstand efter svar sjukdom
under barn- och ungdomsaren.

e kartlagga hur sadana tillstand foljs upp av halso- och sjukvarden.

s identifiera dvergdngsfaser under uppvaxt och tidigt vuxenliv da barn och ungdomar efter svar
sjukdom kan behova sarskilt stod och samverkan mellan skola, elevhélsa, specialistsjukvard och
primarvard.

risk screening och uppfdljning under uppvaxten till 25 ars alder.

ta fram kunskapsunderlag for hur barn som varit svart sjuka tidigt i livet bor stédjas for basta
mojliga halsa, inklusive vid évergang mellan vardgivare under uppvaxten och i évergangen till

arer for att kunna folja upp foreslagen screeni
rekommenderade stodinsatser.



Barande idé
 Demokratiska tanken och sammansattningen NPO

* Bra kunskapsstdod gynnar patienten
 Uppmarksamhetseffekten
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