Mall fér remissvar for
personcentrerade och
sammanhallna vardforlopp

REMISSPERIOD: 27 JANUARI-6 MARS 2020

Tack for att ni tar er tid att medverka i framtagandet och kvalitetsgranskningen av
personcentrerade och sammanhalina vardforlopp. For att besvara remissen anvander ni er
av denna svarsmall. Ange vilket vardférlopp kommentarerna avser. OBS! Anvand en
svarsmall per vardforlopp.

Hor efter i er organisation hur samordningen av remissvar ser ut.

Svar pa remissen mailas till kunskapsstyrning-vard@skr.se senast den 6 mars 2020.

Nationellt system fér kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN
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Lasanvisning infor svar pa remiss

Svar pa remissen skrivs i denna mall och skickas per mail till kunskapsstyrning-vard@skr.se senast

den 6 mars 2020. Ange vilket vardforlopp kommentarerna avser. OBS! Anvand en svarsmall per
vardforlopp.

Bakgrund och 6verenskommelse om personcentrerade och sammanhallna vardférlopp

Som en del i regionernas nationella system for kunskapsstyrning i halso- och sjukvarden ingar att ta
fram personcentrerade och sammanhallna vardforlopp. Arbetet stédjs av en 6verenskommelse
mellan staten och Sveriges kommuner och regioner. Syftet med personcentrerade och sammanhallna
vardforlopp ar att 6ka jamlikheten, effektiviteten och kvaliteten i varden. Syftet &r ocksa att patienter
ska uppleva en mer valorganiserad och helhetsorienterad process utan onddig vantetid i samband
med utredning och behandling. Mer information om vardforloppen och arbetet med dem hittar du
pa SKR:s hemsida.

Nationella arbetsgrupper har utvecklat vardférlopp och konsekvensbeskrivningar

Nu finns sju vardforlopp pa remiss. For varje vardforlopp har en arbetsgrupp med representanter
utsedda inom regionernas system for kunskapsstyrning utarbetat tva dokument — huvuddokumentet
om vardforloppet och en konsekvensbeskrivning. Vardforloppsdokumentet beskriver malbilden for
vardforloppet samt vilka atgarder som ska goras och nar. Konsekvensbeskrivning ar gjord pa en
Overgripande niva och ar ett stod i arbetet med att géra en regional bedémning. Skillnader i
utforande av varden skiljer sig mellan regionerna och darmed dven eventuella konsekvenser av
beskrivet vardforlopp. Konsekvensbeskrivningen kan anvdandas som underlag i regionernas arbete
med bade remissvar och inférande av aktuellt vardforlopp.

Stod att forbereda inforandet

Det ar en fordel om regionerna pabdérjar forberedelserna for vardforloppens inférande redan under
remissperioden. Det ger regionledningen mojlighet till valgrundad analys och beslutsunderlag infor
faststallande och ett snabbare inférande i patientmdtet. Som ett stod till forberedelser av inférande
av vardfoérloppen utvecklas stodmaterial (exempelvis informationsmaterial och checklistor). Dessa
hittar du pa SKR:s hemsida.

Publicering pa Nationellt kliniskt kunskapsstod

Vardforloppen kommer att publiceras efter att de ar antagna av regionernas styrgrupp inom
nationellt system for kunskapsstyrning, vilket ar planerat till den 17 april 2020. Publiceringen sker pa
Nationellt kliniskt kunskapsstod i form av PDF-filer men ambitionen pa sikt &r att battre nyttja digitala
mojligheter. Arbete kommer att inledas for att synkronisera befintlig information pa nationell kliniskt
kunskapsstod med vardférloppen och gbra viss malgruppsanpassning av PDF, exempelvis enkelt na
den mest vardnadra informationen.

Overgripande kommentar om uppfdljning och dokumentation

| konsekvensbeskrivningarna star i forsta hand det som avser de specifika vardférloppen. Nedan
kommenteras nulaget for uppfoljning av vardforloppen 6vergripande. Ambitionen ar att sa snart det
ar mojligt kunna beskriva i vilken grad patienter far vard i enlighet med vardférloppens
rekommendationer. For att astadkomma detta pagar arbete med en langsiktig strategi for
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uppfoéljning av vardforloppen. Detta kommer att ske i samverkan mellan regionerna i systemet for
kunskapsstyrning.

Uppfdljning av vardférloppen pa kort sikt varierar

De forslag pa indikatorer som finns specificerade i syfte att folja upp vardforloppen har inte tagit
hansyn till hur tillgangen pa data ser ut i dagslaget. Fokus har istallet legat pa vad som ar 6nskvart att
kunna folja upp, bade i det lokala vardarbetet och nationellt. Detta medfor att mojligheterna att
genomfdra den 6nskade uppfoljningen varierar mellan de olika vardférloppen. For vissa kommer
uppfoljning enligt indikatorerna fungera bra, i vissa ar uppféljning mojlig men med bristande kvalitet,
medan det for ytterligare nagra inte kommer vara mojligt att genomféra indikatorbaserad
uppfoljning pa kort sikt.

Pa kort sikt kommer, utéver kvalitetsregister, andra datakallor och modeller fér uppféljning att
overvagas. Det kan exempelvis vara patientenkater eller enkater till verksamhetsansvariga om hur
verksamheten bedrivs i foérhallande till vardforloppets rekommendationer, eller andra
tidsbegransade matningar av olika slag.

Varddokumentation — grund fér uppféljning pa lang sikt

Avsikten ar att i 6kad utstrackning anvanda vardens kontinuerliga dokumentation for
uppfoljningsandamal, och harigenom minska registreringsbordan vid kvalitetsuppféljning. Under
2020 genomfors ett arbete med syfte att utifran ndgra av vardférloppen analysera vad som bor
dokumenteras pa ett enhetligt satt for att mojliggdra bland annat 6nskad uppfoljning. Analysen
inkluderar exempelvis fragestallningar som rér om det ar lampligt att fanga information om att en
patient “ingar” i ett forlopp och hur detta i sa fall gors pa ett bra satt. Eftersom denna typ av arbete
pagar finns for de personcentrerade och sammanhallna vardforloppen an sa lange inga krav pa att
sarskilda vardforloppsspecifika koder ska registreras likt det som inférdes for standardiserade
vardforlopp for cancer.

Aterkoppling pa indikatorer i remissversionen far girna vara pa en 6vergripande niva

Vissa indikatorer kan komma att justeras i det fortsatta arbetet, till exempel efter analys av vad som
bor dokumenteras om den vard som utfors enligt vardférloppen och pa synpunkter inkomna under
remissperioden. Det ar darfor till fordel om synpunkter pa indikatorer inte frimst avser de exakta
specifikationerna, utan snarare fokuserar pa det bredare syftet med respektive indikator — ger
indikatorn 6nskad och vardefull kunskap om varden fér den aktuella patientgruppen?

Regional samordning bor férega uppfoljning av de indikatorer som idag saknar datakalla

Arbetet med de foreslagna indikatorerna kommer som beskrivet att fortga under 2020, vilket
inkluderar fragan vad som ska féljas upp nationellt eller regionalt. Regionalt arbete i syfte att folja
upp indikatorer som idag saknar nationellt gemensam datakalla bor darfor foregas av férankring med
berdrda nationella samverkansgrupper (NSG) och da framst NSG analys och uppféljning, NSG
strukturerad vardinformation samt NSG kvalitetsregister.
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REMISSVAR

Ange vilket vardforlopp svaret galler:

Schizofreni férstagangsinsjuknande

Ange avsandare som lamnar svaret:

Region (om applicerbart): [-]

Organisation: [Foreningen Alternativ till Psykofarmaka (FAP)]
Ansvarig person, titel/roll: [Lasse Mattila, ordférande]

[X] Jag samtycker att mina personuppgifter, fér detta dndamal, samlas in av Sveriges Kommuner och
Regioner.

Uppgifterna kommer att lagras till och med december 2020. Du har rdtt att ndr som helst ta tillbaka
ditt samtycke.

Svarsmall
Du ldmnar dina synpunkter pd respektive avsnitt kommentaren avser. Det finns dven méjlighet att vid
behov avslutningsvis Idmna évergripande synpunkter pa det specifika vardférloppet.

Kapitel 1: Beskrivning av det personcentrerade och sammanhallna
vardforloppet

Kapitel 1.1

Nar det géller den biomedicinska modellen vid forstaelse och behandling av schizofreni och
liknande tillstand (schizofreni, schizoaffektivt syndrom, kroniska vanférestallningssyndrom,
korta och 6vergaende psykoser samt ospecificerad icke-organisk psykos) har denna visat sig
vara otillrdcklig for effektiv behandling av de symtom som ofta féranleder nagon av de
namnda diagnoserna. Utifran detta dnskar vi en komplettering av denna kunskapssyn i
remissunderlaget for personcentrerat och sammanhallet vardforlopp for schizofreni -
forstagangsinsjuknande. En komplettering som vi anser bér omfatta bredare
tvarvetenskapliga, multifaktoriella och kontextuella perspektiv i tolkningen och
behandlingen av schizofreni och liknande tillstand. Som exempel pa sddana modeller kan
bl.a. namnas av brittiska psykologforbundet framtagna "Understanding Psychosis and
Schizophrenia” [1] och "The Power Threat Meaning Framework” [2], samt underlag fran
internationella natverk av manniskor med egen upplevd erfarenhet, daribland ”Intervoice —
The International Hearing Voices Network” [3], andra féreningar och organisationer [4] samt
enskilda individer [5].

Ser vi pa synen pa och behandlingen av schizofreni och liknande tillstand internationellt sa
kan vi konstatera en stor variation i tolkningen av de symtom som i Sverige ofta féranleder
nagon av de ovan namnda diagnoserna, men aven i effekterna av de behandlingsinsatser
som de olika synerna féranleder. Generellt kan vi konstatera att de multifaktoriella och
psykosociala forklaringsmodellerna och de ofta efterféljande psykosociala
behandlingsinsatser visar sig ha battre effekt 4n de farmakologiska behandlingsinsatser som
var dominerande biomedicinska forklaringsmodell resulterar i [6]. Vi ser det som viktigt
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dven ur detta perspektiv att den grundsyn pa schizofreni och liknande tillstand som
formedlas i remissunderlaget kompletteras med ovan namnda perspektiv och
forklaringsmodeller.

Kapitel 1.2 [-]

Kapitel 1.3 [-]

Kapitel 1.4 [-]

Kapitel 2: Beskrivning av atgarder och flodesschema

Kapitel 2.1 [-]

Kapitel 2.2 [-]



mailto:kunskapsstyrning-vard@skr.se

Nationellt system fér kunskapsstyrning Remissperiod 27 januari—-6 mars 2020

Halso- och sjukvard kunskapsstyrning-vard@skr.se
Sveriges regioner i samverkan 2020-01-27
Kapitel 2.3 [

Vi ser garna att underlaget i detta kapitel kompletteras och fértydligas nar det galler
samtalen och informationen om de olika behandlingsalternativen vid schizofreni och
liknande tillstand. Vi ser detta vara sarskilt viktigt nar det géller de olika evidensbaserade
|lakemedelsfria interventionerna. | detta sammanhang vill vi sarskilt lyfta upp i Finland
utvecklade natverksbaserade metoden "Open Dialogue” [7, 8, 9, 10] samt "The Soteria
Project” [11], men uppmuntrar 6verlag till en mycket tydligare och bredare presentation av
olika evidensbaserade medicinfria interventioner.

Nar det géller erbjudandet av medicinfri vard vid schizofreni och liknande tillstand
uppmanar vi aven till komplettering av remissunderlaget med i Norge (dar offentliga varden
idag har en lagstadgad skyldighet att erbjuda medicinfri behandling vid psyksik ohélsa for
den som o6nskar det [12]) forvarvade erfarenheter inom omradet [13, 14].

Betraffande begreppet “evidens” i underlaget i allmanhet sa foresprakar vi Socialstyrelsens
definition gallande evidensbaserad praktik, dar begreppet omfattar saval basta tillgangliga
information, professionell expertis som patienters egna upplevelser och erfarenheter [15].

Nar det géller den i detta stycke ndamnda ldkemedelsbehandlingen vid samtliga namnda
vardforloppen ser vi en anledning att bade nyansera och komplettera denna. Detta bl.a.
utifran den starka vetenskapliga evidens som finns for ldkemedlens ofta manga och
allvarliga biverkningar (inte minst nar det géller langtidsbehandling). Biverkningar som bl.a.
omfattar sl6het, minskad initiativformaga, langsammare tankeférmaga, nedsatt sexuell
funktion, férsamrat minna samt 6kad sjalvmordsrisk.

Nar det géller negativa lakemedelseffekter for 6vrigt sa finns det idag dven starka
indikationer bl.a. pa att neuroleptika paverkar hjarnans utveckling och storlek genom att
krympa hjarnan. Darfor anser vi att patienterna som stélls pa neuroleptika ska informeras
om denna risk samt erbjudas méjlighet att fa genomga en magnetréntgen-undersokning av
hjarnan bade innan och vid uppféljning av behandling vid de fall dar behandlingen fortgar
langre tid an sex manader.

Vad giller langtidsbehandling med neuroleptika sa finns det idag tydliga indikationer pa att
denna inte minskar risken for aterfall i “sjukdom”. Tvartom pekar ett antal langtidsstudier
pa att patienterna klarar sig battre utan lakemedelsbehandling 4n med en sadan behandling
[16, 17].

Vi ser ett behov av att man i underlaget understryker vikten av systematiska uppféljningar
bl.a. genom l6pande biverkningsrapportering som vi ocksa anser ska vara obligatorisk. Vi
anser aven att anvisningarna for uppféljningarna inte enbart ska omfatta symtom, funktion
och social situation utan dven lakemedelsbiverkningar samt patientens upplevelser av
aktuell behandling.

Vi ser foljaktligen ocksa att patientcentreringen, patientperspektivet och
patienterfarenheterna ska synliggoras och forstarkas i underlaget ytterligare. Nar det géller
patienterfarenheter av t.ex. neuroleptikabehandling sa hanvisar vi till nyligen publicerad
studie av prof. John Read och James Williams, som undersokt just patienters egna
erfarenheter av behandling med neuroleptika. En studie som bl.a. konstaterade att;
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"Over half (56%) thought, the drugs reduced the problems they were prescribed for, but
27% thought they made them worse. Slightly less people found the drugs generally 'helpful'
(41%) than found them 'unhelpful' (43%). While 35% reported that their 'quality of life' was
'improved', 54% reported that it was made 'worse'. The average number of adverse effects
reported was 11, with an average of five at the 'severe' level. Fourteen effects were
reported by 57% or more participants, most commonly: '‘Drowsiness, feeling tired, sedation’
(92%), 'Loss of motivation' (86%), 'Slowed thoughts' (86%), and 'Emotional numbing' (85%).
Suicidality was reported to be a side effect by 58%. Older people reported particularly poor
outcomes and high levels of adverse effects. Duration of treatment was unrelated to
positive outcomes but significantly related to negative outcomes. Most respondents (70%)
had tried to stop taking the drugs. The most common reasons people wanted to stop were
the side effects (64%) and worries about long-term physical health (52%). Most (70%) did
not recall being told anything at all about side effects.” [18]

Sett utifran patientsdkerhetsperspektivet dnskar vi ocksa att underlaget kompletteras med
tydliga riktlinjer for kvalificerat stod for de patienter som 6nskar trappa ner och satta ut sin
medicinering. Dessa riktlinjer ska, liksom 6vriga i underlaget beskrivna vardforlopp, bygga pa
basta tillgangliga kunskap, vetenskaplig evidens samt patienters samlade erfarenheter. Sett
till ovan ndmnda definitionen av evidensbaserad praktik ska darfor nedtrappningen och
utsattningen av lakemedlen ske langsamt samt i ndra dialog med patienten. Nagot som dven
papekas i nyligen publicerade brittiska vagledningen for terapeuter géllande nedtrappning
och utsattning av psykofarmaka [19].

For ovrigt, se kapitel 1.2 nar det galler information om och samtal med patienter i de olika
skeden av ndmnda vardférloppen.

]

Kapitel 2.4 [

Se kapitel 2.3 gallande patientcentrering och patientdelaktighet.]

Kapitel 2.5 [-)

Kapitel 3 Uppfdljning av det personcentrerade och sammanhallna

vardforloppet

Kapitel 3.1 [-]
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Kapitel 3.2 [-]

Kapitel 4: Referenser

[Se referenser i resp. kapitelkommentar samt nedan.]

Kapitel 5 Bakgrund till personcentrerat och sammanhallet vardforlopp

(-]

Kapitel 6 Appendix (om tillampligt)

-]

Overgripande eller dvriga synpunkter pa det personcentrerade och
sammanhallna vardforloppet
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