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Forord

Syftet med den hir rapporten har varit att ge en 6kad forstaelse for hur hilsan hos
patienter med sillsynta sjukdomar och komplexa vardbehov samt hilso- och
sjukvardens resurser kan paverkas vid ett inférande av multidisciplindra konferenser
(MDK). Genom introduktionen av MDK for den aktuella patientgruppen efterstrivas en
mer sammanhallen och samordnad vard. Arbetet har gjorts inom HTA Region
Stockholms och Stockholm centrum foér hialsoekonomis (StoCHE) uppdrag fran Halso-
och sjukvardsforvaltningen att stotta Region Stockholms arbete med kunskapsstod inom
det Nationella systemet for kunskapsstyrning. Forfragan kommer ursprungligen fran
Kunskapsstyrningens Nationella programomréade (NPO) sallsynta sjukdomar som sett
ett behov av att belysa hilsoekonomiska aspekter av vardférloppet for patienter med
séllsynta sjukdomar och komplexa vardbehov i samband med arbetet att utforma
vardforloppet. I skrivandets stund beridknas hela vardforloppet for séllsynta sjukdomar
och komplexa vardbehov publiceras under 2025.

HTA Region Stockholm och StoCHE vill rikta ett stort tack till medlemmarna i NPO som
agerat sakkunniga i framtagandet av underlaget. Vi vill ocksa tacka Mikael Havasi fran
Sveriges Kommuner och Regioner for hjalp med uttag ur databasen for kostnad per
patient (KPP).

Monica Hultcrantz
Enhetschef
HTA Region Stockholm

Emelie Heintz
Enhetschef
Stockholm centrum for halsoekonomi
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Sammanfattning

Detta underlag har tagits fram som stod for ett nationellt patientcentrerat och
sammanhallet vardforlopp for patienter med sallsynta sjukdomar och komplexa
vardbehov. Rapporten syftar till att ge en 6kad forstaelse for hur patienternas hilsa och
hélso- och sjukvardens resurser kan paverkas vid ett inforande av MDK f6r den aktuella
patientgruppen. Rapporten innehaller dels en systematisk litteraturéversikt om
hélsorelaterade effekter och forandrad vardkonsumtion till foljd av MDK, dels en analys
av patientgruppens vardkonsumtion och kostnader kopplade till ett eventuellt inférande
av MDK.

Den systematiska litteraturoversikten identifierade inga relevanta studier av effekter pa
hélsa och vardkonsumtion till f6ljd av MDK f6r den aktuella patientgruppen. Detta
innebar att det inte heller var majligt att bedoma kostnadseffektiviteten av MDK.
Analysen i detta underlag fokuserade darfor pa kostnaden for MDK i relation till
patientgruppens vardkostnader som helhet, utan att ta hiansyn till i vilken utstrackning
MDXK har en effekt.

I samrad med sakkunniga inom Nationellt programomrade (NPO) sillsynta sjukdomar
valdes ett antal diagnoser ut for att representera de cirka 6 000 sillsynta diagnoser som
potentiellt omfattas av vardforloppet. Resultaten visade en betydande variation i
vardkonsumtion for patienter med de utvalda diagnoserna. Det visade ocks att
patienter med utvalda diagnoser hade méanga besok och vardtillfallen dar deras sillsynta
diagnos inte registrerats.

Kostnaden for en MDK har i vart underlag uppskattats till omkring 7 900 kronor per
tillfalle for patienter med sillsynta sjukdomar och komplexa vardbehov. Resultaten visar
att kostnaden for ett inférande av MDK skulle utgora en andel motsvarande cirka 2,6—
5,3 procent av patientgruppens genomsnittliga kostnad for somatisk specialistvard dar
en av de utvalda diagnoserna registrerats. Eftersom vi inte har kunnat kostnadssitta alla
delar av den totala vardkonsumtionen, ar den faktiska andelen dn mindre.

I rapporten diskuteras metodologiska utmaningar och begransningar, samt forslag pa
framtida analyser. For en 6kad forstdelse av konsekvenserna av att implementera MDK
for patienter med sillsynta sjukdomar och komplexa vardbehov, understryks behov av
ytterligare utviardering. Att utvirdera effekten av att implementera MDK med hjalp av
patientrapporterade utfallsmétt kan vara ett sétt att ndrma sig forstaelsen av vilka
hilsorelaterade effekter som kan observeras av interventionen.



Bakgrund

Under 2022 startade arbetet med att ta fram ett personcentrerat och sammanhallet
vardforlopp for patienter med sillsynta sjukdomar och komplexa vardbehov. For
narvarande finns det 6ver 6 000 kidnda sillsynta diagnoser, varav 70 procent debuterar
under barndomen [1]. Prevalensen for alla séllsynta diagnoser i befolkningen uppskattas
till cirka 3,5—5,9 procent [2]. Sillsynta sjukdomar har ofta langvariga konsekvenser for
en individs livsvillkor och utmaningar som betingas av séllsyntheten [1]. Manga
sallsynta sjukdomar har en omfattande inverkan pa flera organ i kroppen, samt paverkar
kognitiva och psykiska formagor, vilket kan resultera i diverse funktionsnedséttningar.
Individer med sillsynta sjukdomar har ofta ett betydande behov av stéd och behandling
fran ett brett spektrum av specialister inom halso- och sjukvarden. Dessutom kan dessa
behov forandras och utvecklas over tid [1].

Vardforloppets mal ar bland annat 6kad samverkan pa nationell niva [3]. Individer med
sdllsynta sjukdomar utgor en patientgrupp som riskerar att missa den utredning,
behandling eller det stod de ar berittigade till. For ménga av dessa patienter ar de
medicinska behoven omfattande och komplexa, och specifik behandling ar ofta
otillracklig eller saknas. Kommunikation och samordning mellan olika instanser, som till
exempel vard och omsorg, Forsakringskassan och Arbetsformedlingen &r ofta bristfallig.
Trots att det i nulaget finns resurser for behandling och radgivning inom olika
medicinska specialiteter, finns det ett behov av ett mer multidisciplinart
tillvagagangssatt [3].

Stockholm centrum f6r hilsoekonomi (StoCHE) och HTA Region Stockholm vid
Centrum for Halsoekonomi, informatik, och sjukvardsforskning (CHIS) inom Region
Stockholm har i samband med framtagandet av vardforloppet fatt en forfragan av
Kunskapsstyrningens Nationella programomréade (NPO) séllsynta sjukdomar att belysa
hélsoekonomiska aspekter av vardforloppet for patienter med séllsynta sjukdomar och
komplexa vardbehov. En av de atgiarder som diskuterats att inkluderas i vardfoérloppet ar
MDK. En MDK ir ett mote dar specialister och professioner fran olika omraden samlas
for att tillsammans bedoma patientens tillstind och enas om néista atgard [4].
Konferensen kan genomf6ras antingen i narvaro av patienten eller utan patientens
deltagande. Syftet ar att sdkerstélla hog kvalitet pa vard och behandling genom att
engagera olika kompetenser. En MDK kan dven resultera i en vardplan, dar bland annat
halsoproblem och planerade insatser definieras. Den tas fram i samrad med patienten
och eventuellt nirstdende. Vardplanens syfte ar att fortydliga planerade insatser, ansvar
och uppfoljning.

MDK éar idag ett etablerat arbetssitt inom cancervarden och ingar i de nationella
vardprogrammen for cancer [5]. MDK har dock dnnu inte implementerats for patienter
med sillsynta sjukdomar och komplexa vardbehov i ndgon storre utstrackning.
Forhoppningen ar att en 6kad anvandning av MDK for patienter med sillsynta
sjukdomar och komplexa vardbehov ska leda till en battre vard och pa sa sitt leda till en
forbattrad livskvalitet for patienterna. En annan potentiell effekt som diskuteras ar att
MDK pa sikt eventuellt skulle kunna reducera antalet oplanerade vardbesok (6ppen- och
slutenvard) genom bland annat kortare tid till diagnos, en vardplan och en mer
sammanhallen vard. En annan mojlig effekt skulle kunna vara en 6kad kunskapsniva
bland deltagande personal. Forhoppningen ar dven att MDK ska kunna leda till 6kad
trygghet for patienter och nérstdende i och med en vardplan som tydliggor vem som
ansvarar for olika delar i patientens vard. Detta skulle pa sa sitt gora det enklare for
patienten att komma i kontakt med ansvarig vardpersonal.



For att undersoka mojligheterna att bedoma om ett inforande av MDK ar ett
kostnadseffektivt satt att anvinda vardens resurser, gors i den har rapporten dels en
systematisk 6versikt av litteratur avseende hélsorelaterade effekter och férandrad
vardkonsumtion till f6ljd av MDK, dels en analys av patientgruppens vardkonsumtion
och kostnaderna av att inféra MDK. En kompletterande analys har dven genomforts for
att kartlagga vardkonsumtionen i patientgruppen utifrén olika aldersgrupper. Vidare
framhéavs de medicinska verksamhetsomradena (MVO) inom somatisk specialistvard
dar flest vardbesok och vardtillfallen genomforts.

Populationen i vardforloppet

For att ingd i vardforloppet kravs dven, utover en sillsynt sjukdom, att patienten har ett
komplext vardbehov. Komplext vardbehov innebar att flertalet organsystem berérs,
vilket kraver samordning mellan flera vardinsatser [6]. I denna rapport definieras
patienter med komplexa vardbehov som patienter som kraver vardinsatser fran minst
tre olika vardgivare. Detta stiller hogre krav pa personcentrering, vardplanering och
samordning mellan olika vardnivaer och specialiteter, jamfort med mer vanligt
forekommande sjukdomar. Dessutom kravs ofta diagnostik och behandlingar som inte
ar vanligt forekommande inom hilso- och sjukvarden. Figur 1 illustrerar att denna
rapport huvudsakligen fokuserar pa den population som inte endast har diagnostiserats
med en sillsynt sjukdom, utan som ocksé oftast har ett komplext vardbehov.

Figur 1. Individer med sillsynt sjukdom och komplext vardbehov.



Syfte och fragestallningar

Syftet med rapporten ar att ge en 6kad forstaelse for hur hilsa hos patienter med
sdllsynta sjukdomar och komplexa vardbehov samt hélso- och sjukvardens resurser kan
péverkas vid ett inféorande av MDK.

For att kunna uppna syftet ingar inom ramen for detta projekt foljande fragestallningar:

e Vad ir effekten av MDK pa vardkonsumtion och hilsa for aktuell patientgrupp?

e Hur ser vardkonsumtionen ut for aktuell patientgrupp?
e  Hur mycket kostar en MDK for aktuell patientgrupp?
e Ar det kostnadseffektivt att inféra MDK for aktuell patientgrupp?

e Hur stor andel utgor den estimerade kostnaden for MDK av den aktuella
patientgruppens totala vardkostnader?
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Effekter av MDK pa vardkonsumtion och
halsa

For att besvara fragan om effekten av MDK avseende vardkonsumtion och hélsa for
patienter med sillsynta sjukdomar och komplexa vardbehov har en systematisk 6versikt
genomforts av HTA Region Stockholm. Denna sokning ligger dven till grund for att
besvara fragan om huruvida inféorandet av MDK kan betraktas som kostnadseffektivt for
den aktuella patientgruppen.

Metod

Syftet med en systematisk 6versikt ar att fa ett sammanvagt kunskapsunderlag utifran
den forskning som ar genomférd inom ett visst omride. Metoden gar ut pa att samtliga
vetenskapliga studier som &r aktuella utifridn férdefinierade fragestillningar identifieras
och granskas med avseende pa relevans och risk for systematiska fel (bias). Resultaten
fran studierna sammanfattas och tillforlitligheten till resultaten bedoms med héansyn till
risken for systematiska fel, resultatens samstdmmighet, precision och 6verférbarhet
samt risken for publikationsbias.

Fragestallning

Vad ar effekten av MDK avseende vardkonsumtion och hilsa for patienter med séllsynta
sjukdomar och komplexa vardbehov?

Urvalskriterier

For att en studie skulle inkluderas kriavdes att den uppfyllde foljande kriterier for
population, intervention kontroll eller jaimforelsealternativ, utfallsmatt och design.

Population: barn och vuxna med sillsynta sjukdomar och komplexa vardbehov.
Intervention: MDK.

Kontrollintervention: sedvanlig vard utan MDK.

Utfall: vardkonsumtion, hélsa.

Studiedesign begriansades till randomiserade kontrollerade studier (RCT), andra
kliniska studier med kontrollgrupp och fullstindiga hialsoekonomiska utvarderingar.

Litteratursokning

En initial litteratursokningen utférdes under oktober 2023 i databaserna PubMed och
Embase. S6kningen uppdaterades under juni 2024. Sokstrategin utformades for att
fanga alla artiklar som i titel eller abstrakt angivit ndgon av nimnda populationer samt
interventionen (for fullstindig sokstrategi, se bilaga 1).
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Resultat

Sokningen identifierade inga studier som undersokt effekten av MDK pa aktuell
population. Se flodesschema for sokning och gallring (figur 2).

Identifiering av studier via databaser
& iklar identifierade fra
£ Artiklar identifierade fran R Exkluderade
= databaserna > dubbletter
o
":O) 571 277
Artlkelsammanfattnlngar ~ Exkluderade
som screenats for relevans > 284
z 294
=
3
3
n
Artiklar granskade i fulltext Exkluderade artiklar
10 (n=10):
— Fel population (2)
Fel intervention (2)
y Fel studiedesign/
(5] . .
.= publikationstyp (6)
—
3 Relevanta artiklar Dubbletter (6)
= o
S

Figur 2. Flodesschema effektstudier. Litteratursokningarna genererade 571 abstrakt, varav 277 kunde
exkluderas eftersom dessa var dubbletter. Fran de 294 unika abstrakten bedémdes 10 vara potentiellt
relevanta for fragestallningen och granskades i fulltext. Av dessa fulltexter var inga artiklar relevanta
for fragestallningen.

Pilotstudie som belyser implementeringsfragor

Inga studier som undersoker effekten av MDK i aktuell population hittades. Daremot
har vi identifierat en brittisk okontrollerad pilotstudie fran 2018 som belyser
utmaningar vid implementering av MDK [7]. I artikeln beskrivs en sa kallad
Extraordinary virtual multidisciplinary team meetings (Ex-vMDT) som utvecklades och
studerades av artikelns forfattare. Ex-vMDT ar ett forum for samordnad vérd av
patienter med komplexa tillstind inom en sekundarvardsmiljo. Ex-vMDT utvecklades
for patienter med komplexa tillstand dar patientens ansvariga likare kunde begira ett
snabbt méte med alla inblandade parter som svar pé ett utmanande kliniskt scenario.
Det digitala formatet anvindes pa grund av att MDT-diskussionerna ofta skulle
involvera lakare fran olika specialiteter spridda 6ver olika platser, och ett fysiskt mote
ansags ha varit svart att ordna med kort varsel.

I pilotstudien, som pégick under 12 ménader, mottogs positiv feedback bade fran
kliniker och patienter (n=5), med betoning pa forbattrade vardresultat och samordning.

Utmaningar vid implementeringen inkluderade logistiska problem med att schemaligga
moten och oro for teknisk anviandbarhet och ljud- och bildkvalitet. Strategier for att
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overvinna hinder foreslogs, inklusive incitament f6r deltagande, integrera primarvard
och specialistviard samt inkludera processer for delat beslutsfattande [7].

Det saknas underlag for en kostnadseffektivitetsanalys av MDK

For att kunna bedoma kostnadseffektiviteten av en ny intervention ar det avgorande vad
interventionen har for effekt. Eftersom vi inom ramen for den systematiska 6versikten
inte kunnat identifiera effektstudier inom omradet, ar det fortfarande oklart huruvida
MDK for patienter med séllsynta sjukdomar och komplexa vardbehov har en effekt pa
patienternas hilsa och virdkonsumtion. Det anses darfor inte finnas tillrackligt med
tillforlitliga underlag for att uppskatta kostnadseffektiviteten av MDK fér denna
patientpopulation.
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Vardkonsumtion, vardkostnad och
resursforbrukning vid inforande av MDK

Resultaten fran den systematiska litteraturéversikten indikerade en avsaknad av
publicerade effektstudier. Denna brist utgor en betydande begransning for
genomforandet av en kostnadseffektivitetsanalys [8]. Darfor har analysen, som utforts
av Stockholm centrum for hilsoekonomi (StoCHE), i stillet fokuserat pa att uppskatta
patientgruppens vardkonsumtion, vardkostnader och den forvintade kostnaden for
implementering av MDK. I detta avsnitt kommer vi dven att besvara fragan om vilken
andel av patientgruppens totala vardkostnad som utgors av den uppskattade kostnaden
for MDK.

Metod

I analysens forsta steg uppskattades kostnaden f6r MDK for patienter med sillsynt
sjukdom och komplext vardbehov. I nista steg identifierades patientpopulationen, deras
vardkonsumtion och vardkostnad i den somatiska specialistvirden baserat pa nationella
data fran kostnad per patient (KPP)-databasen som tillhandahélls av Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR). Darefter stilldes uppskattad kostnad av MDK i relation
till patientpopulationens vardkostnad. Uttaget fran KPP inkluderade endast besok och
vardtillfillen dar en séllsynt diagnos hade registrerats. I ett sista steg gjordes darfoér en
djupdykning i data fran Region Stockholm for att uppskatta hur mycket
vardutnyttjandet 6kade nar all vard for patientpopulationen inkluderades.

Forvantad resursforbrukning vid inférande av MDK

MDK uppskattas initialt leda till 6kade kostnader eftersom det dr nagot som laggs till
den vard som ges idag. Det finns dock en forhoppning om att MDK pa sikt kan minska
vardbehovet genom en mer effektiv och jamlik vard. Férhoppningen ar dven att
vardutnyttjandet 1angsiktigt minskar till f6ljd av att fler virdbesok samordnas och att
patienten far majlighet att triaffa sina ldkare vid ett och samma tillfalle. I denna analys
har vi valt att berdkna kostnaden till f6ljd av MDK utan att ta hansyn till forandrad
vardkonsumtion d& vi inte har kunnat identifiera nigra studier som visar en dndrad
vardkonsumtion.

For nirvarande finns det ingen utvecklad klassifikation av vardatgird (KVA) for MDK
som ar avsedd for patientgruppen med séllsynta sjukdomar och komplexa vardbehov.
Darfor har det inte varit mojligt att samla in befintliga kostnadsdata for att uppskatta
kostnaden. MDK-kostnader for andra patientgrupper, inom exempelvis cancer eller
neurologi, finns tillgdngliga i KPP-databasen och utomléansprislistor. KPP-kostnader for
MDK inom cancervirden ansags emellertid inte tillampliga eftersom flera patienter
diskuteras under métet med en genomsnittlig diskussionstid per patient pa cirka 4
minuter [9, 10]. Identifierade prisuppgifter for MDK i utomlansprislistor ar ofta relativt
hoga eftersom de inkluderar teknisk kringutrustning, vilket enligt sakkunniga inte
forvantas behovas vid MDK for patienter med sillsynta sjukdomar och komplexa
vardbehov. I denna analys har darfor enbart kostnader for vardpersonalens tid
inkluderats. Uppgifter om kostnad per timme har hdmtats fran Verksamhetsstod,
Ekonomi (SLSO). Bade fysiska och digitala MDK forekommer. Sakkunniga forutser dock
att de flesta MDK kommer att vara av hybridtyp.
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Identifiering av patientpopulationen

Vid skrivandet av denna rapport erbjods MDK endast i begransad omfattning for
patienter med sillsynta sjukdomar och komplexa vardbehov. Vid en implementering av
MDK, som har diskuterats som en atgiard inom vardférloppet, ar det troligt att insatsen
skulle erbjudas till alla patienter med séllsynta sjukdomar och komplexa vardbehov.
Antalet patienter som forvantas fd MDK per ar vid en rekommendation om inférande ar
dock svart att faststilla eftersom den exakta prevalensen for gruppen ar okéand.

D4 patientpopulationen som omfattas av vardfoérloppet inkluderar 6ver 6 000
identifierade séllsynta diagnoser, med troligtvis stor variation i vardutnyttjande, har vi i
samrad med sakkunniga inom NPO sallsynta sjukdomar, valt att fokusera pa endast en
delmingd av patientpopulationen. Denna delméngd ar definierad utifran diagnoser som
kan betraktas som proxys for populationen med séllsynta sjukdomar och komplexa
vardbehov. De valda diagnoserna har valts ut av sakkunniga i NPO séllsynta sjukdomar
och anses vara representativa for gruppen. Dessa diagnoser definieras inte enbart som
sdllsynta sjukdomar utan medfor vanligtvis ocksa ett komplext behov av vard (se bilaga
2 dadr de inkluderade diagnoserna listas).

Figur 3 illustrerar att underlaget i denna rapport bygger pa en delmangd av patienter
med sillsynta sjukdomar och som sannolikt &ven har komplexa vardbehov.

Individer med
utvalda diagnoser

Figur 3. Individer med utvalda diagnoser.
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Prevalens, vardkonsumtion och vardkostnad pa nationell niva

For att berdakna prevalens, vardkonsumtion och vardkostnad har KPP-databasen
anvants. Eftersom KPP ar mest heltdckande for den somatiska specialistvarden
baserades dessa berdkningar enbart pa data himtad for denna vardgren. I detta
underlag inkluderades alla patienter i Sverige (Gotland exkluderad) med utvald diagnos
som vid nagot tillfalle fatt sin séllsynta diagnos registrerad vid en vardkontakt inom
somatisk specialistvard under 2022.t Enbart vardkontakter dar utvalda diagnoser
registrerats som huvud- eller bidiagnos i KPP-databasen inkluderades. Detta, i
kombination med att endast den somatiska specialistvarden ingar i analyserna, medfor
att berdknad prevalens, vardkonsumtion och vardkostnad pa nationell niva troligtvis ar
underskattade.

Resultatet avseende vardkonsumtion presenteras som genomsnittligt antal besok och
vardtillfallen per patient samt genomsnittligt antal varddagar per vardtillfalle. SKR
klassificerar de mest kostsamma vardkontakterna for att gora jamforelser mer exakta.
Vardkontakter som utgor de hogsta 5 procent av kostnaderna inom slutenvard
respektive 3 procent inom dppenvard betraktas som “ytterfall”. Aterstdende
vardkonsumtion (95 respektive 97 procent) bendmns “innerfall”. Jimforelser baseras
ofta pa “innerfall” [11]. I samrad med sakkunniga frin NPO séllsynta sjukdomar har vi
valt att presentera bade ytterfall samt innerfall i denna analys i syfte att ge en mer
overgripande bild. For detaljerad information om vilka kostnader som inkluderas samt
exkluderas i KPP-databasen, se Nationella KPP principer [12]. Vardkostnader inom
Oppen- och slutenvard for patienter med de utvalda diagnoserna har dividerats med
antalet unika patienter for att uppskatta en genomsnittlig kostnad per patient.

MDK i relation till vdrdkonsumtion och uppskattad kostnad per 100 000
invdnare

For narvarande finns det ingen exakt uppskattning 6ver antalet patienter som har
sallsynt sjukdom och som samtidigt kraver komplex vard. Det har darfor inte varit
mojligt att presentera kostnader for hela patientgruppen vid ett eventuellt inférande av
MDK d4 det ar oklart exakt hur manga som skall ingé. I stillet har uppskattad kostnad
for MDK stallts i relation till kostnader for vardkonsumtion inom somatisk
specialistvard dar utvalda diagnoser registrerats. Kostnader presenteras per 100 000
invanare och baseras pa prevalensen for patienter med utvalda diagnoser.

Total vdrdkonsumtion for patienter med sallsynta sjukdomar och
komplexa vardbehov i Region Stockholm

Uppgifter om vardkonsumtion frin KPP-databasen utgor enbart en delmingd av den
totala vardkonsumtionen. Detta beror pa att inte alla regioner i Sverige delar uppgifter
om vardkonsumtion inom olika vardgrenar till KPP-databasen. Vidare &r det svart att
uppskatta den totala virdkonsumtionen for en viss patientgrupp, dd diagnosen relaterad
till populationen inte alltid registreras vid alla besok och vardtillfallen av olika skal. Vi
har darfor anvant data fran Region Stockholms VAL-databaser for att beskriva
patientpopulationens totala vardkonsumtion (dar samtliga vardgrenar ingar) inom
Stockholms lan for bade 6ppen- och slutenvard, oavsett vilken diagnos som registrerats
under vardtillfallet. Syftet med detta har varit att jamfora vardkonsumtionen dar utvalda
diagnoser har registrerats med den totala vardkonsumtionen, och ddirmed belysa vilken
andel av varden som inte kan fingas med enbart KPP-data. Detta ger oss en djupare
forstaelse for den verkliga storleken pa vardkonsumtionen for patienter med utvalda
diagnoser.

! Inom vardgrenen somatisk specialistvard ingér dven habilitering (giller for samtliga regioner med
undantag av Region Stockholm).
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VAL-databaserna ar en uppsattning administrativa sjukvardsdatabaser inom Region
Stockholm. Dessa databaser innehéller avidentifierade data for hantering av ersiattning
till vardgivare. Data anvéands ocksa for uppfoljning och analys av hilso- och sjukvarden
inom regionen. VAL-databaserna tacker vardkontakter for all hélso- och sjukvard med
ersattning frdn Region Stockholm. Alla vardkontakter registreras i databasen, forutom
négra enstaka privata vardgivare utan skattefinansiering, viss basal kommunal
hemsjukvard samt sjukvard inom sarskilda boenden. VAL-databaserna téacker
vardgrenarna somatisk specialistvard, primarvard, geriatrik, psykiatri, tandvard samt
ovrig vard, dar bland annat habilitering, klinisk fysiologi, medicinsk radiologi och
specialiserad rehabilitering ingar.

I det inledande steget har vi identifierat unika patienter som under 2022, vid minst ett
tillfalle, har haft ett besok eller vardtillfalle dar deras sillsynta diagnos registrerats. I ett
andra steg har vi foljt de unika patienterna och hamtat samtliga besok och vardtillfallen
som genomforts av dessa under aret 2022, oberoende om deras sillsynta sjukdom
registrerats eller ej. Patienter som inte var folkbokférda i Stockholms lan under 2022
har exkluderats.

I resultatavsnittet ges en deskriptiv bild av patientpopulationen baserat pa data fran
VAL-databaserna med avseende dlder och kon. Vidare presenteras den genomsnittliga
vardkonsumtionen per patient inom bade 6ppenvard och slutenvérd. For att ge en mer
detaljerad bild av vardkonsumtionen, presenteras dven medianer samt lagsta (min) och
hogsta (max) varden for antal besok och vardtillfallen. Spridning av besok respektive
vardtillfallen illustreras dven i figurform.

Vardkonsumtion uppdelat per 3dldersgrupper och medicinskt
verksamhetsomrdde inom Region Stockholm

En analys av virdkonsumtion uppdelat per aldersgrupp har dven genomforts. Vidare
presenteras de fem MVO inom somatisk specialistvard med hogst antal besok och
vardtillfillen totalt sett, separat for 6ppenvérd och slutenvard.
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Resultat

Kostnad for multidisciplinara konferenser

MDK kraver att vardprofessioner sammankallas. Vilka vardprofessioner som ar med pa
motet, durationen och frekvensen varierar [13]. I denna rapport har det, efter diskussion
med sakkunniga, uppskattats att det kravs i genomsnitt fyra specialistlikare och en
samordnande resurs vid MDK for patienter med sillsynta sjukdomar och komplexa
vardbehov. Den samordnande resursen ar ofta en legitimerad sjukskoterska men kan
dven utgoras av annan vardprofession. Konferenslangd uppskattas till i genomsnitt 60
minuter. Tidsatgang for forberedelser infor motet har dven inkluderats i berakningarna.
Samtliga uppskattningar baseras pa en dialog med sakkunniga inom NPO-grupp for
sillsynta sjukdomar.

Initialt kan det kravas flera MDK per ar for en patient men pa sikt minskar ofta behovet
och farre MDK kravs. Saledes uppskattar sakkunniga att en MDK per patient per ar i
genomsnitt kan anses relevant att utga fran for patientpopulationen. For att berdkna
kostnad f6r MDK har kostnaden for fyra specialistldkare och en sjukskoterska (som ofta
har den samordnande rollen) inkluderats. Totalkostnad per ar inklusive omkostnader
har dividerats med antal narvarotimmar (1 680 timmar). I kostnad fér vardpersonal
ingar foljande:

« Arslonekostnad och personalomkostnader (55%)

e Lokalhyra, rum, utrustning mm (4—6%)

e IT och telefon (1—2%)

o Ovriga kostnader (8-14%)

Flertalet antaganden har gjorts vid berakningen av kostnaden for MDK. Vardpersonal
som befinner sig pa distans antogs ansluta digitalt. Saledes har inte resekostnader
inkluderats. Det antogs att det inte skulle behovas ndgon sarskild IT-utrustning, forutom
mojligheten till digital uppkoppling. Dessutom antogs det att de rum som &r avsedda for
MDK redan ar utrustade med denna typ av teknik, enligt information fran den
sakkunniga NPO-gruppen for sillsynta sjukdomar. Slutligen baseras berdkningen pa
antagandet att laboratorietester och behandlingar inte genomfors vid tidpunkten for
MDK.

I tabell 1 redovisas resursforbrukning, kostnad per resursforbrukning och kostnadskalla.
Kostnad for journalforing har ej inkluderats. Kostnad for en MDK (60 minuter)
uppskattas till omkring 7 920 kronor per tillfille.

Tabell 1. Uppskattade kostnader for vardpersonal for en MDK.

Personalresurs Duration Kostnad

Férberedande tid samordnande 30 minuter per profession 2 640 kr

resurs (1 sjukskoterska) samt 4 (330 kr

specialistldkare sjukskoterska +
2 310 kr lakare)

1 sjukskoterska 60 minuter 660 kr

4 |akare 60 minuter 4 620 kr

Totalt 7 920 kr

Kalla: Verksamhetsstdd, Ekonomi (SLSO).
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Vad ar prevalensen av de diagnoser som valts ut?

I detta avsnitt presenterar vi antalet unika patienter i KPP-databasen som, vid nagot
tillfalle, har fatt sin séllsynta diagnos (bland de utvalda diagnoserna) registrerad inom
somatisk 6ppen- eller slutenvard. Data fran KPP ar hamtat f6r hela riket under aret
2022. Totalt identifierades 9 294 patienter inom 6ppenvarden och 1 574 inom
slutenvarden (figur 4 och 5). Vi antar att patienter som fatt somatisk slutenvard dven
haft behov av somatisk 6ppenvard. Darfor utgar vi ifran att antalet unika patienter med
nédgon av de utvalda diagnoserna ar 9 294 inom somatisk specialistvard. Detta ger en
prevalens pa ungefar 88 per 100 000 invanare baserat pa Sveriges befolkning (SCB,
2023).

Figur 4 och 5 ar baserade pa data fran KPP-databasen och ar uppdelade per lan.
Stockholms lan, Vistra Gotalands 14n och Skéane 14n hade den storsta andelen patienter
med de utvalda diagnoserna som sékt bade 6ppen- och slutenvard inom somatisk
specialistvard.

Jamtland-Harjedalen, Norrbotten och Kronoberg var de 1an som hade ldgst andel
patienter med de utvalda diagnoserna inom somatisk 6ppenvard (figur 4). Jamtland-
Hirjedalen, Blekinge och Norrbottens 1dn hade 14gst andel patienter inom somatisk
slutenvérd (figur 5).
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Figur 4. Antal patienter med de utvalda diagnoserna som vid négot tillfalle blivit registrerad for sin

sdllsynta sjukdom inom somatisk 6ppenvard under 2022 uppdelat per ldn (Kélla: KPP-data, 2022).
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Figur 5. Antal patienter med de utvalda diagnoserna som vid nigot tillfdlle blivit registrerad for sin

séllsynta sjukdom inom somatisk slutenvard under 2022 uppdelat per lin (Killa: KPP-data, 2022).
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Hur ser vardkonsumtion ut for patientgruppen?

I figur 6 illustreras vardkonsumtion inom somatisk 6ppen- och slutenvard.
Vardkonsumtion har hamtats frin KPP och avser vardkontakter dar utvalda diagnoser
har registrerats under 2022.

I genomsnitt genomforde en patient 3,6 besok (innerfall: 3,4 bes6k) inom 6ppenvérden.
Motsvarande siffra inom slutenvarden var 1,6 vardtillfallen (innerfall: 1,5 tillfdllen) med
en genomsnittlig vardtid pa 6,6 dagar (innerfall: 4,9 dagar).
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Figur 6. Genomsnittlig vardkonsumtion dir utvalda diagnoser varit registrerad inom somatisk 6ppen-
och slutenvard (Killa: KPP-data, 2022).

21



Vad ar den genomsnittliga vardkostnaden per patient?

Figur 7 och 8 illustrerar bade den genomsnittliga kostnaden per besok och vardtillfille,
samt kostnaden per patient for somatisk 6ppen- och slutenvard under 2022. Samtliga
kostnader har hamtats fran KPP-databasen och avser vardkontakter dar nagon av de
utvalda diagnoserna har registrerats vid ett besok eller vardtillfille.

Figur 7 visar att genomsnittlig kostnad inom somatisk 6ppenvéard ar 2022 var 32 500
kronor per patient (innerfall: 15 536 kronor). Genomsnittlig kostnad per besok var 9 117
kronor (innerfall: 4 736 kronor).
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Figur 7. Kostnader inom somatisk 6ppenvard for besok dir utvalda diagnoser varit registrerad (Kélla:
KPP-data, 2022).

Figur 8 visar att den genomsnittliga kostnaden inom slutenvard var 274 955 kronor per
patient (innerfall: 133 701 kronor) for de besok dar utvalda diagnoser varit registrerad.
Genomsnittlig kostnad per vardtillfalle var 169 385 kronor (innerfall: 92 018 kronor).
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Figur 8. Kostnader inom somatisk slutenvard dar utvalda diagnoserna varit registrerad (Kalla: KPP-

data, 2022).

Den totala kostnaden fér bade 6ppen- och slutenvard for de besck och vardtillfallen, dar
utvalda diagnoser varit registrerad, uppskattas till 307 455 kronor per patient (innerfall:
149 237 kronor).
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Hur stor andel utgor kostnaden for MDK av patientgruppens
vardkostnader?

Kostnaden for en MDK (60 minuter) uppskattas till omkring 7 920 kronor per tillfille.
Detta motsvarar 2,6—5,3 procent av de genomsnittliga kostnaderna inom somatisk
oppen- och slutenvard dar utvalda diagnoser registrerats, beroende pa om ytterfallen
inkluderas eller inte. Oavsett sa utgor MDK endast en liten andel av vardkostnaderna for
patienter med de utvalda diagnoserna. Det ar ocksa viktigt att notera att KPP-
kostnaderna i detta underlag underskattar de totala virdkostnaderna, da endast
somatisk specialistvard (den vardgren som kan anses mest heltdckande i KPP-
databasen) och endast besok och vardtillfallen dar utvalda diagnoser registrerats som
huvud- eller bidiagnos ingar.

Vad kostar det per 100 000 invdnare att inféra MDK?

Utifran registreringen av utvalda diagnoser i KPP-databasen uppskattas prevalensen till
cirka 88 patienter per 100 000 invanare. Det bor understrykas att denna prevalens ar en
underskattning av den totala patientpopulationen. Eftersom vi for narvarande inte har
information om hur ménga patienter som bade har en sillsynt sjukdom och ett komplext
vardbehov, presenteras hir endast kostnad per 100 000 invéanare for patienter med de
utvalda diagnoserna.

Malséttningen ar att pa sikt kunna erbjuda, i genomsnitt en MDK per ar och patient.
Dock har en specifik tidsram for att uppna detta mal dnnu inte etablerats. Om vi utgar
fran antagandet att 60 procent av patienterna kommer att erbjudas en MDK under det
initiala skedet av vardférloppets implementering, berdknas de arliga kostnaderna bli 418
176 kronor per 100 000 invinare. Om i stillet samtliga patienter med utvalda diagnoser
skulle erbjudas en MDK per éar, skulle den arliga kostnaden per 100 000 invanare stiga
till 696 960 kronor (figur 9).
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Figur 9. Totalkostnad per 100 000 invanare per ar vid inférande av en MDK, utifran hur stor andel av
patientgruppen som har behov av MDK (prevalens: 88 per 100 000 invanare).
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Total vdrdkonsumtion: exempel med data fran Region Stockholm

Med hjilp av VAL-data kan vi uppskatta hur mycket KPP-data underskattar den totala
vardkonsumtionen for patienter med de utvalda diagnoserna i Region Stockholm. Under
2022 identifierades 2 727 unika patienter som vid nidgon vardkontakt fatt sin sallsynta
diagnos registrerad.2

Samtliga identifierade patienter hade minst ett besok inom 6ppenvérden, och 627
patienter vardades vid minst ett tillfalle inom slutenvarden. Av de 2 727 patienter som
identifierades var 1 506 kvinnor (55%) och 1 221 mén (45%). Medeldldern for hela
gruppen var 30 ar.

For att ge en djupare forstaelse for aldersfordelningen i gruppen, presenteras ett
stapeldiagram i figur 10. Figuren visar andelen kvinnor och mén samt i olika
aldersgrupper: 0—4 ér, 5—9 ar, 15—19 ar, 20—64 ar och 65 ar och 6ver. Den ljusa delen av
stapeln representerar andelen kvinnor som tillhor en viss dldersgrupp i den totala
patientgruppen (man och kvinnor alla éldersgrupper). Den morka delen av stapeln
representerar andelen méan som tillhor en viss dldersgrupp i den totala patientgruppen
(mén och kvinnor alla aldersgrupper). Figur 10 visar att den storsta gruppen patienter
var mellan 20 och 64 ar gamla (cirka 41%). Andelen kvinnor mellan 20 och 64 ar var
cirka 25 procent. Cirka 12 procent utgors av patienter som var 65 ar eller dldre.
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Figur 10. Alder- och kénsfordelning for patienter med utvalda diagnoser (Killa: VAL-data, 2022).

2 Data fradn KPP visar att 2 574 patienter identifierades i Stockholms l4n under samma period. Flera
faktorer kan dock péverka antalet unika patienter i KPP jamfort med VAL. Dessa inkluderar
datakvalitet, exkludering av vissa kontakter, skillnader i definitioner och rapportering av privat vard.
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I tabell 2 visas deskriptiv statistik 6ver vardkonsumtion inom 6ppenvard for patienter
med utvalda diagnoser. Resultaten presenteras per vardgren och totalt, och avser den
genomsnittliga virdkonsumtionen per patient under aret 2022. Samtliga besok har
inkluderats ifrdn VAL-data, oberoende om deras sillsynta diagnos registrerats eller inte.
Tabell 2 visar att patienter inom oppenvarden i genomsnitt gjorde 28,8 besok, med en
median pa 16 besdk, vilket tyder pa stor variation i antalet besok. Aven inom de olika
vardgrenarna var det en stor variation. Ett exempel ar vardgrenen geriatrik, dar
genomsnittet for antalet besok var cirka 38 medan medianen var 3 besok. Detta innebar
att hélften av patienterna gjorde 3 besok eller farre under 2022.

Tabell 2. Deskriptiv statistik for virdkonsumtion inom 6ppenvard.

Vardgren Antal Antal Genomsnitt Median Min Max
vardbesok patienter vardbesok
Somatisk 23978 2 580 9,3 6 1 216

specialistvard

Primé&rvard 32 527 2278 14,3 5 1 947
Ovrig sjukvdrd 16 402 1516 10,8 4 1 132
Psykiatri 4 093 310 13,2 6 1 190
Geriatrik 1290 34 37,9 3 1 389
Tandvérd 51 26 2 1 1 7
Uppgifter 61 34 1,8 1 1 6
saknas

Totalt 78 402 2727 28,8 16 1 963

Kalla: VAL-data, 2022. Observera att antalet patienter som presenteras per vardgren inte
kan summeras. Detta beror pa att en enskild patient kan ha mottagit vard frén flera olika
vardgrenar.
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Figur 11 visar spridningen av antalet besok for patienter inom 6ppenvarden. Ungefar en
femtedel av patienterna hade mellan 1 och 5 besok, medan en annan femtedel hade
mellan 6 och 10 besok. Nastan en tredjedel av alla patienter hade 31 eller fler besok.

30%

250 27,3%

20%

17,8% 18,3%
15%
10%
EA)
5% 6,3%
0%

1-5 besok 6-10 11-15 16-20 21-25 26-30 31+
besdk besdk bestk besdk besdk bestk

Andel besok

Figur 11. Fordelning av besoksfrekvens per patient inom 6ppenvarden (Killa: VAL-data, 2022).
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Tabell 3 och 4 presenterar deskriptiv statistik 6ver vairdkonsumtionen for patienter med
utvalda diagnoser som erhallit slutenvard. Tabell 3 visar att patienter inom slutenvarden
i genomsnitt gjorde 2,4 vardtillfallen, med en median pa 1 vardtillfalle, vilket tyder pa
stor variation i antalet vardtillfillen. Aven inom de olika virdgrenarna var det stor

variation.

Tabell 4 visar att patienter inom slutenvéarden i genomsnitt hade en vardtid per

slutenvardstillfille pd 6,6 varddagar (median 4). Ett exempel ar vardgrenen ovrig

sjukvard (vilket inkluderar bland annat habilitering, klinisk fysiologi, medicinsk

radiologi, specialiserad rehabilitering), dar genomsnittlig vardtid per vardtillfille var 9,6
dagar, medan medianen visar 6 dagar. Detta innebar att under 2022 hade hilften av alla
vardtillfallen inom vardgren ovrig sjukvard en vardtid pa 6 dagar eller mindre.

Tabell 3. Deskriptiv statistik for vdrdkonsumtion inom slutenvarden.

Vardgren Antal Antal Genomsnitt
vardtillfillen patienter vardtillfillen

Somatisk 1218 595 2
specialistvard

Psykiatri 169 32 5,3
Geriatrik 101 55 1,8
Ovrig 42 33 1,3
sjukvard

Totalt 1530 627 2,4

Median

1

Min

1

Max

27

33

48

Kalla: VAL-data, 2022. Observera att antalet patienter som presenteras per vardgren inte
kan summeras. Detta beror pa att en enskild patient kan ha mottagit vard fran flera olika

o
vardgrenar.

Tabell 4. Deskriptiv statistik for vardtid per slutenvardstillfille.

Vardgren Antal Antal Genomsnitt
vardtillfill patienter antal dagar per
en vardtillfille

Somatisk 1218 595 6,5

specialistvard

Psykiatri 169 32 6,4
Geriatrik 101 55 6,8
Ovrig sjukvard 42 33 9,6
Totalt 1530 627 6,6

Median

4

Min

Max

191

96

29

63

191

Kalla: VAL-data, 2022. Observera att antalet patienter som presenteras per vardgren inte
kan summeras. Detta beror pa att en enskild patient kan ha mottagit vard fran flera olika

o
vardgrenar.

27



Figur 12 ger en overblick av spridningen av antalet vardtillfallen for patienter med
utvalda diagnoser inom slutenvarden. Drygt hilften av alla patienter inom slutenvarden
hade ett vardtillfalle. Nastan en femtedel hade fyra eller fler vardtillfallen.

60%
50%
40%
30%

200/0 3,30/

Andel vardtillfillen

17,0%
10%

1 vardtillfalle 2 vardtillfallen 3 vardtillfallen 4 eller fler
vardtillfallen

0%

Figur 12. Fordelningen av antalet vardtillfillen bland patienter inom slutenvard (Kalla: VAL-data,
2022).

Hur stor andel av patientgruppens vard registreras med deras séllsynta
diagnos?

I detta avsnitt uppskattas vilken andel av patientgruppens totala vardkonsumtion som
KPP-kostnaderna utgor. Med “total vardkonsumtion” avser vi vard inom alla vardgrenar
som samlats in frdn VAL, inklusive somatisk specialistvird, primarvard, geriatrik,
psykiatri, tandvard och 6vrig vard. Under 2022 genomforde patienter med utvalda
diagnoser totalt 78 402 6ppenvardsbesok och 1 530 slutenvéardstillfiallen, oavsett om en
sdllsynt diagnos registrerades eller ej vid dessa vardkontakter. Inom vardgrenen
somatisk specialistvard var motsvarande siffra 23 978 besok och 1 218 vardtillfallen.

Forhallandet mellan somatisk specialistvard och total vardkonsumtion for patienter med
utvald diagnos illustreras i den stora cirkeln till vanster i figur 13 (for 6ppenvard) och 14
(for slutenvard). Data fran VAL visar att den somatiska 6ppenvarden stod fér 31 procent
av vardkonsumtion for patienter med utvalda diagnoser. Av dessa besok hade 35 procent
en registrerad sallsynt diagnos. Inom slutenvarden stod den somatiska specialistvarden
for 80 procent av den totala virdkonsumtionen for patienter med utvalda diagnoser,
varav 51 procent av vardtillfallena var registrerad med deras séllsynta diagnos.

Den mindre cirkeln som visas till hoger i figur 13 och 14 representerar proportionen av
antalet besok och vardtillfallen dar utvalda diagnoser registrerats inom somatisk
specialistvard jamfort med den totala vardkonsumtionen. Andelen besok inom
somatiska specialistvarden, dar utvalda diagnoser registrerats, utgjorde 11 procent av
den totala 6ppenvardskonsumtionen (figur 13). Motsvarande siffra inom slutenvarden
var 40 procent (figur 14).

Da detta underlag skall utgora ett stod vid implementering av ett nationellt vardforlopp
ar det viktigt att notera att foljsamheten nir det giller registrering av sillsynta diagnoser
troligen varierar fran region till region och inom olika vardgrenar. Denna variation gor
att resultaten bor tolkas med forsiktighet.
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Med sallsynt

Ovriga diagnos

Vérdgrenar Somatisk Utan sallsynt (11% av total

69% Specialistvgrd diagnos vgrd)
31% (20% av total
vard)

Figur 13. Andel somatisk 6ppenvard dir utvalda diagnoserna registrerats (Kélla: VAL-data, 2022).

Utan sallsynt
diagnos
(39% av total
vard)
oOvriga Somatisk
vardgrenar specialistvard

20% 80%

Med sallsynt
diagnos
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vard)

Figur 14. Andel somatisk slutenvard dar utvalda diagnoser registrerats (Kélla: VAL-data, 2022).
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Vardkonsumtion uppdelat per dldersgrupp och medicinskt
verksamhetsomride

I kommande avsnitt presenteras bade 6ppen- och slutenvardskonsumtionen uppdelad
per aldersgrupp och de MVO dar flest vardbesok och vardtillfallen genomforts inom
Region Stockholm. Syftet med analysen &r inte bara att identifiera de virdomraden som
har storst vardkonsumtion, utan ocksa att ge en forstaelse for hur vardkonsumtion
varierar over olika aldersgrupper och vardtyper for patienter med de utvalda
diagnoserna.

Hur ser vardkonsumtionsménstret ut uppdelat per aldersgrupp i Region
Stockholm?

Figur 15 visar det genomsnittliga antalet besok inom 6ppenvarden, uppdelat i
aldersgrupper. Inom somatisk specialistviard hade patienter inom aldersgruppen o—4 ar
det hogsta genomsnittliga antalet besok (cirka 15), medan genomsnittet for 6vriga
aldersgrupper var relativt jamnt fordelat (cirka 8—10). For patienter i aldern 20 till 64 ar
var det genomsnittliga antalet besok per patient cirka 18 inom psykiatrin och cirka 13
inom primarvarden. Inom primarvarden hade patienter i gruppen 65 ar och dldre det
hogsta antalet besok per patient (cirka 43). Inom geriatriken var det genomsnittliga
antalet besok per patient cirka 21 och 51 besok inom aldersgruppen 20 till 64 ar
respektive 65 ar och dldre. Ovriga aldersintervaller presenteras inte pa grund av for fa
observationer.

60
50
40
30
20

1

Genomsnitt antal virdbesok
o

0-4 ar 5-9 ar 10-14 ar 15-19 ar 20-64 ar

® Somatisk specialistvdrd ®Prim&rvdrd m Psykiatri Ovrig sjukvard Geriatrik

Figur 15. Oppenvardsbesok uppdelat per aldersgrupp och vardgren (Killa: VAL, 2022).
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I figur 16 visas vardkonsumtionen av somatisk slutenvérd for patienter de utvalda
diagnoserna, uppdelad per dldersgrupp. Inom aldersgruppen 0—4 ar hade det hogsta
genomsnittliga antalet vardtillfallen (2,8), medan genomsnittet vardtillfallen for 6vriga
aldersgrupper var relativt jamnt fordelat (1,5—2,2). Antalet slutenvardsdagar per
vardtillfalle var aven hogst inom aldersgruppen 0—4 ar (9,3) For ovriga aldersgrupper
varierar antalet varddagar per vardtillfalle mellan 3,4 och 5,2.

Psykiatri, geriatrik och 6vrig sjukvard ar inte inkluderade i figur 15 péa grund av for fa
observationer i flera aldersgrupper. Patienter mellan 20—64 ar i gruppen med de utvalda
diagnoserna hade i genomsnitt 5,8 vardtillfillen (5,3 varddagar per vardtillfalle) inom
vardgren psykiatri och i genomsnitt 1,3 vardtillfallen (7,7 varddagar per vardtillfille)
inom 6vrig vard. Patienter 65 ar och 6ver hade i genomsnitt 1,8 vardtillfillen (5,6
varddagar per vardtillfalle) inom vardgren geriatrik.

[Ey
o

9,3

5,2
4,3

3,9
3,4

0-4 ar 5-9 ar 10-14 &r 15-19 &r 20-64 ar

Genomsnitt antal
vardtillfillen/varddagar
O B N W H» U1 OO N O O

= Genomsnitt varddagar

Figur 16. Antal slutenvardstillfallen och antal virddagar uppdelat per dldersgrupp (Kélla: VAL, 2022).

Inom vilka medicinska verksamhetsomraden &r vardutnyttjandet som
hogst i Region Stockholm?

Under aret 2022 nyttjade patienter med de utvalda diagnoserna 54 olika MVO inom
somatisk 6ppenvéird i Region Stockholm. Motsvarande siffra inom somatisk slutenvard
var 34 MVO. Figurerna 17 och 18 illustrerar de MVO som uppvisade det storsta antalet
besoks- och vardtillfallen inom 6ppen- och slutenvard under 2022.

Hogst vardutnyttjande for patienter med utvalda diagnoser, sett till antalet besok,
illustreras i figur 17. Som framgar av figur 17, var det inom barnklinik (neuropediatrik) i
Region Stockholm som flest bes6k inom 6ppenvéarden dgde rum under 2022. Dessa 4
222 besok motsvarade 18 procent av den totala virdkonsumtionen inom somatisk
oppenvard. MVO 6gon och MVO neurologi utgor bada cirka 10 procent av den totala
vardkonsumtionen inom somatisk 6ppenvard.
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Figur 17. MVO inom somatisk oppenvard med flest besok (Kélla: VAL-data, 2022).

Figur 18 illustrerar de fem MVO inom slutenvarden vilka uppvisar de hogsta antalet
vardtillfallen for patienter med de utvalda diagnoserna i Region Stockholm. Likt
oppenvard utgor MVO barnklinik (neuropediatrik) det MVO dair flest vardtillfallen
genomforts (224 vardtillfillen motsvarande 19%) av total vardkonsumtion inom
somatisk slutenvard. Allmén internmedicin utgor den nast storsta andelen vardtillfallen
(146 vardtillfallen motsvarande 12%).

224
19%

>63 146
46°%
° 12%
' 101
8%
96
88 8%
7%
= Barnklinik, Neuropediatrik = Allman internmedicin = Kirurgi
= Barnklinik, akut- och intag = Neurologi = Ovriga MVO

Figur 18. MVO inom somatisk slutenvird med flest vardtillfallen (Killa: VAL-data, 2022).
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Diskussion

Resultaten visade att tillforlitliga studier av interventionens effekt saknas och
kostnadseffektiviteten av MDK for patientgruppen ar darfor oklar. Kostnaden for en
MDK (60 minuter) uppskattades enligt berdkningarna i rapporten till omkring 7 900
kronor for patienter med sillsynt sjukdom och komplext vardbehov. Dessa kostnader
utgjorde cirka 2,6—5,3 procent av den utvalda patientgruppens uppskattade
genomsnittliga vardkostnad for somatisk specialistvard dir en av de utvalda
diagnoserna registrerats. Resultaten visade dock ocksa att patienter med utvalda
diagnoser haft manga besok och vardtillfallen dar deras sillsynta diagnos inte har
registrerats och eftersom inte alla delar av patienternas virdkonsumtion har kunnat
kostnadssattas, dr den faktiska andelen troligtvis &n mindre.

Resultaten indikerar att det finns en stor spridning i virdkonsumtion for patienter med
de utvalda diagnoserna, bade inom 6ppenvard och slutenvard. Patienter med de utvalda
diagnoserna som haft minst ett besok eller vardtillfalle inom 6ppenvarden under 2022,
hade i genomsnitt 28,8 besok (median 16) och 2,4 vardtillfallen (median 1). For att fa en
bild av huruvida antalet besok och vardtillfallen ar stort eller litet kan siffrorna sittas i
relation till motsvarande siffror for den generella befolkningen. Socialstyrelsens
statistikdatabas visar att patienter i Stockholms lan som hade minst ett vardtillfille inom
slutenvarden under 2022 i genomsnitt hade 1,82 vardtillfallen per patient. Genomsnittet
per invdnare i Stockholms ldn var 0,14 vardtillfillen [14]. En rapport fran Centrum for
epidemiologi och samhéllsmedicin (CES) visar att bland de som haft ett besok inom
oppenvarden under 2017, var det genomsnittliga antalet besok 10,1 for kvinnor och 8,2
for mén i Stockholms ldn. Antalet besok per invanare var 8,2 for kvinnor och 5,7 for
maén i Stockholms 14n.3 De siffror som presenteras i CES-rapporten, liksom i denna
rapport, baseras pa VAL-data [15]. Det ar dock viktigt att beakta att presenterad statistik
for Region Stockholm kan skilja sig fran 6vriga regioner i landet [16]. For att uppna en
rattvis jamforelse med justering for faktorer som exempelvis dlder, kon och komorbiditet
bor vara resultat dock jamforas med motsvarande siffror for individer i en matchad
kontrollgrupp.

I vara analyser har vi endast kunnat kostnadssétta en viss del av det totala
vardutnyttjandet som gors av patienter med utvalda diagnoser. Detta beror pa att vi
enbart har hamtat vardkostnader fran somatisk specialistvard i KPP-databasen.
Anledningen till att enbart somatisk specialistvard valts ut ar pa grund av att den ar den
mest heltackande vardgrenen inom KPP-databasen. En annan anledning till att inte all
vard kunnat kostnadssittas ar att patientgruppen gjort besok och vardtillfallen dar deras
sdllsynta diagnos inte registrerats och ddrmed inte inkluderats i KPP-data. En jamf6relse
av vardkostnader ar darfor inte mojlig. Resultaten ger ddremot en insikt om att
kostnader for implementering av MDK enbart utgor mellan 2,6 och 5,3 procent av den
genomsnittliga vardkostnaden per patient, detta trots att endast en del av
vardkostnaderna kunnat kvantifieras. Detta skulle kunna tolkas som att om kostnaderna
for ovrig vard skulle minska med motsvarande procent vid ett inférande av MDK, skulle
implementeringen av MDK f{or patienter med de utvalda diagnoserna vara
kostnadsneutral. Det kvarstar dock att utvirdera om inférandet av MDK kan péaverka
ovrig vardkonsumtion.

3 Materialet inkluderar all 6ppenvard for patienter som bodde i Stockholms lan under 2017, inklusive
de som flyttade harifrén, f{éddes eller avled under é&ret.
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En begransning i denna analys ar osidkerheten kring hur vil de utvalda sillsynta
diagnoserna representerar hela patientgruppen. Aven om dessa diagnoser har valts ut av
sakkunniga medlemmar i NPO sillsynta sjukdomar, kvarstar en osdkerhet om huruvida
patienter med utvalda diagnoser i genomsnitt har en hogre eller lagre vardkonsumtion
jamfort med andra sillsynta sjukdomar med komplext vardbehov. En annan aspekt att
beakta ar att denna rapport bygger pa antagandet att alla patienter med en av de utvalda
sallsynta diagnoserna under 2022 har kunnat identifieras for inkludering i den
patientgrupp som utgor grunden for analyserna. Som tidigare ndmnts, har de utvalda
sdllsynta diagnoserna valts ut pa grund av att de med stor sannolikhet har komplexa
vardbehov. Vi antar darfor att det ar troligt att dessa individer haft atminstone ett besok
eller vardtillfalle dar deras sillsynta diagnos har registrerats under 2022 och darmed
kunnat identifieras. Om individer med nagon av de utvalda sillsynta diagnoserna inte
genomfort nagot besok eller vardtillfalle under 2022 eller att deras séllsynta diagnos inte
har registrerats vid genomforda besok, har de daremot inte kunnat identifieras och
inkluderas. Detta kan innebira att nagra individer kan ha missats och att
vardkonsumtionen per individ kan ha 6verskattats.

Att koppla kostnader till vairdkonsumtion ar ofta en utmaning vid hialsoekonomiska
analyser. KPP-databasen kan anses ge en heltickande och tillforlitlig bild 6ver kostnader
kopplade till somatisk specialistvard. Databasen omfattar 94 procent av den
specialiserade somatiska slutenvirden och 74 procent av den motsvarande éppenvérden
i Sverige .4 Tackningsgraden for andra vardgrenar i KPP ar ldgre [17]. I denna analys
valde vi darfor att enbart presentera kostnader for somatisk specialistvard pa nationell
niva. Vi uppskattade dven den andel av patientgruppens totala vardanviandning som
representeras av KPP-kostnaderna genom en jamforelse med data for Region
Stockholm.

En av fordelarna med KPP &r att data samlas in pa nationell nivd. Om MDK
rekommenderas inom ramen for vardforloppet, ar det vardefullt att bygga underlaget pa
kostnader representativa for hela landet. I kontrast till detta tillhandahaller VAL-
databaserna endast statistik fran Region Stockholm, vilket kan medfora svarigheter
avseende generalisering till andra regioner. Region Stockholm uppvisar flera distinkta
skillnader jamfort med resten av landet, inklusive men inte begriansat till
socioekonomiska variationer. Dessutom ar den information som samlats in fran VAL
begrinsad, sarskilt nar det géller kostnadsdata. Pa grund av denna problematik valde vi
att inte anvinda VAL-databasen for att berdkna kostnader i denna analys.

Effekter av multidisciplindara konferenser

Den systematiska litteraturéversikt som utforts inom uppdraget har inte identifierat
négra studier som har granskat effekterna av MDK pa vardkonsumtionen och hilsa
bland patienter med sillsynta sjukdomar och komplexa vardbehov. MDK representerar
dock en viktig del i de standardiserade vardférloppen (SVF) inom svensk cancervard och
forskning inom canceromradet tyder pa att MDK potentiellt kan ha bidragit till att
forbattra efterlevnaden av behandlingsriktlinjer [5, 18, 19]. Implementering av MDK for
cancerpatienter kan dven ha lett till mer lampliga och potentiellt anpassade
behandlingsrekommendationer [20]. Patienter med cancer skiljer sig dock pa flera sitt
fran patienter med sillsynta sjukdomar, vilket komplicerar mgjligheten att dra slutsatser

4 En svaghet vid identifiering av unika patienter i KPP &r att vissa patienter kan ha dubbelrdknats da de
far vard i flera regioner. Anledningen till detta ar att det finns olika identifieringskoder i Stockholms lan
och Skéne. Framtida analyser kan forslagsvis uppskatta ungefarlig storlek pa antalet patienter som kan
ha dubbelriknats inom Region Stockholm genom ytterligare VAL- data bestillningar dar dven andelen
utomlénspatienter inkluderas.

34



om effekten av MDK baserat pa erfarenheter fran canceromradet. Diagnostiseringen av
sdllsynta sjukdomar kan vara en langvarig process och det ar ofta en utmaning att vilja
lampliga lakemedel. Detta till skillnad fran dagens cancervard, dir det ofta finns mer
tydliga riktlinjer och utvecklade behandlingsstrategier [21, 22]. Exempelvis finns det for
narvarande endast dandamalsenlig lakemedelsbehandling for 5 procent av de kinda
sillsynta diagnoserna [22].

Patientgrupper som kan liknas vid individer med sillsynta sjukdom inkluderar dldre
med hog samsjuklighet och de med komplexa vardbehov, enligt sakkunniga i NPO
sdllsynta sjukdomar. Tvé studier som utvirderade inférandet av MDK for
patientgrupper som kan liknas vid individer med sillsynta sjukdom visade blandade
resultat. I en systematisk oversikt rapporterade forfattarna en minskning av besok pa
akutmottagningar for dldre individer med hog samsjuklighet [23]. I en annan studie
noterade forfattarna i stéllet en liten 6kning av antalet sjukhusinlaggningar for dldre
med bland annat komplex sjuklighet [24]. Daremot har forfattare i andra studier, som
involverar patienter med komplexa vardbehov, beskrivit en minskning av besok pa bade
akutmottagningar och sjukhusinldggningar vid inférande av MDK-liknande initiativ [25,
26]. Forfattarna framhéaver ocksa att koordinerad vard ar en viktig faktor for att
forbattra livskvaliteten och minska anviandningen av sjukvardsresurser [25, 26]. For en
mer omfattande beskrivning av dessa studier, se bilaga 3.

Behov av uppféljning och framtida utvecklingsomraden

Avsaknaden av studier visar att det vore av stort virde att f6lja upp och utvirdera MDK
vid en eventuell implementering. Férutom kliniska utfallsmétt kan utvardering av MDK
med hjilp av patientrapporterade utfallsmatt (PROMs) vara ett sitt att ndrma sig
forstaelsen av de halsorelaterade effekter som interventionen kan ha [27]. PROMs ar
utformade for att méita patienternas upplevelser av deras hilsa. De kan ge virdefull
information om effekterna av virdinterventioner, patientens livskvalitet och
tillfredsstillelse med varden. Syftet med att samla in PROMSs kan vara flera. Som ett
exempel kan syftet med insamling av PROMs vara forbattrad kommunikation mellan
patienter och vardgivare, vilket i sin tur kan leda till en mer personcentrerad vard. Ett
annat exempel kan vara en del i ett gemensamt beslutsfattande. PROMs kan ocksa vara
ett viardefullt verktyg for att identifiera potentiella omraden for forbattring inom MDK

[27].

Som tidigare namnt visar detta underlag att endast vissa besok och vardtillfallen inom
somatisk specialistvard registreras med deras sillsynta diagnos (antingen som huvud-
eller bidiagnos). Detta trots Socialstyrelsens anvisningar (Version 4:1) om att alla
relevanta bidiagnoser vid aktuell virdkontakt bor registreras [28]. Vidare beskrivs i
anvisningen att en diagnos som foranlett utredning eller nagon form av behandling bor
registreras vid journalforing. En bidiagnos som kan anses forlanga vardtid utgor en
riskfaktor eller kan ha betydelse for den framtida halsoutvecklingen, och
rekommenderas dven darfor att registreras [28]. Att relevanta diagnoser for narvarande
registreras i begransad utstrackning kan potentiellt vara en faktor att beakta i framtida
utvecklingsinsatser.
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Slutsatser

Den systematiska litteraturéversikten resulterade inte i ndgra relevanta
studier som undersokt effekterna av MDK pd hélsa och vardkonsumtion
bland patienter med sallsynta sjukdomar och komplexa vardbehov.
Detta medfdr svarigheter att uppskatta vilka eventuella halso- och
kostnadsrelaterade konsekvenser inférandet av MDK kan ha.

Kostnaden fér en MDK (60 minuter) uppskattas till omkring 7 900
kronor for patienter med sallsynt sjukdom och komplext vardbehov.

Det finns en betydande variation i vardkonsumtion i gruppen med de
utvalda sallsynta diagnoserna, bade inom 6ppen- respektive slutenvard.

Patientgruppen hade i genomsnitt vardkostnader for somatisk
specialistvard, dar en av de utvalda séllsynta diagnoserna var
registrerad, pa omkring 150 000-300 000 kronor per patient under
2022. Vardkostnaderna varierade beroende pa om ytterfall inkluderats
eller inte.

Resultaten visade att kostnaden foér en MDK skulle utgéra cirka 2,6-5,3
procent av patientgruppens genomsnittliga kostnad for somatisk
specialistvard dar en av de utvalda diagnoserna registrerats.
Patientgruppens totala vardutnyttjande ar dock betydligt hdgre an det
som kunnat kostnadsséttas, dels for att de konsumerat vard inom
andra vardgrenar an somatisk specialistvard, dels for att de har en stor
mangd vardtillfallen och besdk dar deras sallsynta diagnos inte
registrerats.
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Bilagor

Bilaga 1. Litteratursokning

Embase via Elsevier 2023-10-04

(Search updated 2026-06-11, see below)

Search terms Items

Patient, problem found
#1. 'rare disease'/exp 50 022
#2. 'multiple chronic conditions'/exp 8702
#3. 10R2 58 894
#4. ((orphan OR rare OR undiagnosed OR genetic OR multiple*) 484 776

NEAR/3 (condition* OR diagnos* OR disease* OR disorder*

OR symptom* OR syndrome¥*)):ti,ab,kw OR 'rd

patient*':ti,ab,kw
#5. 30R4 514585
#6. 'williams beuren syndrome'/exp 3866
#7. 'leber hereditary optic neuropathy'/exp 2544
#8. 'fragile x syndrome'/exp 10 065
#9. 'spinal muscular atrophy'/exp 70 818
#10. 'turner syndrome'/exp 13 874
#11. 'duchenne muscular dystrophy'/exp 20 034
#12. 'hunter syndrome'/exp 2586
#13.  'chromosome deletion 22q11'/exp 2322
#14. 'prader willi syndrome'/exp 6737
#15. 'meningomyelocele'/exp 8750
#16. 'down syndrome'/exp 40 761
#17. 5-16 OR 669 519
#18.  ((complex OR complicated) NEAR/3 (need* OR 'health 15 384

problem*")):ti,ab,kw
#109. 17 AND 18 653

Intervention
#20. ((care* OR team* OR service*) NEAR/3 (interprofessional* OR 168 429

multidisciplinar* OR interdisciplin* OR integrated* OR
coordinat* OR co-ordinat* OR cooperat* OR comanage* OR co-
manage* OR collaborat* OR synchronis* OR synchroniz* OR
multimodal* OR consensus)):ti,ab,kw
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#21. 'patient care planning'/exp 31 036
#22. (patient* NEAR/3 (pathway* OR care* OR transfer* OR 584 579
transition* OR plan*)):ti,ab,kw
#23. 'model of care' OR 'models of care' OR 'continuity of 26 522
care':ti,ab,kw
#24. 'consensus'/exp 101 271
#25. 20-24 OR 845 697
Final 19 AND 25 260
/exp = Includes terms found below this term in the EMTREE hierarchy
ab,ti= Term found in title and/or abstract
* = Truncation
‘¢ = Citation Marks; searches for an exact phrase
Sokning uppdaterad: 2024-06-11, 34 triiffar
PubMed via NLM 2023-10-16
(Search updated 2024-06-11, see below)
Search terms Items
found
Patient, problem
#1. ("rare diseases"[MeSH Terms] OR "multimorbidity"[MeSH 1155
Terms] OR ("multi morbid*"[Title/Abstract] OR 667
"multimorbid*"[Title/Abstract] OR "rare*"[Title/Abstract]
OR "genetic*"[Title/Abstract] OR
"undiagnosed*"[Title/Abstract] OR
"unknown*"[Title/Abstract] OR
"orphan*"[Title/Abstract])) AND
("condition*"[Title/Abstract] OR
"disease*"[Title/Abstract] OR "disorder*"[Title/Abstract]
OR "illness*"[Title/Abstract] OR
"syndrome*"[Title/Abstract])
#2. "Williams Syndrome"[MeSH Terms] 88 607

"optic atrophy, hereditary, leber"[MeSH Terms]
"Fragile X Syndrome"[MeSH Terms]

"muscular atrophy, spinal"[MeSH Terms]
"Turner Syndrome"[MeSH Terms]

"muscular dystrophy, duchenne"[MeSH Terms]
"Mucopolysaccharidosis II"[MeSH Terms]
"22q11 Deletion Syndrome"[MeSH Terms]
"Prader-Willi Syndrome"[MeSH Terms]
"Meningomyelocele"[MeSH Terms]

"Down Syndrome"[MeSH Terms]

"Williams Syndrome"[MeSH Terms] OR "optic atrophy,
hereditary, leber"[MeSH Terms] OR "Fragile X
Syndrome"[MeSH Terms] OR "muscular atrophy,
spinal"[MeSH Terms] OR "Turner Syndrome"[MeSH
Terms] OR "muscular dystrophy, duchenne"[MeSH
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Terms] OR "Mucopolysaccharidosis II"[MeSH Terms] OR
"22q11 Deletion Syndrome"[MeSH Terms] OR "Prader-
Willi Syndrome"[MeSH Terms] OR
"Meningomyelocele"[MeSH Terms] OR "Down
Syndrome"[MeSH Terms] OR "williams
syndrome*"[Title/Abstract] OR "fragile x
syndrome*"[Title/Abstract] OR "spinal muscular
atroph*"[Title/Abstract] OR "turner
syndrome*"[Title/Abstract] OR "duchenne muscular
dystroph*"[Title/Abstract] OR "hunter s
syndrome*"[Title/Abstract] OR "22q11*"[Title/Abstract]
OR "prader willi syndrom*"[Title/Abstract] OR
"meningomyelo*"[Title/Abstract] OR "down
syndrom*"[Title/Abstract] OR "Leber optic
atrophy"[Title/Abstract: ~5]

#3.

"complex needs"[Title/Abstract:~3] OR "complex
need"[Title/Abstract:~3] OR "complicated
needs"[Title/Abstract:~3] OR "complicated
need"[Title/Abstract:~3] OR "complex health
problem*"[Title/Abstract] OR "complex health
problems"[Title/Abstract: ~3]

12 198

#4.

1 OR 2 AND 3

713

Intervention

#5.

"Consensus"[MeSH Terms] OR "cooperative
behavior"[MeSH Terms]

67 078

#6.

"interprofessional*"[Title/Abstract] OR
"interdisciplin*"[Title/Abstract] OR
"multidisciplinar*"[Title/Abstract] OR
"integrated*"[Title/Abstract] OR
"coordinat*"[Title/Abstract] OR "co
ordinat*"[Title/Abstract] OR "co operat*"[Title/Abstract]
OR "cooperat*"[Title/Abstract] OR
"comanage*"[Title/Abstract] OR "co
manage*"[Title/Abstract] OR "collaborat*"[Title/Abstract]
OR "synchronis*"[Title/Abstract] OR
"synchroniz*"[Title/Abstract] OR
"multimodal*"[Title/Abstract] OR
"consensus"[Title/Abstract]

1487 972

#7.

"care*"[Title/Abstract] OR "service*"[Title/Abstract] OR
"team*"[Title/Abstract]

2 660 659

#8.

50R 6 AND 7

343 885

#9.

"patient pathway*"[Title/Abstract] OR "patients
pathway*"[Title/Abstract] OR "care
pathway*"[Title/Abstract] OR "patient care
planning*"[Title/Abstract] OR "patients care
planning*"[Title/Abstract] OR "model of
care*"[Title/Abstract] OR "models of
care*"[Title/Abstract] OR "patient
transfer*"[Title/Abstract] OR "patients
transfer*"[Title/Abstract] OR "patient
transition*"[Title/Abstract] OR "patients
transition*"[Title/Abstract] OR "continuity of
care*"[Title/Abstract]

32 225

#10.

8 OR9

367 121
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Final 4 AND 10 200

[Mesh] = Term from the Medline controlled vocabulary, including terms found below this term in
the MeSH hierarchy [ti/ab] = Term found in title and/or abstract

* = Truncation
““= Citation marks; searches for an exact phrase

Sokning uppdaterad: 2024-06-11, 21 triffar
Antal traffar: = 460 +55 = 515

Efter borttag av dubbletter: 269 + 48 = 317
Totalt antal triffar = 317
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Bilaga 2. Lista med utvalda diagnoser

ICD-kod

D821 Q871
E761 Q871A
G120 Q871C
G121 Q871E
G121A Q871F
G121B Q871G
G121W Q871J
G710A Q871K
Hg72 Q871W
Qos50 Qo35
Qo51 Q938
Qo052 Q960
Qo53 Q961
Qo054 Q962
Qo55 Q963
Qos56 Q964
Qos7 Q968
Qo58 Q969
Qo059 Q992
Q850 Q998

Q999

* Da fenotypen skiljer sig at bade mellan och inom grupper kan det ej helt
siikerstillas att samtliga koder omfattas av kriterier komplext vardbehov



Bilaga 3. Utokad beskrivning av studier fran diskussion

En oversiktlig sokning har genomforts for att identifiera studier som utvirderat
forandrad vardkonsumtion och andra hélsoekonomiska utfall i samband med inférandet
av MDK-liknande initiativ for patientgrupper liknande de med sillsynta sjukdomar.
Syftet med sokningen var att fa en 6vergripande bild 6ver vilka studier som finns inom
omradet, eftersom den systematiska litteraturéversikten inte fann nagra relevanta
effektstudier. Kvaliteten pa de studier som presenteras i bilagan har inte utvirderats.

En systematisk 6versikt av Lammila-Escalera och medarbetare (2022) utforskade
effekterna av MDK for dldre individer med hog samsjuklighet. Fyra amerikanska
randomiserade kontrollerade studier inkluderades i den systematiska 6versikten. MDK
utfordes varje vecka i samtliga studier forutom i en av studierna dar MDK 4gde rum en
gang i ménad. I samtliga studier ingick sjukskoterskor och likare vid MDK dar vardplan
lyftes som en viktig hornsten [23]. Tva av de inkluderade studierna i denna systematiska
oversikt ar Counsell och medarbetare (2007) och Katon och medarbetare (2012) [29,
30]. I studien av Counsell och medarbetare (2007) beskrev forfattarna en statistiskt
signifikant minskning av antal akutmottagningsbesok i interventionsgruppen jamfort
med kontrollgruppen efter 24 ménader. Forfattarna konkluderar dock att ingen
statistiskt signifikant skillnad observerats avseende antalet sjukhusinldggningar mellan
grupperna [30]. Forfattarna i studien av Katon och medarbetare (2012) anger en
statistisk signifikant 6kning av antalet depressionsfria dagar i interventionsgruppen
jamfort med kontrollgruppen. Denna 6kning var justerad for bland annat alder och kon.
Forfattarna anger vidare en forbattring avseende kvalitetsjusterade levnadsar (QALY) i
interventionsgruppen jamfort med kontrollgruppen. Matning av QALY genomfordes i
borjan av studien samt efter 24 manader. Enligt forfattarna minskade den inkrementella
oppenvardskostnaden per patient inom 6ppenvérd i interventionsgruppen jamfort med
kontrollgruppen. Resultaten, med undantag av utfallsmattet depressionsfria dagar, var
dock icke-signifikanta enligt forfattarna. Resultat for intervention- och kontrollgrupp
redovisas inte separat utan enbart skillnad mellan dessa presenteras [29].

Stokes och medarbetare (2016) utvirderade multidisciplindra team (MDT) for dldre med
bland annat komplex sjuklighet i Manchester, Storbritannien, mellan september 2010
och mars 2015. Sa kallade hogriskpatienter identifierades med hjilp av en prediktiv
riskmodell. En férklaring av prediktiv riskmodell framgick dock ej i studien. MDT
involverade savil lakare som sjukskoterskor samt 6vriga vardprofessioner. Syftet med
MDT var att diskutera och samordna patienternas vardbehov, utviardering av vardplan.
Behovet av MDT varierade fran fall till fall och genomférdes en ging i veckan for vissa
patienter och mindre frekvent for andra. Mélet med MDT var att minska onddiga besok
pa akutmottagningen och sjukhusinldggningar. I studien matchades 2 049
interventionspatienter med kontrollpatienter genom 1:1 propensity score matching.
Utvardering av vardkonsumtion genomfordes under en 18-méanadersperiod. Forfattarna
noterade att akuta (icke-elektiva) inldggningar 6kade minimalt i interventionsgruppen,
liksom 30 dagar efter inliggningen jamfort med kontrollgruppen. Ingen signifikant
skillnad observerades avseende akutmottagningsbesok mellan grupperna. Resultat for
intervention och kontrollgrupp redovisas inte separat utan enbart skillnad mellan dessa
presenteras [24].

En amerikansk studie av Christianson-Silva och medarbetare (2022) undersokte
effekten av ett sjukskoterskelett forbattringsarbete vid akutmottagningsbesok och
inlaggningar pa sjukhus for priméarvardspatienter med komplexa vardbehov. Tillgang till
teambaserad, samordnad vard fran flera hilso- och sjukvardpersonal var en viktig del i
forbattringsarbetet. Forfattarna menar att implementering av forbattringsarbetet ledde
till battre samordning, minskning av akutmottagningsbesok och antalet inldggningar pa
sjukhus [25].
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En annan amerikansk studie gjord av Maeng och medarbetare (2017) fokuserade pa
effekten av en ny vardmodell som implementerades 2012. Studien analyserade
effekterna av modellen avseende inldggningar pa sjukhus och akutmottagningsbesok for
tonaringar och unga vuxna med komplexa vardbehov i 6vergangsfasen mellan barn- och
vuxenvard. Interventionen bestod av ett vardteam, inkluderande bland annat ldkare,
farmaceut och samordnare sjukskoterska, som utvecklade och féljde en samordnad
vardplan. Studien inkluderade 83 patienter med bland annat autismspektrum,
ryggmargsbrack (spina bifida) och neurodegenerativa diagnoser. Patienter som
identifierats med ett betydande behov av specialiserad vard var ofta beroende av
medicinsk utrustning och hade erfarenhet av flera sjukhusvistelser. Forfattarna
rapporterade att patienter som fick interventionen uppvisade en minskning i bland
annat antalet sjukhusinlaggningar, detta efter att ha justerat for faktorer som kon,
etnicitet och komorbiditet [26].
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