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Beskrivning av madjliga datakallor

Att mata tid fran misstanke till diagnos ar troligtvis inte mojligt pa annat satt an via kvalitetsregister
eftersom denna information sannolikt inte dokumenteras pa ett strukturerat satt i regionernas
vardinformationssystem. Kvalitetsregistret RaraSwed &r under utveckling och kommer pa sikt att
kunna vara den huvudsakliga datakallan for denna indikator.

Ovriga processmatt bedéms vara méjliga att félja upp i regionernas vardinformationssystem. En
central problematik for uppféljning av vardférloppet via regionernas vardinformationssystem ar att
det i princip &r omojligt att folja upp hela populationen da den innefattar tusentals sallsynta
sjukdomar. | praktiken blir det ett urval av de mest vanligt forekommande diagnoskoderna som kan
omfattas.

For resultatmattet ses tva mojligheter till matning:

e via Nationell patientenkat

via kvalitetsregistret RaraSwed (vars modul for patientrapporterade data just nu ar under utveckling).

Indikatorer

Tabell 1. Resultatmatt.

# | Indikator Prioritet | Koppling till mal

R1 | Upplevelse av kontinuitet for patienter Hog Att patienten ska kdnna mindre oro
med sallsynta sjukdomar och komplext och uppleva 6kad livskvalitet
vardbehov

Tabell 2. Processmatt.

# Indikator Prioritet | Koppling till mal

P1 Tid fran misstanke till diagnos, for Att patienten ska utredas och
patienter med sallsynta sjukdomar och diagnosticeras i tid.
komplext vardbehov.

P2 Andel patienter med sallsynta Att patienten ska erhalla en MDK
sjukdomar och komplext vardbehov for med tydlig ansvarsfordelning till
vilka MDK/samordningsméte har vardinstanser .
genomforts.

P3 Andel patienter med séllsynta Hog Att patienten ska erhalla en
sjukdomar och komplext vardbehov som definierad vardplan, behandling
har fatt en vardplan. och uppféljning.
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P4 Andel patienter med séllsynta Hog Att patienten ska erhalla en fast
sjukdomar och komplext vardbehov som vardkontakt.
har en fast vardkontakt.

Datakallor for uppfoljning pa kort sikt

TILLGANG TILL DATA

DATAKALLA att anvénda pa | Utvecklings- Svag/lag Ganska ldg Ganska hog God/hdg

P e ———

P1

Nationell datakilla

P2

Regionala
vardinformationssystem

Figur 1. Kunskapsstodets indikatorer representeras hdr med sitt ordningsnummer i indikatortabellen.
Indikatorer som &r viktigast for vardférloppet har prioritet "Hog” och ar inringade.

Datatillgangen for vissa av detta vardforlopps indikatorer kan anses vara relativt god: processmatten
for alder vid diagnos, MDK/samordningsmote samt vardplan bér kunna fangas i regionala
vardinformationssystem med hjalp av registrerade vardadministrativa data, diagnoser och féreslagna
atgardskoder (forutsatt att dessa registreras).

Fast vardkontakt dr dock komplext att mata och i det ndrmaste att betrakta som en
utvecklingsindikator i nuldget, dven om arbete pagar i regionerna med att till exempel kunna félja
fast lakarkontakt (kopplat till arbetet med Néara vard). Pa grund av det stora samordnande behovet
hos patienter med sallsynta sjukdomar med komplexa vardbehov behover dock patientrapporterade
data sdkerstalla att fast lakarkontakt faktiskt fyller patientgruppens behov.

Att folja indikatorer i RaraSwed ligger nagra ar framat i tiden eftersom kvalitetsregistret ar under
teknisk utveckling med moduler som stegvis adderas. Registret arbetar aven med att 6ka antalet
anslutna enheter och att inkludera patienter. Om resultatmattet i stallet ska hamtas fran Nationell
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Patientenkat (NPE) kravs ocksa ett visst utvecklingsarbete. Det finns dock redan ett utarbetat
fragebatteri som i ett pilotarbete anpassats till vardférlopp.

Forandrings- och utvecklingsbehov

Det kommer att droja flera ar innan samtliga planerade moduler for RaraSwed har tagits i bruk och
tackningsgraden har blivit tillrackligt hog for att anvandas for nationell uppféljning och jamforelse
mellan regioner.

| nuldget ar det dven oklart i vilken utstrackning uppfoljning av vardplan samt
MDK/samordningsmdte (indikatorer P2 och P3; baserat pa regionernas egna data) kommer att kunna
vara jamforbart mellan regioner samt om det kommer att kunna ge en réttvis bild av den samordning
som sker. Samordning kring en patient kan dokumenteras pa manga olika satt och det troliga ar att
underregistrering forekommer. For att mojliggora en rattvisande uppfoljning av varden for patienter
med séllsynta sjukdomar med komplexa vardbehov, behdver vardatgarder och samordning
dokumenteras pa ett strukturerat satt.
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