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NATVERK GER BATTRE HALSORESULTAT. Sedan
ImproveCareNow startade har andelen patienter i nat-
verket som dr symptomfria 6kat fran 55 till 79 procent. En
utgangspunkt for natverket ar att involvera patienterna
och deras familjer aktivt i varden.

RONISKA sjukdomar som hjart-
och kirlsjukdomar, diabetes och
KOL star for en stor och vixan-
de del av Sveriges hilso- och sjuk-

véardskostnader. Nastan halva Sveriges befolk-
ning lider avlangvarig sjukdom. 80—85 pro-
cent av halso- och sjukvardsresurserna riktas

till patienter med kroniska sjukdomar.

DOKUMENTATION OCH REGISTER. Noggrann doku-

I skriften diskuteras hur natverk mellan
specialistmottagningar kan forbattra varden
for patienter med kroniska sjukdomar. Det
amerikanska natverket ImproveCareNow,
som stér i fokus, bildades 2004. I dag bestar
det av 70 mottagningar specialiserade pa vard
av barn och unga med inflammatorisk tarm-
sjukdom, omfattar 19 000 patienter och enga-
gerar over 500 lakare. Trots skillnader mellan
det amerikanska och svenska vardsystemet
och det faktum att varje sjukdom har sina sar-
drag finns det lardomar som kan 6verforas till
Sverige och andra kroniska sjukdomar.
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mentation och gemensamma register ar forutsattningar

for att varden av kroniskt sjuka ska forbattras och utveck-

las.

KLINISKA STUDIER. Nitverk som kopplar samman
specialistvardsmottagningar underlattar genomforan-
det av kliniska studier och kan bidra till att forskningstak-
ten Okar.

Martin Rejler ar med.dr, 6verldkare i gastroenterologi vid medicin-
kliniken Hoglandssjukhuset, Eksjo, och forskare vid Jonkoping
Academy for Improvement in Health and Welfare.

SNS ANALYS En stor del av den forskning som bedrivs dr vid sin publicering anpassad for vetenskapliga tidskrifter. Artiklarna &r ofta teoretiska och
inomvetenskapligt specialiserade. Det finns emellertid mycket forskning, framfor allt empirisk och policyrelevant sddan, som ér intressant for en
bredare krets. Mélet med SNS Analys &r att géra denna forskning tillgénglig for beslutsfattare i politik, naringsliv och offentlig forvaltning och bidra
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till att forskningen nar ut i medierna. Finansiellt bidrag har erhéllits frin Jan Wallanders och Tom Hedelius Stiftelse. Forfattarna svarar helt och
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Kroniska sjuk-
domar utgor

den tyngsta
sjukdomsbordan
ivdrlden. I
Sverige lider
ndstan halva
befolkningen av
kronisk sjukdom.

Ar 2012 lade
Sverige drygt 7,6
procent av BNP
pa hdlso- och
sjukvard. 80-85
procent av hdlso-
och sjukvards-
resurserna riktas
till patienter med
kroniska sjuk-
domar.

Kroniska sjukdomar ger stor
sjukdomsborda

Kronisk sjukdom innebér att en individ har
en sjukdom under en stor del av, eller hela,
sin livstid.! Kroniska sjukdomar utgor den
tyngsta sjukdomsbdrdan i varlden enligt
Varldshilsoorganisationen (WHO).2 Dessutom
forutspas att antalet personer med kroniska
sjukdomar kommer att 6ka. Omkring 40 pro-
cent av befolkningen i Europa som ér dldre 4n
15 &r har minst en sédan sjukdom. Vid 65 ars
alder har tva av tre personer minst tva kroniska
sjukdomar. Sverige ar inget undantag.3

Nistan halva Sveriges befolkning lider av
kronisk sjukdom, vilket inkluderar var femte
person under 20 ar. Kroniska sjukdomar, som
hjart- och kérlsjukdomar, diabetes, KOL (kro-
nisk obstruktivlungsjukdom) och inflammato-
risk tarmsjukdom, stér for en stor, och vixande,
del av Sveriges hilso- och sjukvardskostnader.#

Att leva med kronisk sjukdom

En kronisk sjukdom kan inte botas, men dar-
emot lindras. Generellt sett behandlas all kro-
nisk sjukdom utifrdn mélsattningen att indivi-
den ska kunna leva ett liv med en frisk persons
forutsiattningar. Detta ar naturligtvis inte maj-
ligt nir sjukdomen tillfalligt intensifieras eller
forsamras 6ver tid men utgor en viktig utgangs-
punktisammanhanget. For basta mégjliga vard
och for att om mojligt undvika senare kompli-
kationer behover diagnostik goras sa tidigt som
mojligt. Efter diagnos kan uppféljning ske pa
séval priméar- som specialistnivd med malet

att patienten med hjilp av egenvard ska kunna
leva ett s& normalt liv som mgjligt. Vid forsam-
ring kan medicinering ofta initieras av patien-
ten sjalv. Om sjukdomen forvirras 6ver tid kan
eventuellt specialistvirden eller andra special-
enheter ta Over ansvaret. Kroniska sjukdomar
har olika utveckling 6ver tid och symptomen
varierar beroende pé vilket organsystem som
arangripet. Det kan bland annat medfora olika
grad av nedsattning av arbetsformégan.

1 Socialdepartementet (2014).

2 Socialstyrelsen (2014).

3 Socialdepartementet (2014).

4 Socialdepartementet (2014); Socialstyrelsen (2014).

Ekonomiskt perspektiv
pa kroniska sjukdomar

Halso- och sjukvarden utgor ett komplext
system. Kostnaderna for kroniska sjukdomar
handlar om landstingens direkta kostnader i
form av 6kade sjukvardskostnader, men &ven
Okade kostnader for kommunerna genom ett
storre omsorgsbehov. For personer i yrkesak-
tiv alder ligger kroniska sjukdomar dven bak-
om mer an hélften avkostnaderna for ersatt-
ning vid sjukfranvaro. Dessutom tillkommer
indirekta kostnader som produktionsbortfall pa
grund av sjukskrivning eller anhorigvard.

Ar 2012 lade Sverige drygt 7,6 procent av
BNP pa hilso- och sjukvard. 5 80—85 procent
av hilso- och sjukvérdsresurserna riktas till
patienter med kroniska sjukdomar. Jamfort
med en frisk person anvander en person med
kronisk sjukdom 6—8 génger mer sjukvérd.®

Ombhéndertagandet av patienter med kro-
niska sjukdomar sker i hilften av fallen genom
besokipriméarvarden. En tredjedel av patien-
terna behover ingen kontakt med specialistvar-
den, men var femte patient med kronisk sjuk-
dom behdver sjukhusvard.”

Stort gap mellan utford
och basta mojliga vard

En vixande grupp personer med kronisk sjuk-
dom har medfort 6kande samhéllskostnader
séval i Sverige som i USA. Detta har okat intres-
set for hur sjukvérden skulle kunna utformas
for att uppna basta mojliga resultat till lagsta
mojliga kostnad. Ett belysande exempel ar en
studie fran borjan av 2000-talet som under-
sokte hur vil den vard som gavs stimde Gver-
ens med de rekommendationer som lakarka-
ren sjalv hade gett nir det géller diagnostik och
behandlingar av flera av de vanligaste kroniska
sjukdomarna i USA, givet befintliga resurser.
Studien visade att variationen var stor och
att den givna virden i genomsnitt endast mot-
svarade cirka halften av de rekommenderade

5 SCB.
6 Myndigheten for vardanalys (2014).
7 Myndigheten for vardanalys (2014).
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insatserna.® Detta pekar pa ett anméarknings-
vart gap mellan det som lakarkéren avsag att
dstadkomma med befintliga resurser jamfort
med vad som verkligen utfordes. Denna och
liknande rapporter frén inflytelserika ameri-
kanska institutioner slog fast att gapet mellan
avsedd och given vard var alltfor stort och att
det maste 6verbryggas.®

Kring sekelskiftet kom arbetet med att
overbrygga gapet mellan utford och basta moj-
liga vard alltmer att bli en internationell ange-
lagenhet. Gemensamt for de i sig sa olika halso-
och sjukvardsorganisationerna blev ett 6ver-
gripande mal om att skapa vard som arjamlik,
siker, effektiv, patientcentrerad och som ges i
ratt tid.'° Se vidare faktaruta om forbattrings-
kunskap.

Den hér skriften diskuterar arbetssitt som
kan bidra till att minska gapet mellan avsedd
och given vird genom att redogora for upp-
komsten av, utvecklingen av och resulta-
ten frén ett ndtverk inom specialistvérden for
barn med inflammatorisk tarmsjukdom i USA,
ImproveCareNow. Aven om forutsittningar-
na for hilso- och sjukvard skiljer sig &t mellan
USA och Sverige och varje kronisk sjukdom har

8 McGlynn, Asch och Adams m.fl. (2003).

9 Kohn, Corrigan och Donaldson (2000); Institute of
Medicine Committee on Quality of Health Care in America
(2001).

10 Socialstyrelsen (2005).

Forbattringskunskap i varden

sina sirdrag, finns det konkreta lirdomar att
dra fran detta exempel som kan 6verforas till
Sverige och till virden av andra kroniska sjuk-
domar.

Natverket bildades for att
forbattravardenavIBD

Natverket ImproveCareNow skapades for

att utveckla och forbattra vdrden av barn och
unga med inflammatorisk tarmsjukdom, som
innefattar ulcerds kolit och Crohns sjukdom.
Internationellt bendmns den Inflammatory
Bowel Disease, IBD. Sjukdomen ar kronisk,
debuterariallménhet vid 15—40 &rs dlder och
omfattar cirka 60 000 individer i Sverige, vil-
ket motsvarar ungefar 0,65 procent av befolk-
ningen." I USA lider 1,4 miljoner personer av
IBD. Antalet insjuknade har uppvisat en lang-
samt uppatgdende trend sedan flera artionden
tillbaka, vilket &ven giller for Vasteuropa och
USA. Sjukdomen ar sérskilt aggressiv nar den
drabbar barn och dr ocksa tung ur ett psykoso-
cialt perspektiv. Ofta kravs kirurgiska ingrepp.
Trots framsteg i behandlingen avbarn med IBD
har forbattringarna nar det géller resultat varit
begrinsade under de senaste decennierna (se
faktaruta for mer information om IBD).

11 Biich m.fl. (2014).

Forbattringskunskapen sammanfor traditio-
nella omréden som professionsbaserad kun-
skap och yrkesvarderingar med systemkun-
skap, arbetspsykologi och forstaelse av varia-
tion inom produktion.

Nir dessa kombineras kan man uppna
kontinuerliga forbattringar inom hilso- och
sjukvérden. Alla forbattringar innebar for-
andringar men alla forandringar medfor inte
forbattringar. Att studera och analysera for-
andringen utgor forbattringskunskapens vik-
tigaste uppgift.

En modell for att studera forbattrings-

arbeten inom hilso- och sjukvardssystem,

som larande natverk har anammat, ar den sé

kallade forbattringsmodellen. Enligt model-

len ska allt arbete utga fran tre enkla fragor:

e Vad ar det som ska uppnés?

o Hurvetviatten fordndring ar en forbatt-
ring?

« Vilken forandring kan vi gora for att uppna
en forbattring?

Forandringen testas sedan upprepat i smé

forsok som dérefter infors i storre skala.*

* Lannon m.fl. (2013).

Kring sekelskiftet
kom arbetet med
att overbrygga
gapet mellan
utford och bdsta
mojliga vard
alltmer att bli

en internationell
angeldgenhet.

Forbdattringskun-
skapen samman-
for traditionella
omrdden som
professions-
baserad kunskap
och yrkesvar-
deringar med
systemkunskap,
arbetspsykologi
och forstaelse av
variation inom
produktion.



Initiativet till
ndtverket togs
vid Cincinnati
Children’s
Hospital i Ohio,
USA. Motivet var
att man hade
konstaterat stora
variationer i
varden av IBD.

Ar 2007 kom
man inom ndt-
verket overens
om att samla in
data for alla pa-
tientbesok, mdta
och dokumen-
tera resultat av
gjorda behand-
lingar, genom-
fora vetenskap-
liga analyser av
data och dela
resultaten inom
ndtverket.

Initiativet togs avengrupp
vardgivare

Initiativet till ndtverket togs vid Cincinnati
Children’s Hospital i Ohio, USA. Motivet var att
man hade konstaterat stora variationer i vard-
en avIBD, bdde pd grund av att det inte rddde
konsensus om hur vérden skulle utformas och
pa grund av bristeri vardsystemen. Variationen
utgjordes sévil av skillnader i underlaget for
diagnostik, uppfoljning av nutritionsstatus,
lakemedelsdosering (vixande barn kraver dos-
justering oftare dn vuxna) som suboptimal
anvandning av kortison och kompletterande
mediciner.

Grunden till natverket lades 2004. D4 star-
tade en grupp vardgivare, med finansiellt stod
fran det amerikanska barnlakarforbundet, ett
forsknings- och forbattringsnatverk som foku-
serade pa att forbattra varden av barn och unga
med Crohns sjukdom. Snart vidgades syftet till
att omfatta dven ulceros kolit och fler vardgiva-
re bjods in.'?

12 Margolis, Peterson och Seid (2013).

Ar 2007 kom man inom nitverket ver-
ens om att samla in data for alla patientbe-
sok, mita och dokumentera resultat av gjorda
behandlingar, genomfora vetenskapliga analy-
ser av data och dela resultaten inom nétverket.
En gemensam teknisk infrastruktur for datain-
samling och -delning byggdes upp. Mélet var att
definiera och anvinda gemensamma riktlinjer
for effektiv vard och behandling av dessa sjuk-
domar.’

Resultat franinledande studie

Sex kliniker var med i en inledande studie som
genomfordes 2007-2010 for att uppskatta
effekterna av de forandringar i arbetssitt som
inforts.# I studien ingick 843 barn med Crohns
sjukdom och 345 barn med ulceros kolit. Vard-
personalen fick utbildning och véagledning. De
uppmuntrades att folja upp och sjalvrapportera
prestationer. De fick ménadsvisa rapporter som

13 https://www.improvecarenow.org/about/how-we-
started.

14 Crandall, Margolis och Kappelman m.fl. (2012).

Inflammatorisk tarmsjukdom, IBD

De inflammatoriska tarmsjukdomarna
Crohns sjukdom och ulceros kolit karak-
teriseras av en kronisk inflammation i tar-
mens slemhinna. Sjukdomen forkortas
ofta IBD efter bendmningen pa engelska,
Inflammatory Bowel Disease. Aktivitet i sjuk-
domen medfor forsamrat allméntillstdnd
med blod och slem i avféringen. Kostnaden
for varden av patienter med inflammatorisk
tarmsjukdom i Sverige ligger pa cirka 30 ooo
kronor per patient (6ppen- och slutenvard
samt ladkemedel). En grov skattning av de
totala kostnaderna ar drygt 1,5 miljarder kro-
nor per ariSverige.* Jimforelser med kost-
nader for motsvarande patientgrupp i USA
ar svara att gora men flera studier pekar mot
nagot hogre kostnader.** Oavsett sjukvards-
system star den inneliggande varden for half-
ten avvardkostnaderna.

Iallménhet dr det specialistmottagning-
ar som diagnosticerar och foljer upp sjuk-
domen. Detta giller savil Sverige som USA.

Enklare fall kan dock skétas av primarvérden.
P& detta sitt paminner IBD om andra vanli-
ga kroniska sjukdomar, men ofta med en rela-
tivt tidig debutilivet. Sjukdomen diagnosti-
seras med hjilp avlaboratorieprover, klinisk
undersokning samt endoskopi, vilket inne-
bér att ett rorligt fiberskop fors upp i tarmen.
De flesta patienter ordineras férebyggan-

de medicinering under storre delen av sitt liv
och erbjuds intensifierad medicinering med
antiinflammatoriska lakemedel, kortison och
biologiska ldkemedel vid skov. Intensifierad
medicinering med nyare biologiska lakeme-
del kostari Sverige 150 000—200 000 kronor
per patient och ar. Det ar knappt 10 procent
av populationen som kraver denna medicine-
ring ndgon gang under aret.***

* Stockholms lans landsting (2014).
** Park och Bass (2011).

#** Stockholms ldns landsting (2014); Park och Bass
(2011).
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sammanfattade deras egna resultat och resul-

taten for natverket som helhet. Studien visar att

de genomforda forandringarna var forknippa-
de med:

« Fullstandig dokumentation av aktuell halso-
situation gjordes vid en storre andel av
patientbesdken (for Crohns sjukdom ckade
andelen fran 55 till 93 procent och fér ulceros
kolit fran 62 till 89 procent).

« En o6kning nér det géller adekvat métning av
sé kallad TPMT-status infor lakemedelsbe-
handling med tiopuriner, vilket ger majlig-
het att identifiera patienter med en 6kad risk
for utveckling av biverkningar samt under-
lattar direkta dosjusteringar (for Crohns
sjukdom 6kade andelen fran 60 till 80 pro-
cent och for ulceros kolit frén 50 till 93 pro-
cent).

« Fler patienter fick ratt dos av tiopurin i fér-
hallande till sin TPMT-status (for Crohns
sjukdom 6kade andelen fran 48 till 56 pro-
cent och for ulceros kolit fran 23 till 64
procent).!®

Andelen patienter med vilande sjukdom 6ka-
deibada grupperna. Vissa forbéttringar som
uppnaddes kan bero pa forbattrad dokumenta-
tion. Men det dr viktigt att understryka att det-
tahar ett stort varde i sig. Noggrann dokumen-
tation ar en forutsittning for att varden av kro-
niskt sjuka ska kunna forbéattras. Utan till exem-

15 Tiopuriner ar cellgifter som anvéands vid behandling
av IBD. For att kroppen ska kunna bryta ned tiopurinerna
kravs enzymet tiopurin-metyltransferas (TPMT).

16 Crandall, Margolis och Kappelman m.fl. (2012).

100

pel tillforlitlig information om likemedelsdo-
sering ar det svart att lyckas med planeringen
infor patientbesok samt analys och uppfoljning
av patientpopulationen.

Studien visade att det fanns relativt stor
variation mellan de olika klinikerna. Tre av kli-
nikerna hade inte méjlighet att medverka till
fulloinatverkets arbete. En slutsats dr att det
krivs betydande investeringar av tid och resur-
ser for att delta. I takt med att natverket mogna-
de erbjods mer stod till klinikerna. Stodet gavs
bland annat i form av fokuserad coachning till
mottagningar som inte uppvisat forbattrade
resultat, for att stodja dem i utbildning av per-
sonal, implementering av de nya arbetssétten
samt ledarskap.

70 kliniker med 19 000

patienter

Ar 2014 omfattar nitverket 6ver 19 000 patien-

ter (ndrmare hilften av alla barn och unga med

IBDiUSA).” Fler an 70 kliniker ar anslutna och

over 500 lakare engagerade.'® Vissa vardutfall

har forbattrats pa ett betydande sitt sedan nat-

verket bildades:

« Andelen patienter i nitverket som dr symp-
tomfria' har 6kat fran cirka 55 till 79 procent
(sefigur1).

17 Crandall, Kappelman och Colletti m.fl. (2011).
18 Crandall, Margolis och Kappelman m.fl. (2012).
19 Subjektiv symptomfrihet, d&ven kallad klinisk remission.
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Figur 1. Andel patienter i remission.
Kalla: ImproveCareNow Network Registry.

Andelen patien-
ter i ndtverket
som dr symp-
tomfria har okat
fran cirka 55 till
79 procent.



Nar ImproveCa-
reNow bildades
fanns en insikt
om att en ny pro-
duktionsmodell
behovdes som
utgick fran att
vdardet i varden
uppstar genom
samverkan
mellan patien-
ten, patientens
fordldrar och

ett vdl forberett
vardteam.

Natverket har
gemensamma
register och
riktlinjer for
dokumentation
samt gemensam-
ma definitioner
av de matt som
anvdnds och vad
som ska register-
foras.

Nir det giller andra utfall har mer forsiktiga

forbattringar uppvisats:

« 94 procent ar fria frén kortisonbehandling
med dess potentiella biverkningar (fran 9o
procent enligt tidigare redovisade data).

Andra viktiga méatt har legat pa en stabil niva:
« Bevarad remission, det vill siga symptom-
frihet, efter ett &r ar 40—48 procent

93 procent har en tillfredsstillande tillvaxt
« 9o procent har en tillfredsstillande nutri-
tion.2°

Detta har uppnétts utan introduktion av nya
lakemedel. Forbattringarna har dstadkommits
genom de fordndrade sétt att arbeta och innova-
tioner nir det géller datahantering som beskri-
vits ovan.*

Utveckling i samverkan med

patienterna och deras familjer
Traditionella modeller for vardutveckling utgar
fran att information, kunskap och kunnande
produceras av experter: ldkare och forskare.
Nir ImproveCareNow bildades fanns en insikt
om att en ny produktionsmodell behévdes som
utgick fran att virdet i varden uppstéar genom
samverkan mellan patienten, patientens forald-
rar och ett vél forberett vardteam. Insikten led-
de till att foraldrar bjods in att delta fran borjan
inatverket. I dag utgor de en viktig del i samt-
liga delar av nétverket pa olika nivaer, fran
ImproveCareNow:s ledningsgrupp till lokala
foraldragrupper.2?

Fyraarbetsmetoder

for larande natverk
Forbéattringsarbetet i natverket for vard av
barn och unga med IBD &r koncentrerat till fyra
omraden:23

20 Opublicerade data fran ImproveCareNow Network
Registry.

21 Crandall, Kappelman och Colletti m.fl. (2011); Crandall,
Margolis och Kappelman m.fl. (2012).

22 Richards m.fl. (2013).

23 Crandall, Margolis och Kappelman m.fl. (2012).

» dokumentation och dataregister med hog
kvalitet

« planering infér besok

» populationsbaserade analyser

+ stodtill egenvard.

Datakvalitet och register

Nitverket har gemensamma register och rikt-
linjer for dokumentation samt gemensamma
definitioner avde matt som anviands och vad
som ska registerforas. Patienterna medverkar
alltmeridatainsamlingen. Till exempel besva-
rar de fragor digitalt infor vardbesok. Sedan ett
ar overfors i de flesta fall data direkt till det elek-
troniska journalsystemet och nitverkets data-
bas. Redovisningar av datamaterialet sker i
forsta hand genom fardiga mallar dar samtliga
data kan erhallas pa savil mottagningsniva som
for hela néatverket.

Planering infor besok

En viktig effektiviseringsatgard ar systematisk
forberedelse infor patientens besok vid mot-
tagningen. For detta andamal har ett sirskilt
formular tagits fram som sammanstéller upp-
gifter om patienten som finns i den elektronis-
ka databasen, redovisar tidigare kénd diagnos
och medicinering samt redogor for vilka nya
prov som ska tas och utifran vilka mal prov-
svaren ska virderas. I formuldret finns ock-

sd mojlighet for vardpersonalen att fora in fria
kommentarer. Enligt uppgift tar det cirka tvé
minuter att ga igenom ett kommande besok
tack vare att de flesta uppgifterna redan finns
sammanstillda.

Planeringen gors antingen av sjukskéterska
och likare tillsammans eller enbart av en sjuk-
skoterska.

Strukturen och innehallet i formularet
utgar fran natverkets gemensamma malsatt-
ningar och bidrar pa det sittet fortlopande
till att 6ka bade antalet patienter som natver-
ket omfattar och datans validitet. Figur 2 visar
utvecklingen nir det giller kvaliteten i insam-
lade data, i form av andelen besok dar full-
standig dokumentation av aktuell hilsositua-
tion gjordes. Nar nitverket var ungt och omfat-
tade farre an tio mottagningar var insamling-
en mycket god, 6ver 9o procent. Darefter ledde
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Figur 2. Utveckling av andel patientbesdk vid vilka fullstandig
dokumentation av aktuell halsosituation gjordes.
Kalla: ImproveCareNow Network Registry.

inkluderingen av ett storre antal nya mottag-
ningar till att resultaten forsamrades. De senas-
te arens mer strukturerade sitt att introducera
nya medlemmar i niatverket har bidragit till att
dokumentationen ater forbattrats och datakva-
liteten ligger nu pé 6ver 80 procent.

Populationsbaserad uppfdljningsanalys
Varje manad analyseras hela eller delar av mot-
tagningens patientpopulation utifran natver-
kets faststdllda mal. Besoksdokumentation

ger en rankning av varje patient utifran aktu-
ell sjukdomsaktivitet. De senaste mottagnings-
kontakterna gas igenom och ligger till grund for
bedomningen om patienten ar i behov av ytter-
ligare kontakt och i sa fall pa vilket satt.

Tack vare databasens uppgifter om aktu-
ellt halsotillsténd kan regelbunden genomgang
av patientpopulationen mojliggora en battre
anpassad dterbesoksfrekvens. Patienter med
vilande sjukdomsaktivitet (1ag rankning) kan
erbjudas en “e-visit”, en kontakt med e-post
eller sms. En patient med aktiv sjukdom (hog
rankning) kan fa ytterligare uppmarksamhet
iform avldmpliga insatser for att om mojligt
lindra och forebygga symptom.

Stod till egenvard

Egenvard ar en sjilvklar del av arbetet, dar lika
tydliga strukturer som i det 6vriga arbetet dock
inte har utvecklats &nnu. Framst sker arbetet
genom undervisning om grundsjukdomen och
erbjudande om kontakt med jamnariga i olika
patientgrupper. Dessutom far patienterna stod
nar det géller att folja ordinationer av1dkeme-

del med hjilp av olika typer av mobiltelefons-
baserad teknik.

Natverket utvidgas successivt

Natverket vixer genom att enskilda vardgivares
mottagningsteam bjuds in att medverka. Team
frdn en mottagning kan nar som helst anmila
sig till natverket och tas in successivt. En arlig
avgift pd 18 000 dollar per mottagning tack-

er alla kostnader forutom deltagande i fysiska
traffar.

Lokala och nationella traffar
Kontakten mellan olika mottagningar sker dels
genom lokala moten, dels genom nationella,
nitbaserade moten. Syftet med motena ar att
utbilda, dela erfarenheter och entusiasmera.

Tva arliga tvadagarskonferenser anord-
nas for hela natverket. Vid dessa kommuni-
ceras nitverkets varderingar och resultat.
Konferenserna ar ocksé viktiga utbildnings-
tillfallen i natverkets metoder for forbattrings-
arbete. Slutligen fyller konferenserna en stor
funktion nar det géller att inspirera till att delta
inatverkets vidareutveckling och ge mojlighet
att deltaiforskningsaktiviteter.

Natverket har egna forbattringscoacher
som bland annat planerar och leder de natbase-
rade métena och konferenserna.

Natverket som informationsnav

Forutom de gemensamma konferenserna har
ett digitalt forum — ICNExchange — utveck-
lats for I16pande erfarenhetsutbyte. Forumet

Varje manad
analyseras hela
eller delar av
mottagningens
patientpopula-
tion utifran
ndtverkets fast-
stdllda mal.

Tack vare data-
basens uppgif-
ter om aktuellt
hdlsotillstand
kan regelbunden
genomgdng av
patientpopulatio-
nen mojliggora
en bdttre anpas-
sad dGterbesoks-
frekvens.



En speciell
utmaning inom
barn- och ung-
domsmedicinen
ar att det har
varit besvdrligt
rent etiskt att fa
tillstand att testa
nya likemedel.

Sommaren 2014
publicerades en
pionjdrstudie
gdllande sa
kallade biologis-
ka lakemedel pa
barn med IBD. I
studien anvdndes
registerdata fran
ImproveCare-
Nows databas.

fungerar ocksa som ett bibliotek dar material
fran konferenserna samlas. Alla natbaserade
moten spelas in sd att deltagare som inte kunnat
narvara kan ta del avinformationen. I nitverket
arrangeras dven gruppseminarier, sa kallade
learning sessions, dar de aktorer som ar invol-
verade i natverket — psykiatriker, skoterskor,
forskare, patienter och anhoriga — delar erfa-
renheter. Tillvigagingsittet innebar att saval
patienterna som deras narstéende blir medak-
torerivarden.

Natverkets betydelse
for forskningen

Skapandet av natverk som ImproveCareNow
har varit ett viktigt sitt att 6ka forskningstakten
inom barnhalsovarden. Fa specialistmottag-
ningar har tillrackligt ménga egna patienter for
att kunna avgora om fordndringar i behandling-
ar och vard gor nagon skillnad.

For att forsta natverkens betydelse ar det
viktigt att kdinna till deras platsihélso- och
sjukvérdens forsknings- och utvecklingsstruk-
tur (FoU-struktur).” Strukturen kan delas in i
tre faser:

« Fas1innefattar biomedicinsk grundforsk-
ning som syftar till framtagande av nya lake-
medel

 ifas2gors effektivitetsstudier avldkemedlen
iklinisk miljo

» fas3omfattar arbetet med att implementera
lakemedlet, bland annat att sdkra dess tillfor-
litlighet samt formégan att anvinda det i stor
skala. Det ar i denna fas som forbattrings-
arbetetide framvéxande nitverken kan pla-
ceras.

Pionjarstudie om lakemedel

for barn med IBD

En speciell utmaning inom barn- och ung-
domsmedicinen ar att det har varit besvarligt
rent etiskt att fa tillstand att testa nya lakeme-
del. Dessutom &r det svart att fa ihop tillrack-
ligt med patientunderlag till studier eftersom
det finns fa patienter med kroniska sjukdomar
vid respektive mottagning. Detta har medfort
attlakemedel anvants inom barnhalsovarden
endast utifran vuxna patienters erfarenheter.

Behovet av forskning inom detta omrade ar
séledes stort.

Sommaren 2014 publicerades en pionjar-
studie géllande sa kallade biologiska likemedel
pabarn med IBD.*#Istudien anvindes regis-
terdata fran ImproveCareNows databas. Med
hjalp av statistisk bearbetning kunde forskarna
slé fast att erfarenheterna fran vuxensidan dven
géller for barn med IBD. Det &r en av de for-
sta studierna av detta slag. Den belyser betydel-
sen av databaser fran larande kliniska natverk,
som ImproveCareNow, for forbattringar avoch
forskning om kroniska sjukdomar. Sannolikt
kommer denna typ av effektivitetsstudier att
fa en allt storre betydelse framover, inte minst
inom barn- och ungdomsmedicinen.

Samverkan och natverk blir
vanligareivarden

Utvecklingen av ImproveCareNow och andra
liknande nitverk inom barn- och ungdomsme-
dicinen i USA hade inte varit mé6jlig utan tidi-
gare erfarenheter av utvecklingsarbete fran
barnonkologin och Children’s Oncology Group.
Gruppen var ett natverk som samlade mer &n
90 procent av barn och ungdomar diagnosti-
serade med cancer i USA. Natverket utveckla-
de tidigt standardiserade vardprogram for oli-
ka typer av cancer och gjorde upprepade tes-
ter med smé forandringar i vardprogrammen.
Strategin bidrog till betydande framsteg inom
cancervarden. I dagar chansen till 5 ars 6ver-
levnad 80 procent for en cancerpatient.s
ImproveCareNow hari sin tur inspire-
rat till ytterligare spridning av nétverkstén-
kandet inom barn- och ungdomsmedicinen
i USA. Ett exempel dr Ohio Perinatal Quality
Collaborative som ar ett samarbete mellan 24
neonatalenheter. Genom nitverkets arbete har
infartsrelaterade (katetrar med mera) infek-
tioner i blodbanorna hos for tidigt fodda mins-
kat med 20 procent. Arbetet har vidare lett
till att 6 000 farre barn foddes for tidigt (efter
vecka 39 i stéllet for i vecka 36—38). Det inne-

24 Forrest, Crandall och Bailey m.fl. (2014).

25 http://www.childrensoncologygroup.org/index.php/
history.
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bar bland annat 180 farre intensivvardstillfal-
len.2¢

Ett annat exempel dr Solutions for Patient
Safety som inkluderar alla atta barnsjukhus i
staten Ohio. Detta nitverk har lyckats minska
de kirurgiska infektionerna vid vissa specifika
ingrepp med 60 procent och uppvisar 34 pro-
cent firre hindelser knutna till medicinering,
till exempel feldosering.?”

Lardomar for utveckling
avsamverkaninatverk

En av de viktigaste egenskaperna hos nitver-
ken &r att de grundar sig pé forstaelse for och
kunskap om hur systematiskt forbattringsarbe-
te bedrivs. Arbetet syftar till att knyta samman
kliniker inom specialistvarden och att invol-
vera patienter och foraldrar i utvecklingen.
Inférandet av forbattringskunskap héller suc-
cessivt pd att byggas upp inom halso- och sjuk-
varden saval i Sverige som internationellt. Man
kan se en pagdende utveckling dar beteende-
vetenskapliga, arbetspsykologiska och sociolo-
giska perspektiv kompletterar det medicinska
perspektivet for att tillsammans skapa forut-
sattningar for kontinuerliga forbéttringari vér-
den av kroniskt sjuka.

Utgdngspunkten ar att vardens viarde ska-
pasiinteraktionen mellan vardgivare och
patient. Natverken tar vara pa patienternas
erfarenhet av virden, bland annat genom ska-
pandet av PREM (Patient Recorded Experience
Measures) och ser till att patienten blir en aktiv
del avvarden, bland annat genom introduk-
tionen av PROM (Patient Recorded Outcome
Measures).

En viktig del av nédtverkens arbete har
varit att bygga upp en digital infrastruktur for
insamling, analys och redovisning av data.
Infrastrukturen innefattar ocksa metoder for
att testa, analysera och virdera nya arbetsmeto-
der samt beredskap for att implementera fram-
géngsrika metoder i storre skala. Den gemen-
samma datainsamlingen underlattar klinisk

26 Donovan, Lannon och Bailit m.fl. (2010).

27 Kaplan m.fl. (2011); Billett, Colletti och Mandel m.fl.
(2013).

forskning och starker kopplingen mellan forsk-
ning och vard.

Nitverken har en kreativ och aktiv strategi
for att kontinuerligt inkludera nya team. Malet
for ImproveCareNow ar att knyta nya mottag-
ningsteam till natverket samtidigt som arbe-
tetindtverket mellan tidigare anslutna mot-
tagningar fordjupas. Natverken dr beroende av
att de enskilda mottagningarna kanner delak-
tighet och fortsétter att engagera sig aktivt i det
gemensamma arbetet.

Nar ett nytt natverk skapas ligger fokus pa
att det ska vixa, men for ett mer moget natverk
som ImproveCareNow handlar utmaningarna
om andra saker, vilket delvis beror pa att man
natt en viss storlek. Det kan till exempel hand-
la om att uppriatthalla dialogen mellan mottag-
ningarna nér alla har mycket att gora med sitt
eget eller om att hantera fragestallningar som
ar viktiga for en del av mottagningarna men inte
for alla. En annan utmaning ar att stimulera
forskning internt i natverket och forklara de nya
mojligheterna for forsknings- och utvecklings-
finansiarer.

Viktiga kinnetecken for de specialistvards-
natverk som utvecklats i USA ar att initiativet
har kommit frén lokala vardgivare som slutit sig
samman och att de har vuxit organiskt genom
de medverkande aktorernas drivkraft och enga-
gemang for att forbattra varden.
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