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UPPDRAGSBESKRIVNING

Sironas uppdrag bestod i att utvardera...
* hur tjansten anvandes under projektet

» dess effekter fér ungdomar och
anhoriga

» tjanstens eventuella ekonomiska
konsekvenser

| uppdraget ingick aven att gbra en
nulagesanalys samt en begransad
litteraturstudie avseende liknande tjanster |




AKTIV HALSOSTYRNING MED PREVENTIVA OCH PROAKTIVA INSATSER *
BOR PRIORITERAS OVER HELA POPULATIONEN ’

(" )
Case management

/ \ » Patienter med omfattande och

Aktiv halsostyrning (care coordination) . r:orl?v'?(;euﬁl;%gr%%?::er

« syftar till att identifiera och proaktivt stodja « Stod av vardkoordinatorer

malgrupper med stora vardbehov

» fdrbattra halsan och livskvaliteten samt Disease management

« forbattraresursanvandandet for dessa patienter « Patienter med kroniska sjukdomar
\ / » Vardprogram och rutin for screening

» Coachning och aktivt st6d;
livsstilsval; egenvard

\_ J

Not: Exklusive vissa kostnader for primarvard, psykiatri, rehab, hemsjukvard, palliativ vard, éppenvardslakemedel, tandvard och
ambulansverksamhet som inte finns med i databasen

Kalla: VAL; Sirona analys; SLL HSN-F 2008



VETENSKAPLIG EVIDENS FINNS FOR TELEFONBASERAT STOD OCH *
VARDKOORDINERING VID VISSA KRONISKA SJUKDOMSTILLSTAND

ORIGINALSTUDIE (% Cochrane
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SALLSYNTA DIAGNOSER HAMNAR | KATEGORIN KOMPLEXA SJUKDOMS- *
TILLSTAND | EN MATRISMODELL FOR MALGRUPPSANPASSAD VARD

/ Patienter med \ Komplexa

kroniska sjukdomar sjukdomstillstand
Gynnas av Behandling Behandling 6ver Gynnas av:
. Kontinuitet inom ett stupror flera stupror . Individanpassade
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Kélla: Leading Health Care, 2016




RIKSFORBUNDETS MEDLEMMAR EFTERFRAGAR EN
SAMORDNARFUNKTION VID SJUKHUSEN

Hur 6nskar du att varden utifran den sallsynta
diagnosen skulle fungera?

"Att det fanns nagonstans att vanda sig pa
sjukhuset som kan ge information om
diagnosen och att de olika vardinstanserna var

kopplade till varandra. Att det fanns en
samordnare.”

Kalla: Novus medlemlemsundersdkning bland Riksforbundet Séllsynta diagnosers medlemmar, 2017 5



UPPDRAGSBESKRIVNING
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VAD MATTE VI UNDER ALFAPILOTEN?

Datainsamling

Ungdomsenkat Anhdrigenkat Data fran overgangslotsarna

e 10 stungdomar besvarade vid ¢ 7 anhoriga besvarade vid e 41 registrerade vardkontakter

start, 6 st vid avslutningen start, 6 st anhoriga efter med 52 olika kontaktorsaker
« Fragor om upplevd tillit, e Fragor om anhdrigas kanslor |«  Tid for direkt patientkontakt

trygghet och sjalvstandighet av oro och trygghet infor samt for efterféljande arbete

for varden ungdomens 6vergang _

« Skattning om samtalet ledde
* Vad gor anhorig vs. ungdom till undvikbar vardkontakt
Analyser
« Jamforelse av upplevelser e Hur anvandes tjansten?

fore och efter alfapiloten _
 Ekonomiska konsekvenser

Personuppgifter och kansliga uppgifter om deltagande ungdomar och deras anhériga har genomgaende
under projektet ej delats med Sirona av respekt for de enskildas integritet




RESULTAT FRAN UNGDOMS- OCH ANHORIGENKATEN *

’

Ungdomarna anger att deras uppfattning av tillit och trygghet for varden samt upplevda
grad av sjalvstandighet forsamrats nagot under projektet

En tredjedel av anhdriga anger istéllet att de uppfattar att deras ungdomar blivit mer
sjalvstandiga

En tredjedel av de anhdriga anger att de under projektets genomférande behovt ta
ledigt/anmala vard av barn i mindre utstrackning &n tidigare

Anhoriga rapporterar att deras oro for att deras diagnosbarande anhorige ska fa den vard
som hen behdover i framtiden har minskat med 57 procent

De anhorigas upplevda trygghet infor den anhdriges 6vergang fran barn- till vuxensjukvard
har 0kat med hela 84 procent

Samtliga anhdoriga tyckte att 6vergangslotsarna borde bli en permanent del av varden




RESULTAT FRAN OVERGANGSLOTSARNAS REGISTRERINGAR *

?

Generella observationer
« Vid nastan alla (93 procent) av kontakterna lyftes fragor kopplade till landstingsfinansierad vard

« Den vanligaste kontaktorsaken (forekom i 34 procent av unika kontakter) var for att fa svar pa fragor
rorande sina vardkontakter eller sitt vardteam

* 63 % av besoken skedde fysiskt




BUSINESS CASE FOR OVERGANGSLOTSARNA *

?

Business case for overgangslotsarna

Overgangslotsarna angav att 37 % av kontakterna ledde till en undvikbar vardkontakt
Den totala tiden for patientkontakt och efterféljande arbete uppgick till 4285 minuter, ca 71,4 timmar

71,4 timmar 6ver 3,19 manader motsvarar 11,2 timmar arbete i manaden per 6vergangslots for att
hantera 4,5 ungdomar

Givet forutsattningarna ovan skulle en heltidsanstalld 6vergangslots kunna hantera upp till 67 ungdomar,
motsvarande 96 kontakter per manad

Om 37 % av kontakterna leder till en undvikbar vardkontakt skulle 35,7 besok sparas per “6vergangslots
Den genomsnittliga kostnaden per primarvardsbesok i Sverige 2016 var 1637 kronor
Besparingen skulle darmed motsvara 58 443 kronor

Detta odverstiger den genomsnittliga lonekostnaden inkl. sociala avgifter om 43 047 kr per sjukskoterska

Begrasningar for generaliseringar av dessa resultat

Begransat underlag att utga fran, 41 kontakter och 9 ungdomar fordelade pa tva dvergangslotsar
Stor heterogenitet i ungdomars behov av en 6vergangslots
Svart att approximera kostnaden per undvikbart vardtillfalle

Kalla: Varden i siffror, 2016; Vardfoérbundets lonestatistik, 2016 10



NASTA STEG? *

?

» En storre studie med fler deltagande ungdomar och lotsar behdvs for att bekrafta de
initiala fynden fran alfapiloten

 Vidareutveckling av digitala granssnitt fér exv. vardkontakter kommer leda till ytterligare
effektiviseringar i 6vergangslotsarnas arbete

11



2013 LANSERADES EN STRATEGI FOR VARD, BEHANDLING OCH *

FORSKNING AV SALLSYNTA SJUKDOMAR | STORBRITANNIEN ’
24 Strategins overgripande mal
o et * All 4 UK countries will offer a patient centred,

coordinated approach to treatment services
for patients with rare diseases

Vad menar man med coordinated care?

The UK Strategy for Rare Diseases

* Some patients need expertise from a number
of specialists, making a multidisciplinary and
coordinated team approach important.

» Well coordinated care is essential when
several specialists and hospital departments
are involved in a patient’s care.

» Responsibility for coordination will depend on
the case and the circumstances. For those
receiving complex treatment where only one
discipline is involved, a highly specialised
professional might have responsibility for
coordinating their care. Where there are
many disciplines, the clinical geneticist may
have responsibility. In any case, the aim

¥ A @DHSSPS should be to ensure that care is always

coordinated

Kélla: UK Strategy for Rare Diseases, 2013. Sida 9. 12



2016 FOLIJDES UTFALLET AV STRATEGIN UPP AV GENETIC ALLIANCE, EN
OBEROENDE SAMMANSLUTNING AV 180 PATIENTFORENINGAR

THE HIDDEN COSTS
OF RARE DISEASES

A Feasibility Study

KfGEHETIC

ALLIANCE "™

Slutsatser fran uppféljningen:

1. Receiving coordinated care is
important for rare disease
patients, yet remains a challenge

2. The full costs and benefits
associated with different models of
care for rare disease patients are
unknown

3. Patients and families face
significant (*hidden’) costs (both
financial and psychosocial)
associated with the way that their
care is managed

4. There are significant limitations
associated with existing data sets
for rare diseases
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