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Underlag for beslut om nationell hogspecialiserad vard
Vardomrade stamcellstransplantation vid sarskilda tillstand

Svensk sjukskoterskeforening och Féreningen Reumasjukskoterskor i Sverige tillstyrker
sakkunniggruppens forslag att vardomradet ska inga i den nationella hogspecialiserade varden
och bedrivas vid tre vardenheter for att mojliggora samlad erfarenhet i teamet och deltagande
i internationell forskning.

Omvardnadsutmaningar

De patienter som beddms vara aktuella for denna komplexa behandling, som ar férenad med
en relativt hog transplantationsrelaterad mortalitet, stalls infor stora utmaningar. Inte minst
med tanke pa att behandlingen i flera fall kommer att utforas utanfor hemregionen. Teamet ar
mycket betydelsefullt, fore, under och i efterférloppet av behandlingen men innebar manga
vardkontakter for patienten. En uppenbar risk &r att patienter och narstdende hanvisas fram
och tillbaka mellan den hogspecialiserade varden och varden i hemregionen och pa sa sétt blir
budbarare i den egna varden. Inte minst de olika journalsystemen i de olika regionerna gor det
svart for bade vardgivare och patienter samt narstaende att vara delaktiga i varden. Ur
patientsakerhetssynpunkt och for att tillgodose patientens och narstaendes behov av trygghet,
kontinuitet, relevant information/utbildning, samt god tillganglighet, behdvs en god
omvardnadsstruktur forutom den medicinska. Patienter i hogspecialiserad vard har komplexa
vard- och omvardnadsbehov som kréaver avancerade vardinsatser av sjukskoterskor med
specialistkompetens i hela vardkedjan, vilket inte finns beskrivet i underlaget.

Specifik omvardnad

Vi forslar att samtliga patienter med systemisk skleros, som planeras for HSCT, far tillgang
till en specialistutbildad kontaktsjukskoterska. Kontaktsjukskoterskan, som ar en del av
teamet, bor finnas tillganglig for patienten under hela vardférloppet och kan verka som en
koordinator mellan den nationella hogspecialiserade vardenheten och patientens hemregion
utifran ett personcentrerat perspektiv. Kontaktsjukskaterska som funktion finns redan
etablerad inom anda specialiteter tex. onkologi.



Forskning och utbildning

Vi ser det ocksa som angeléget att den nationella och internationella forskning som kommer
att bedrivas inom denna hogspecialiserade vard aven innefattar relevanta
omvardnadsaspekter, patientrapporterade utfallsmatt for denna patientgrupp liksom
upplevelsen av delaktighet och utvardering av vardflodet. Svensk sjukskoterskeférening och
Foreningen Reumasjukskaterskor i Sverige foreslar vidare att de utsedda nationella
hogspecialiserade vardenheterna har ett utbildningsansvar gentemot den regionala varden.

Vi noterar att sakkunniggruppen enbart bestar av lakare, vilket enbart ger det medicinska
perspektivet. Med en sjukskoterska som deltagare i gruppen hade omvardnadsaspekterna
inom omradet sékerstallts.

Patientmedverkan

Patientmedverkan- och delaktighet ska sakerstallas under hela vardférloppet trots allvarlig
och kritisk sjukdom, och forutsatter att patienten ar informerad pa ett satt som hen kan
tillgodogora sig utifran sin unika halsolitteracitet. Vi vill understryka vikten av att patienten sa
langt det ar mojligt &r en aktiv partner i den vardplan som uppréttas.
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