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Remissvar nationell hogspecialiserad vard systemisk amyloidos

Vi instdimmer i Socialstyrelsens bedomning att virdomradet ska utgora nationell
hogspecialiserad vard och bedrivas vid foreslaget antal enheter.

Genomgaende saknas omvardnadsaspekter i detta dokument. Patienter i hogspecialiserad
vard har komplexa vard- och omvardnadsbehov som kriver avancerade vardinsatser av
sjukskoterskor med sarskild kompetens i hela vardkedjan, vilket inte ar beskrivet.

Vi finner det mycket anmarkningsvirt att enbart de medicinska atgarderna och
specialiteterna ar berorda i detta dokument. Generellt omfattar omvardnadsinsatserna mer
an halften av insatserna i hilso- och sjukvarden. For denna patientgrupp med svar och
langvarig sjukdom ar sjukskoterskors och specialistsjukskoterskors del i det
interprofessionella teamet en nodvandighet for god och saker vard.

Vi noterar att sakkunniggruppen saknar representant som ar sjukskoterska. Genom en
sjukskoterska som deltagare i gruppen hade omvardnadsaspekterna inom omradet kunnat
sakerstillas. Detta hade med fordel kunnat vara en specialistsjukskoterska.

Uppfoljning och utvardering

Avseende uppfoljningsmatt anges enbart medicinska resultat, och det saknas
patientrapporterade matt (PROM och PREM) samt omvardnadsindikatorer och
omvardnadsvariabler som &r relevanta for patientgruppen exempelvis smarta, nutrition,
livskvalitet.

Vi forutsatter att den planerade forskningen innefattar omvardnadsforskning da denna ar
ytterst relevant och bidrar till att en helhetssyn kring patientens vard och hilsa kan beskrivas.
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