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Svar pa Socialstyrelsens remiss gillande férslag om nationell hogspecialiserad
vard av medfédda metabola sjukdomar, Dnr 30115/2020

Avsdndare: Sektionen for dietister inom medfédda metabola sjukdomar (DIMMS),
Dietisternas Riksférbund.

DIMMS bestar av dietister pa dagens fem center for medfédda metabola sjukdomar.
Tillsammans skoter vi i valdigt runda slangar drygt 1 000 patienter med diagnosspecifik
kostbehandling, ej medraknat neurometabola patienter. Vi skdter patienternas dagliga
behandling och jobbar mycket nara lakarna. Vid akut eller debuterande sjukdom behovs
metaboldietistens specialkunnande for att motverka metabol kris. 19 av de 25 sjukdomarna i
nyfoddhetsscreeningen ar kostbehandlade. Darutover finns ett antal sjukdomar, som t ex GSD
och de neurometabola sjukdomarna som vi ocksa ansvarar for.

Bedémningsgruppens sammansattning:

Marika Kanthe, leg dietist Skanes Universitetssjukhus, Lund
Ordférande i DIMMS, Dietister inom medfédda metabola sjukdomar (sektion under
Dietisternas riksférbund)

Karin Blom Malmberg, leg dietist Akademiska Sjukhuset, Uppsala
Sekreterare i DIMMS

Erika Forssell, leg dietist Karolinska Universitetssjukhuset, Norrlands Universitetssjukhus
Kassor i DIMMS

Malin Swardhammar, leg dietist Karolinska Universitetssjukhuset
Ledamot i DIMMS

Johanna Ekengren, leg dietist Sahlgrenska Universitetssjukhuset
Ledamot i DIMMS
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Sammanfattning av synpunkter:

Det ar olyckligt att ingen dietist har ingatt i sakkunniggruppen med tanke pa att metabol-
dietister har en central roll i behandlingen av medfédda metabola sjukdomar. Pa
Socialstyrelsens hemsida star att “Vi efterstrdvar att sakkunniggruppen ska vara multidisciplindr
ndr det dr relevant”.

Vi tillstyrker att medfodda metabola sjukdomar lampar sig for nationell hégspecialiserad vard,
att denna ska bedrivas vid tre enheter och att nyféddhetsscreening koncentreras till en av
dessa (punkt 1 nedan).

Underlaget saknar tydlighet vad géller ansvar for den I6pande varden (punkt 3 nedan).

Vi 6nskar att det laggs villkor om kompenserad jourverksamhet for metaboldietister vid varje
NHVe, eftersom majoriteten av enheterna inte har sadan idag (punkt 5b nedan).

Likasa foreslar vi att ett villkor laggs att NHVe ska kunna forskriva metabola speciallivsmedel till
samma kostnad och med samma utbud oavsett patientens hemort (punkt 5b nedan).

Synpunkter pa underlagets delar:

1. Sammanvagd bedémning
Vi haller med om att omradet lampar sig for nationell hogspecialiserad vard, att denna
vard ska utforas vid tre vardenheter, samt att nyféddhetsscreening koncentreras till en
av dessa enheter.
Vi har inte den sortens kompetens som kravs for att avgéra om riktad utredning ska
goras pa tva eller tre enheter.
Fordelar med NHV ar tydlighet i ansvarsférdelning, underlattande av inhamtning och
overforing av kunskap och erfarenhet samt att det kan leda till 6kad likriktning av
behandling av olika diagnoser genom t ex nationella vardprogram.

2. Definition
Inga synpunkter men en undran om definitionen med kallhdnvisning till metab.ern ar
heltackande — ryms GSD och ureacykeldefekter i beskrivningen?

3. Avgransningar
Inga synpunkter, men en kommentar om att en tydlig nivastrukturering ar ytterst
central for att na Socialstyrelsens mal om kvalitet och patientsakerhet i NHV, och en
forutsattning for ovan beskrivna fordelar (punkt 1). Har ryms vardaglig vard i form av
radgivning per telefon, justering av behandlingen, aterbesok med mera. Stor kunskap
och erfarenhet kravs av de olika yrkeskategorierna for denna vard likval som for
utredning, diagnostik och avancerad behandling. Med tanke pa att patienterna foljs

HALLBAR HALSA GENOM HELA LIVET.



DRF

DIETISTERNAS
RIKSFORBUND

livslangt sa torde den I6pande varden vara bulken av den vard som de far under sin
livstid. Detta gor att underlaget blir nagot svart att ta stallning till. Det ar ytterst viktigt
att den nivastrukturering som ska goras (sid 9) framjar jamlik tillganglighet till
"vardaglig” vard, oavsett bostadsort och alder.

4. Framatblick
a. Varfér hégspecialiserad vard?

Onskvért har att det kan specificeras att neurometabola och metabola
sjukdomar (eller screeningsjukdomarna) skiljer sig at, dvs att problemet med
underdiagnostik, underbehandling och bristande uppféljning i forsta hand galler
neurometabola sjukdomar. Detta for att ge en mer rattvisande bild - for
screeningsjukdomarna ar utredningen oftast inte lika komplicerad som vid
manga neurometabola tillstand.

5. Sarskilda villkor

a. Kilinisk utrustning, lokaler
Forslag pa tillagg: NHVe med ansvar enligt punkt 3-5 ska kunna forskriva
metabola speciallivsmedel till samma kostnad och med samma utbud till alla
patienter i Sverige, oavsett bostadsort.

b. Ovrigt
Forslag pa tillagg:
NHVe med ansvar enligt punkt 3-5 ska inratta en behovsstyrd jourverksamhet for
specialkunniga metaboldietister pa varje enhet. Denna ska anvandas nar akuta
beslut kring kostbehandling beh6ver tas utanfor ordinarie arbetstid. Dietisten
ska kompenseras for arbetet.
NHVe med ansvar enligt punkt 3-5 ska verka for ett aktivt anvandande av digitala
vardmoten med patienter och lokala vardgivare, for att underlatta
kommunikation och ge kontinuitet i behandlingen. Detta ar speciellt viktigt vid
vard av patienter som bor langt fran NHVe och/eller har bristande kunskaper i
svenska.

6. Ovrigt
Fundering gallande om nuvarande upptagningsomraden och patient/vardvolym bor
beskrivas, eventuellt uppdelat pa neurometabola/metabola sjukdomar for att 6ka
underlagets tydlighet.

Fran DIMMS, Dietister inom medfédda metabola sjukdomar, genom
Marika Kanthe, leg dietist Skanes Universitetssjukhus, Lund
Ordférande i DIMMS
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