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Forord

Socialstyrelsen har genomfort en utvdrdering av varden till personer med
multipel skleros (MS) och Parkinsons sjukdom. Utvérderingen har genom-
forts parallellt med att det har tagits fram nationella riktlinjer, inklusive indi-
katorer och malnivéer, inom omradet.

Resultaten i utvérderingen presenteras i tva rapporter. Denna underlagsrap-
port innehéller samtliga resultat samt en utforligare beskrivning av metoden.
Resultaten sammanfattas ocksé i rapporten Nationella riktlinjer — Utvdrde-
ring 2016 — Vird vid multipel skleros och Parkinsons sjukdom. Sammanfatt-
ning med forbdttringsomrdden.

Denna rapport vinder sig framst till beslutsfattare pa olika nivéer: politi-
ker, tjanstemén och verksamhetschefer. Den kan dven vara till nytta for pati-
entforeningar, berdérda yrkesgrupper inom varden och socialtjinsten samt me-
dia.

Projektledare for utvirderingen har varit Vera Gustafsson och Alexander
Svanhagen. Ovriga som har bidragit till rapporten ir Sara Billfalk, Lina Bo-
berg, Clara Larsson, Gunilla Ringbidck Weitoft, Henny Rydberg och Rocio
Winners;jo.

Externa experter har varit Mats Elm, Eva Mansson Lexell, Sven Palhagen
och Anders Svenningsson. Ett sérskilt tack riktas ocksa till foretradare for
Svenska MS-registret, som har bidragit med underlag till utvarderingen.

Ansvarig chef har varit tillféorordnad enhetschef Inger Lundkvist.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har utvérderat varden till personer med MS respektive Park-
insons sjukdom, med utgdngspunkt fran Socialstyrelsens nationella riktlinjer
inom omradet. Utvirderingen har genomforts parallellt med att riktlinjerna
har tagits fram, vilket innebir att landstingen inte har haft mdjlighet att an-
passa verksamhetens insatser efter rekommendationerna i riktlinjerna.

Utvirderingen visar att det finns delar av vrden som tycks fungera relativt
vil. Detta géller till exempel behandling med sjukdomsmodifierande ldkeme-
del — det som i vardagligt tal kallas bromsmediciner — till personer med MS,
dér resultaten tyder pd att néstan alla patienter med behov av sadan behand-
ling ocksa fér detta. Detsamma géller dopamininriktad likemedelsbehandling
vid Parkinsons sjukdom, som bidrar till att minska de motoriska och icke-
motoriska symtom som kan uppstd som en konsekvens av sjukdomen.

Daremot tycks det finnas stora utvecklingsbehov inom andra omréden. En
kontinuerlig uppfoljning &r grunden for en god vérd av personer med MS och
Parkinsons sjukdom. Manga personer far dock inte den uppf6ljning som de
skulle behova, och mojligheterna till uppfoljning péverkas av patienternas al-
der och utbildningsniva. Det saknas ocksa tillgdng till multidisciplinira team,
och i de team som finns saknas ofta vissa kompetenser — framforallt neu-
ropsykologer. Detta innebér i sin tur att mojligheterna till olika behand-
lingsinsatser och rehabiliterande atgarder begrinsas. Nar det giller Parkin-
sons sjukdom tycks det dessutom finnas brister i tillgdngen till avancerad
behandling, som behdvs nir effekten av de vanliga Parkinsonldkemedlen inte
ar tillracklig. Har ar det dessutom stora skillnader mellan landstingen.

Gemensamma forbattringsomrdden
for MS och Parkinsons sjukdom

[ utvédrderingen lyfts ett antal forbattringsomraden fram. Nagra av dessa ér
gemensamma for varden av personer med MS och Parkinsons sjukdom:

» Det behdvs bittre styrning och uppfoljning av varden

* Fler multidisciplindra team behovs

* Fler bor f6ljas upp regelbundet

+ Tillgangen till ssmmanhingande rehabilitering behdver dka

Forbattringsomréden specifika fér MS

Socialstyrelsen har identifierat foljande forbattringsomraden som ér specifika
for varden av personer med MS:

+ Okad kunskap om magnetkameraundersdkningar — och sannolikt behdvs
det fler

» Kunskap och traning istéllet for 1ikemedel vid MS-relaterad trétthet

« Okad tillgang till styrke- och konditionstrining
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* Mer insatser till personer med progressiv MS

Forbéattringsomraden specifika
for Parkinsons sjukdom

Socialstyrelsen har ocksa identifierat foljande forbattringsomraden som dr
specifika for varden av personer med Parkinsons sjukdom:

* Mer jamlik tillgdng till avancerad behandling

* Demenssymtom behdver uppmarksammas och behandlas

 Ratt lakemedel och okad tillgang till kognitiv beteendeterapi vid depress-
ion

» Okad tillgang till ginginriktad rehabilitering

Battre datakdllor for att kunna
folja upp omrddet

Arbetet med utvirderingen har visat att det till viss del saknas jamforbara
uppgifter som beskriver hdlso- och sjukvardens insatser till personer med MS
respektive Parkinsons sjukdom. For att kunna folja upp varden och omsor-
gens strukturer, processer och resultat krévs en fortsatt utveckling av datakél-
lor — pa bade lokal, regional och nationell niva. Socialstyrelsen menar att
mojligheterna att folja upp omrddet kan forbéttras genom att

+ fler verksamheter ansluter sig till och registrerar patienter i Svenska MS-
registret respektive Parkinsonregistret

* landstingen och kommunerna forbattrar den egna verksamhetsuppfolj-
ningen.

Ny utvérdering inom ndgra Ar

Socialstyrelsen kommer inom ndgra ar att utvirdera varden av personer med
MS eller Parkinsons sjukdom pa nytt, och da folja upp resultatet frdn denna
utvirdering. Forhoppningen ér att datakéllorna har utvecklats, s att det &r
mojligt att gora en mer heltdckande utvirdering.
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Inledning

Beskrivning av uppdraget

Socialstyrelsen foljer upp, utviarderar och rapporterar om laget och utveckl-
ingen i hilso- och sjukvarden och socialtjdnsten. Myndigheten anviander be-
greppet god vard och omsorg for att beskriva de egenskaper som en god véard
respektive en god kvalitet i socialtjdnsten ska innehalla. God vard och om-
sorg innebdr att varden och omsorgen ska vara kunskapsbaserad, séker, indi-
vidanpassad, effektiv, jaimlik och tillgénglig.

En del i Socialstyrelsens uppdrag dr att stodja kunskapsstyrning av hélso-
och sjukvérden och socialtjénsten utifrdn en god vard och omsorg. Detta in-
nebdr bland annat att ta fram nationella riktlinjer, indikatorer och malnivaer
samt genomfora utvirderingar av varden och omsorgen for specifika sjuk-
domsgrupper.

Den hir rapporten utvédrderar varden utifrdn rekommendationerna i Social-
styrelsens nationella riktlinjer for MS och Parkinsons sjukdom [1], som tagits
fram parallellt med denna utvirdering. Bade riktlinjerna och utvérderingen &r
del av ett regeringsuppdrag, som syftar till att utveckla varden och omsorgen
for personer med kroniska sjukdomar.

Personer med MS och Parkinsons
sjukdom i fokus

MS och Parkinsons sjukdom é&r kroniska neurologiska sjukdomar.

MS, som &r en forkortning av multipel skleros, dr en autoimmun sjukdom
ddr immunsystemet av okdnd anledning angriper den egna nervvédvnaden.
Sjukdomen kan drabba méanniskor i alla ldrar, men det dr ovanligt att den
debuterar fore 15 ars dlder eller efter 60 ars dlder. I Sverige insjuknar nér-
mare 1 000 personer varje ar i MS. Uppgifter fran Socialstyrelsens patientre-
gister tyder pd att det finns ungefédr 18 500 personer med MS 1 Sverige. Un-
gefir dubbelt sd manga kvinnor som mén drabbas.

Vid Parkinsons sjukdom forstors de nervceller som tillverkar dopamin, vil-
ket leder till att hjdrnan far svarare att kontrollera de nervsignaler som styr
kroppens rorelser. Sjukdomen kinnetecknas av olika motoriska symtom, som
minskad rorlighet, skakningar och balanssvarigheter, men personerna kan
ocksa drabbas av en médngd icke-motoriska symtom. De flesta insjuknar i 65-
arsaldern, men det forekommer att de motoriska symtomen uppstar redan i
40-arséldern. I Sverige finns det uppskattningsvis mellan 18 000 och 20 000
personer med Parkinsons sjukdom. Fler mén &n kvinnor insjuknar i Parkin-
sons sjukdom, men pé grund av kvinnors hdgre medellivsldngd &r antalet
méin och kvinnor med sjukdomen relativt lika.
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Vérden av patienter med MS och Parkinsons sjukdom sker framforallt
inom den Oppna specialiserade varden i neurologi, men dven geriatrik, reha-
biliteringsmedicin och primérvéarden ger behandlings- och rehabiliteringsin-
satser till personer med dessa sjukdomar.

Syfte och avgransningar
Rapportens syfte

Rapporten dr en utvirdering av landstingens strukturer och processer for var-
den till personer med MS och Parkinsons sjukdom. Utvarderingen har ge-
nomf{orts parallellt med att det har tagit fram nationella riktlinjer inom omra-
det, vilket innebér att landstingen inte har haft mojlighet att anpassa
verksamheternas insatser efter rekommendationerna 1 riktlinjerna.

Syftet med rapporten ir att Oppet jamfora och utvirdera varden utifran fol-
jande frigor:

* Bedrivs varden till personer med MS och Parkinsons sjukdom i enlighet
med rekommendationerna i de nationella riktlinjerna?

 Bedrivs varden till personer med MS och Parkinsons sjukdom i enlighet
med de sex kriterierna for en god vérd och omsorg, det vill sdga dr varden
och omsorgen kunskapsbaserad, siker, individanpassad, effektiv, jamlik
och tillginglig?

Rapportens avgrnsningar

Utvirderingen omfattar i forsta hand de omrdden som lyfts fram 1 de nation-
ella riktlinjerna for varden vid MS och Parkinsons sjukdom. Detta innebér att
riktlinjernas avgransningar dven paverkar avgriansningarna av utvarderingen.

De nationella riktlinjerna for varden av personer med MS och Parkinsons
sjukdom vénder sig i forsta hand till hélso- och sjukvérden. Detta innebér att
riktlinjerna dven omfattar kommunernas hilso- och sjukvardsinsatser, men
ddremot inte de insatser som till exempel ges med stod av socialtjanstlagen.

Riktlinjerna for MS omfattar inte MS hos barn eller behandling av MS un-
der graviditet och amning.

Riktlinjerna for Parkinsons sjukdom omfattar inte heller behandling av
olika former av atypisk parkinsonism eller sekundér parkinsonism, eftersom
dessa sjukdomar inte faller inom ramen for diagnosen Parkinsons sjukdom.

Omréden dér det finns andra typer av vigledningar fran Socialstyrelsen in-
gér inte i riktlinjerna. Det géller till exempel hjdlpmedelsomradet och pallia-
tiv vard av personer med MS eller Parkinsons sjukdom.

Infressenter

Denna rapport riktar sig framst till beslutsfattare pa olika nivaer: politiker,
tjdnstemén och verksamhetschefer inom landstingen respektive kommunerna.
Den kan @ven vara till nytta for andra intressenter, som patientforeningar,
vérdprofessioner och medier. Avsikten dr ocksd att rapporten ska vara ett
stod for den offentliga debatten om varden och omsorgen for personer med
MS och Parkinsons sjukdom.
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Samverkan och kommunikation

Arbetet har bedrivits av en projektgrupp inom Socialstyrelsen, med stod av
externa experter. Arbetsgruppen har samverkat med de nationella kvalitetsre-
gistren Svenska MS-registret och Parkinsonregistret.

Utvirderingens uppldgg och genomforande har presenterats for den nation-
ella samordningsgruppen for kunskapsstyrning (NSK), dér bland annat kun-
skapsmyndigheter som SBU och Socialstyrelsen ingar tillsammans med re-
presentanter for landets sjukvardsregioner.

Ett stort antal personer har medverkat i och pa olika sétt bidragit till arbetet
med rapporten, bade inom och utanfor Socialstyrelsen.

Rapportens disposition

Efter denna inledning f6ljer ett metodkapitel som beskriver arbetet med att
samla in uppgifter om landstingens, och i begriansad omfattning kommuner-
nas, insatser till personer med MS respektive Parkinsons sjukdom. Kapitlet
innehéller en beskrivning av de datakéllor som har anvénts, andra relevanta
metodaspekter samt ett tydliggorande av centrala begrepp och definitioner
som anvands 1 rapporten.

Resten av rapporten &r indelad i tva delar — en som berdr MS och en som
berdr Parkinsons sjukdom. Bigge delarna foljer samma struktur, och inleds
med ett avsnitt som beskriver orsakerna till sjukdomen, forekomsten i befolk-
ningen samt vilka konsekvenser sjukdomen féir for den enskilde. Efter detta
inledande avsnitt foljer en beskrivning av resultaten som framkommit genom
utvirderingen. Kapitelindelningen utgér fran de centrala rekommendation-
erna i de nationella riktlinjerna. Sist i MS- respektive Parkinsondelen finns
ett kapitel om vilka kommunala insatser personer med MS respektive Parkin-
sons sjukdom far tillgang till.

Rapporten avslutas med en bilaga som innehaller en forteckning 6ver pro-
jektdeltagare och andra som har bidragit i arbetet.

Dessutom finns foljande bilagor tillgéngliga pa Socialstyrelsens webbplats
(http://www.socialstyrelsen.se/nationellutvardering):

* Bilaga 2 innehaller indikatorbeskrivningar, det vill sédga en detaljerad tek-
nisk beskrivning av de indikatorer som ingéar i rapporten, inklusive en ut-
forlig redovisning av felkillor.

* Bilaga 3 innehaller de enkédter som har skickats ut till landstingens speci-
alistverksamheter (neurologiverksamhet eller motsvarande) respektive pri-
marvarden.

* Bilaga 4 innehaller ett urval av enkétresultaten fran enkéten till specialist-
verksamheterna, redovisade pa verksamhetsniva.
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Metod och definitioner

Parallellt med att denna utvéirdering har genomforts har Socialstyrelsen ut-
vecklat uppfoljningsindikatorer, samt i vissa fall mélnivéer kopplade till indi-
katorerna. Indikatorerna baseras pa de datakéllor som beskrivs nedan. En mer
utforlig beskrivning av indikatorerna, inklusive felkéllor, gar att hitta i bilaga
2.

Datakdallor

Nationella kvalitetsregister
I utvirderingen har vi hdmtat uppgifter frin Svenska MS-registret.

Svenska MS-registret

Svenska MS-registret, som dr en del av Svenska Neuroregister, dr ett kvali-
tetsregister som startade i borjan av 2000-talet. Inledningsvis var det endast
patienter med MS som registrerades, men successivt har Svenska Neurore-
gister utvecklats till att &ven omfatta andra patientgrupper. Idag finns det nio
delregister, som ticker olika sjukdomsgrupper inom neurologi.

Svenska MS-registret omfattar 81 specialistenheter (neurologiverksam-
heter eller motsvarande), vilket innebar att registret 1 princip ar heltdckande
ndr det giller specialistvarden. Mer én tre fjirdedelar av alla patienter med
MS berdknas inga i registret.

Det ar framforallt 1dkare och MS-sjukskoterskor som anvénder och regi-
strerar atgirder och behandlingar i kvalitetsregistret. Det finns mdjlighet att
registrera ett stort antal variabler i registret, men tickningsgraden mellan
dessa varierar avsevirt.

Primérvarden deltar inte i registret.

I denna utvirdering har vi hamtat uppgifter frdn MS-registret for ar
2014/2015, for att bland annat beskriva likemedelsbehandling vid MS samt
uppféljning med hjilp av magnetkameraundersokning.

Parkinsonregistret

Det finns dven ett kvalitetsregister som beror insatser till personer med Park-
insons sjukdom. Parkinsonregistret, som ocksa ingar 1 Svenska Neuroregis-
ter, startade ar 2013. I dagslédget deltar tva tredjedelar av alla landsting i re-
gistret.

Den begriansade tickningsgraden gor att det inte har varit mdjligt att an-
vinda aktuella uppgifter fran Parkinsonregistret i denna utvérdering. Flera av
de utvecklingsindikatorer som har tagits fram i samband med riktlinjearbetet
har dock Parkinsonregistret som datakilla, och malsittningen dr att det ska
vara mojligt att hdmta uppgifter fran registret i samband med framtida utvér-
deringar.
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Socialstyrelsens individbaserade register

Socialstyrelsen ansvarar for hilsodataregister och socialtjénstregister for att
kunna f6lja upp och analysera utvecklingen av hilso- och sjukvarden och so-
cialtjansten.

Patientregistret (PAR)
Patientregistret dr ett av Socialstyrelsens hilsodataregister, som innehéller
uppgifter om individers vardkontakter och diagnoser.

Registret omfattar sévil offentliga som privata vardgivare, bade i den
Oppna och slutna specialiserade varden. Patientregistret omfattar dock inte
primérvarden eller uppgifter om insatser som har gjorts av andra yrkesgrup-
per dn ldkare inom den specialiserade varden, eftersom Socialstyrelsen sak-
nar lagstod for att behandla dessa uppgifter.

Fran och med ar 2015 uppdateras patientregistret ménadsvis, istéllet for ar-
ligen. Detta har inneburit stora omstéllningar hos savél huvudménnen som
hos Socialstyrelsen, vilket har medfort tekniska och innehédllsmissiga pro-
blem med indata till registret. Detta har tagit tid att atgérda och medfort en
forsening av 2015 &rs version av Patientregistret. I denna utvirdering har vi
déarfor anvéant uppgifter fran ar 2014.

I denna utvirdering anvéinds uppgifter fran registret bland annat for att
identifiera personer med MS respektive Parkinsons sjukdom. Denna populat-
ion har sedan anvints i samkdrningar med andra register, till exempel ldke-
medelsregistret. En utforligare beskrivning av hur populationen har tagits
fram finns nedan, under rubriken Beskrivning av populationerna.

Lakemedelsregistret

Lakemedelsregistret vid Socialstyrelsen innehaller uppgifter om ldkemedel,
forbrukningsartiklar och livsmedel som har himtats ut mot recept eller mot-
svarande fran 1999 och framat. Registret uppdateras varje méanad.

Likemedel som ges i den slutna varden, tas ur lakemedelsforrad eller kops
utan recept ingar inte i likemedelsregistret. Registret anger inte heller orsa-
ken till att lakemedlet skrivs ut, det vill sdga diagnosen.

I utvdrderingen anvénds uppgifter fran registret for att beskriva likeme-
delsforskrivningen till personer med MS respektive Parkinsons sjukdom.
Uppgifter om sjukdomsmodifierande behandling till personer med MS har
dock inte gatt att hamta fran ldkemedelsregistret, eftersom rekvisitionslidke-
medel saknas och dessa utgor en stor andel av behandlingen — framforallt i
vissa landsting. I detta fall har uppgifter istdllet hamtats frdn MS-registret.

Registret &ver socialtjGnstinsatser till dldre och personer
med funktionsnedsdattning
Registret inrdttades 2007 och omfattar personer som far kommunal vard och
omsorg enligt socialtjanstlagen (2001:453). I registret finns uppgifter om per-
soner som bor 1 sérskilt boende eller som far andra insatser frén socialtjéns-
ten, till exempel hemtjinst och boendestdd. Registret innehaller inte inform-
ation om personernas diagnoser.

I utvirderingen anvénds uppgifter fran registret for att beskriva hur stor
andel av alla personer med MS respektive Parkinsons sjukdom som fér till-
géng till olika insatser.

VARD VID MULTIPEL SKLEROS OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



Registret &ver insatser enligt lagen om stéd och service
fill vissa funktionshindrade (LSS)
Registret startade ar 2004, och innehéller uppgifter om personer som har haft
verkstéllda beslut om en eller flera LSS-insatser. Det gar att himta informat-
ion om nio olika LSS-insatser via registret, men insatsen Rad och stod ingar
inte. Information om personernas diagnoser framgar inte heller av registret.

I utvdrderingen anvénds uppgifter fran registret for att beskriva hur stor
andel av alla personer med MS respektive Parkinsons sjukdom som far till-
ging till olika LSS-insatser, undantaget insatsen Rad och stod.

Registret &ver insatser i kommunal hdlso- och sjukvard
Registret inrdttades 2007 och omfattar personer som far kommunala hélso-
och sjukvérdsinsatser enligt hidlso- och sjukvardslagen (HSL). Idag innehaller
registret uppgifter om ndstan 400 000 personer.

Liksom &vriga register som beskriver den kommunala verksamheten inne-
haller inte registret information om personernas diagnoser.

I utvdrderingen anvéinds uppgifter fran registret for att beskriva hur stor
andel av alla personer med MS respektive Parkinsons sjukdom som far kom-
munal hilso- och sjukvard.

Enkdtundersdkningar

For att samla in uppgifter till utvérderingen har vi genomfort enkatundersok-
ningar riktade till specialistverksamheter med huvudansvar for vérden till
personer med MS respektive Parkinsons sjukdom. Vi har d&ven gjort en enkét-
undersokning for att kartldgga primérvardens roll nar det géller varden av
dessa patientgrupper.

En kopia av enkéterna finns 1 bilaga 3.

Enkater till landstingens specialistverksamheter
Enkiterna riktade sig till ansvarig verksamhetschef och skickades ut till
landstingens specialistverksamheter (neurologiverksamhet eller motsva-
rande) i maj 2016. Innan enkédterna gick ut hade uppgifterna om vilka verk-
samheter som var berorda av enkéten stimts av med regionala kontaktperso-
ner, utsedda via den nationella samordningsgruppen for kunskapsstyrning
(NSK).

Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkdtverktyg (Easy research). Fra-
gorna i enkédten avsdg att mita hur forhallandena sag ut vid verksamheten i
maj 2016, om inget annat angavs i fragan.

MS-enkaten

MS-enkiten skickades till 49 verksamheter, och av dessa har 35 besvarat en-
kiten. Detta motsvarar en svarsfrekvens pa 71 procent. Sannolikt dr det dock
en del verksamheter som har mottagit enkéten, men som inte har ansvar for
vérden till personer med MS. En beskrivning av vilka verksamheter som har
besvarat enkiten finns i bilaga 4.

Parkinsonenkaten

Parkinsonenkiten skickades till 52 verksamheter, och av dessa har 39 besva-
rat enkéten. Detta motsvarar en svarsfrekvens pd 77 procent. Sannolikt ar det
dock en del verksamheter som har mottagit enkéten, men som inte har ansvar
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for varden till personer med Parkinsons sjukdom. En beskrivning av vilka
verksamheter som har besvarat enkéten finns i bilaga 4.

Primd&rvardsenkdéter
Enkéterna riktade sig till ansvarig verksamhetschef och skickades ut till lan-
dets samtliga primirvardsmottagningar i juni 2016. Syftet med enkéterna var
att kartlagga om primérvirden ger ndgra sjukdomsspecifika insatser till per-
soner med MS respektive Parkinsons sjukdom, och i sa fall vilka.

Vid utskicket anvédndes ett elektroniskt enkitverktyg (Easy research). Fra-
gorna i enkdterna avsag att méata hur forhallandena sag ut vid primér-
virdsmottagningen i juni 2016, om inget annat angavs 1 frdgan.

MS-enkaten
MS-enkiten skickades ut till totalt 1112 primédrvdrdsmottagningar i landet.
Enkiten besvarades av 485 mottagningar, vilket motsvarar en svarsfrekvens
pé 44 procent.

Den laga svarsfrekvensen gor att resultaten bor tolkas med forsiktighet.

Parkinsonenkaten
Parkinsonenkéten skickades ut till totalt 1112 primarvardsmottagningar i lan-
det. Enkiten besvarades av 459 mottagningar, vilket motsvarar en svarsfre-
kvens pa 41 procent.

Den laga svarsfrekvensen gor att resultaten bor tolkas med forsiktighet.

Ovriga metodaspekter

I rapporten presenteras resultaten utifran organisatorisk niva (riket, lands-
ting/region). Nir sd dr mojligt redovisas ocksa resultaten uppdelade pé alder,
och kon, samt i vissa fall &ven pa utbildningsnivé och fodelseland. Syftet
med att jdimfora uppgifterna péd dessa nivder dr att synliggdra eventuella
ojamlikheter i varden till personer med MS och Parkinsons sjukdom.

Framtagande av MS- och Parkinsonpopulationer

De flesta personer med MS och Parkinsons sjukdom har vid nagot tillfdlle
fatt ldkarinsatser inom den Oppna eller specialiserade varden. I denna utvér-
dering har vi darfor anvint uppgifter fran Socialstyrelsens patientregister for
att identifiera personer med MS respektive Parkinsons sjukdom.

Det forekommer dock att personer far diagnosen MS eller Parkinsons sjuk-
dom, trots att det senare visar sig att de egentligen har en annan diagnos.
Framforallt ndr det giller Parkinsons sjukdom é&r det svart att faststélla ritt
diagnos dé det finns flera andra neurologiska sjukdomar med en liknande
symtombild. Nér vi har tagit fram populationerna har vi darfor valt att endast
inkludera personer som har minst tva vardtillfallen registrerade i patientre-
gistret med diagnosen MS respektive Parkinsons sjukdom mellan aren 1987
och 2014 (antingen som huvud- eller bidiagnos). Att 1987 valts som startar
beror pa att samtliga landsting borjade registrera patienter till patientregistret
vid denna tidpunkt. Personer som avlidit dr exkluderade fran populationen.

En mer utforlig beskrivning av hur populationerna ser ut finns under av-
snitten Forekomsten av MS och Forekomsten av Parkinsons sjukdom.
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Redovisning for riket och landsting

Resultaten som beskriver landstingens verksamhet redovisas i de flesta fall
pa landstings- eller regionniva. Nar det géller enkétresultaten kan det finnas
flera verksamheter eller sjukhus 1 ett landsting som har besvarat enkiten. I
dessa fall framgér antalet verksamheter som har besvarat enkéten till hoger i
diagrammet.

Diagrammen visar en viss rangordning mellan landstingen. Principen é&r att
det bista resultatet finns hogst upp 1 diagrammet och det sémsta ldngst ner.
Dair det inte gér att vardera resultaten rangordnas de istillet utifran principen
hogsta till lagsta varde. Syftet med rangordningen ir inte i forsta hand att
stélla olika landsting mot varandra, utan att synliggdra de variationer som
finns 1 landet.

Statistisk osdkerhet, konfidensintervall och antalet fall

Den statistiska osédkerheten, det vill sdga risken att resultatet beror pa slum-
pen, illustreras i de flesta fall genom ett sd kallat konfidensintervall. Mindre
landsting har jamforelsevis fa fall inom olika kategorier, vilket ger en storre
osékerhet i resultaten och didrmed storre konfidensintervall.

P& grund av den hogre statistiska osékerheten finns sma landsting oftare i
toppen eller botten av diagrammen, medan det omvinda géller for de storsta
landstingen och lénen.

Niér det géller uppgifter fran MS-registret finns det variationer i tdcknings-
graden, vilket dr ndgot som bor beaktas vid jamforelse av resultaten for olika
landsting. I landsting med fa registreringar kan det vara ett selektivt urval
som registreras, vilket innebdr att resultatet inte ar representativt for lands-
tinget i stort. Vi har anda valt att presentera resultaten landstingsvis, eftersom
redovisningen kan bidra till en fortsatt diskussion och analys samt férhopp-
ningsvis en 0kad registrering i MS-registret.

Registreringen i olika landsting beskrivs utforligare 1 avsnittet Deltagande
i MS-registret.

Jamforelser utifr&n koén, dlder, utbildning och

fodelseland

Nir sa ar mojligt har resultaten jimforts utifran lder och kon. Resultaten re-
dovisas dock endast kons- och éldersuppdelade dé det finns skillnader mellan
konen respektive olika aldersgrupper.

Niér det géller indikatorn om uppfoljning har uppgifterna frin patientregist-
ret kompletterats med uppgifter om individens hogsta utbildningsniva samt
fodelseland.

Begrepp och definitioner

Landsting och regioner

I rapporten kommer fortsédttningsvis beteckningen landsting att anvdndas
dven for Region Ostergdtland, Region Jonkdpings 1in, Region Kronoberg,
Region Gotland, Region Skane, Region Halland, Vistra Gétalandsregionen,
Region Orebro lin, Region Givleborg och Region Jimtland-Hirjedalen.
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Landstingets specialistverksamheter
I rapporten anvinds bendmningen landstingets specialistverksamheter pa de
verksamheter som har huvudansvaret for utredning, behandling och uppfolj-
ning av personer med MS och Parkinsons sjukdom, vilket i de flesta fall in-
nebdr en neurologiverksamhet eller motsvarande.

Ofta finns det ocksa andra verksamheter som ger betydande insatser till
dessa patientgrupper, till exempel olika rehabiliteringsverksamheter. Nar
dessa avses beskrivs dock detta sarskilt.
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Vad ar MS¢

Orsaker till MS

MS ir en forkortning av multipel skleros. MS dr en autoimmun sjukdom dér
immunsystemet av okdnd anledning angriper den egna nervvavnaden. Det &r
en kronisk, neurologisk sjukdom dédr omréden 1 det centrala nervsystemet
(hjérnan och ryggmairgen) drabbas av dterkommande inflammationer. I sam-
band med detta uppstar storningar av neurologiska funktioner, dir de speci-
fika symtomen beror pé var den aktuella inflammationshirden sitter. Sjukdo-
men kan drabba ménniskor 1 alla ldrar, men det dr ovanligt att den debuterar
fore 15 ars alder respektive efter 60 ars alder.

Sjukdomsforloppet varierar mycket fran individ till individ. Men hos 80—
90 procent av alla drabbade forekommer det perioder med 6vergédende neuro-
logiska symtom, sa kallade skov, 1 borjan av sjukdomsforloppet. Mellan sko-
ven gar symtomen spontant helt eller delvis tillbaka.

For 10-20 procent av alla som drabbas av MS debuterar sjukdomen i stél-
let med langsamt tilltagande neurologiska symtom, utan skovvisa svingning-
ar av besviren. Diagnosen dr i dessa fall lite svarare att faststilla, och tillstan-
det ar da lattare att forvdxla med andra neurologiska sjukdomar. Denna form
kallas primérprogressiv MS.

Utan behandling kommer de allra flesta personer med skovvis MS forr el-
ler senare att uppleva en smygande forsdmring av sina neurologiska besvér,
vilket kallas sekundérprogressiv MS.

Forekomsten av MS

I Sverige insjuknar ndrmare 1 000 personer varje ar i MS. Ungefar dubbelt s
manga kvinnor som mén drabbas. MS anses vara den vanligaste orsaken till
neurologisk funktionsnedséttning pa grund av sjukdom bland unga vuxna.

Uppgifter fran Socialstyrelsens patientregister tyder pa att det finns unge-
far 18 500 personer som lever med MS i Sverige.

I populationen som anvénds i denna utvérdering, och som baseras pa data
fran patientregistret, ingér totalt 18 315 personer med MS (for en utforligare
beskrivning av hur populationen tagits fram, se avsnittet Framtagande av
MS- och Parkinsonpopulationer).

De flesta MS-patienterna dr 45-64 ar men manga &r ocksa yngre. Endast
en liten andel dr 75 ar eller dldre.
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Diagram 1. Personer med MS i patientregisiret
Antal personer med MS i patientregistret férdelat pd alder, 2014.
Antal
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Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

MS ir avsevért vanligare bland kvinnor &n mén. I populationen ingér 12 928
kvinnor (70 procent) och 5 387 mén (30 procent).

Fordelningen mellan kvinnor och mén skiljer sig inte markbart 4t mellan
aldersgrupperna. I diagrammet nedan framgér antalet personer med MS i pa-
tientregistret, fordelat pa kon och élder.

Diagram 2. Personer med MS i patientregistret
Antal personer med MS i patientregistret fordelat pd kén och alder, 2014.
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Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

VARD VID MULTIPEL SKLEROS OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



20

Deltagande i MS-reqistret

Maénga av de personer som finns i Socialstyrelsens patientregister ar ocksa
registrerade i MS-registret. Ar 2014 var det 70 procent av MS-patienterna
som ingick 1 bagge registren. Det finns dock stora skillnader mellan lands-
tingen nar det géller tickningsgraden.

Nedan redovisas andelen personer med multipel skleros som har rapporte-
rats till patientregistret och MS-registret, samt de som rapporterats till ndgot
av registren. Uppgifterna ar fran ar 2014, eftersom detta dr det senaste aret
med tillgingliga data fran patientregistret. Antalet registeringar i MS-
registret har 6kat under 2015 och 2016, vilket innebér att tickningsgraden
sannolikt dr hogre idag &n vad som redovisas nedan.

Deltagande 1 MS-registret dr en av de indikatorer som har tagits fram inom
ramen foOr riktlinjearbetet (en utforligare beskrivning av indikatorerna finns i
bilaga 2).

Diagram 3. Rapportering i MS-registret

Andelen personer med MS som har rapporterats fill patientregistret och till MS-registret
eller till ndgot av de respektive registren, 2014.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen; MS-registret.

Andelen personer med progressiv MS varierar

Det tycks finnas vissa skillnader mellan landstingen néar det géller vilka pati-
entgrupper som registreras i MS-registret. I landsting som har en hog téck-
ningsgrad &r det vanligare att dven personer med primér- eller sekundirpro-
gressiv MS registreras. De landsting som har en hogre tickningsgrad én det
nationella genomsnittet &r markerade med heltdckande morkbla firg 1 dia-
grammet nedan.

I landsting med en ldgre tickningsgrad &r det vanligare att man huvudsak-
ligen registrerar personer med skovvis MS. Landsting med en tickningsgrad
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som dr ligre dn det nationella genomsnittet &r markerade med streckat i dia-
grammet.

Registreringen av olika patientgrupper kan dven paverkas av andra fak-
torer, som till exempel dlderssammanséttningen i olika landsting.

Diagram 4. Deltagande i MS-registret, olika patientgrupper
Andelen personer som deltari MS-registret férdelat pd sjukdomsforlopp (skovvis MS,
primdrprogressiv. MS och sekunddrprogressiv MS ), 2015.
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Kalla: MS-registret.

Hur mar personer med MS?2

I MS-registret dr det mdjligt att registrera resultaten av flera standardiserade
metoder som anvénds for att bedoma MS-symtom och funktionsforméga. Ett
av de som anvinds oftast 4r Expanded Disability Status Scale (EDSS).

EDSS-varde hos personer med MS

EDSS ir en skattningsskala som beskriver neurologisk funktion frén siffran 0
(inga mitbara symtom pa sjukdomen) till 9,5 (helt vardbehdvande i samtliga
funktioner). Det finns ocksé en tionde niva pa skalan (déd pé grund av MS),
vilken i praktiken inte anvénds.

Ett EDSS-vérde pa 3,0 motsvarar en litt till mattlig paverkan pa de moto-
riska och sensoriska funktionerna, men oftast med en arbetsformaga som i
hog grad dr bevarad. En person med ett EDSS-vérde pd 6,0 har behov av
ganghjdlpmedel for att kunna ga 100 meter, medan en person som har ett
EDSS-vérde 6ver 7,0 mestadels dr beroende av rullstol for forflyttning.

Det genomsnittliga EDSS-vérdet hos personer med MS ér en av de indika-
torer som har tagits fram inom ramen for riktlinjearbetet (en utforligare be-
skrivning av indikatorerna finns i bilaga 2).
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EDSS-vardet har férbéttrats Sver tid

Uppgifter fran MS-registret visar att patienternas EDSS-virde har utvecklats
positivt under de senaste tio aren. Ar 2005 uppgick det genomsnittliga
EDSS-virdet hos samtliga patienter 1 MS-registret till 3,5, medan det genom-
snittliga virdet idag &r 3,0.

Forandringen i EDSS-virde beror sannolikt pa att fler personer idag be-
handlas med effektiva sjukdomsmodifierande behandlingar (det som ocksa
kallas for bromsmediciner), vilket gor att funktionsformégan har forbattrats
hos denna patientgrupp.

Diagram 5. Genomsnittligt EDSS-vdrde
Genomsnittligt EDSS-varde oavsett sjukdomsfériopp, 2005-2015.

EDSS-varde
4

3,5
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2,5 1
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Kalla: MS-registret.

Stora skillnader mellan patientgrupper

EDSS-vérdet varierar dock avsevirt mellan olika grupper av MS-patienter.
Personer med skovvis MS, som 1 de allra flesta fall har stor nytta av sjuk-
domsmodifierande behandling, har ett avsevirt battre genomsnittligt EDSS-
virde (1,9) dn personer med sekundéirprogressiv MS (5,7).
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Organisation och styrning
av varden vid MS

Varden av personer med MS sker framforallt inom den 6ppna specialiserade
varden inom neurologi, men beroende pa vilka symtom som utvecklas fore-
kommer ocksé insatser fran andra verksamheter, till exempel rehabiliterings-
medicin.

Av avgransningsskél har vi 1 denna utvirdering inte haft mgjlighet att gé ut
med enkdter till alla berérda verksamheter utan endast till den verksamhet
som har huvudansvaret for varden av personer med MS, det vill sdga neuro-
logiverksamhet eller motsvarande. I enkéten stélls dock vissa fragor som be-
ror dven insatser som kan ske vid andra verksamheter. Nér begreppet speci-
alistverksamheter anvénds fortsittningsvis avses alltsa neurologiverksamhet
eller motsvarande.

Resultaten fran enkéten visar att antalet personer med MS som verksam-
heten har behandlingsansvar for varierar avsevirt — fran mindre 4n 50 till mer
an 500 patienter. Vanligast dr att verksamheten har behandlingsansvar for
mellan 150 och 300 MS-patienter. En utforligare beskrivning av verksamhet-
erna som har besvarat enkéten finns i bilaga 4.

Styrning av varden fill personer med MS

Vardprogram och andra styrdokument

Resultaten fran enkdten till specialistverksamheterna visar att det i tva tredje-
delar av verksamheterna finns styrdokument som beskriver hur virden av
personer med MS ska utforas. Drygt hélften av dessa verksamheter har vard-
program for patientgruppen. Flertalet vardprogram giller endast varden av
personer med MS, och inte personer med andra sjukdomar. Ett fatal verksam-
heter har vardprogram som @ven tacker andra neurologiska sjukdomar, som
Parkinsons sjukdom och ALS.

Det ar relativt vanligt att det finns andra styrdokument, men som inte
tacker alla aspekter av MS-varden. Manga verksamheter anger att de har tagit
fram behandlingsriktlinjer eller flodesscheman som beskriver exempelvis in-
sattning och uppfoljning av sjukdomsmodifierande behandling (bromsmedi-
ciner). Flera anger ocksé att de anvidnder Svenska MS-séllskapets behand-
lingsriktlinjer.

For en utforligare beskrivning av tillgangen till styrdokument i olika verk-
samheter, se bilaga 4.

Samverkansrutiner vid misstanke om MS

I enkéten till specialistverksamheterna stdlldes fragan om verksamheten har
rutiner for samverkan med andra verksambheter, till exempel akutverksamhet
eller primérvard, da dessa kommer i kontakt med personer som uppvisar
symtom pa MS.
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Resultaten visar att det ar relativt vanligt att det finns sddana rutiner, dven
om de oftast &r muntliga istdllet for skriftliga. Skriftliga samverkansrutiner,
till exempel med 6gonverksamhet och primérvard, finns endast i en fjardedel
av neurologiverksamheterna eller motsvarande.

Knappt en tredjedel av neurologiverksamheterna anger att de har samver-
kansrutiner med andra verksamheter d4n de som ndmns i diagrammet nedan.
Har avses vanligtvis urologiska verksamheter eller rehabiliteringsmedicin.

Diagram 6. Samverkansrutiner vid misstanke om M$S

Andelen specidlistverksamheter som har samverkansrutiner med nedanst&ende verk-
samheter d& dessa kommer i kontakt med personer som uppvisar symtom pd& MS, 2016.

Akutverksamhet

Ogonverksamhet

Bild- och funktionsmedicin

Primd&rvard

Andra verksamheter

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

| Jq, skriffiga = Ja, muntliga Nej

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

Rutiner for magnetkameraundersdkningar

i samband med RIS

Ibland uppticker verksamheter som genomfor magnetkameraundersdkningar
fordndringar i hjdrnan eller ryggraden som skulle kunna vara ett tecken pa
MS. Niér detta uppticks vid en undersokning som egentligen sker i ett annat
syfte, och patienten inte har uppvisat nagra andra symtom pa MS, bendmns
detta for radiologiskt isolerat syndrom (RIS). I de nationella riktlinjerna re-
kommenderas att personer med RIS ska erbjudas en neurologisk expertbe-
domning, for att bedoma om fordndringarna i hjdrnan eller ryggraden kan
vara ett tecken pa MS.

Ungefar hilften av neurologiverksamheterna eller motsvarande har rutiner
for hur samverkan ska ske med verksamheter som genomfor magnetkamera-
undersokningar, 1 samband med att RIS har identifierats. Endast fyra verk-
samheter (Norra och Sédra Alvsborgs sjukhus, Ostersunds sjukhus samt
Ljungby lasarett) anger dock att de har skriftliga rutiner, medan 6vriga har
muntliga.

Flera verksamheter som saknar rutiner menar dock att de 4nda har en vl
fungerade samverkan med radiologiverksamheten. Detta géller framforallt
mindre sjukhus, dir personkdnnedomen ar god.

VARD VID MULTIPEL SKLEROS OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



Samverkan med Forsakringskassan

Trots att de flesta personer med MS ér 1 arbetsfor dlder dr det ovanligt att
verksamheterna har rutiner for hur de ska samverka med Forsdkringskassan.
Endast var femte neurologiverksamhet eller motsvarande har sddana rutiner,
och det #r bara tva verksamheter (Skénes universitetssjukhus och Angel-
holms sjukhus) som har skriftliga rutiner.

Fyra av fem neurologiverksamheter har fysiska avstimningsmoten med
Forsdkringskassan. Manga kommunicerar ocksé via telefon eller en gemen-
sam webbportal.

Beddmning av resultat

Resultaten visar att en majoritet av specialistverksamheterna har ndgon form
av styrdokument som beskriver hur varden av personer med MS ska genom-
foras, men innehdllet i dokumenten tycks variera. Ibland finns det mer omfat-
tande vardprogram som tacker allt fran utredning till rehabilitering men det
forekommer ocksd att dokumenten endast berdr vissa behandlingsinsatser, till
exempel insdttning och uppfoljning av sjukdomsmodifierande behandling.

Niér det géller att tidigt uppmérksamma personer som uppvisar symtom pa
MS anger flertalet neurologiverksamheter eller motsvarande att det finns
samverkansrutiner med till exempel akutverksamhet och priméirvard. Det ér
dock ovanligt att rutinerna ir skriftliga. Aven nir det giller samverkan med
verksamheter som identifierar RIS i samband med en magnetkameraunder-
sokning dr det mycket ovanligt att det finns skriftliga rutiner.

Aven om det ibland kan fungera viil med muntliga rutiner — kanske fram-
forallt inom mindre verksamheter dér det ocksa finns en god personkénne-
dom — ér det ofta en fordel om det finns skriftliga rutiner som till exempel
tydliggor ansvarsfordelning och vardprocesser. Dessa rutiner kan antingen
vara separata dokument eller ingd 1 mer dvergripande dokument, till exempel
ett vardprogram.

Sammanfattningsvis bedomer Socialstyrelsen att det dr angelédget att verk-
samheterna i storre utstrickning tar fram skriftliga styrdokument. Ibland kan
det vara bra med separata dokument som ber6r specifika behandlingsinsatser
eller verksamheter, men Socialstyrelsen menar att det ocksa &r en fordel om
det finns overgripande styrdokument som tdcker hela virdkedjan.
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Multidisciplindra feam inom
MS-varden

MS kan péverka en persons liv pA ménga olika sdtt. Det kan till exempel bli
svart att klara av dagliga aktiviteter, som att utfora sitt arbete, laga mat, ta
hand om sina barn eller utdva fritidsintressen. I en sddan situation kan det be-
hovas insatser fran ett multidisciplinirt team, dir varje profession bidrar med
sin unika kompetens. Teamet kan hjdlpa personen att bibehalla sin livskvali-
tet och forméga att vara aktiv och delaktig i samhéllet, trots en kronisk sjuk-
dom.

Tillgang till multidisciplindra feam

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med MS ska erbjudas
insatser fran ett multidisciplinért team. I teamet bor foljande professioner
inga: ldkare, sjukskdterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator och psyko-
log eller neuropsykolog. Teamet bor dessutom ha tillgéng till logoped, dietist
och uroterapeut. De senare behover inte regelbundet delta i teammoten, men
det bor finnas namngivna personer som teamet kan kontakta vid behov.

Denna indikator visar andelen specialistverksamheter som har tillgang till
ett fullstindigt MS-team, det vill siga som innehdller kompetenserna likare,
sjukskoterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator och psykolog eller neu-
ropsykolog. Hér redovisas ocksé andelen verksamheter som har ett team,
men som saknar ndgon eller nagra kompetenser. Minimikravet pa ett team &r
hir att det utover neurolog och sjukskoterska ska ingd minst ytterligare tva av
de ovan nimnda kompetenserna.

Underlag till indikatorn har samlats in via enkiten till landets specialist-
verksamheter (neurologiverksamhet eller motsvarade). Personalen som ingér
1 teamet behover inte vara anstélld vid den verksamhet som har besvarat en-
kiten. Teammedlemmarna ska dock ha tid for bade behandling och bedom-
ning av enskilda patienter som handldggs inom teamet och for deltagande i
teamtréaffar. For en mer utforlig beskrivning av indikatorn, inklusive felkal-
lor, se bilaga 2.

Det finns team, men de flesta ar ofullstdndiga

Flertalet neurologiverksamheter eller motsvarande har tillgang till ett multi-
disciplinirt team. Det dr dock mindre &n hélften av verksamheterna vars team
innehéller samtliga professioner som lyfts fram i de nationella riktlinjerna
(lakare, sjukskdterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator och psykolog el-
ler neuropsykolog).

Niéstan var femte verksamhet saknar helt och hallet ett team.
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Diagram 7. Tillgang till multidisciplindra team, MS

Andelen verksamheter med tillgé&ng till multidisciplinéra team, 2016.

Antal svarande verksamheter
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Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

Psykologer saknas ofta i teamen

Neurolog, sjukskdterska, arbetsterapeut, fysioterapeut och kurator ingér alltid
eller ndstan alltid i det multidisciplinédra teamet. Flertalet team innehaller
aven dietist och logoped. Knappt hélften av teamen saknar en uroterapeut,
vilket dr en av de kompetenser som krivs for att teamet ska betraktas som
fullstidndigt. Den kompetens som oftast saknas &r psykolog, med eller utan
neuropsykologisk inriktning. Ungefér hélften av MS-teamen saknar denna
kompetens.

Det ar mycket vanligt att personer som ingar i det multidisciplinira teamet
ar anstdllda inom en annan verksamhet dn neurologiverksamheten. Neurolog,
sjukskoterska och kurator tillhor i de flesta fall neurologiverksamheten, me-
dan 6vriga kompetenser vanligtvis dr inldnade frén en annan verksamhet.
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Diagram 8. Vardprofessioner i det multidisciplindra teamet, MS

Andelen verksamheter dér nedanstdende vardprofessioner ingdr i det multidisciplindra
teamet (gdller endast verksamheter som har multidisciplindrt team), 2016.
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* Utan neuropsykologisk inriktning m Anstdlld vid den egna verksamheten
® Anstdlld/inlédnad frdn annan verksamhet

Vdardprofessionen ingdr inte i teamet

Kdlla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

Aven om det finns tillgang till olika kompetenser i teamet behdver det inte
innebéra att resurserna ar tillrackliga for att tillgodose patienternas behov av
insatser. Ungefér var femte verksamhet som har tillgéng till kurator, logoped,
neurolog och sjukskdterska i teamet upplever att de endast till liten del, eller
inte alls, kan tillgodose patienternas behov av insatser fran respektive perso-
nalkategori. Storst upplevs bristen vara nir det géller tillgang till insatser fran
psykolog och uroterapeut, dir nistan hélften av verksamheterna upplever att
personalresurserna dr otillrdckliga trots att respektive kompetens ingar i tea-
met.

Teamen ansvarar for flera patientgrupper

Endast en fjardedel av teamen har enbart i uppdrag att ge insatser till perso-
ner med MS. Istéllet dr det betydligt vanligare att teamen dven har ansvar for
flera patientgrupper. Vanligast dr att teamen dven har ansvar for andra neuro-
logiska sjukdomar, som Parkinsons sjukdom och ALS. Det forekommer
ocksé att patienter med stroke fédr insatser frin samma team som arbetar med
MS-patienter.

Bedomning av resultat

De flesta verksamheter har tillgdng till ett team bestdende av ldkare (neuro-
log), sjukskdterska och ytterligare minst tva yrkeskategorier. Det forekom-
mer dock att verksamheter saknar team dven enligt denna begrinsade definit-
ion, vilket kan fa negativa konsekvenser for patienterna.

VARD VID MULTIPEL SKLEROS OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



Fullsténdiga team, det vill sdga som innehdller ldkare, sjukskoterska, fysio-
terapeut, arbetsterapeut, kurator och psykolog eller neuropsykolog, finns end-
ast vid var tredje verksamhet. Det dr framforallt bristen pa psykologer, med
eller utan neuropsykologisk inriktning, som gor att s manga team idag &r
ofullstindiga. Aven verksamheter som faktiskt har en neuropsykolog upple-
ver att patienternas behov av psykologinsatser dndé inte kan tillgodoses. Att
resurserna inte upplevs vara tillrdckliga giller &ven andra yrkeskategorier,
som neurolog, sjukskoterska och kurator. Socialstyrelsen menar darfor att
landstingen skulle behova se dver tillgangen till olika yrkeskompetenser, och
den arbetstid som de har avsatt for att arbeta med MS-patienter.

Resultaten visar att manga team inte enbart arbetar med personer med MS,
utan dven med andra neurologiska sjukdomar. Detta behover inte sjdlvklart
vara en nackdel, och sérskilt inom mindre verksamheter &ar det orealistiskt att
ha sédrskilda MS-team. Om teamet fér ett alltfor brett uppdrag, som omfattar
ett stort antal patientgrupper, finns det dock en risk for att personalen inte
kan ta hand om personer med MS pa ett optimalt sétt eftersom bade kompe-
tens och tid saknas.
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MS-sjukskdterskor

En MS-sjukskoterska dr en sjukskoterska med sérskild kunskap om MS, och
som kan fungera som en koordinator for patient, teamet och andra vérdgi-
vare. Ur ett patientperspektiv dr det av stort virde att enkelt fa kontakt med
en sjukskdterska med kunskap om och erfarenhet av MS. Detta utgér grun-
den till ett 1angsiktigt, gott omhéndertagande av personer med MS och &r en
trygghetsfaktor i personernas vardag.

TillgAng ftill MS-sjukskdterskor

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med MS ska kunna
erbjudas insatser frdn en MS-sjukskdterska.

Denna indikator visar andelen specialistverksamheter som har tillgang till
funktionen MS-sjukskdterska. Underlag till indikatorn har samlats in via en-
kéten till landets specialistverksamheter (neurologiverksamhet eller motsva-
rade). I enkiten definieras MS-sjukskoterska som en sjukskoterska med bety-
dande kunskap om MS, och som har ett uttalat uppdrag att specifikt arbeta
med patientgruppen. For en mer utforlig beskrivning av indikatorn, inklusive
felkallor, se bilaga 2.

De flesta verksamheter har MS-sjukskdterskor

Ungefir tre fjdrdedelar av landets neurologiverksamheter eller motsvarande
har inréttat funktionen MS-sjukskoterska. 1 de flesta verksamheter har MS-
sjukskoterskan sérskilt avsatt tid for uppdraget, men i knappt en femtedel av
verksamheterna saknar MS-sjukskdterskan eller -sjukskoterskorna detta.
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Diagram 9. Tillgang till MS-sjukskéterska

Andelen verksamheter med tillgdng till MS-sjukskdterska, med eller utan avsatt tid, 2016.
Antal svarande verksamheter
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Kdalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.

Vid en tredjedel av verksamheterna finns det endast en MS-sjukskoterska,
men vid dvriga verksamheter finns det tva eller fler. Storre sjukhus, till ex-
empel universitetssjukhusen, har ofta tre eller annu fler MS-sjukskoterskor.
Flest MS-sjukskoterskor finns vid Karolinska sjukhuset i Solna, som anger
att de har sex stycken.

Nér MS-sjukskoterskan har sérskilt avsatt tid for uppdraget handlar det oft-

ast om ungefar halva arbetstiden (om det finns flera MS-sjukskoterskor vid
verksamheten avses den som har storst andel av sin arbetstid avsatt for upp-
draget). Hur stor andel av arbetstiden som é&r avsatt for uppdraget paverkas
ocksé av verksamhetens storlek.

Om det finns flera MS-sjukskdterskor vid samma verksamhet har dessa
oftast en mindre andel av arbetstiden avsatt for uppdraget.
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Diagram 10. MS-sjukskoterskornas tjanstgoringsgrad

Andel av arbetstiden som MS-sjukskdterskan har avsatt for uppdraget, 2016.
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Kdlla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

MS-sjukskdterskornas utbildning
och fortbildning

En majoritet av MS-sjukskoterskorna har genomgatt sarskild utbildning med
inriktning mot MS. Eftersom det saknas en formell utbildning for MS-
sjukskoterskor definieras sirskild utbildning hér som utbildning motsvarande
minst tva heldagar.

Det dr vanligast att utbildningen har skett vid ett universitet eller en hogs-
kola. Knappt hilften av MS-sjukskoterskorna har ocksé deltagit i en utbild-
ning som anordnats av en annan aktor, vanligtvis ett likemedelsforetag.

Ungefir var tionde verksamhet anger att MS-sjukskdterskan saknar sér-
skild utbildning inriktad mot MS. Om det finns flera MS-sjukskdterskor vid
en verksamhet avses den som har mest utbildning. Detta innebér i praktiken
att andelen MS-sjukskoterskor som saknar utbildning kan vara nagot storre
dn vad som anges ovan.

Flertalet MS-sjukskdterskor har dven deltagit i ndgon form av fortbildning
inriktad mot MS under det senaste aret. Med fortbildning avses hér utbild-
ning som péagar minst en halvdag och som sker pa betald arbetstid. Nastan
hélften av MS-sjukskoterskorna har deltagit 1 en sddan fortbildning vid flera
tillfallen. Endast tva verksamheter anger att deras MS-sjukskoterska inte har
deltagit 1 ndgon fortbildningsinsats 6verhuvudtaget under det senaste aret.

Beddmning av resultat

Socialstyrelsen anser att det dr positivt att flertalet verksamheter har inréttat
funktionen MS-sjukskdterska. Det skulle dock vara dnskvért att funktionen
fanns Gverallt och att MS-sjukskdterskorna i storre utstrackning hade sérskild
tid avsatt for uppdraget — ndgot som inte dr en sjdlvklarhet idag.

De flesta MS-sjukskoterskorna har genomgéatt nagon form av utbildning
med inriktning mot MS och fir mgjlighet att delta 1 fortbildning, &tminstone

VARD VID MULTIPEL SKLEROS OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



ndgon gang om aret. Det varierar dock vem som anordnar utbildningen, och
det &r relativt vanligt att arrangoren &r ett l1dkemedelsforetag. Socialstyrelsen
anser att det &r huvudménnens ansvar att se till att personalen far kontinuerlig
fortbildning och att de dirfor bor bygga upp varaktiga strukturer for kompe-
tensutveckling, om detta saknas idag.
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Utredning av personer med
Misstankt MS

Det dr viktigt att personer med misstdnkt MS utreds tidigt, bland annat ef-
tersom det ofta finns stora mojligheter att paverka sjukdomsforloppet om
personen tidigt far sjukdomsmodifierande behandling. En viktig indikator att
folja dr darfor tiden fran sjukdomsdebut till diagnosdatum. Med sjukdomsde-
but avses hir det tillfdlle d& personen for forsta gdngen upplever MS-
symtom.

Kortare tid fr&n debut fill diagnos

Uppgifter frdn MS-registret tyder pé att tiden fran sjukdomsdebut till diagnos
néstan har halverats under den senaste tioarsperioden — fran en mediantid pa
knappt tva &r till mindre an ett ar idag.

Diagram 11. Tid fran debut till diagnos, MS

Mediantid mellan debut och diagnos hos personer med MS med kvartilavstadnd (Q1
respektive Q3) uppdelat pd diagnosar, 2005-2015.
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Kdalla: MS-registret.

En jamforelse mellan olika landsting tyder dock pa att det finns en del felkal-
lor som kan paverka resultatet i diagrammet ovan. Innebdrden i begreppet
debut tycks tolkas och registreras olika, och detsamma géller begreppet dia-
gnosdatum. MS-registret har nu tagit fram definitioner for att tydliggdra re-
spektive begrepp. Eftersom detta tidigare saknats presenteras inte data upp-
delat pa landstingsniva, och uppgifterna som presenteras ovan bor alltsé
tolkas med viss forsiktighet.

For en mer utforlig beskrivning av indikatorn, inklusive felkéllor, se bilaga
2.
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Tid fran remiss fill insatt behandling

Tiden frén debut till diagnosdatum paverkas bade av patientens bendgenhet
att soka vard och av hur olika delar av vardkedjan fungerar. En annan indika-
tor, som méter specialistvardens tillgdnglighet och effektivitet, dr tid fran re-
miss till insatt behandling. Med behandling avses hir bade insatta behand-
lingar och beslutet att det inte dr aktuellt att sdtta in ndgon behandling. En
mer utforlig beskrivning av indikatorn finns i bilaga 2.

I dagslédget dr det manga verksamheter som inte registrerar remissdatum i
Svenska MS-registret. Av alla patienter som ingick i registret i september
2016 var det endast 12 procent som hade ett registrerat remissdatum. Det
senaste aret (2015) var det 206 nyregistrerade patienter som hade bade ett re-
missdatum och ett datum for behandlingsstart registrerade, vilket motsvarar
17 procent av personerna som nyregistrerats under samma tidsperiod. I denna
begrinsade grupp var medianvéntetiden ungefir tva och en halv manad.

Primérvardens roll vid utredning

Socialstyrelsens primérvardsenkat visar att drygt hélften av de primér-
virdsmottagningar som besvarat enkéten alltid remitterar patienter med miss-
tankt MS till specialistvard for utredning. En fjirdedel av mottagningarna
anger att de ibland remitterar patienten till magnetkameraundersokning, in-
nan mottagningen tar stéllning till om denne ska remitteras till specialistvard
for vidare utredning. Nistan var femte primadrvardsmottagning anger dock att
de vanligtvis remitterar patienten till magnetkameraundersokning, innan mot-
tagningen tar stédllning till om patienten ska remitteras till specialistvard.

Knappt hélften av de mottagningar som remitterar patienter till magnetka-
meraundersokning vid misstanke om MS anger att de oftast konsulterar spe-
cialistvarden innan detta sker. Majoriteten — sex av tio — anger dock att en sa-
dan konsultation endast sker 1 undantagsfall, eller inte alls.

Det dr ocksé ovanligt att primarvardsmottagningarna har rutiner for sam-
verkan med specialistvirden nér det giller utredning av personer med miss-
tankt MS. Tva av tio mottagningar anger att de har skriftliga rutiner, och en
av tio att det finns muntliga rutiner. Majoriteten — sju av tio — anger dock att
de helt och hallet saknar rutiner. Dessa uppgifter baseras dock enbart pa sva-
ren fran de mottagningar som anger att de ibland eller vanligtvis remitterar
patienten till magnetkameraundersokning innan patienten remitteras till spe-
cialistvard for vidare utredning.

Med tanke pa den laga svarsfrekvensen bor resultaten ovan tolkas med viss
forsiktighet.

Beddmning av resultat

Det dr positivt att tiden fran sjukdomsdebut till diagnos tycks ha minskat un-
der det senaste decenniet, &ven om brister i registreringen gor att resultaten
bor tolkas med viss forsiktighet. Sannolikt har utvecklingen av effektiva
sjukdomsmodifierande behandlingar (bromsmediciner) bidragit till att perso-
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ner med MS uppmirksammas och utreds tidigare. Tidigare, nér effektiva be-
handlingar saknades, fanns det inte samma incitament att skynda pa utred-
ningsprocessen.

Flertalet primirvardsmottagningar remitterar patienter med misstinkt MS
till specialistvarden for fortsatt utredning. Det forekommer dock att primér-
vérden sjélva vidtar vissa utredningsmoment, till exempel remitterar patien-
ten till magnetkameraundersokning innan denne eventuellt remitteras vidare
till specialistvard. For att utredningsprocessen av personer med misstinkt MS
ska fungera sa bra som mojligt ar det angelédget att det finns en vél funge-
rande samverkan mellan priméarvard och specialistvérd.

For att det ska vara mojligt att folja upp véntetider pa nationell niva — bade
nér det géller tiden frin debut till diagnos och frén remiss till insatt behand-
ling — ar det angeldget att berorda verksamheter i storre utstrackning registre-
rar vintetidsvariabler 1 MS-registret.
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Lokemedelsbehandling vid MS

Sjukdomsmodifierande behandlingar vid MS syftar till att himma och be-
gransa utbredningen av inflammationer 1 det centrala nervsystemet. Det finns
idag mer &n ett tiotal behandlingar som har visat sig ha langsiktigt positiva
effekter pa sjukdomsforloppet och som minskar graden av framtida funkt-
ionsnedséttningar.

Det finns vissa skillnader mellan de olika ldkemedlen vad giller antiin-
flammatoriska effekter, biverkningar, risker och priser, och behandlingsvalet
baseras vanligen pa en sammanvégning av dessa faktorer. Sjukdomsmodifie-
rande behandlingar har dock visat sig ha en god effekt vid MS, vilket gor att
de flesta ocksa har en hog prioritet i de nationella riktlinjerna.

Sjukdomsmodifierande behandling
vid skovvist forlopande MS

Denna indikator visar andelen personer under 40 &r med skovvist forlopande
MS som behandlas med sjukdomsmodifierande behandling.

Skovvist forlopande MS kédnnetecknas av att personen upplever perioder
av forsamringar, sa kallade skov. Forekomsten av skov kan vanligtvis minska
med hjélp av sjukdomsmodifierande behandling. Personer med progressiv
MS upplever en gradvis forsdmring av de neurologiska funktionerna istéllet
for skov, och for flertalet av dessa patienter (de som inte har inflammatorisk
aktivitet) fungerar inte sjukdomsmodifierande behandling. Detta gor att indi-
katorn endast omfattar personer med skovvist forlopande MS.

Sjukdomsaktiviteten avtar med aren enligt naturalforloppet, vilket gor att
behandling av personer i hog dlder ofta inte dr medicinskt motiverat. Kon-
trollerade studier visar att behandlingseffekten avtar redan vid 40 érs élder,
vilket gor att indikatorn endast omfattar personer som &r yngre én 40 ar. |
sammanhanget bor dock betonas att &ven ménga personer over 40 ar kan ha
stor nytta av lidkemedelsbehandling.

Underlag till indikatorn har hdmtats fran MS-registret. Féljande 1dkemedel
har inkluderats: interferon beta, dimetylfumarat, teriflunomid, glatiramerace-
tat, behandling med IVIG, natalizumab, fingolimod, alemtuzumab och anti-
CD20-antikroppar. Dessutom ingér patienter som nagon gang har fatt hema-
topoetisk stamcellstransplantation.

Maélnivén for indikatorn dr >90 procent. Att mdlnivan inte dr 100 procent
beror pa att det finns en mindre grupp personer vars MS-sjukdom 4r av en sa-
dan karaktér att de inte bedoms ha siker nytta av langvarig lakemedelsbe-
handling. Det kan till exempel handla om personer med endast ett skov och
fa inflammatoriska fordndringar observerade via magnetkameraundersokning
(MR). Gruppen som inte bor behandlas bedoms dock utgéra mindre dn 10
procent av samtliga personer med skovvist forlopande MS, som &r yngre én
40 ar.
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For en mer utforlig beskrivning av indikatorn, inklusive felkéllor, se bilaga
2.

De flesta fér sjukdomsmodifierande behandling

Resultaten visar att de flesta personer med skovvist forlopande MS behandlas
med nagon sjukdomsmodifierande behandling. Andelen varierar dock mellan
landstingen — fran 98 procent i Kalmar till 88 procent i Kronoberg.

Skillnaden mellan landstingen beror dtminstone delvis pa att tickningsgra-
den i kvalitetsregistret varierar. Landsting som har en hogre tdckningsgrad
(markerade med morkblatt i diagrammet) har generellt sett en storre andel 13-
kemedelsbehandlade dn landsting med en lagre tdckningsgrad. Detta beror
sannolikt pa att landsting med en lag tdckningsgrad i storre utstrackning later
bli att registrera patienter som inte far sjukdomsmodifierande behandling.
Detta innebér ocksa att den faktiska andelen som far behandling sannolikt &r
nagot ldgre 4n vad som framgar i diagrammet nedan.

Resultatet i diagrammet baseras vidare pa uppgifter om de patienter som
har ett besok registrerat i MS-registret under de senaste tva aren. Eftersom
patienter som far sjukdomsmodifierande behandling sannolikt foljs upp i
storre utstrdckning &n obehandlade patienter, kan dven detta bidra till att den
redovisade andelen lakemedelsbehandlade dr storre dn den faktiska.

Diagram 12. Sjukdomsmodifierande behandling vid skovvist
forlopande MS
Andelen personer under 40 &r med skovvist féridpande MS som far
sjukdomsmodifierande behandling, 2014-2015.
Kalmar 98
Blekinge 97
Halland 96
Vdasterbotten 96
Skdne 96
Jonkdping 96
Norrbotten 95
Varmland 95
Vastra Gotaland 94
RIKET 93
Vasternorrland 93
Gdavleborg 92
Stockholm 92
Sérmland 92
Jamtland 92
Vastmanland 91
Gotland 91
Uppsala 91
Ostergétland 90
Dalarna 89
Orebro 89
Kronoberg 88

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
[T Socialstyrelsens malnivé: = 90 % Procent

. Hogre téckningsgrad én det nationella genomsnittet

s s rees e . Lagre tackningsgrad @n det nationella genomsnittet
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Nya |[Gkemedel vinner mark

Resultat frdn MS-registret visar att behandlingsmonstret har forandrats dver
tid. Andelen personer som behandlas med interferoner har minskat avsevart —
framforallt under de senaste tre aren. Under samma tidsperiod har andelen
personer som behandlas med anti-CD20-antikroppar, fingolimod eller dime-
tylfumarat 6kat markant.

Diagram 13. Sjukdomsmodifierande behandling vid M$

Antal pdgéende behandlingar vid arets slut for respektive ér, 2005-2015.

Antal
4000
3500 -
3000 -
2500 -
2000 -
1500 -
———---------"----
1000 - / ?<
== -
500 S /
-
-
0 == i i S S T : —_—
2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015
Interferoner = == == Natalizumab
Teriflunomid Glatirameracetat
em— Fingolimod Anti-CD20-antikroppar

Dimetylfumarat
Kalla: MS-registret.

Stora praxisskillnader mellan landsfingen

Vilka sjukdomsmodifierande behandlingar som anvénds varierar kraftigt
mellan landstingen. I vissa landsting dr det néstan varannan patient som be-
handlas med interferoner, samtidigt som det finns landsting som néstan inte
alls forskriver sddana ldkemedel. Visterbotten och Jidmtland dr exempel pa
landsting som 1 stort sett har upphort att behandla sina patienter med interfe-
roner, och istéllet far en majoritet av patienterna behandling med anti-CD20-
antikroppar.

I Uppsala behandlas néstan en tredjedel av patienterna med stamscellsbe-
handling, vilket forklarar varfor ”6vriga” utgor en storre andel dér én 1 dvriga
landsting.
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Diagram 14. Sjukdomsmodifierande behandling vid skovvis M$S

Fordelning av olika Idkemedelsbehandlingar hos personer under 60 ar med skovvist
forlopande MS, 2014-2015.

Blekinge e T
Jonkoping | T
Uppsala i I
Ostergétland i [
Sédermanland i | ]
Gavieborg | E—— T —
vérmland | Y
Kalmar | E—
Skéne | T
RIKET | e
Kronoberg | N
Véstra Gotaland i | - |
Gotland | P
Halland | P
Stockholm | e
Vdasternorrland i [ R
Norrbotten | T O —
Dalama | e
Orebro | e
Jamtiand | eo—
V/ESTAGINICING |

Vdasterbotten |

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Interferoner = Dimetylfumarat Teriflunomid Procent
m Glatirameracetat m Natalizumab mFingolimod

Kélla: MS-registret. Anti-CD20-antikroppar ~ mOvriga

Beddmning av resultat

Data fran Svenska MS-registret tyder pa att andelen personer med skovvis
MS som fér sjukdomsmodifierande behandling ar hog, vilket ligger vél i linje
med rekommendationerna i de nationella riktlinjerna. Samtidigt &r det viktigt
att vara medveten om att personer som registreras i MS-registret troligen far
lakemedelsbehandling i storre utstrackning dn andra, vilket gor att resultaten
som presenteras ovan med storsta sannolikhet dr mer positiva dn verklig-
heten. For att fa en mer tillforlitlig bild dr det angelédget att verksamheterna
registrerar alla patienter 1 kvalitetsregistret, och att en registrering sker vid
samtliga besok.

Praxisskillnaderna mellan landstingen dr mycket stora nir det giller vilka
sjukdomsmodifierande behandlingar som ges. En forklaring till detta &r att
det har skett en mycket snabb och intensiv utveckling av nya ldkemedel un-
der det senaste decenniet, och att olika sjukhus har deltagit i kliniska studier
dér olika preparat har ingatt. Det dr angelédget att fortsétta att folja patienterna
for att se vilka langtidseffekter likemedlen har. Detta kan bland annat ske ge-
nom Svenska MS-registret.
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Kontinuerlig uppfdljning
av personer med MS

For att kunna bestimma nir sjukdomsmodifierande behandling ska sdttas in

eller dndras ar det nodvindigt att kontinuerligt 6vervaka sjukdomsaktiviteten.

En kontinuerlig uppf6ljning av sjukdomen dr ocksd nddvéndig for att kunna
erbjuda bésta mojliga symtomlindrande behandling. Att dterkommande un-
dersokas av likare med betydande erfarenhet av MS ar darfor en forutsatt-
ning for att fa rétt sjukdomsmodifierande och symtomlindrande behandling.

Magnetkameraundersokningar dr en viktig del i behandlingsuppfoljningen
vid MS. Regelbundna magnetkameraundersokningar dr en forutsittning for
att kunna f6lja sjukdomens utveckling och vid behov kunna justera den sjuk-
domsmodifierande behandlingen. Uppfoljningen behdver dock inte goras ar-
ligen pé personer som inte uppvisat fordndringar vid magnetkameraunder-
s0kning under tre till fem ars tid och dér behandlingen inte har forandrats
under denna tidsperiod.

Rutiner for uppfdlining

Nistan alla specialistverksamheter har rutiner for uppfoljning av patienter
med MS nér det géller uppfoljning av specialistlikare. Av dessa har knappt
hilften skriftliga rutiner, medan Gvriga rutiner &r muntliga. Endast ett fatal
verksamheter — 2 av 35 — anger att de helt saknar rutiner for uppfoljning.

Personer med skovvis MS

Hur ofta patienterna ska f6ljas upp enligt rutinerna varierar beroende pa vil-
ken form av MS som patienten har. Nar det géller personer med skovvis MS,
som vanligtvis behandlas med sjukdomsmodifierande ldkemedel, anges det i
flertalet rutiner att uppfoljning ska ske minst en gdng om éret. I ett ftal ruti-
ner anges att uppfoljning ska ske minst tvd ganger per ar. Ingen verksamhet
har rutiner som anger att uppf6ljning ska ske mer séllan 4n arligen.

Flera verksamheter papekar att det i praktiken &r behoven som avgor hur
ofta uppfoljning sker. Patienter med en aggressiv sjukdomsutveckling f6ljs
upp oftare, medan patienter som har en vél fungerande medicinering och fa
skov inte f6ljs upp sa ofta som det anges 1 rutinerna.

Personer med progressiv MS

Niér det géller uppfoljning av personer med primér- eller sekundérprogressiv
MS, som vanligtvis inte behandlas med sjukdomsmodifierande ldkemedel, &r
det storre variation mellan verksamheterna. I ungefér hélften av rutinerna
anges att patienter med progressiv MS ska foljas upp minst en gng per ar.
Ett fital verksamheter anger att uppfoljning ska ske minst tva génger arligen.
Ovriga anger att patienter med progressiv MS ska foljas upp vartannat ar el-
ler mer séllan 4n sd, eller att rutinerna saknar tidsangivelser for hur ofta pati-
enterna ska foljas upp.
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Flera verksamheter papekar att patienter med progressiv MS foljs upp via
andra verksamheter, som rehabiliteringsmedicin eller primarvarden.

Uppfdljning med magnetkameraundersokning

Niéstan alla verksamheter har rutiner for hur ofta det ska genomforas magnet-
kameraundersokning av patienter i inflammatoriskt aktiv fas av sjukdomen. I
knappt hélften av verksamheterna &r rutinerna skriftliga. I nio av tio verk-
samheter anges det i rutinerna att uppfoljning med magnetkameraundersok-
ning ska ske minst en gang per ar.

Diagram 15. Tidsangivelser for uppféljning enligt verksamheternas
rutiner, MS

Hur ofta ska patienter med MS féljas upp enligt rutinerna ndr det gdller...

Uppfdlining av specialistiGkare - fér patienter
med skovvis MS2

Uppfdlining av specialistiGkare - fér patienter
med progressiv MS2

Magnetkameraundersékning - fér patienter
med MS i inflammatoriskt aktiv fas av

sjukdomen?2
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
m Minst tvé g@nger per ér = Minst en gang per ar
Minst en géng vartannat ar ® Mer sdllan an vartannat ar

u Ej aktuellt, tidsangivelser finns inte i rutinen

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till speciallistverksamheter, 2016.

Patienterna foljs inte upp enligt rutinerna

Resultaten fran enkédten visar dock att ménga verksamheter inte har mojlighet
att genomfora uppfoljning i enlighet med de tidsintervall som anges i ruti-
nerna. Detta géller framforallt uppf6ljning av patienter med progressiv MS.
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Diagram 16. Foljsamhet fill rutiner for uppféljning av patienter med M$S

Andelen verksamheter som under 2015 har genomfoért uppfdljning av patienter med
MS i enlighet med de tidsintervall som anges i rufinerna.

Uppfdlining av specialistidkare — fér patienter
med skovvis MS?

Uppfdljning av specialistidkare — fér patienter
med progressiv MS2

A

Magnetkameraundersékning — fér patienter
med MS i inflammatoriskt aktiv fas av

sjukdomen?
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
m Ja, fér mer &n 75 procent av patienterna Ja, fér 50-75 procent av patienterna
Ja, fér 25-49 procent av patienterna m Ja, fér mindre dn 25 procent av patienterna

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till speciallistverksamheter, 2016.

Brist pa specialistlikare inom neurologi anges som den huvudsakliga orsaken
till att man inte har kunnat f6lja upp patienterna med den regelbundenhet
som anges i rutinerna.

Arligt besdk hos Iékare inom
specialistvarden

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor er-
bjuda personer med MS aterkommande uppfoljningsbesok. Hur ofta detta ska
ske paverkas dock av patientens sjukdomstillstand och dennes individuella
behov. De allra flesta personer med MS bor dock fa minst ett uppf6ljningsbe-
sok per ar.

Denna indikator visar andelen personer med diagnosen MS som har haft
minst ett ldkarbesok inom den Oppna specialiserade varden under det senaste
aret.

Underlag till indikatorn har himtats fran Socialstyrelsens patientregister. I
patientregistret gar det att registrera vardtillfallen pd verksamhetsomradet
neurologi, men ungefir hilften av landstingen anvinder inte denna verksam-
hetskod. Istéllet anvénds till exempel koden for internmedicinsk verksamhet.
Med anledning av detta baseras indikatorn pa data fran samtliga 6ppenvérds-
verksamheter.

Det skulle vara dnskvért att méta hur stor andel av besoken som sker inom
en neurologisk verksamhet, och hos en likare med betydande erfarenhet av
att arbeta med MS-patienter. Denna information registreras i MS-registret,
men eftersom registreringen i1 dagsliget inte dr heltdckande ér det inte mojligt
att dra slutsatser om andelen som fér ett likarbesdk hos neurolog enbart base-
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rat pd data frin MS-registret. Fram till att tickningsgraden 1 MS-registret for-
battras ytterligare ger dock denna indikator en bild av i vilken utstrackning
patienter med MS har regelbunden kontakt med ldkare inom den Gppna spe-
cialiserade varden.

Malnivén for indikatorn ar faststdlld till >80 procent. Att mélnivan inte ar
hogre én sa beror pa att alla personer med MS inte behover drliga besok. Det
géller till exempel personer som inte lingre har inflammatorisk aktivitet och
som dven 1 6vrigt har en symtomatiskt vilbehandlad sjukdom. Det kan ocksa
finnas personer som star pa stabil behandling och som har en lag inflammato-
risk aktivitet, och som dérfor inte behover arlig uppfoljning hos neurolog.
Istdllet kan uppfoljningen i dessa fall ske hos en MS-sjukskoterska.

Mdanga patienter foljs inte upp

Data fran patientregistret visar att det ar drygt 60 procent av alla personer
med MS som har haft ett besok inom den 6ppna specialiserade varden under
det senaste aret. Andelen &r storst 1 Vésterbotten (79 procent) och minst i
Norrbotten (48 procent).

Diagram 17. Arligt besok hos Iékare inom specialistvérden, M$S

Andelen personer med MS som har haft minst ett IGkarbesdék med MS som
huvuddiagnos inom den éppna specialiserade varden under det senaste aret, 2014.

Antal patienter kvar till malnivé

Vasterbotten 79 6
Ostergétland 75 38
Halland 68 68
Gotland 67 15
Sérmland 66 68
Ské&ne 66 320
Stockholm 64 580
Orebro 63 80
Jamtland 62 43
Varmland 62 111
RIKET 62 3175
Véstmanland 62 78
Kronoberg 62 68
Blekinge 57 60
Kalmar 59 86
Vasternorrland 59 97
Jonksping 58 133
Dalarna 57 135
Uppsala 57 145
Vastra Goétaland 56 740
Gavleborg 50 147
Norrbotten 48 157

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent

[ L] Socialstyrelsens malniva: > 80 %

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Nd&got fler foljs upp dver tid

Andelen som far ett arligt 1akarbesok har 6kat ndgot under de senaste fem
aren — frdn 55 till 62 procent.
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Diagram 18. Arligt besok hos Iékare inom specialistvarden, M$S
Andelen personer med MS som har haft minst ett I&karbesdk med MS som
huvuddiagnos inom den éppna specialiserade varden under det senaste dret, 2010-
2014.

Procent
100

90 +
80 +
70 A
60 +
50 +
40 +
30 +
20 +

10 ~

0

2010 2011 2012 2013 2014

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Yngre foljs upp oftare

Andelen personer som har haft ett besok inom den specialiserade 6ppenvér-
den under det senaste aret varierar avsevart mellan olika aldersgrupper. I den
yngsta aldersgruppen (personer under 35 r) dr det mer @n 80 procent som
har haft ett besok under det senaste aret. Besoksfrekvensen minskar succes-
sivt med stigande alder, och bland personer som ir dldre dn 65 ar dr det
mindre dn hilften som haft ett besok under det senaste aret.
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Diagram 19. Arligt besk hos Iakare inom specialistvarden, MS

Andelen personer med MS som har haft minst ett I&karbesdk med MS som huvuddiagnos
inom den 6ppna specialiserade varden under det senaste dret, uppdelat pd
Aldersgrupp, 2014.

Procent
100
90 +
80 -
70 A
60 -
50 -
40 +
30 -
20 -
10 4 i
0 - \ ‘
0-34 35-44 45-54 55-64 65-74 75-84 85+ Totalt

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Fler hogutbildade foljs upp

Det finns ocksé skillnader mellan olika socioekonomiska grupper, da perso-
ner med lag utbildning f6ljs upp i lagre utstrackning &n personer med hog ut-
bildning. Bland personer med 1ag utbildning (forgymnasial utbildning, <9 ér)
ar det 56 procent som har haft ett besok under det senaste aret, jamfort med
64 procent av de med hog utbildning (eftergymnasial utbildning, inklusive
forskarutbildning).
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Diagram 20. Arligt besok hos Iékare inom specialistvarden, MS

Andelen personer med MS som har haft minst ett IGkarbesék med MS som
huvuddiagnos inom den éppna sppcioliserode varden under det senaste dret,
férdelat pdé utbildningsnivd, 2014. Aldersstandardiserat.

RIKET

Lag

Hég

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen; Utbildningsregistret, SCB.

Nér det géller andelen méin respektive kvinnor som har haft ett besok under
det senaste aret finns det inga signifikanta skillnader mellan konen (61 pro-
cent av mannen och 62 procent av kvinnorna).

Det finns inte heller nagra signifikanta skillnader beroende pa personens
fodelseland.

Regelbunden uppfdljining med
magnetkameraundersdkning

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor er-
bjuda magnetkameraundersokning (MR) minst en gadng om &ret till patienter
med inflammatoriskt aktiv MS, kliniskt isolerat syndrom (CIS) eller radiolo-
giskt isolerat syndrom (RIS). Uppfoljningen behdver inte goras arligen pé
personer som inte uppvisat fordndringar vid magnetkameraundersokning un-
der tre till fem &rs tid, och dér behandlingen inte har fordndrats under denna
tidsperiod.

Denna indikator visar andelen personer med skovvis MS som dr under 60
ar och som har genomgatt minst en magnetkameraundersokning under de
senaste tva aren. Sjukdomsaktiviteten avtar med aren, vilket gor att dldre per-
soner vanligtvis inte har samma behov av regelbundna magnetkameraunder-
sOkningar. Detta gor att indikatorn dr avgransad till personer under 60 ar.

Personer med primér- eller sekundirprogressiv MS ingar inte heller i indi-
katorn, eftersom andelen som bor genomga arliga MR-kontroller inte &r lika
stor i denna patientgrupp.

Maélnivan for indikatorn &r faststilld till >80 procent. De flesta personer
som har skovvis MS och som &r yngre dn 60 ar bor genomga regelbundna
magnetkameraundersokningar, for att f6lja sjukdomens utveckling och vid
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behov justera den sjukdomsmodifierande behandlingen. Det finns dock en
grupp patienter dér detta inte dr nddvandigt. Det handlar till exempel om per-
soner med l14g inflammatorisk aktivitet och som har f6ljts upp under en
langre tid. Denna grupp beddms dock utgdéra mindre &n 20 procent av patien-
terna som &r yngre én 60 ar.

Mdanga registrerar inte MR

Resultaten i1 diagram 21 visar att det finns mycket stora skillnader mellan
landstingen. Sannolikt beror det pd att man registrerar MR-kontroller i
mycket varierande omfattning, vilket gor att det dr svart att dra slutsatser ba-
serat pa resultaten.

De landsting som har en hogre tickningsgrad 1 MS-registret 4n det nation-
ella genomsnittet &r markerade med morkblatt i diagrammet nedan, medan
landsting med en tickningsgrad lagre dn det nationella genomsnittet 4r mar-
kerade med ljusblatt.

Diagram 21. Regelbundna MR-kontroller

Andelen personer med skovvis MS yngre &n 60 ar som genomgatt minst en MR-
undersdkning under de senaste tva aren, 2014-2015.

Antal patienter kvar till malniva

Vdasterbotten 87 0
Gavleborg 83 0
Jamtland 79 2

Dalarna 76 10
Vasternorrland 67 23
Stockholm 67 273
Gotland 65 7
Orebro 58 57
Ostergdtland 57 100
Uppsala 57 74
Vastmanland 50 53
RIKET 48 2733
Halland 46 75
Skéne 43 410
Sérmland 40 78
Jonkdping 39 111
Varmland 38 111
Kalmar 31 81
Vastra Goétaland 22 934
Blekinge 7 94
Norrboften 5 134
Kronoberg 1 109

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

[ E ] socialstyrelsens mélnivé: = 80 % Procent

. Hégre tdckningsgrad an det nationella genomsnittet

Kalla: MS-registret. . Lagre tdckningsgrad &n det nationella genomsnittet

Vad innehdller uppfoljningen?

En viktig del av uppfoljningen ar att kontinuerligt identifiera och folja upp
patientens symtom och funktionsforméga.

Resultaten fran enkdtundersokningen till specialistverksamheterna (neuro-
logiverksamhet eller motsvarande) visar att det &r relativt vanligt att man an-
vinder atminstone ndgon standardiserad metod for att bedéma MS-symtom
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eller funktionsforméga i samband med uppfoljning hos specialistldkare eller
MS-sjukskoterska. Absolut vanligast ar det att man gor funktionsbedom-
ningar med hjilp av EDSS, vilket sker rutinméssigt i nistan alla verksam-
heter. Det dr ocksé relativt vanligt att man anvénder andra skattningsinstru-
ment, som EQSD eller MSIS-29. Ungefar hilften av verksamheterna
anvinder vidare MS-kollen, vilket &r ett sjdlvskattningsformulér som an-
vinds for att inventera de fjorton vanligaste symtomomréadena vid MS. For-
muléret fylls vanligtvis i elektroniskt och ar kopplat till Svenska MS-
registret.

En relativt stor andel av verksamheterna anger att de 4ven anvénder andra
standardiserade metoder. Har ndmns framforallt Symbol Digit Modalities
Test (SDMT) som maéter kognitiv snabbhet och koncentration.

For att ange svarsalternativet ”ja” ska verksamheten anvinda metoden re-
gelmadssigt, det vill sdga i de flesta fall &ven om det kan férekomma undan-
tag. Detta innebér att det kan forekomma att ytterligare verksamheter anvin-
der metoden 1 en del fall, vilket dock inte framgér av diagrammet nedan.

Diagram 22. Anvandning av standardiserade metoder, MS

Andelen verksamheter som regelmdssigt anvénder nagon eller nadgra av féljande
standardiserade metoder fér att bedéma MS-symtom och funktionsférméaga, 2016.

MS-kollen

EDSS-skattning

EQS5D

MSIS-29

Andra metoder

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 920%  100%

BJa Nej

Kalla: Socialstyrelsens enkat fill specialistverksamheter, 2016.

I enkéten stélldes ocksa en fraga om hur ofta olika uppf6ljningsmoment sker
i samband med uppfoljning hos specialistlékare eller vid regelbunden upp-
foljning hos MS-sjukskdterska.

Resultaten visar att man minst en gdng per ar tar upp anamnes avseende
skov och andra fordndrade neurologiska symtom samt gar igenom aktuell
sjukdomsmodifierande behandling och eventuell symtomatisk behandling. I
ndgra verksamheter sker detta minst tva gédnger per ir, men det forekommer
ocksa att dessa uppfoljningsmoment sker vartannat ar.

De flesta verksamheter anger vidare att man drligen skattar funktionsfor-
maga (via EDSS), véirderar arbetsformaga samt bedomer eventuella rehabili-
teringsbehov. Det finns dock verksamheter som anger att dessa uppfoljnings-
moment sker vartannat ar eller mer séllan @n sé.
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Primdarvardens roll vid uppfdljning

Resultaten fran primarvardsenkéten tyder pa att det &r relativt vanligt att per-
soner med MS far behandling for sina MS-relaterade symtom inom primér-
virden — dven om de flesta behandlas inom specialistvarden. Fyra av tio pri-
marvardsmottagningar anger att mottagningen atminstone ibland ger
symtomatisk behandling till sina listande patienter med MS. Med symtoma-
tisk behandling avses hir ldkemedel eller andra behandlingsatgédrder som pa-
verkar MS-symtom, men utan att paverka den underliggande sjukdomspro-
cessen. Ett fatal mottagningar — knappt en av tjugo — anger att det i de flesta
fall &r mottagningen som har ansvar for den symtomatiska behandlingen av
MS-patienter.

Primérvarden behandlar ménga olika MS-symtom men vanligast dr smért-
problematik och psykiska symtom, som depression. Personer som &r i en pro-
gressiv fas av sjukdomen, och som inte behandlas med sjukdomsmodifie-
rande behandling, far i storre utstrickning symtomatisk behandling inom
primérvarden.

Det forekommer ocksé att primarvarden har det 6vergripande uppfolj-
ningsansvaret for de personer som far symtomatisk behandling vid mottag-
ningen. Detta géller framforallt personer som dr multisjuka och bosatta i sir-
skilt boende. Drygt var tionde primérvardsmottagning som besvarat enkiten
anger att de vanligtvis foljer upp denna patientgrupp, istéllet for att uppfolj-
ningen sker inom specialistvarden.

Med tanke pé den laga svarsfrekvensen bor resultaten ovan tolkas med viss
forsiktighet.

Beddmning av resultat

Resultaten — fran bade Socialstyrelsens patientregister och enkatundersok-
ningen till landstingens specialistverksamheter — tyder pa att det finns stora
brister i uppfoljningen av personer med MS. Det dr endast drygt 60 procent
av de som har en MS-diagnos i patientregistret som har haft ett besok inom
den 6ppna specialiserade varden under det senaste aret. Det dr ocksé stora
skillnader mellan landstingen. Bést ar situationen i Vésterbotten, dir man
nidstan lyckas uppnd malnivan om att 80 procent av patienterna ska fa ett ar-
ligt besok. I andra landsting dr det bara hilften av MS-patienterna som haft
ett ldkarbesok under det senaste ret.

Att det finns brister i uppfoljningen bekréftas av resultatet fran enkdtunder-
sokningen till landstingens specialistverksamheter. Aven om de flesta lands-
ting har uppfoljningsrutiner som séger att patienterna ska foljas upp minst en
gang per ar sa dr det samtidigt manga som anger att de inte har kunnat folja
rutinerna. Detta tycks framforallt bero pa att det saknas specialistldkare inom
neurologi.

Resultaten tyder ocksé pa att det finns skillnader mellan olika patientgrup-
per. Det finns i storre utstrackning rutiner for att f6lja upp patienter med
skovvis MS &n patienter med progressiv MS, och om det finns rutiner inne-
bar dessa ofta att patienter med progressiv MS ska foljas upp mer sillan. Det
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ar dessutom vanligare att verksamheterna inte har mojlighet att folja upp pro-
gressiva patienter pa det sdtt som man ska enligt rutinerna.

Vidare tycks aldern ha en stor betydelse for hur ofta patienterna f6ljs upp:
yngre foljs upp oftare. Och dven om det ofta finns goda skal att f6lja upp
yngre patienter mer frekvent, till exempel beroende pé att dessa &r i en aktiv
fas av sjukdomen och far lakemedelsbehandling som kriaver regelbunden
uppfoljning, tycks skillnaderna mellan aldersgrupperna vara omotiverat stora.
Aven ildre personer, som kommit in i en progressiv fas av sjukdomen, har
vanligtvis behov av regelbunden uppfoljning av specialistlikare. Resultat
fran primérvardsenkiten visar att dessa patienter ibland f6ljs upp av primér-
vérden.

Vidare tycks socioekonomiska forhéllanden paverka mojligheterna till
uppfoljning, da andelen hogutbildade som f6ljs upp ér storre 4n motsvarande
andel bland personer med lag utbildning.

Niér det géller uppfoljning med magnetkamera, som utgor ett viktigt un-
derlag i uppfoljningen (framforallt av personer med skovvis MS), saknas i
dagsléget tillforlitliga data. For att kunna folja upp detta i framtiden ar det
angeldget att fler verksamheter regelbundet registrerar sina patienter i
Svenska MS-registret.

Sammanfattningsvis bedomer Socialstyrelsen att det ar viktigt att uppfolj-
ningen av patienter med MS utvecklas. I néstan alla landsting dr andelen pati-
enter som foljs upp alltfor liten, och landstingen bor darfor se 6ver bade sin
organisation och sina resurser for uppfoljning. Socialstyrelsen menar ocksa
att det ar angelédget att landstingen uppmérksammar hur uppfoljningen ser ut i
olika patientgrupper, och analyserar om det verkligen finns motiverade skal
till att uppfoljningen inom specialistvarden varierar i den utstrickning som
den gor, till exempel beroende pa alder eller fas av sjukdomen. Det dr inte
heller acceptabelt att uppfoljningen skiljer sig &t beroende pa patienternas ut-
bildningsniva.
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Behandling av MS-relaterade
symfom

Det finns ménga symtom som kan upptrida vid MS, till exempel trotthet eller
andra kognitiva besvir, gingsvarigheter, nedsatt svilj- och talformaga, spas-
ticitet och funktionsstorningar av tarm och blasa. Symtomen kan behandlas
med lakemedel eller andra symtomatiska behandlingar. Dessa kan bidra till
att lindra symtomen, minska risken for komplikationer, forbéttra funktions-
formégan och oka livskvaliteten, snarare én att paverka langtidsforloppet.

I denna utvirdering har vi dock avgrinsat oss till att kartligga de symtom
och atgéarder som lyfts fram som centrala rekommendationer i de nationella
riktlinjerna.
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MS-relaterad trotthet

MS-relaterad trotthet dr ett mycket vanligt symtom vid MS och innebér en
uttalad energiloshet, bdde mentalt och fysiskt. Tillstdndet pdverkar savil ar-
betsliv som privatliv och sociala relationer. MS-relaterad trotthet drabbar upp
till 80 procent av de som &r sjuka i MS, och upplevs ofta som ett av de svar-
aste symtomen att hantera.

Lokemedelsbehandling vid MS-relaterad
trotthet

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden i undan-
tagsfall kan erbjuda ldkemedlen amantadin eller modafinil vid MS-relaterad
trotthet (prioritet 10). Behandling med dessa ldkemedel har dock betydligt
lagre prioritet &n andra, icke-farmakologiska behandlingsinsatser. Detta inne-
bér att det endast bor vara en mycket liten andel av personerna med MS som
far 1dkemedlen.

Denna indikator visar andelen personer med diagnosen MS som behandlas
med modafinil eller amantadin.

Underlag till indikatorn har hdmtats fran Socialstyrelsens patientregister
och likemedelsregister.

En del personer som behandlas med modafinil eller amantadin har nytta av
behandlingen, och upplever inga storre biverkningar. Det kan dérfor 1 undan-
tagsfall vara motiverat att behandla med likemedlen, &ven om den positiva
effekten bedoms vara begriansad. Gruppen som bor fa likemedelsbehandling
mot MS-relaterad trotthet bedoms dock vara avsevért mindre 4n den andel
patienter som far behandlingen idag.

For en mer utforlig beskrivning av indikatorn, inklusive felkéllor, se bilaga
2.

En tfiondel behandlas med Idkemedel

Data fran lidkemedelsregistret visar att drygt 10 procent av alla personer med
MS behandlas med modafinil eller amantadin.

Det finns stora skillnader mellan landstingen: i Jamtland behandlas endast
4 procent av MS-patienterna med dessa likemedel, medan motsvarande an-
del i Orebro ir 19 procent.
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Diagram 23. Behandling av MS-relaterad trotthet
Andelen personer med MS som behandlas med modadafinil eller amantadin, 2014.

Jamtland
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Andelen som behandlas med ldkemedel mot MS-relaterad trétthet skiljer sig
at 1 olika &ldersgrupper. Det &r vanligast att personer som dr mellan 35 och
54 ar behandlas med lakemedlen, vilket kan hinga samman med att personer
1 denna alder befinner sig 1 en intensiv fas av livet.

Diagram 24. Behandling av MS-relaterad trotthet
Andelen personer med MS som behandlas med modafinil eller amantadin férdelat
pd dlder, 2014.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.
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Andelen personer som behandlas med ldkemedel mot MS-relaterad trotthet
har varit relativt konstant under den senaste femarsperioden.

Diagram 25. Behandling av MS-relaterad trétthet
Andelen personer med MS som behandlas med modafinil eller amantadin, 2010-2014.
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Kdalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Kurser om MS-relaterad trotthet

Utbildningsinsatser vid MS-relaterad trotthet har ett starkare vetenskapligt
stdd dn lakemedelsbehandling, och dessutom finns det mindre risk for bi-
verkningar. I de nationella riktlinjerna rekommenderas dérfor att hdlso- och
sjukvéarden kan erbjuda patienterna kurser i att hantera MS-relaterad trotthet.

Denna indikator visar andelen specialistverksamheter som kan erbjuda sina
patienter kurser 1 att hantera MS-relaterad trotthet, antingen vid den egna
verksamheten eller vid en annan verksamhet.

Underlag till indikatorn har samlats in via enkéten till landets specialist-
verksamheter (neurologiverksamhet eller motsvarande). I enkiten definieras
kurser 1 att hantera MS-relaterad trotthet som en serie av fysiska tréffar, som
innehéller bade foreldsningar, gemensamma diskussioner och praktiska mo-
ment. Hir avses inte allménna kurser som ges i samband med nyinsjuknande,
utan kurser som specifikt beror MS-relaterad trétthet. Kursen kan utforas av
den egna verksamheten eller av annan verksamhet.

For en mer utforlig beskrivning av indikatorn, inklusive felkillor, se bilaga
2.

F& verksamheter kan erbjuda kurser

Endast en tredjedel av landets neurologiverksamheter kan erbjuda sina pati-
enter mdjlighet att delta 1 kurser i att hantera MS-relaterad trotthet. Ungefér
hélften av dessa kurser anordnas av neurologiverksamheten eller motsva-
rande. Lika ofta &r det en annan verksamhet, vanligtvis en rehabiliteringsen-
het, som anordnar kursen.
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Diagram 2é. Kurser i hantering av MS-relaterad trétthet

Andelen specialistverksamheter som kan erbjuda sina patienter kurser i hantering av
MS-relaterad trotthet, 2016. Antal svarande verksamheter
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Kalla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

Flera verksamheter pdpekar att information om MS-relaterad trétthet ingér 1
andra patientutbildningar, eller att information om omradet ges individuellt
och inte 1 grupp.

Strukturerade program anvands inte

Flertalet av de fatal verksamheter som erbjuder sina patienter kurser i att han-
tera MS-relaterad trétthet tycks inte utgd fran nigot strukturerat program. I
enkiten stélldes frigan om verksamheterna anvinder Fatigue management
eller FACETS. Dessa utbildningar utgér fran self-management principer, och
syftar till att underlatta for personer med MS att hantera sin MS-relaterade
trotthet. Bagge utbildningarna omfattar sex utbildningstillféllen.

Ingen av verksamheterna anger att de anvdnder Fatigue management eller
FACETS. Négra verksamheter svarar dock att de saknar kunskap om vilket
program som eventuellt anvidnds, d& kursen erbjuds inom en annan verksam-
het 4n den egna. Detta gor att det i praktiken skulle kunna vara s att nagot av
programmen anvénds, men i sé fall endast i enstaka verksamheter.

Eftersom programmen &r relativt nya och dnnu inte dversatta till svenska
ar det dock inte sa forvdnande att de dnnu inte anvénds i1 verksamheterna.

F& deltari kurserna

Majoriteten av verksamheterna som kan erbjuda kurser i att hantera MS-
relaterad trotthet anger att kursen bara kan erbjudas till enstaka patienter, och
inte till alla patienter med denna problematik.
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Diagram 27. Deltagande i kurser om MS-relaterad trétthet

Har ni under 2015 kunnat erbjuda kurser i MS-relaterad trétthet till alla patienter som
behdver detta?

Ja, till alla eller de flesta

Ja, till ungefar halften

Ja, till nédgon enstaka

Nej, tillingen

Ej aktuellt*

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

* Har inte erbjudit kursen under den aktuella fidsperioden

Kalla: Socialstyrelsens enkat fill specialistverksamheter, 2016.

Att inte fler kan erbjudas kurser om MS-relaterad trotthet anges i de flesta
fall bero pé resursbrist eller pa att kursen &r en tillfdllig satsning, till exempel
ett pilotprojekt.

Beddmning av resultat

Behandling med ldkemedel mot MS-relaterad trotthet har en mycket lag prio-
ritet i de nationella riktlinjerna. Anda #r det en tiondel av alla MS-patienter
som idag behandlas med négot av ldkemedlen modafinil eller amantadin,
med syfte att minska trotthetssymtomen. Andelen varierar avsevirt mellan
landstingen, och pa vissa hall i landet dr det nédstan var femte patient som fér
lakemedlen.

Socialstyrelsen bedomer att det idag dr alltfor ménga patienter som fér 13-
kemedlen, och att verksamheterna skulle behova utveckla andra behand-
lingsinsatser for att hjédlpa patienterna att hantera sin trotthet.

Ett sdtt dr att erbjuda patienter mojlighet att delta i kurser i hantering av
MS-relaterad trotthet. Trots att atgdrden har en relativt hog prioritet i riktlin-
jerna dr det ovanligt att verksamheterna kan erbjuda sddana kurser. Detta be-
ror sannolikt, &tminstone delvis, pa att det saknas etablerade program att utga
ifran. I det vetenskapliga underlaget till de nationella riktlinjerna lyfter man
sdrskilt fram programmen Fatigue management och FACETS, eftersom det
ar dessa som har visat sig ha vetenskapligt stod. For ndrvarande pagér ett ar-
bete med att Oversdtta Fatigue management till svenska, med stod av medel
frin den nationella kronikersatsningen. Oversittningen kommer att vara klar
under 2017, och i slutet av aret planeras utbildningsinsatser for att sprida
kunskap om programmet.
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Styrke- och konditionstrdning
vid MS

Personer med MS kan fi problem med gang- och rorelseformagan, beroende
pa exempelvis muskelsvaghet och balanspaverkan. Forskning visar att
styrke- och konditionstridning kan bidra till att forbéttra gdng- och rorelsefor-
magan, men att dven personer som upplever MS-relaterad trotthet har nytta
av sadan traning. Styrke- och konditionstrdning vid MS-relaterad trétthet har
starkare vetenskapligt stod dn lakemedelsbehandling, och dessutom finns det
mindre risk for biverkningar.

Tillgdng fill styrke- och konditionstréning

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med MS bor fa till-
ging till styrke- och konditionstraning — vid bade forsdmrad gdngformaga
och MS-relaterad trotthet.

Denna indikator visar andelen specialistverksamheter som kan erbjuda sina
patienter med MS styrke- eller konditionstraning enligt individuellt anpas-
sade program. Styrke- och konditionstrdningen kan antingen ske vid den
egna verksamheten (neurologiverksamhet eller motsvarande) eller en annan
verksambhet.

Underlag till indikatorn har samlats in via enkiten till landets specialist-
verksamheter (neurologiverksamhet eller motsvarande). I enkéten definieras
individuellt anpassade program som “’program som till exempel ges av en fy-
sioterapeut. Instruktioner om hur triningen ska ske samt den praktiska tra-
ningen kan béade utforas av den egna verksamheten och av annan verksam-
het”.

For en mer utforlig beskrivning av indikatorn, inklusive felkillor, se bilaga
2.

De flesta kan erbjuda styrke- och konditionstraning
Flertalet verksamheter anger att de kan erbjuda sina patienter styrke- och
konditionstraning enligt individuellt anpassade program, men var femte verk-
samhet anger att detta inte ar mdjligt.
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Diagram 28. Tillgang till styrke- och konditionstréning, MS

Andelen specialistverksamheter som kan erbjuda styrke- och konditionstraning fill
personer med MS, 2016.
Antal svarande verksamheter
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Ja, men bdade rdd och praktisk tréning inom annan verksamhet
Nej
Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.

Ungefir var femte verksamhet anger att det &r den egna verksamheten som
erbjuder bade rdd och instruktioner om var trdningen ska ske och praktisk
traning. Nagra verksamheter anger att den egna verksamheten erbjuder rad
och instruktioner om hur traningen ska ske, men att den praktiska traningen
sker inom en annan verksamhet. Vanligast dr dock att bade rdd och instrukt-
ioner och praktisk traning sker utanfor verksamheten. I de allra flesta av
dessa fall dr det en rehabiliteringsmedicinsk enhet eller motsvarande som an-
svarar for styrke- och konditionstrdningen.

Alla far inte insatsen

Drygt hélften av verksamheterna som kan erbjuda styrke- och konditionstré-
ning enligt individuellt anpassade program menar att alla eller de flesta pati-
enter med behov av insatsen ocksé har kunnat 4 denna under det senaste
aret. Resterande verksamheter bedomer dock att det ar mindre &n hélften av
patienterna som har fatt styrke- och konditionstréning, trots att de har behov
av detta.
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Diagram 29. Deltagande i styrke- och konditionstréning, MS

Har ni under 2015 kunnat erbjuda styrke- och konditionstrdning enligt individuellt
anpassade program till alla patienter som behdver detta?

Ja, till alla eller de flesta

Ja, till ungefdr halften

Ja, till ndgon enstaka

Nej, fillingen

Ej aktuellt*

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

* Har inte erbjudit insatsen under den aktfuella tidsperioden

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

De flesta verksamheter som inte har kunnat erbjuda styrke- och konditions-
traning till alla patienter som behdver detta anger att orsaken dr resursbrist.

Beddmning av resultat

Det dr positivt att de flesta verksamheter kan erbjuda sina patienter styrke-
och konditionstraning enligt individuellt anpassade program. Malet bor dock
vara att alla verksamheter ska kunna gora detta.

Vem som 1 praktiken ger insatsen varierar mellan landstingen. Ibland ges
bade rad och instruktioner och praktisk trdning inom neurologiverksamheten
eller motsvarande, men det dr vanligare att det dr en annan verksamhet — till
exempel en rehabiliteringsenhet eller primérvarden — som ansvarar for detta.
Det dr naturligtvis landstingen sjélva som véljer hur man vill organisera var-
den, och vilken verksamhet som ska utfora olika insatser. Det dr dock viktigt
att personalen som ger rad och instruktioner om styrke- och konditionstra-
ning har kunskap om de sérskilda behov som patienter med MS har, och att
insatserna anpassas efter behoven. Det dr ocksa angelédget att det finns en
nira samverkan med den verksamhet som har huvudansvaret for patienten
och med det multidisciplinédra teamet.

Aven om de flesta kan erbjuda patienterna styrke- och konditionstréining
enligt individuellt anpassade program tycks det inte som om alla patienter
som har behov av insatserna far dessa. Socialstyrelsen menar darfor att det &r
viktigt att landstingen ser 6ver om verksamheterna har tillrackligt med resur-
ser och kompetens for att tillgodose patienternas behov.
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Gruppbaserad patientutbildning
vid MS

MS ir en kronisk, progressiv sjukdom, som ofta kommer att paverka en per-
sons liv pa méanga olika sétt. Personer med MS har dérfor stor nytta av att fa
information om sjukdomens forlopp, samt vilka olika behandlingar som kan
ges. Det dr ocksa viktigt att patienten far kunskap om de fysiska och mentala
symtom som kan uppstéd som en konsekvens av sjukdomen, vilka stodinsatser
som kan ges samt vad patienten sjdlv kan gora for att minska symtomen.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med MS kan fa
gruppbaserad patientutbildning (ofta kallad MS-skola). Patientundervisning i
grupp, som ofta erbjuds i samband med att patienten insjuknat, kan ges som
ett komplement till individuellt utformad information och utbildning. Grupp-
baserad utbildning har fatt en medelhdg prioritet i de nationella riktlinjerna
(prioritet 6).

Halften erbjuder grupputbildning

Enkaten till specialistverksamheterna (neurologiverksamhet eller motsva-
rande) visar att drygt hélften kan erbjuda gruppbaserad utbildning till patien-
ter med MS.

Flera verksamheter papekar att de planerar att starta upp gruppbaserad ut-
bildning. Nagon enstaka verksamhet namner ocksa att man tidigare har erbju-
dit patienterna utbildning i grupp, men att intresset for detta har varit begréan-
sat.
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Diagram 30. Tillgang till gruppbaserad patientutbildning, MS
Andelen verksamheter som kan erbjuda gruppbaserad patientbildning till personer
med MS, 2016. Antal svarande verksamheter

Norrbotten
Vasterbotten =
Jamtland
Dalarna
Vastmanland

Orebro

Blekinge
Vastra Gétaland ‘

Kalmar ‘
Stockholm ‘
Skdane i
RIKET ‘
Gavleborg |
Ostergétland | |
|

|

|

|

g W W W 4 a4 a4 o

Halland
Varmland
Kronoberg
Jonképing |
Uppsala |
Vasternorrland
Gotland
Sérmland

O O O LA N L4 . Wi

0 20 40 60 80 100
mJa Nej Procent

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

Flertalet verksamheter av de som kan erbjuda gruppbaserad patientutbildning
bedomer att de under det senaste aret har kunnat erbjuda utbildningen till alla
eller de flesta patienter som behover detta. Resterande anger att de endast har
kunnat erbjuda utbildningen till en mindre grupp patienter. Resursbrist, orga-
nisationsfordndringar eller for fa intresserade patienter anges som skal till att
alla inte har erbjudits mojlighet att delta i utbildningen.

Diagram 31. Deltagande i gruppbaserad patientutbildning, MS

Har ni under 2015 kunnat erbjuda gruppbaserad patientutbildning fill patienter med MS
som behdver detta?

Ja, till alla eller de flesta

Ja, till ungefdr halften

Ja, till ndgon enstaka

Nej, fillingen

Ej aktuellt*

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

* Har inte erbjudit utbildningen under den aktuella tidsperioden

Kdalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.
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Patientutbildning av andra aktorer

Halften av verksamheterna som inte sjdlva erbjuder patientutbildning kan
hénvisa patienter med MS till en gruppbaserad utbildning som utfors av en
annan aktor. I de flesta fall dr det en rehabiliteringsenhet — antingen inom
landstingets organisation eller hos en extern utforare — som erbjuder utbild-
ningen.

Det forekommer ocksé att utbildningen anordnas av en patient- eller anho-
rigforening. Neuroforbundet har till exempel tagit fram utbildningen Av-
stamp, som drivs i seminarieform. Utbildningsmaterialet dr nu dven tillgédng-
ligt via internet.

Négra verksamheter anger ocksé att de hinvisar patienterna till en utbild-
ning som anordnas av ett likemedelsforetag.

Anhdriga kan oftast delta

De flesta verksamheter som erbjuder gruppbaserad patientutbildning erbjuder
regelmassigt anhoriga eller andra nirstaende mojlighet att delta i utbild-
ningen, men en fjirdedel av verksamheterna séger att de inte gor det.

Beddmning av resultat

Personer med MS bor fé kontinuerlig information om sjukdomen, men ocksa
konkreta rdd om vad de kan gora for att minska symtomen och hantera sin
livssituation.

Utover individuella informations- och stddinsatser dr det manga som upp-
lever att patientutbildning i grupp dr ndgonting positivt, bland annat eftersom
det ger en mojlighet att traffa andra som befinner sig i en likartad situation.
Detta dr ocksd ndgot som har framforts av berdrda patientorganisationer i
olika sammanhang. Socialstyrelsen bedomer dérfor att det skulle vara posi-
tivt om fler verksamheter kunde erbjuda patientutbildning i grupp, nir det
finns 6nskemal om detta. Att hdnvisa patienterna till en utbildning som an-
ordnas av ett ldkemedelsforetag dr inte ett 6nskvért alternativ.
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Sammanhdngande
teamrehabilitering vid MS

MS kan leda till en nedsatt funktionsférméga, det vill séga olika funktions-
nedséttningar som i sin tur kan paverka en persons formaga att utféra och
vara delaktig i olika aktiviteter. Vid uttalade problem som paverkar en per-
sons vardag kan en sammanhéngande rehabiliteringsperiod gora en bety-
dande skillnad for personens mojlighet att hantera sin situation, och darmed
forbattra livskvaliteten.

En sammanhéngande teamrehabilitering pdgar under en avgriansad period
— vanligtvis ett par veckor. Teamrehabiliteringen har tva syften: dels att opti-
mera personens funktionsférméga, dels att ldra den enskilda personen att
hantera och leva med sin sjukdom. Den kan genomforas antingen i Oppen-
vard eller slutenvéard, och utfors av flera professioner i samverkan med perso-
nen och de nérstdende. Rehabiliteringsatgidrderna omfattar sdvil medicinska
insatser som omvardnad, trdning och kompensatoriska insatser.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvéarden bor
erbjuda sammanhédngande teamrehabilitering till personer med MS, 1 fall da
sjukdomen har en paverkan pa personens funktionsformaga.

De flesta kan hanvisa fill
sammanhdngande rehabilitering

Fyra av fem specialistverksamheter (neurologiverksamhet eller motsvarande)
anger att de har mojlighet att hianvisa patienter med MS till sammanhéngande
teamrehabilitering.
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Diagram 32. Tillgang till ss mmanh&ngande teamrehabilitering, MS

Andelen verksamheter som kan h&nvisa patienter med MS fill sammanh&ngande

teamrehabilitering, 2016.
Antal svarande verksamheter

Blekinge
Dalarna
Gdavleborg
Jénképing
Kronoberg
Norrbotten
Skéne
Stockholm
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vastra Gétaland
Orebro
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Ostergdtiand
Jamtland
Vastmanland
Gotland
Sérmland
Vésternorrland
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Kdalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.

De flesta verksamheter anger att den sammanhédngande teamrehabiliteringen
vanligtvis sker vid en rehabiliteringsmedicinsk verksamhet som tillhor lands-
tingets organisation.

Négra verksamheter anger att den sammanhingande teamrehabiliteringen
vanligtvis utfors av externa utforare, det vill séga privata aktdrer som ger re-
habiliteringsinsatser pd uppdrag av landstinget. Vanligast dr detta 1 Stock-
holm och Skane. Aven verksamheter som tillhor andra landsting #n dessa
anger att ssmmanhéngande rehabilitering ibland ges av externa utforare, dven
om detta inte &r det vanligaste.

De flesta verksamheter som kan hénvisa patienter till sammanhéngande
teamrehabilitering anger att rehabiliteringen sker inom Sppenvard. Knappt
hélften kan dessutom hénvisa patienterna till slutenvéardsrehabilitering.

Resultaten redovisas per verksamhet i bilaga 4.

Regelverk kring rehabiliteringen

Vem fattar beslut om rehabiliteringen?

Ibland &r det neurologiverksamheten eller motsvarande som fattar det for-
mella beslutet om huruvida en patient ska fa sammanhingande teamrehabili-
tering eller inte, men vanligast &r att detta beslut istéllet sker vid den verk-
samhet som ger rehabiliteringen.

I nagra landsting fattas dock beslutet av en person pa overgripande niva,
till exempel en rehabiliteringssamordnare med landstingsévergripande ansvar
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eller en tjdnsteman pa den centrala hélso- och sjukvérdsforvaltningen. Detta
ar till exempel fallet 1 Stockholm, som har infort ett vardval inom neurolo-
gisk rehabilitering.

Verksambheter 1 flera landsting papekar dock att det forekommer att beslu-
tet om sammanhéngande rehabilitering kan fattas av flera olika aktérer. Om
patienten ska fa rehabilitering externt — vid antingen en privat driven rehabi-
literingsenhet eller en anldggning utomlands — fattas beslutet ofta pa lands-
tingsdvergripande niva.

Hur ofta ges sammanhdngande rehabilitering?

En majoritet av verksamheterna anger att det r patientens behov som avgor
hur ofta hen kan fa tillgéng till ssmmanhéngande teamrehabilitering. Ibland
finns det dock en schablon som anger detta; antingen faststélld av den enhet
som ger rehabiliteringen eller inom landstinget eller regionen centralt. Nér
det finns en schablon innebir den i de flesta fall att patienterna kan fa sam-
manhéingande rehabilitering en gang vartannat ar.

Aven en del verksamheter som anger att det “officiellt” ir patientens be-
hov som avgdr hur ofta rehabiliteringen ska ske pipekar att det 1 praktiken
inte dr behoven som styr. Istéllet tycks det finnas en praxis som innebdr att
sammanhédngande rehabilitering endast kan ges med vissa tidsintervall (vanli-
gen arligen eller en gdng vartannat ar) eller att patienten endast kan beviljas
rehabilitering ett begrdnsat antal génger.

Hur Idnge pd&gdr rehabiliteringen?

Vid drygt hilften av verksamheterna ér det vardpersonalens och patientens
gemensamma beddmning som avgor rehabiliteringsperiodens langd. Nagra
verksamheter anger att behoven egentligen ska styra, men att det i praktiken
ar tillgdngen till rehabiliteringspersonal eller virdplatser som styr hur linge
patienterna far ssmmanhingande rehabilitering.

En tredjedel av verksamheterna anger dock att tidsperioden bestdms av en
schablon. Nar det finns en schablon &r det vanligast att den &r faststilld av
den enhet som utfor sammanhédngande rehabilitering, men det forekommer
ocksa att schablonen &r faststilld av landstinget centralt.

Hur léange patienten ska fé rehabilitering enligt schablonen varierar, mellan
tva och fyra veckor. Négra verksamheter papekar ocksé att rehabiliteringspe-
riodens ldngd varierar mellan olika rehabiliteringsverksamheter, eller mellan
oppen- och slutenvardsrehabilitering.

Bedomning av resultat

Aven om flertalet verksamheter siger att de kan hinvisa sina patienter till
sammanhédngande teamrehabilitering dr det ndstan var femte verksamhet som
anger att de inte kan gora det. Socialstyrelsen bedomer att detta ar en brist ef-
tersom manga personer med pétagliga funktionsnedsattningar har nytta av en
sammanhéngande rehabiliteringsperiod, dir flera professioner samverkar
kring den enskilde.
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Att patienterna kan hénvisas till sammanhédngande teamrehabilitering be-
hover dock inte automatiskt innebéra att de far den rehabilitering som de fak-
tiskt skulle behova. De flesta verksamheter séger att det dr uttalat att patien-
ternas behov ska styra vilken rehabilitering som ges, men manga papekar att
det i praktiken &r tillgéngliga resurser som avgor hur ofta och hur linge reha-
biliteringen pagar. Det dr ocksé flera landsting som har infort schabloner om
rehabiliteringsperiodens langd och frekvens, vilket gar emot principen att
personens individuella behov ska vara vigledande for vilka insatser som ges.

Socialstyrelsen anser att det dr viktigt att en period av sammanhéngande
teamrehabilitering inleds med en beddmning av hur personens funktion, akti-
vitet och delaktighet &r paverkad. Resultatet av bedomningen bér samman-
stdllas i en rehabiliteringsplan som dven beskriver personens mal med rehabi-
literingen samt planerade &tgirder och tidsplan. Atgirderna bor alltid vara
individuellt anpassade till den enskilda personens behov och kan dérfor vari-
era i intensitet och innehall. Lingden pa rehabiliteringsperioden bor ocksa
vara beroende av innehallet i planen.
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Kommunernas insatser till personer
med MS

De nationella riktlinjerna for varden av personer med MS och Parkinsons
sjukdom vénder sig i forsta hand till hilso- och sjukvarden. Detta innebér att
riktlinjerna omfattar kommunernas hélso- och sjukvardsinsatser, men dére-
mot inte de insatser som till exempel ges med stdd av socialtjénstlagen.

I denna utvérdering har vi dnd4 valt att ge en kortfattad beskrivning av de
kommunala insatser som ges till personer med MS. Hér ingar de insatser som
ges enligt lagen om stdd och service for vissa funktionshindrade (LSS), soci-
altjanstlagen (SoL) samt hélso- och sjukvardslagen (HSL).

Insatser enligt LSS

Vissa personer med funktionsnedséttning har rétt till insatser enligt lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS. For att ha
ritt till insatser enligt LSS méste personen tillhora ndgon av de tre person-
kretsar som definieras i lagstiftningen. Personer med MS som fér insatser en-
ligt LSS tillhor oftast personkrets 3, det vill sdga ’personer med andra varakt-
iga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte beror pa
normalt dldrande, forutsatt att de dr stora och orsakar betydande svarigheter i
den dagliga livsforingen och dédrmed ett omfattande behov av stdd och ser-
vice”.

Uppgifter fran Socialstyrelsens register dver insatser enligt lagen om stéd
och service for vissa funktionshindrade visar att andelen personer med MS
som far LSS-insatser varierar beroende pé alder. Vanligast med insatser ar
det i aldersgruppen 55-74 ér, dér ungefar 5 procent beviljades ndgon LSS-
insats under ar 2014. En forklaring till detta dr att manga i aldersgruppen har
kommit till en progressiv fas av sjukdomen, dd@ MS-symtomen kan vara om-
fattande och behovet av stodinsatser stort.
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Diagram 33. LSS-insatser, MS
Andelen personer med MS som beviljats LSS-insatser, férdelat pd dlder, 2014.

Procent
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35-44 ar 45-54 Ar 55-64 ar 65-74 ar 75-84 Ar

mPersoner med MS Andel i befolkningen

Kdalla: Registret dver insatser enligt lagen om stéd och service for vissa funktionshindrade,
Socialstyrelsen.

Insatser enligt SoL

En relativt stor andel av personerna med MS é&r beroende av insatser enligt
socialtjanstlagen (SoL), som till exempel hemtjénst eller sirskilt boende. I di-
agrammet nedan redovisas andelen personer med MS som under &r 2014 fick
tillgang till ndgon socialtjénstinsats, fordelat pa olika aldersgrupper. Uppgif-
terna dr himtade fran Socialstyrelsens register over socialtjdnstinsatser till
aldre och personer med funktionsnedséttning.

Resultaten visar att minga personer med MS fick socialtjénstinsatser under
2014. Behovet av insatser Okar, vilket dr naturligt, med stigande alder. Men
dven bland personer i medeléldern dr andelen som far insatser stor; sérskilt
jamfort med den Ovriga befolkningen i motsvarande aldersgrupp.
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Diagram 34. Socialtjcéinstinsatser, MS

Andelen personer med MS som f&tt insatser enligt socialtjanstiagen ndgon géng
under 2014.

Procent
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90 +
80 -
70 A
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50 +
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20 +

0-34 35-44 ér 45-54 &r 55-64 ar 65-74 ar 75-84 ar 85+
mPersonermed MS @ Andel i befolkningen

Kalla: Registret dver socialtjanstinsatser fill dldre och personer med funktionsneds&ttning,
Socialstyrelsen.

Kommunal hélso- och sjukvérd

Manga personer med MS fér inte bara insatser fran landstingens hélso- och
sjukvard, utan dven fran den kommunala hilso- och sjukvarden. I diagram-
met nedan redovisas andelen personer med MS som under ar 2014 fick till-
gang till nagon kommunal hilso- och sjukvardsinsats, fordelat pa olika al-
dersgrupper.

Aven nir det giller kommunal hilso- och sjukvard dkar behovet av insat-
ser avsevirt med stigande dlder. Men dven bland personer i medelaldern &r
det relativt vanligt med insatser. I aldersgruppen 55 till 64 ér far var fjérde
person med MS tillgang till kommunal hélso- och sjukvérd, och i dldergrup-
pen 65 till 74 ar har andelen Okat till ndstan 40 procent. Bland den Gvriga be-
folkningen i samma &ldersgrupp dr motsvarande andel mindre dn 5 procent.
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Diagram 35. Kommunal hdlso- och sjukvard, MS

Andelen personer med MS som varit mottagare av kommmunal hdlso- och sjukvérd enligt
18 § HSL, fordelat pd dlder, 2014.

Procent
100

90 +
80 4
70 ~
60 +
50 +
40 4
30 +
20 +
10 ~

o |
0-34 35-44 ar 45-54 ar 55-64 ar 65-74 ar 75-84 ar 85+
mPersoner med MS  m Andel i befolkningen

Kdlla: Registret dver kommunala hdlso- och sjukvardsinsatser, Socialstyrelsen.
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Vad ar Parkinsons sjukdom?

Orsaker till Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom &r en kronisk, neurologisk sjukdom. Vid Parkinsons
sjukdom forstors de nerveeller som tillverkar dopamin, som é&r en signalsub-
stans som hjdrnan anvinder for att skicka signaler mellan hjarncellerna. Nar
dessa celler forstors far hjarnan svarare att kontrollera de nervsignaler som
styr kroppens rorelser. Det gér inte att bli frisk fran sjukdomen, men det finns
olika behandlingar som minskar besvéren.

Sjukdomen kénnetecknas av olika motoriska symtom sadsom ldngsammare
eller minskad rorlighet, muskelstelhet, skakningar och balanssvérigheter. De
motoriska symtomen tilltar kontinuerligt med tiden.

Forutom motoriska symtom kan patienterna ocksa fa en lang rad icke-mo-
toriska symtom. Det kan vara mage-tarmproblem, urologiska symtom som
tdta tringningar, demens, psykiatriska symtom, soémnstorningar, dagtrétthet,
viktfordandringar och smérta. En del av dessa icke-motoriska symtom kan de-
butera fore de motoriska svérigheterna. Det giller bland annat forsdmrat lukt-
sinne, somnstérningar, depression och forstoppning. Andra icke-motoriska
symtom, som demens, kommer senare i sjukdomsforloppet.

Forekomsten av Parkinsons sjukdom

I Sverige insjuknar mellan 1 500 och 2 000 personer varje ar i Parkinsons
sjukdom. Den typiska insjuknandealdern dr omkring 65 ar, men 10 procent ar
yngre én 40 &r ndr de motoriska symtomen debuterar. Det dr vanligare att
mén dn kvinnor insjuknar i Parkinsons sjukdom.

Det finns uppskattningsvis mellan 18 000 och 20 000 personer med Park-
insons sjukdom 1 Sverige. I populationen som anvinds 1 denna utvérdering,
och som baseras pa data fran patientregistret, ingar totalt 17 050 personer
med Parkinsons sjukdom (for en utforligare beskrivning av hur populationen
tagits fram, se avsnittet Framtagande av MS- och Parkinsonpopulationer).
Personer som enbart far insatser fran primérvéarden ingdr inte i populationen
eftersom patientregistret inte omfattar primarvardsinsatser. Detta gor att anta-
let &r mindre @n den forvdntade forekomsten.

I diagrammet nedan framgér aldersfordelningen bland de personer som in-
gar i populationen. Aven om flertalet #r dldre dn 65 ar finns det mer &n 2 500
personer i yrkesverksam alder med diagnosen Parkinsons sjukdom.
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Diagram 36. Personer med Parkinsons sjukdom i patientregistret
Antal personer med Parkinsons sjukdom i patientregistret férdelat p& dlder, 2014.
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Kdlla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Av de personer som finns registrerade med minst tvd Parkinsondiagnoser 1
patientregistret dr 57 procent mén (9 682 personer) och 43 procent kvinnor
(7 368 personer).

Eftersom kvinnor generellt sett lever lingre &n méan dr andelen kvinnor i de
hogre aldersgrupperna storre. Dessutom dr det sé att kvinnor insjuknar i
Parkinsons sjukdom nagot senare d4n mén.

Diagram 37. Personer med Parkinsons sjukdom i patientregistret
Antal personer med Parkinsons sjukdom i patientregistret férdelat p& kén och alder,
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Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.
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Organisation och styrning av
varden vid Parkinsons sjukdom

Varden av personer med Parkinsons sjukdom sker framforallt inom den
Oppna specialiserade varden inom neurologi eller geriatrik. P4 vissa hall i
landet skoter dock primérvarden delar av varden, atminstone nér det géller
vissa patientgrupper som dldre multisjuka personer. Aven rehabiliteringsme-
dicinska verksamheter kan bidra med insatser till personer med Parkinsons
sjukdom.

Av avgransningsskél har vi 1 denna utvirdering inte haft mgjlighet att gé ut
med enkdter till alla berérda verksamheter utan endast till den verksamhet
som har huvudansvaret for varden av personer med Parkinsons sjukdom, det
vill sdga neurologiverksamhet eller motsvarande. I enkéten stills dock vissa
frdgor som beror dven insatser som kan ske vid andra verksamheter. Nar be-
greppet specialistverksamhet anvinds fortséttningsvis avses alltsé neurologi-
verksamhet eller motsvarande.

Resultaten fran enkédten visar att antalet personer med Parkinsons sjukdom
som verksamheten har behandlingsansvar for varierar avsevért — fran mindre
an 50 patienter till mer &n 500 patienter. Vanligast &r att verksamheten har
behandlingsansvar for mellan 150 och 300 patienter med Parkinsons sjuk-
dom. En utforligare beskrivning av verksamheterna som har besvarat enkiten
finns i bilaga 4.

Styrning av varden till personer med
Parkinsons sjukdom

Vdardprogram och andra styrdokument

Resultaten fran enkaéten till specialistverksamheterna visar att det 1 drygt half-
ten av verksamheterna finns styrdokument som beskriver hur varden av per-
soner med Parkinsons sjukdom ska utforas.

I en fjardedel av verksamheterna finns det vardprogram for patientgrup-
pen. Vanligtvis omfattar vArdprogrammet inte bara personer med Parkinsons
sjukdom, utan dven de som har Parkinsonliknande tillstind som till exempel
atypisk parkinsonism.

Det dr nagot vanligare att det finns andra styrdokument &n vardprogram,
men dessa beror ofta endast en del av verksamhetens arbete med Parkinson-
patienter. Mdnga verksamheter anger att de har tagit fram flodesscheman,
som till exempel beskriver specifika omradden som utredningsprocessen eller
processen infor avancerad behandling. Det forekommer ocksa att det finns
riktlinjer eller rutiner for specifika yrkesgrupper eller behandlingar, till ex-
empel likemedelsbehandling.
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Bland verksamheterna som har svarat att de saknar lokalt eller regionalt
framtagna styrdokument ar det flera som anger att de anvinder Swemodis
riktlinjer.

For en utforligare beskrivning av tillgangen till styrdokument i olika verk-
samheter, se bilaga 4.

Samverkansrutiner vid misstanke om Parkinsons
sjukdom

I enkéten stélldes fragan om neurologiverksamheten eller motsvarande har
rutiner for samverkan med andra verksambheter, till exempel akutverksamhet
eller primérvérd, da dessa kommer i kontakt med personer som uppvisar
symtom pa Parkinsons sjukdom.

Resultaten visar att det ar relativt ovanligt att det finns sddana rutiner, och
ndr rutiner finns ar de oftast muntliga. Det &r vanligast att det finns skriftliga
rutiner med primérvarden, men detta forekommer dnda bara vid en fjardedel
av verksamheterna.

Diagram 38. Samverkansrutiner vid misstanke om Parkinsons sjukdom
Andelen specialistverksamheter som har samverkansrutiner med nedanstdende
verksamheter d& dessa kommer i kontakt med personer som uppvisar symtom pd
Parrkinsons sjukdom, 2016.

Akutverksamhet

Bild- och funktionsmedicin

Primdarvérd

Geriatrisk verksamhet

Andra verksamheter

HH
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m Jq, skriffiga = Ja, muntiiga Nej

Kdlla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.

Samverkan med Forsakringskassan

Aven nir det giller samverkan med Forsdkringskassan ir det ovanligt att det
finns rutiner. Ingen av verksamheterna har skriftliga rutiner for hur samver-
kan ska ske, och muntliga rutiner finns endast vid 15 procent av verksamhet-
erna.

I flera av enkdtsvaren papekas att antalet Parkinsonpatienter i arbetsfor al-
der dr mycket begransat, vilket gor att det inte finns behov av samverkansru-
tiner med Forsdkringskassan. Socialstyrelsen menar dock att detta bor finnas,
eftersom andelen personer som &r yngre dn 65 ar utgor en inte obetydlig an-
del — cirka 15 procent — av Parkinsonpatienterna.
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Beddmning av resultat

Resultaten visar att bara drygt hélften av specialistverksamheterna har ndgon
form av styrdokument som beskriver hur varden av personer med Parkinsons
sjukdom ska genomforas. Innehallet i dokumenten som finns tycks ocksa va-
riera. Ibland finns det mer omfattande vardprogram som tacker allt fran ut-
redning till rehabilitering men det forekommer ocksé att dokumenten endast
berdr vissa behandlingsinsatser, till exempel inséttning och uppfoljning av 1a-
kemedelsbehandling.

Det dr ocksa relativt ovanligt att det finns rutiner fér samverkan med andra
verksamheter som till exempel primarvarden, da dessa kommer i kontakt
med personer som uppvisar symtom pa Parkinsons sjukdom. Om det finns
rutiner dr de oftast inte skriftliga, utan enbart muntliga.

Aven om det ibland kan fungera vil med muntliga rutiner — kanske fram-
forallt inom mindre verksamheter dér det ocksa finns en god personkénne-
dom — &r det ofta en fordel om det finns skriftliga rutiner som till exempel
tydliggor ansvarsfordelning och vardprocesser. Dessa rutiner kan antingen
vara separata dokument eller inga i mer 6vergripande dokument, till exempel
ett vardprogram.

Sammanfattningsvis bedomer Socialstyrelsen att det dr angelédget att verk-
samheterna 1 storre utstrickning tar fram skriftliga styrdokument. Ibland kan
det vara bra med separata dokument som ber6r specifika behandlingsinsatser
eller verksamheter, men Socialstyrelsen menar att det ocksa &r en fordel om
det finns overgripande styrdokument som tacker hela vardkedjan.
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Multidisciplindra feam inom
Parkinsonvdarden

Parkinsons sjukdom kan pdverka en persons liv pd manga olika sétt. Det kan
till exempel bli svart att klara av dagliga aktiviteter, som att utfora sitt arbete,
laga mat eller utdva fritidsintressen. I en sddan situation kan det behovas in-
satser fran ett multidisciplinirt team, dir varje profession bidrar med sin
unika kompetens. Teamet kan hjélpa patienten att bibehélla sin livskvalitet
och formaga att vara aktiv och delaktig i samhdllet, trots en kronisk sjukdom.

Tillgang till multidisciplinGra team

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med Parkinsons sjuk-
dom bor erbjudas insatser fran ett multidisciplinért team. I teamet bor fol-
jande professioner ingd: ldkare, sjukskoterska, fysioterapeut, arbetsterapeut,
kurator, psykolog eller neuropsykolog, logoped och dietist.

Denna indikator visar andelen specialistverksamheter som har tillgéng till
ett fullsténdigt Parkinsonteam, det vill sdga som innehaller de ovan ndmnda
kompetenserna. Hér redovisas ocksa andelen verksamheter som har ett team,
men som saknar ndgon eller ndgra kompetenser. Minimikravet pa ett team &r
hér att det utdover neurolog och sjukskoterska ska ingd minst ytterligare tva av
de kompetenser som ndmns i riktlinjerna.

Underlag till indikatorn har samlats in via enkéten till landets specialist-
verksamheter (neurologiverksamhet eller motsvarade). Personalen som ingér
1 teamet behover inte vara anstélld vid den verksamhet som har besvarat en-
katen. Teammedlemmarna ska dock ha tid for bade behandling och bedom-
ning av enskilda patienter som handliggs inom teamet och for deltagande i
teammoten. For en mer utforlig beskrivning av indikatorn, inklusive felkal-
lor, se bilaga 2.

Det finns team, men de flesta ar ofullstndiga

Flertalet neurologiverksamheter eller motsvarande har tillgang till ett multi-

disciplinirt team. Det dr dock mindre &n hélften av verksamheterna vars team

innehéller samtliga kompetenser som lyfts fram i de nationella riktlinjerna.
Nastan var femte verksamhet saknar helt och hallet ett team.
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Diagram 39. Tillgang till multidisciplindra team, Parkinsons sjukdom

Andelen verksamheter med tillg&ng till multidisciplinéra team, 2016.
Antal svarande verksamheter

Blekinge
Uppsala
Varmland
Vdasterbotten
Vasternorrland
Gavleborg
Sérmland
Dalarna
Jamtland
Jonkdping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skdane

RIKET

Vastra Gotaland
Stockholm
Orebro
Ostergdtland
Halland
Gotland
Vastmanland

COWNNAGNBW—="Nww— -0 —— —— —
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mFullstdndigt team = Minimiteam Inget team alls Procent

Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.

Psykologer saknas ofta i teamen

Neurolog, sjukskdterska, arbetsterapeut och fysioterapeut ingar néstan alltid i
det multidisciplindra teamet. Flertalet team innehaller dven kurator, dietist
och logoped. Den kompetens som oftast saknas &r psykolog, med eller utan
neuropsykologisk inriktning. Mer dn hilften av Parkinsonteamen saknar
denna kompetens.

Det ar mycket vanligt att personer som ingar i det multidisciplinira teamet
ar anstéllda inom en annan verksamhet dn neurologiverksamheten. Neurolog
och sjukskoterska tillhor i de allra flesta fall neurologiverksamheten, medan
ovriga kompetenser vanligtvis dr inlanade fran en annan verksambhet.
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Diagram 40. Vardprofessioner i det multidisciplinara teamet,
Parkinsons sjukdom

Andelen verksamheter dér nedanstdende vardprofessioner ingdr i det multidisciplindra
teamet (gdller endast verksamheter som har ett multidisciplinért team), 2016.

Arbetsterapeut
Dietist
Fysioterapeut
Kurator
Logoped
Neurolog
Neuropsykolog
Psykolog*

Sjukskoterska

Annat

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

* Utan neuropsykologisk inriktning | Anstdlld vid den egna verksamheten
m Anstalld/inldnad frédn annan verksamhet
Vardprofessionen ingdr inte i teamet
Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.

Aven om det finns tillgang till olika kompetenser i teamet behdver inte detta
innebdra att resurserna dr tillrdckliga for att tillgodose patienternas behov av
insatser. Mer én var fjarde verksamhet som har tillgang till kurator, logoped,
neurolog och sjukskoterska i teamet upplever att de endast till liten del, eller
inte alls, kan tillgodose patienternas behov av insatser fran respektive perso-
nalkategori. Storst upplevs bristen vara nér det géller tillgang till psykologin-
satser, ddr ndstan halften av verksamheterna — trots att psykolog eller neu-
ropsykolog ingér i teamet — &nda upplever att personalresurserna ar
otillrickliga.

Teamen ansvarar for flera patientgrupper

Endast en femtedel av teamen har enbart i uppdrag att ge insatser till perso-
ner med Parkinsons sjukdom. Istéillet dr det betydligt vanligare att teamen an-
svarar for flera patientgrupper. Vanligast &r att teamen dven har ansvar for
andra neurologiska sjukdomar, som MS och ALS. Det dr inte heller ovanligt
att patienter med stroke far insatser fran samma team som arbetar med Park-
insonpatienter.

Beddmning av resultat

De flesta verksamheter har tillgéng till ett team bestaende av ldkare (neuro-
log), sjukskd&terska och ytterligare minst tva yrkeskategorier. Det forekom-
mer dock att verksamheter saknar team dven enligt denna begriansade definit-
ion, vilket kan fa negativa konsekvenser for patienterna.

Fullstédndiga team, det vill sdga team som innehaller lékare, sjukskoterska,
fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator, psykolog eller neuropsykolog, logoped
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och dietist, finns endast vid drygt var tredje verksamhet. Det édr framforallt
bristen pa psykologer, med eller utan neuropsykologisk inriktning, som gor
att s manga team idag #r ofullstindiga. Aven verksamheter som faktiskt har
en neuropsykolog upplever att patienternas behov av psykologinsatser &nda
inte kan tillgodoses. Att resurserna inte upplevs vara tillrdckliga giller dven
andra yrkeskategorier, som neurolog, sjukskoterska, kurator och logoped. So-
cialstyrelsen menar darfor att landstingen skulle behova se dver tillgangen till
olika yrkeskompetenser, och den arbetstid som de har avsatt for att arbeta
med Parkinsonpatienter.

Resultaten visar att minga team inte enbart arbetar med personer med
Parkinsons sjukdom, utan dven med andra neurologiska sjukdomar. Detta be-
hover inte automatiskt vara en nackdel, och sarskilt inom mindre verksam-
heter &r det orealistiskt att ha sérskilda Parkinsonteam. Om teamet far ett allt-
for brett uppdrag, som omfattar ett stort antal patientgrupper, finns det dock
en risk for att personalen inte kan ta hand om personer med Parkinsons sjuk-
dom pa ett optimalt sétt eftersom bade kompetens och tid saknas.
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Parkinsonsjukskdterskor

En Parkinsonsjukskoterska ér en sjukskoterska med sarskild kunskap om
Parkinsons sjukdom, och som kan fungera som en koordinator for patient,
teamet och andra vardgivare. Ur ett patientperspektiv dr det av stort vérde att
enkelt {4 kontakt med en sjukskdterska med kunskap om och erfarenhet av
Parkinsons sjukdom. Detta utgor grunden till ett langsiktigt, gott omhénderta-
gande av personer med Parkinsons sjukdom och &r en trygghetsfaktor i per-
sonernas vardag.

Tillgdng till Parkinsonsjukskoterskor

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med Parkinsons sjuk-
dom bor kunna erbjudas insatser fran en Parkinsonsjukskoterska. Denna indi-
kator visar andelen specialistverksamheter som har tillgéng till funktionen
Parkinsonsjukskoterska.

Underlag till indikatorn har samlats in via enkdten till landets specialist-
verksamheter (neurologiverksamhet eller motsvarade). I enkéten definieras
Parkinsonsjukskdterska som en sjukskoterska med betydande kunskap om
Parkinsons sjukdom, och som har ett uttalat uppdrag att specifikt arbeta med
patientgruppen. For en mer utforlig beskrivning av indikatorn, inklusive fel-
kallor, se bilaga 2.

De flesta verksamheter har Parkinsonsjukskoterskor

Ungefir tre fjdrdedelar av landets neurologiverksamheter eller motsvarande
har inréttat funktionen Parkinsonsjukskdterska. I de flesta verksamheter har
Parkinsonsjukskoterskan sarskilt avsatt tid for uppdraget, men i en femtedel
av verksamheterna saknar Parkinsonsjukskoterskan eller -sjukskdterskorna
detta.
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Diagram 41. Tillgang till Parkinsonsjukskoterska

Andelen verksamheter med tillgdng till Parkinsonssjukskéterska, med eller utan avsatt

fid, 2016.

Vdasterbotten
Jémtland
Vasternorrland
Dalarna
Varmland
Skane
Uppsala
Vastra Gotaland
Orebro
Blekinge
Stockholm
RIKET
Jonkdping
Halland
Gdavleborg
Kronoberg
Ostergdtland
Sérmland
Kalmar
Norrbotten
Vastmanland
Gotland

Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.
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Vid ungefar hélften av verksamheterna finns det endast en Parkinsonsjuksko-
terska, men vid dvriga verksamheter finns det tva eller fler. Storre sjukhus,
som till exempel universitetssjukhusen i Stockholm, Géteborg och Skéne,

anger att de har tre eller fyra Parkinsonsjukskoterskor.

Niér Parkinsonsjukskodterskan har sirskilt avsatt tid for uppdraget handlar
det oftast om ungefdr halva arbetstiden (om det finns flera Parkinsonsjuksko-
terskor vid verksamheten avses den som har storst andel av sin arbetstid av-
satt for uppdraget). Hur stor andel av arbetstiden som &r avsatt for uppdraget

paverkas ocksa av verksamhetens storlek.
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Diagram 42. Parkinsonsjukskoterskornas tjanstgoringsgrad

Andel av arbetstiden som Parkinsonsjuksk&terskan har avsatt for uppdraget, 2016.

100 procent

75-99 procent

50-74 procent

25-49 procent

Mindre &n 25 procent

Ingen avsatt fid

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Kdalla: Socialstyrelsens enkdat till specialistverksamheter, 2016.

Parkinsonsjukskoterskornas utbildning
och fortbildning

En majoritet av Parkinsonsjukskdterskorna har genomgétt sérskild utbildning
med inriktning mot Parkinsons sjukdom. Eftersom det saknas en formell ut-
bildning for Parkinsonsjukskoterskor definieras sirskild utbildning hér som
utbildning motsvarande minst tva heldagar,

Det dr vanligast att utbildningen har skett vid ett universitet eller en hogs-
kola. Ungefdr en tredjedel av Parkinsonsjukskdterskorna har ocksa deltagit i
utbildning som anordnats av SWEMODIS (The Swedish Movement Disorder
Society) eller Svenska Parkinsonakademin. Det forekommer ocksé att utbild-
ningen har anordnats av till exempel Parkinsonforbundet, Réda Korset eller
olika ldkemedelsforetag.

Det ar relativt vanligt att Parkinsonsjukskoterskorna har genomgatt flera
utbildningar, som har anordnats av olika aktorer.

Drygt var tionde Parkinsonsjukskdterska saknar sérskild utbildning inrik-
tad mot Parkinsons sjukdom. Om det finns flera Parkinsonsjukskoterskor vid
en verksamhet avses den som har mest utbildning. Detta innebér i praktiken
att andelen Parkinsonsjukskoterskor som saknar utbildning kan vara nigot
storre 4n vad som anges ovan.

Flertalet Parkinsonsjuksk&terskor har dven deltagit i nagon form av fort-
bildning under det senaste aret. Med fortbildning avses hér utbildning som
pagar minst en halvdag och som sker pa betald arbetstid. Ndstan hélften av
Parkinsonsjukskoterskorna har deltagit i en sddan fortbildning vid flera till-
fallen. Det dr dock fem verksamheter som anger att deras Parkinsonsjuksko-
terska inte har deltagit i nagon fortbildningsinsats 6verhuvudtaget under det
senaste dret.
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Beddmning av resultat

Socialstyrelsen anser att det dr positivt att flertalet verksamheter har inréttat
funktionen Parkinsonsjukskoterska. Det skulle dock vara dnskvirt att funkt-
ionen fanns overallt och att Parkinsonsjukskdterskorna i storre utstrackning
hade sarskilt avsatt tid for uppdraget — nagot som inte &r en sjdlvklarhet idag.
De flesta Parkinsonsjukskoterskorna har genomgétt ndgon form av utbild-
ning med inriktning mot Parkinsons sjukdom och far mdjlighet att delta i
fortbildning, &tminstone ndgon gdng om &ret. Det varierar dock vem som an-
ordnar utbildningen, och det ar relativt vanligt att arrangoren &r ett 1akeme-
delsforetag. Socialstyrelsen anser att det 4r huvudménnens ansvar att se till
att personalen far kontinuerlig fortbildning och att de darfor bor bygga upp
varaktiga strukturer for kompetensutveckling, om detta saknas idag.
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Utredning av personer med
misstankt Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom &r namnet pd en fortskridande nervnedbrytande sjuk-
domsprocess. Att tidigt stdlla en korrekt diagnos dr en forutsattning for att
ritt behandlingar och insatser ska kunna komma till stand.

Parkinsonism &r namnet pé ett kliniskt syndrom och inte detsamma som
Parkinsons sjukdom. Parkinsonism ingar ofta vid Parkinsons sjukdom och in-
nebér stelhet, skakningar och langsamma muskelrorelser. Men det finns flera
andra sjukdomar med parkinsonism, till exempel vaskuldr parkinsonism och
atypisk parkinsonism.

Sjukdomsbilderna vid olika sjukdomar med parkinsonism &r dverlappande
och feldiagnostik &r vanligt. Tidigt i sjukdomsforloppet ér det vanligt att
symtomen inte finns med hela tiden, eller att de tillfdlligt forsdmras. Detta
gor att det kan behdvas en omvérdering av diagnosen efter flera ars sjukdom.

Stora praxisskillnader vid utredning

En viktig del av diagnostiken &r att géra upprepade, kliniska undersékningar
for att beddma om symtomen ar forenliga med diagnoskriterierna. Beroende
pa symtomen kan olika diagnostiska metoder anvidndas.

Resultaten fran enkéten till landets specialistverksamheter (neurologiverk-
samhet eller motsvarande) visar att anvandningen av olika diagnostiska me-
toder varierar i landet. Samtliga verksamheter anger att de atminstone i en-
staka utredningar anvénder sig av magnetkameraundersokning. Majoriteten
anger ocksa att det forekommer att de anvinder SPECT och Liquordia-
gnostik (undersokning av neurofilament i ryggmargsvétskan), &ven om det
finns ett fatal verksamheter som inte alls gor detta. 18F-FDG-PET genomfors
endast vid de stora universitetssjukhusen, som har tillgang till den utrustning
som krévs for undersokningen.

Hur ofta olika utredningsmetoder anvénds tycks dock variera avsevart
mellan landstingen. Vissa verksamheter anger att de anvéinder magnetkame-
raunderundersdkning i samtliga utredningar, medan andra séger att detta end-
ast sker i ett fital av utredningarna. Aven nir det giller anviindningen av
SPECT och Liquor finns det stora lokala och regionala variationer.

Endast nér det géller anvindningen av 18F-FDG-PET tycks det finnas en
likartad praxis i landet, d& samtliga verksamheter som anvénder denna metod
anger att de endast gor det i ett fatal av utredningarna.
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Diagram 43. Anvédndning av olika diagnostiska undersékningar

| vilken utstréckning beddmer ni att ni anvénder féljande undersékningsmetoder i
samband med utredning av personer med missténkt Parkinsons sjukdom?

Magnetkameraundersékning _—
srect [
Liquor I.

18F-FDG-PET

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

u | samtliga u| flertalet | cirka hdlften av | eft fatal Inte alls
utredningar utredningar utredningarna utredningar

Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.

Beddmning av resultat

Det saknas idag nationella data som beskriver hur ofta olika undersoknings-
metoder anvédnds i samband med utredning. Det dr mojligt att registrera dessa
atgérder i patientregistret, men i dagsldget tycks det vara relativt fa landsting
som gor detta. Resultatet fran enkéten till specialistverksamheterna tyder
dock pa att det finns mycket stora praxisskillnader i landet nér det géller an-
vindningen av olika utredningsmetoder. Bdde nér det géller magnetkamera-
undersokning, SPECT och Liquordiagnostik finns det exempel pa verksam-
heter som anvénder metoderna i flertalet eller samtliga utredningar, medan
andra verksamheter endast anvdnder metoderna i enstaka fall, eller inte alls.

Socialstyrelsen menar att det skulle vara 6nskvért att fler verksamheter re-
gistrerade de aktuella dtgidrdskoderna i patientregistret. For att kunna avgora
om de praxisskillnader som tycks finnas i landet idag &r motiverade eller inte
behdvs en bittre bild av i vilka fall och i vilken utstrackning olika utred-
ningsmetoder anvénds.
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Behandling vid Parkinsons sjukdom

All behandling vid Parkinsons sjukdom ar symtomlindrande. Det finns dnnu
ingen sjukdomsmodifierande behandling som kan upphéva eller dimpa nerv-
cellsbortfallet. Ddaremot kan tidig inséttning av dopamininriktad behandling
minska bade de motoriska och icke-motoriska symtom som kan uppsta som
en konsekvens av sjukdomen.

Vilken behandling som bor ges paverkas av 1 vilket skede av sjukdomen
som patienten befinner sig. I ett tidigt skede gér det i ménga fall att uppna en
god symtomlindrande effekt med hjilp av enbart levodopa, medan det senare
kan behovas olika former av kombinationsbehandling. Om patienten har
stora variationer i rorelseformagan, sé kallade motoriska fluktuationer, kan
det till sist bli aktuellt med avancerad behandling i form av djup hjarnstimu-
lering (DBS, Deep Brain Stimulation) eller ndgon behandling dér ldkemedel
tillfors med hjilp av en pump.

Behandling vid Parkinsons sjukdom

Denna indikator visar andelen personer som behandlas med likemedel mot
Parkinsons sjukdom eller som far ndgon form av avancerad behandling.

Underlag till indikatorn har himtats fran ladkemedelsregistret och patientre-
gistret. Med “likemedel mot Parkinsons sjukdom” avses foljande ldkemedel:
levodopa, MAO-B-hdmmare, dopaminagonister, COMT-hdmmare och
amantadin. Med avancerad behandling avses apomorfinpump, behandling
med pumptillforsel av levodopa-karbidopa-gel och behandling med kontinu-
erlig hogfrekvent elektrodstimulering i hjarnan (DBS).

For en mer utforlig beskrivning av indikatorn, inklusive felkallor, se bilaga
2.

De flesta fé&r behandling

Data fran ldkemedelsregistret visar att en dvervigande majoritet av patien-
terna med Parkinsons sjukdom far nagon form av behandling f6r grundsym-
tomen — 93 procent. Andelen som far behandling varierar mellan landstingen
— fran 89 till 96 procent.
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Diagram 44. Behandling vid Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som far Idkemedelsbehandling samt
avancerad behandling vid Parkinsons sjukdom, 2014.

Varmland 96
Vastra Gétaland 95
Halland 95
Orebro 94
Vdasterbotten 94
Ostergdtland 94
Blekinge 94
Norrbotten 94
Gotland 94
Kronoberg 94
Sérmland 93
Jonkoéping 93
Jamtland 93
Uppsala 93
Dalarna 93
Stockholm 93
Vastmanland 93
RIKET 93

Skane 92
Kalmar 90
Vasternorrland 90
Gdavleborg 89

0 20 40 60 80 100

Procent

Kdalla: Patientregistret och Lokemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Det finns dock en del felkdllor som kan bidra till att forklara de regionala
skillnaderna. Parkinsons sjukdom kan vara svart att diagnostisera eftersom
det finns flera diagnoser med en likartad sjukdomsbild, till exempel sekundir
eller vaskulér parkinsonism. I populationen kan det dérfor felaktigt ingé per-
soner som inte har Parkinsons sjukdom, trots att de har minst tva vardtill-
fallen med denna diagnos.

En annan felkélla ar att 1dkemedel som ges per rekvisition inte ingér i ldke-
medelsregistret. Vidare visar uppgifterna i lakemedelsregistret uttagna like-
medel, och inte forskrivna ldkemedel. Detta innebér att det kan finnas perso-
ner med Parkinsons sjukdom som har forskrivits men inte hdmtat ut
lakemedlen, vilket alltsa inte ingér i indikatorn.

Lika m&nga behandlas &ver tid

Andelen som far likemedelsbehandling tycks vara relativt konstant dver tid,
och har inte fordndrats under den senaste femarsperioden.
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Diaaram 45. Behandlina vid Parkinsons siukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som far Idkemedelsbehandling samt
avancerad behandling vid Parkinsons sjukdom, 2010-2014.

Procent
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Kdalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Yngre behandlas oftare

Det tycks inte finnas nigra skillnader mellan konen nér det giller andelen
som far behandling — 93 procent av mannen jamfort med 92 procent av kvin-
norna.

Det dr vanligare att yngre personer far behandling. I gruppen som dr yngre
dn 75 ar ar det néstan 95 procent som far behandling 1 form av ldkemedel el-
ler DBS, medan motsvarande andel i den dldsta aldersgruppen (6ver 85 ar) ar
87 procent. Detta dr inte forvanande, di personer som dr mycket gamla eller
har andra somatiska sjukdomar inte alltid bor behandlas med Parkinsonlédke-
medel.

Primarvardens roll vid
|Gkemedelsbehandling

Resultat frdn Socialstyrelsens enkait till landets primérvardsmottagningar ty-
der pé att det forekommer att personer utreds och fér sin inledande likeme-
delsbehandling inom primérvarden. Denna behandling bendmns fortsétt-
ningsvis grundbehandling. Néstan en tredjedel av
primérvardsmottagningarna anger att de ibland utreder och sitter in grundbe-
handling till patienter med Parkinsons sjukdom, dven om de flesta remitteras
till specialistvard. Det finns ocksé exempel pa mottagningar — drygt en av
tjugo — som anger att de vanligtvis utreder och sitter in grundbehandling,
istéllet for att remittera patienten till specialistvard.

I de flesta fall sker det en konsultation med specialistvarden innan behand-
lingen sitts in. De flesta primirvardsmottagningar — tre av fyra — saknar dock
skriftliga samverkansrutiner med specialistvarden.

Det ar framforallt dldre och multisjuka personer som utreds och fér sin ini-
tiala lakemedelsbehandling inom priméarvarden.
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Aven om det i de flesta fall #r specialistvdrden som inleder likemedelsbe-
handling sa &r det relativt vanligt att det dr primédrvarden som har ansvar for
att folja upp behandlingen. Drygt hélften av primédrvardsmottagningarna
anger att de, atminstone ibland, foljer upp grundbehandling hos patienter
med Parkinsons sjukdom. Var tionde mottagning anger att de vanligtvis fol-
jer upp grundbehandlingen.

Med tanke pé den laga svarsfrekvensen bor resultaten ovan tolkas med viss
forsiktighet. For en vidare beskrivning av primérvardens roll vid uppf6ljning,
se avsnittet Primdrvdrdens roll vid uppfoljning.

Lakemedelsforskrivning inom primdarvéarden

Data fran ldkemedelsregistret bekriftar att det ar relativt vanligt att primér-
varden ansvarar for lakemedelsbehandling till personer med Parkinsons sjuk-
dom. I vissa landsting dr det upp emot en fjardedel av patienterna som enbart
har fatt 1dkemedel forskrivna inom primérvarden under det senaste ret.
Storst dr andelen 1 Norrbotten (26 procent) och minst i Stockholm (7 pro-
cent).

Diagram 4é. Ldkemedel mot Parkinsons sjukdom enbart forskrivna
inom primdrvarden

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som enbart forskrivits Idkemedel mot
Parkinsons sjukdom inom primdarvérden, 2014.

Norrbotten 26
Jamtland 22
Blekinge 21
Uppsala 20

Gdavleborg 19

Vastra Goétaland 18
Vasternorrland 18
Kronoberg 18
Vastmanland 17
Dalarna 17
Halland 16

RIKET 14

Kalmar 14
Vdasterbotten 14
Skane 14

Varmland 12
Sérmland 12

Jonkdéping 11
Gotland 11
Orebro 11
Ostergdtland 10
Stockholm 7
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Kdalla: Patientregistret och Lakemedelregistret, Socialstyrelsen.

Beddmning av resultat

Resultaten tyder pa att de allra flesta personer med Parkinsons sjukdom far
behandling i form av ldkemedel eller DBS, vilket dr positivt. Det finns sméa
regionala skillnader, men det &r tinkbart att dessa atminstone delvis kan bero
pa ndgon av de angivna felkédllorna. Felkéllorna — till exempel att det sanno-
likt ingér personer i populationen som inte har Parkinsons sjukdom utan en
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annan diagnos med en likartad symtombild — kan ocksd gora att andelen som
far behandling framstar som ldgre dn vad den faktiskt &r.

Socialstyrelsen menar dérfor att det dr angeldget att landstingen utvecklar
andra sétt att folja upp hur stor andel av Parkinsonpatienterna som fér be-
handling. Detta kan ske bade genom ett dkat deltagande i Parkinsonregistret,
och genom annan lokal eller regional uppfoljning.

Socialstyrelsen bedomer att de allra flesta Parkinsonpatienter bor fa be-
handling d4ven om det i ett fatal fall, till exempel da patienten dr mycket gam-
mal och multisjuk, kan vara motiverat att avsta ifran behandling. Det &r svart
att uppskatta exakt hur stor denna grupp ar och detta paverkas ocksa av lo-
kala forhallanden, till exempel alderssammanséttningen i landstinget eller
regionen.
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Avancerad behandling vid
Parkinsons sjukdom

Nér Parkinsons sjukdom visar sig genom svira motoriska fluktuationer, det
vill sdga stora variationer i rorelseformagan, kan det bli aktuellt med avance-
rad behandling. Det finns idag tre former av avancerad behandling. Djup
hjarnstimulering (DBS, Deep Brain Stimulation) innebér att man vid en neu-
rokirurgisk operation sitter in elektroder 1 hjdrnan, som kontinuerligt stimu-
lerar vissa omraden i hjdrnan och dédrigenom bidrar till att minska rorelsesva-
righeter. Pumpbehandling med levodopa-karbidopa-gel innebér att
lakemedlet pumpas in via tolvfingertarmen, medan pumpbehandling med
apomorfin ges under huden.

Vem utfor avancerad behandling?

I manga fall sker inte den avancerade behandlingen pa det egna sjukhuset
utan vid ett storre 1dnssjukhus eller pa nagot av universitetssjukhusen.

Pumpbehandling med apomorfin eller levodopa-
karbidopa-gel
Néstan hilften av alla tillfragade sjukhus sétter sjdlva in apomorfinpumpar.

En tredjedel av sjukhusen sitter ocksa sjdlva in pumpar med levodopa-karbi-
dopa-gel.

Deep Brain Stimulation (DBS)

Deep Brain Stimulation dr en avancerad behandlingsmetod som kréver neu-
rokirurgisk kompetens, vilket gor att den endast utfors vid universitetssjuk-
husen, undantaget Orebro.

Diagrammet nedan visar antalet DBS-behandlingar som genomforts vid de
olika universitetssjukhusen under ar 2014. Resultaten visar att det &r stora
skillnader mellan sjukhusen. Flest DBS utfordes i Skane, foljt av Visterbot-
ten och Ostergdtland.

Medianaldern vid insdttandet av DBS var 62 ar.
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Diagram 47. DBS-behandling

Antal insatta DBS-behandlingar under 2014 pd personer med Parkinsons sjukdom,
férdelat pd& utférande landsting.

Ostergdtland; 10

Skéne; 19
Véastra Gétaland; 3

Vdasterbotten; 12

Stockholm; 9

Uppsala; 2
Kdlla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Antalet DBS-behandlingar har varierat éver tid
Data fran Socialstyrelsens patientregister visar att antalet genomférda DBS
har varierat dver tid. I slutet av 1990-talet genomfordes ett femtiotal DBS per
ar. Nagra ar senare minskade antalet kraftigt — sannolikt beroende pé att
pumpbehandling med levodopa-karbidopa-gel introducerades ar 2002.

Under de senaste dren har antalet utforda DBS 6kat igen, och 2014 var an-
talet uppe i samma niva som i slutet av 1990-talet.

Diagram 48. DBS-behandling

Antal insatta DBS-behandlingar pd personer med Parkinsons sjukdom, 1998-2014.

Antal
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1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014
Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

VARD VID MULTIPEL SKLEROS OCH PARKINSONS SJUKDOM 93
SOCIALSTYRELSEN



Andelen som far avancerad behandling
varierar

Andelen personer som far avancerad behandling varierar avsevért mellan
landstingen. I Kronoberg ér det mer @n 8 procent av Parkinsonpatienterna
som star pd nagon av de avancerade behandlingarna, medan motsvarande an-
del i Orebro ir mindre #n 2 procent. I riket i stort ir det knappt 5 procent av
Parkinsonpatienterna som star pa ndgon avancerad behandling.

Diagram 49. Avancerad behandling, Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som stér pd DBS, levodopa-karbidopa-gel
eller apomorfinpumplbehandling, 2014.

Kronoberg 8,2
Vasterbotten 8,1
Jénkdéping 7.7
Kalmar 7,5
Gotland 6,9
Ostergétland 6,7
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Véstmanland 5,4
Dalarna 4,8
RIKET 4,7 [ ——
Jédmtland 4,3
Stockholm 4,2
Vastra Gétaland 4,0
Blekinge 4,0
Véasternorrland 3,8
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Skéne 3,8
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Kdalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Olika landsting ger olika behandling

Det dr ocksé stora variationer mellan landstingen nér det géller vilken form
av avancerad behandling som ges. I sdra Sverige (Blekinge, Kronoberg,
Skéne och Halland) &r det mer &n 70 procent av de som stér pa avancerad be-
handling som behandlas med DBS. I flera landsting som ingér i Uppsala-
Orebroregionen ir motsvarande andel 30 procent eller mindre. Hir r det
istéllet vanligast att patienterna har pumpbehandling med apomorfin eller
levodopa-karbidopa-gel.
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Diagram 50. Avancerad behandling, Parkinsons sjukdom
Andelen personer med Parkinsons sjukdom som stér pd DBS, levodopa-karbidopa-gel

eller apomorfinpumpbehandling av de som behandlas med avancerad behandling,
2014.
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Kronoberg
Skdane
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Norrbotften
Vasterbotten
Vdasternorrland
Jamtland
Ostergotland
RIKET
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Dalarna
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Gdavleborg
Jonkdping
Vastmanland
Varmland
Orebro
Sérmland
Uppsala
Gotland
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Procent

EDBS = Levodopa-karbidopa-gel Apomorfinpump

Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

I diagrammet nedan redovisas en kombination av de biagge tidigare diagram-
men. | diagrammet framgar det alltsé dels hur stor andel av Parkinsonpatien-
terna som star pa avancerad behandling, dels hur férdelningen mellan de
olika behandlingsmetoderna ser ut.
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Diagram 51. Avancerad behandling, Parkinsons sjukdom
Andelen personer med Parkinsons sjukdom som stér p& DBS, levodopa-karbidopa-gel
eller apomorfinpumpbehandling, 2014.

Kronoberg
Vasterbotten
Jonkdping
Kalmar
Gotland
Ostergétland
Uppsala
Norrbotten
Gdavleborg
Vastmanland
Dalarna
RIKET _—
Jamtland
Stockholm
Blekinge
Vastra Gétaland
Halland
Skéne
Vdasternorrland
Varmland
Sérmland
Orebro

0 1 2 8 4 5 [ 7 8 9 10 11 12
mDBS  mlevodopa-karbidopa-gel Apomorfinpump Procent

Kalla: Patientregistret och Lékemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Yngre fér oftare avancerad behandling

Andelen personer som star pa avancerad behandling varierar mellan olika al-
dersgrupper. Det dr vanligast att yngre personer (under 65 ar) far avancerad
behandling, vilket beror pa att personer som insjuknar tidigt har en snabbare
och mer allvarlig sjukdomsutveckling.

Det faktiska antalet personer som star pa avancerad behandling ar dock
storst 1 dldersgruppen 65 till 74 &r.
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Diagram 52. Avancerad behandling, Parkinsons sjukdom
Andelen personer med Parkinsons sjukdom som stér p&d avancerad behandling
fordelat pd alder, 2014.
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Antalet personer i respektive dldersgrupp som star pd avancerad behandling anges i
respektive stapel.

Kdalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Vilken avancerad behandlingsmetod som anvénds oftast varierar ocksd mel-
lan aldersgrupperna. Yngre personer behandlas i storre utstrackning med
DBS, medan éldre personer oftare far pumpbehandling med apomorfin eller
levodopa-karbidopa-gel.

Diagram 53. Avancerad behandling, Parkinsons sjukdom

Antal personer med Parkinsons sjukdom som stdr p& DBS, levodopa-karbidopa-gel
eller apomorfinpumpbehandling, férdelat pd dlder, 2014.
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Kdalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.
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Det dr vanligare att mén 4dn kvinnor behandlas med DBS. Detta beror sanno-
likt pa att kvinnor insjuknar senare i livet &n mén, och att behandling med
DBS ér ovanligare ju dldre patienterna ér.

Diagram 54. Avancerad behandling, Parkinsons sjukdom
Antal personer med Parkinsons sjukdom som som stdr pd& DBS, levodopa-karbidopa-gel
eller apomorfinpumpbehandling, férdelat pd kén, 2014.
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Kdalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Hur gér valet av avancerad behandling
tille

De avancerade behandlingarna kan vara mycket effektiva, men ar samtidigt
forenade med risker, obehag och hoga kostnader. Effekten av behandlingarna
ar ocksa beroende av den enskilde personens symtom och sjukdomsbild. Dér-
for dr valet av behandling en central aspekt nir det giller avancerade behand-
lingar.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att beslutet om vilken behand-
ling som ska ges fattas vid en behandlingskonferens, dir personer med kun-
skap och erfarenhet av alla tre metoderna medverkar. Vid valet av behand-
ling bor bland annat personens dlder, forekomsten av andra sjukdomar,
kognitiva symtom samt olika sociala faktorer beaktas.

Vilka patienter remitteras till universitetssjukhusen?

Sjukhus som inte sjdlva utfor samtliga avancerade behandlingar remitterar
ofta patienter till nagot av universitetssjukhusen for bedémning och eventu-
ellt insédttande av avancerad behandling.

Tre av fyra sjukhus remitterar vanligtvis patienten till ett universitetssjuk-
hus for bedomning av vilken av de tre avancerade behandlingsmetoderna
(DBS eller pumpbehandling med apomorfin respektive levodopa-karbidopa-
gel) som kan vara aktuell. Drygt vart tionde sjukhus remitterar patienten till
ett universitetssjukhus for bedomning av vilken av behandlingsmetoderna
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DBS eller pumpbehandling med levodopa-karbidopa-gel som kan vara aktu-
ell, medan beslutet om att sitta in en apomorfinpump fattas av den egna
verksamheten. Knappt vart tionde sjukhus anger att patienten endast remitte-
ras till universitetssjukhus nir patienten bedoms vara i behov av DBS, medan
beslutet om att sétta in ndgon av pumpbehandlingarna fattas av den egna
verksamheten.

Universitetssjukhusen har rutiner for att valja
avancerad behandling

I enkéten till specialistverksamheterna stalldes ndgra fragor enbart riktade till
de sjukhus som utfor samtliga avancerade behandlingar, det vill sdga univer-
sitetssjukhusen. Alla sjukhus som utfér samtliga tre metoder anger att de har
skriftliga rutiner for processen att bedoma val av avancerad behandling.

Vilka professioner ar delaktiga i beslutet?

Vid samtliga sjukhus som utfor alla tre avancerade behandlingar dr neurolog
och Parkinsonsjukskoterska delaktiga i valet av vilken avancerad behandling
som ska ges. Vid fyra av fem sjukhus deltar d&ven en neurokirurg i beslutet.
Det dr endast Akademiska sjukhuset som anger att en neurokirurg vanligtvis
inte ar delaktig 1 valet av avancerad behandling.

Tre sjukhus (Sahlgrenska, Norrlands universitetssjukhus och Skanes uni-
versitetssjukhus) anger att psykolog eller neuropsykolog deltar i valet av be-
handling. Bade Sahlgrenska universitetssjukhuset och Skénes universitets-
sjukhus anger att dven sjukgymnast och arbetsterapeut ar delaktiga i beslutet.

Aven om till exempel neuropsykolog, sjukgymnast och arbetsterapeut inte
ar direkt delaktiga 1 valet av behandling himtas det ofta in underlag fran
andra vardprofessioner innan beslutet fattas. Karolinska universitetssjukhuset
anger till exempel att utredningsforfarandet vid DBS-utredningar dr standar-
diserat, och att det alltid ingar en bedomning av neuropsykolog, fysiotera-
peut, arbetsterapeut, kurator och logoped. Beslutet om vilken behandling som
ska ges fattas dock vid en behandlingskonferens dér neurolog, Parkinson-
sjukskoterska och neurokirurg deltar.

Inte ndgot av sjukhusen anger att patientansvarig likare eller annan perso-
nal vid den remitterande kliniken deltar i valet av behandling, 4ven om de
kan ha lamnat underlag till utredningen.

Hur kommuniceras beslutet fill patienten?

Nir beslutet om behandling har fattats kommuniceras detta till patienten. Vid
tre av fem universitetssjukhus sker detta vanligtvis via ett fysiskt mote, me-
dan tva sjukhus anger att beskedet istillet ges via telefon.

BedOmning av resultat

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer som far en otillrack-
lig effekt av lakemedelsbehandling bor erbjudas avancerad behandling. Be-
handling med DBS har hogst prioritet men ldmpar sig inte for alla personer,
till exempel inte for de som har Parkinsondemens. Pumpbehandling med
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apomorfin eller levodopa-karbidopa-gel har ligre prioritet, bland annat bero-
ende pa hogre kostnader respektive ett simre vetenskapligt stod.

Det dr svart att avgora hur stor andel av Parkinsonpatienterna som bor fa
avancerad behandling. Resultaten visar dock att skillnaderna mellan lands-
tingen ar mycket stora — bade nir det giller hur stor andel av patienterna som
behandlas och vilken form av behandling som ges. I flera sammanhang har
det ockséd framkommit att véntetiderna till avancerad behandling ar langa —
framforallt nér det géller DBS. Socialstyrelsens bedomning ér dérfor att det
idag ar alltfor fa patienter som far avancerad behandling, och att landstingen
skulle behova utdka mojligheterna att erbjuda patienter dessa behandlingar.
Detta giller sirskilt landsting som for ndrvarande har en liten andel som star
pé avancerad behandling.
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Kontinuerlig uppfdlining av
personer med Parkinsons sjukdom

Det finns ingen botande behandling for Parkinsons sjukdom men det finns
symtomlindrande behandlingar med en starkt positiv effekt pa funktion och
vélbefinnande, vad géller bdde de motoriska och de icke-motoriska symto-
men. Behandlingen blir alltmer komplex ju langre sjukdomen fortskrider. Att
aterkommande undersokas av likare med betydande erfarenhet av Parkinsons
sjukdom &r en forutsdttning for att nya symtom ska kunna identifieras och
ritt symtomlindrande behandling ska kunna séttas in.

Rutiner for uppfdlining hos
specialistlakare

Tre av fyra specialistverksamheter har rutiner for uppfoljning av patienter
med Parkinsons sjukdom nér det géller uppfoljning av specialistlakare. Av
dessa har ungefar en tredjedel skriftliga rutiner, medan 6vriga rutiner ar
muntliga. Ungefar en fjardedel av verksamheterna saknar helt och hallet ruti-
ner for uppfoljning.

Hur ofta patienterna ska f6ljas upp enligt rutinerna varierar beroende pa i
vilken fas av sjukdomen patienten befinner sig. Nar det géller personer i sta-
bil fas, som 1 de flesta fall kan uppné en god symtomlindrande effekt med
hjilp av ladkemedelsbehandling, anges det i flertalet rutiner att uppfoljning
ska ske minst en gdng om aret.

Personer i fluktuationsfas, det vill sdga en senare fas av sjukdomen da per-
sonen har fler och allvarligare symtom, ska vanligtvis foljas upp oftare. I de
flesta fall anges i rutinerna att dessa patienter ska foljas upp minst en gang
per ar.

Manga verksamheter papekar att tidsangivelserna i rutinerna endast &r ett
riktmérke, och att uppfoljningen anpassas utifrdn de individuella behoven.
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Diagram 55. Tidsangivelser for uppfoljning enligt verksamhetens
rutiner, Parkinsons sjukdom
Hur ofta ska féljande patientgrupper féljas upp enligt rutinerna?

Patienter i stabil fas

Patienter i fluktuationsfas

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Minst tvd gdnger per ar ® Minst en gdng per ar
Minst en géing vartannat ar = Mer sdllan &n vartannat ar

m Ej aktuellt, tidsangivelser finns inte i rutinen

Kalla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

Patienterna fdljs inte upp enligt rutinerna

Resultaten fran enkédten visar dock att ménga verksamheter inte har mojlighet
att genomfora uppfoljning i enlighet med de tidsintervall som anges i ruti-
nerna. Knappt hilften av verksamheterna kunde under 2015 genomfora upp-
foljning som planerat for mer dn 75 procent av patienterna. Det finns exem-
pel pé verksamheter som anger att de inte ens har kunnat f6lja upp 25 procent
av patienterna enligt de tidsintervall som anges i rutinerna.

Diagram 5é. Foljsamhet till rutiner for uppfoljning, Parkinsons sjukdom

Andelen verksamheter som under 2015 har genomfért uppfdlining av patienter med
Parkinsons sjukdom i enlighet med de tidsintervall som anges i rutinerna.

Patienter i stabil fas

Patienter i fluktuationsfas

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

| Ja, fér mer &n 75 procent av patienterna ® Ja, for 50-75 procent av patienterna
Ja, fér 25-49 procent av patienterna = Ja, fér mindre &n 25 procent av patienterna

Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.

Brist pa specialistldkare inom neurologi anges som den huvudsakliga orsaken
till att man inte har kunnat folja upp patienterna pa det satt som anges i ruti-

nerna.
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Arligt besdk hos Iékare inom
specialistvarden

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor er-
bjuda personer med Parkinsons sjukdom dterkommande uppfoljningsbesok.
Hur ofta detta ska ske paverkas dock av patientens sjukdomstillstdnd och
dennes individuella behov. Alla personer med Parkinsons sjukdom bor dock
f4 minst ett uppfoljningsbesok per ar.

Denna indikator visar andelen personer med diagnosen Parkinsons sjuk-
dom som har haft minst ett lidkarbesok inom den 6ppna specialiserade varden
under det senaste aret.

Underlag till indikatorn har himtats fran Socialstyrelsens patientregister. I
patientregistret gar det att registrera vardtillfallen pa verksamhetsomradet
neurologi, men ungefar hilften av landstingen anvénder inte denna verksam-
hetskod. Istdllet anvinds till exempel koden for internmedicinsk verksamhet.
Med anledning av detta baseras indikatorn pa data fran samtliga 6ppenvards-
verksamheter.

Det skulle vara onskvért att méta hur stor andel av besken som sker hos
en lakare med erfarenhet av att arbeta med Parkinsonpatienter, verksam inom
en neurologiverksamhet eller motsvarande. Forhoppningen ir att detta i
framtiden ska gé att mita via Parkinsonregistret. Fram till att denna informat-
ion blir tillgénglig ger dock indikatorn en bild av 1 vilken utstrackning patien-
ter med Parkinsons sjukdom har regelbunden kontakt med ldkare inom den
Oppna specialiserade varden.

Malnivén for indikatorn ar faststdlld till >90 procent. Att mélnivan inte ar
hogre an sa beror pa att det finns personer som av olika anledningar kan tas
omhand inom primérvarden.

Mdnga patienter foljs inte upp

Data frén patientregistret visar att det 4r mindre &n 60 procent av alla perso-
ner med Parkinsons sjukdom som har haft ett ldkarbesok inom den 6ppna
specialiserade varden under det senaste dret. Andelen &r storst pd Gotland (67
procent) och minst i Jimtland (46 procent). Inget landsting &r i ndrheten av
den faststdllda malnivan pa 90 procent.
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Diagram 57. Arligt besok hos Iakare inom specialistvérden, Parkinsons

sjukdom
Andelen personer med Parkinsons sjukdom som har haft minst ett |Gkarbesék med Parkinsons
sjukdom som huvuddiagnos inom den éppna specialiserade varden under det senaste dret,

2014. Antal patienter kvar till malniva
Gotland 67 33
Sérmland 67 118
Halland 66 143
Orebro 66 117
Ostergdtland 66 176
Vdasterbotten 65 150
Varmland 65 148
Vastmanland 63 147
Jonkdping 62 156
Stockholm 62 757
Vasternorrland 61 162
Blekinge 60 96
Kronoberg 59 107
Skéne 59 689
RIKET 58 5223
Dalarna 55 186
Kalmar 55 157
Uppsala 52 225
Norrbotten 50 207
Gdavleborg 48 230
Vastra Gotaland 47 1122
Jamtland 46 99
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

[ I ] Socialstyrelsens malniva: = 90 %

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

En forklaring till skillnaderna mellan landstingen kan vara att ansvaret for
varden av personer med Parkinson sjukdom varierar i olika delar av landet.
De flesta behandlas inom specialistvarden, men det kan finnas personer som
av olika anledningar tas omhand inom primérvarden. Det kan till exempel
handla om &ldre, multisjuka personer bosatta i glesbygdsomraden, med langa
avstand till specialiserad vard.

Nd&got fler foljs upp dver tid

Andelen som far ett arligt lakarbesok tycks ha dkat nagot under de senaste
fem édren — fran 53 till 58 procent.
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Diagram 58. Arligt besok hos Iékare inom specialistvérden, Parkinsons
sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som har haft minst ett IGkarbesék med
Parkinsons sjukdom som huvuddiagnos inom den éppna specialiserade varden under
det senaste dret, 2010-2014.

Procent

100

90 +

80 +

70 A

60 +

50 +

40 +

30 +

2010 2011 2012 2013 2014

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Yngre foljs upp oftare

Andelen personer som haft ett besok inom den 6ppna specialiserade varden
under det senaste dret varierar avsevirt mellan olika aldersgrupper. Bland
personer under 65 ar ér det néstan 80 procent som haft ett besok under det
senaste dret, medan motsvarande andel bland personer dldre dn 85 ar ér
knappt 30 procent.
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Diagram 59. Arligt besok hos Iékare inom specialistvérden, Parkinsons
sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som har haft minst ett [Gkarbesék med
Parkinsons sjukdom som huvuddiagnos inom den éppna specialiserade varden under
det senaste aret, uppdelat p& aldersgrupp, 2014.

Procent

100

90 4

80 -

70 A

60 -

50 -

40 +

30 -

20 4

10 -

0 ‘
0-64 65-74 75-84 85+ Totalt

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Fler hdgutbildade foljs upp

Det finns ocksa skillnader mellan olika socioekonomiska grupper, da perso-
ner med lag utbildning f6ljs upp 1 ldgre utstrickning &n personer med hog ut-
bildning. Bland personer med 1ag utbildning (forgymnasial utbildning, <9 ér)
ar det 55 procent som haft ett oppenvardsbesok under det senaste éret, jam-
fort med 66 procent av de med hog utbildning (eftergymnasial utbildning, in-
klusive forskarutbildning).
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Diagram 60. Arligt besok hos Iékare inom specialistvérden, Parkinsons
sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som har haft minst ett IGkarbesék med
Parkinsons sjukdom som huvuddiagnos inom den ppna specialiserade varden under
det senaste dret, fordelat pd utbildningsnivé, 2014. Aldersstandardiserat.

RIKET

Lag

Hég

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen; Utbildningsregistret, SCB.

Andelen mén som har fatt ett besok inom specialistvarden under det senaste
aret ar nagot storre dn andelen kvinnor (60 jamfort med 54 procent). Detta
beror dock huvudsakligen pé att alderssammanséttningen ser olika ut, d& det
finns fler kvinnor med Parkinsons sjukdom 1 hog alder. Nér data har
aldersstandardiserats syns inga signifikanta skillnader (58 procent av
kvinnorna, jamfort med 60 procent av ménnen).

Det finns inte heller ndgra signfikanta skillnader beroende pé personens
fodelseland.

Vad innehdller uppféliningen?

En viktig del av uppfoljningen dr att kontinuerligt folja upp och identifiera
patientens symtom och funktionsférméga.

Resultaten fran enkdtundersokningen visar dock att det ar relativt ovanligt
att man anvénder ndgra standardiserade metoder for att bedoma Parkinson-
symtom, funktionsforméga eller patientens livskvalitet i samband med ater-
kommande uppf6ljning hos specialistldkare eller Parkinsonsjukskdterska.
Vanligast ér att man anvander UPDRS (Unified Parkinson’s Disease Rating
Scale), vilket anvinds av ungefar hélften av verksamheterna som har besva-
rat enkéten.

For att ange svarsalternativet ”’ja” ska verksamheten anvinda metoden re-
gelmadssigt, det vill sdga i de flesta fall &ven om det kan finnas undantag.
Detta innebér att det kan forekomma att verksamheter anvéinder metoden i en
del fall, vilket dock inte framgér av diagrammet nedan.
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Diagram 61. Anvdndning av standardiserade metoder, Parkinsons
sjukdom

Andelen verksamheter som regelmdssigt anvénder féljande standardiserade
metoder fér att beddéma Parkinsonsymtom, funktionsférmdéga och livskvalitet.

On-Off score

UPDRS

MDS-UPDRS

CISI-PD

NMSQ

PDQ8

EQSD

Andra metoder

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

L N[e] Nej

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

I enkéten stdlldes ocksa en fraga om hur ofta olika uppféljningsmoment sker
1 samband med uppfoljning hos specialistlikare eller Parkinsonsjukskoterska.

Resultaten visar att man minst en gdng om aret tar upp anamnes avseende
motoriska och ickemotoriska symtom samt gar igenom aktuell grundbehand-
ling och symtomatisk behandling. I ndgra verksamheter (ungefar 15 procent)
sker detta minst tvd gdnger per ar, men det forekommer ocksa att dessa upp-
foljningsmoment endast sker vartannat ar eller mer séllan én sa.

I drygt hilften av verksamheterna virderar man ocksa drligen patientens
arbetsformaga samt behovet av enstaka eller sammanhédngande rehabilite-
ringsinsatser. Hos manga verksamheter sker dock detta mer séillan dn si.

Det ir relativt ovanligt att verksamheterna testar kognitiv formaga eller
skattar depressionssymtom i samband med arlig uppfoljning. Flera verksam-
heter papekar dock att man beddmer den kognitiva formagan respektive
eventuella depressionssymtom i samband med anamnesen.

Skattning av patientens livskvalitet, till exempel med hjdlp av EQ5D, sker
endast 1 hélften av verksamheterna, och om en saddan skattning sker &r det
vanligtvis mer sillan &n vartannat ar.

Primdrvardens roll vid uppfdlining

Resultaten fran Socialstyrelsens enkat till landets primarvardsmottagningar
visar att det dr relativt vanligt att personer med Parkinsons sjukdom foljs upp
inom primérvarden. Knappt hélften av mottagningarna som besvarat enkéten
anger att de, atminstone ibland, foljer upp grundbehandling hos sina Parkin-
sonpatienter. En av tio mottagningar anger dessutom att det vanligtvis ar
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mottagningen som foljer upp grundbehandlingen hos denna patientgrupp,
istéllet for att uppfoljningen sker inom specialistvarden.

Det dr vanligast att primérvarden foljer upp grundbehandling hos &ldre,
multisjuka patienter, bosatta 1 sarskilt boende. Nistan hilften av mottagning-
arna som anger att de foljer upp Parkinsonpatienter sdger dock att det dven
forekommer att de foljer upp yngre personer, som inte har andra sjukdomar.
Det dr framforallt personer som ér i en stabil fas av sjukdomen som f6ljs upp
inom primérvérden.

Med tanke pa den laga svarsfrekvensen bor resultaten ovan tolkas med viss
forsiktighet.

Beddmning av resultat

Resultaten — fran bade Socialstyrelsens patientregister och enkatundersok-

ningen till landstingens specialistverksamheter — tyder pa att det finns stora
brister i uppfoljningen av personer med Parkinsons sjukdom. Det dr mindre
an 60 procent av de som har en Parkinsondiagnos 1 patientregistret som har
haft ett besok inom den dppna specialiserade varden under det senaste aret.

Det ar stora skillnader mellan landstingen nér det géller uppfoljning. I
vissa landsting &r det tva tredjedelar av patienterna som har haft ett ldkarbe-
sOk under det senaste aret, medan det 1 andra landsting d4r mindre &n hélften
av patienterna som har haft detta.

Att det finns brister i uppfoljningen bekréftas av resultatet fran enkdtunder-
sokningen till landstingens specialistverksamheter. Aven om de flesta lands-
ting har uppfoljningsrutiner som séger att patienterna ska foljas upp minst en
gang per ar sa ar det samtidigt manga som anger att de inte har kunnat folja
rutinerna. Detta tycks framforallt bero pa att det saknas specialistldkare inom
neurologi.

Resultaten visar att dldern har en stor betydelse for hur ofta patienterna
foljs upp: yngre f6ljs upp oftare dn édldre. Och dven om det ofta finns goda
skal att fo6lja upp yngre patienter mer frekvent, bland annat beroende pé att
dessa har en snabbare och mer aggressiv utveckling av sjukdomen, tycks
skillnaderna mellan aldersgrupperna vara omotiverat stora. Resultat fran pri-
marvardsenkéten tyder pa att det inte &r ovanligt att framforallt dldre perso-
ner foljs upp inom primérvarden.

Vidare tycks socioekonomiska forhallanden paverka mojligheterna till
uppfoljning, d& andelen hogutbildade som f6ljs upp ar storre &n motsvarande
andel bland personer med lag utbildning.

Sammanfattningsvis bedomer Socialstyrelsen att det ar viktigt att uppfol;-
ningen av personer med Parkinsons sjukdom utvecklas. I néstan alla lands-
ting dr andelen patienter som f6ljs upp alltfor liten, och landstingen bor dér-
for se over bade sin organisation och sina resurser for uppfoljning.
Socialstyrelsen menar ocksa att det dr angelédget att landstingen uppmaérksam-
mar hur uppfoljningen ser ut i olika patientgrupper, och analyserar om det
verkligen finns motiverade skal till att uppfoljningen inom specialistvdrden
varierar i den utstrackning som den gor, till exempel beroende pa alder. Det
ar inte heller acceptabelt att uppfoljningen skiljer sig at beroende pé patien-
ternas utbildningsniva.
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Behandling av Parkinsonrelaterade
symfom

Det finns ménga olika icke-motoriska symtom som kan upptridda vid Parkin-
sons sjukdom, till exempel demens, depression och blodtrycksfall. I forsta
hand behandlas dessa genom att forsoka optimera den dopamininriktade be-
handlingen med hjélp av dosjusteringar eller tilligg av andra dopamininrik-
tade ldkemedel. Om de atgirderna inte har 6nskad effekt behdver man ibland
lagga till andra symtomlindrande behandlingar. Behandlingen av icke-moto-
riska symtom skiljer sig ibland fran standardbehandlingen av ett sddant sym-
tom.

I denna utvirdering har vi avgrinsat oss till att kartligga de symtom och
atgirder som lyfts fram som centrala rekommendationer i de nationella rikt-
linjerna.
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Demens vid Parkinsons sjukdom

Demens vid Parkinsons sjukdom medfor ett stort lidande och en nedsatt livs-
kvalitet, for bdde den drabbade och de anhdriga. Minst en femtedel av alla
personer med Parkinsons sjukdoms berdknas ha en demenssjukdom. Enligt
vissa studier uppskattas forekomsten vara sd hog som 40 procent [2].

Kognitiva test anvands oftast

For att bedoma om en person lider av en demenssjukdom anvénds bland an-
nat olika test for att méta den kognitiva formagan. Nio av tio neurologiverk-
samheter eller motsvarande anger att de regelméssigt anvinder ndgot kogni-
tivt test for att bedoma demenssymtom hos patienter med Parkinsons
sjukdom, i samband med uppfoljning hos specialistlikare eller annan vard-
profession.

Det dr vanligast att verksamheterna anvinder MMT/MMSE-SR (fran eng-
elskans ”mini mental state examination, svensk revidering”) och Klocktest —
néstan tre av fyra verksamheter anger att de gor detta. En majoritet anvander
ocksa MoCA (the Montreal Cognitive Assessment), vilket dr ett annat be-
domningsinstrument som kan anvéndas for att kartldgga kognitiv for-
maga.

Niéstan var fjarde verksamhet anger ocksa att de anvénder andra kognitiva
test. Har ndmns till exempel AQT (A Quick Test) och KSB (Kognitiva Scre-
eningbatteriet).

Knappt en tiondel av verksamheterna anger att de inte regelmaissigt anvéin-
der négot kognitivt test i samband med uppfoljning. Utdver dessa dr det flera
verksamheter som papekar att de endast anvénder kognitiva test vid stark
misstanke om demenssjukdom. Detta innebér att anvindningen inte kan sa-
gas vara regelmaissig, d&ven om verksamheten har svarat ja pa fragan.
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Diagram 62. Kognitiva test vid bedomning av demenssymtom,
Parkinsons sjudom

Anvander niregelmdssigt ndgon eller nagra av féljande kognitiva test for att
beddma demenssymtom hos patienter med Parkinsons sjukdom?

MMT/MMSE-SR

Klocktest

MoCA

Andra kognitiva test

ll

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

L_N[e] Nej

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

Ansvaret for demensutredningar varierar

Drygt hélften av neurologiverksamheterna eller motsvarande remitterar alltid
eller ndstan alltid patienter med missténkt demenssjukdom till en minnesmot-
tagning for fortsatt demensutredning.

En tredjedel av verksamheterna anger att detta bara sker i undantagsfall,
medan resten anger att detta inte sker alls. Det forekommer ocksé att demens-
utredningen sker i samverkan mellan neurologiverksamheten eller motsva-
rande och minnesmottagningen.

Flera verksamheter papekar att den enskilde likarens kompetens och erfa-
renhet ndr det géller demenssjukdomar pdverkar var demensutredningen sker.

Andelen som far diagnosen
Parkinsondemens varierar

Hur stor andel av Parkinsonpatienterna som far diagnosen demens vid Park-
insons sjukdom (fortsittningsvis bendmnt Parkinsondemens) varierar avse-
virt mellan olika landsting. I Vésterbotten dr det ndstan var femte Parkinson-
patient som far diagnosen (19 procent), medan motsvarande andel 1 Blekinge
och Orebro endast #r 2 procent. I hela riket 4r det 7 procent av Parkinsonpati-
enterna som far diagnosen Parkinsondemens.
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Diagram 63. Personer med Parkinsons sjukdom som har
Parkinsondemens
Andelen personer med Parkinsons sjukdom som har diagnosen Parkinsondemens, 2014.

Vasterbotten 19
Norrbotten 10
Skdane
Vdasternorrland
Ostergétland
Kalmar
Stockholm
Jénkdping
Vastmanland
RIKET
Varmland
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Jamtland
Vastra Gétaland
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Halland
Gotland
Sérmland
Kronoberg
Blekinge
Orebro
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Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Behandling med demensldkemedel

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med Parkinsonde-
mens bor behandlas med kolinesterashimmare, eftersom behandlingen har
positiva effekter pa de kognitiva symtomen. Nir det giller behandling med
memantin dr resultaten av behandlingsstudier motsédgelsefulla, vilket gor att
memantin har en avsevért lagre prioritet 1 riktlinjerna.

Alla personer med Parkinsondemens ska inte behandlas med demenslike-
medel, d& lakemedlen inte alltid har effekt. En majoritet av dem bor dock ha
fatt mojlighet att prova behandling med demenslikemedel vid ndgon tid-
punkt.

Lakemedelsbehandling vid diagnosen
Parkinsondemens

Personer som ndgon gdng behandlats med
demensidkemedel
Uppgifter fran lakemedelsregistret visar att de flesta personer med diagnosen
Parkinsondemens — 80 procent — har behandlats med kolinesterashammare
eller memantin vid nagot tillfdlle sedan 2006. Lékemedel som eventuellt for-
skrivits innan 2006 ingdr dock inte, vilket beror pa att det saknas nationella
data fran tidigare artal.

Andelen som har provat behandling med demenslédkemedel varierar mellan
landstingen — fran 65 till 100 procent av patienterna.
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Diagram é4. Ldkemedelsbehandling vid Parkinsondemens

Andelen personer med diagnosen Parkinsondemens som ndgon gdng behandlats med
kolinesterash&@mmare eller memantin.

Antal
Jamtland 100 9
kronoberg 100 I e e S 10
Blekinge 86 6
Gavleborg 84 26
Véstra Gotaland 84 81
Stockholm &3 179
Skane 8 176
83 24
Dalarna
81 30
Véstmanland 80 686
RIKET go .
Gotland 79 ™
Ostergétland 78 o1
Vdasterbotten 78 39
Vasternorrland 76 13
Sérmland 76 29
Jénképing 76 28
Varmland 75 27
Kalmar 70 7
Orebro 7 14
Uppsala 22 13
Halland 33
Norrbotten
0 20 40 60 80 100
Procent

Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Eftersom andelen personer som fér diagnosen Parkinsondemens varierar av-
sevirt mellan landstingen dr det svart att dra slutsatser baserat pa resultaten. I
flera av de landsting som har en hdg andel likemedelsbehandlade, till exem-
pel Jamtland och Kronoberg, baseras data pa uppgifter fran ett fital individer.
I landsting dér ménga far diagnosen, till exempel Vasterbotten och Norrbot-
ten, dr andelen som far behandling med demensldkemedel betydligt lagre.

Personer som idag behandlas med demensliGkemedel
Diagrammet nedan visar andelen personer med diagnosen Parkinsondemens
som behandlats med demensldkemedel under det senaste aret (2014).

Resultaten visar att drygt 60 procent av patienterna behandlas med de-
menslidkemedel. Nér det géller andelen som star pd behandling &r skillna-
derna mellan olika landsting &nnu storre, jimfort med andelen som niagon
gang har behandlats med demensldkemedel. I vissa landsting ar det nidstan 80
procent av patienterna som behandlas med demensldkemedel, medan motsva-
rande andel i andra landsting &r mindre 4n 40 procent.

Det finns ocksa stora skillnader mellan landstingen nér det géller vilka de-
mensldkemedel som forskrivs. [ en del landsting behandlas i stort sett alla pa-
tienter med kolinesterashdmmare, men det finns ocksa exempel pa landsting
dir mer dn hilften av patienterna behandlas med memantin.
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Diagram 65. Ldkemedelsbehandling vid Parkinsondemens

Andelen personer med diagnosen Parkinsondemens som behandlas med
kolinesterashdmmare eller memantin, 2014.

Gotland 80
Dalarna 80
Vastmanland 73
Kalmar 72
Skane 72
Kronoberg 70
Ostergdtland 70
Gdavleborg 66
Stockholm 63
RIKET 63 =

Vastra Goétaland 62
Vdasterbotten 62
Vdasternorrland 62
Jamtland 60
Orebro 60
Sérmland 59
Varmland 57
Jénkdéping 53
Blekinge 43
Norrbotten 40
Halland 35
Uppsala 32
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Kdalla: Patientregistret och Lakemedelsregstret, Socialstyrelsen.

Lakemedelsforskrivningen har ékat ndgot

Forskrivningen av demenslidkemedel hos personer med diagnosen Parkinson-
demens har 6kat nagot under de senaste dren — fran 57 till 63 procent. Det ar

framforallt forskrivningen av memantin som har dkat under denna tidsperiod.

Diagram 66. Ldkemedelsbehandling vid Parkinsondemens

Andelen personer med Parkinsondemens som behandlas med kolinesterashémmare
ellermemantin, 2010-2014.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.
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Demensldkemedel i hela Parkinsonpopulationen

Eftersom andelen personer som fér diagnosen Parkinsondemens varierar av-
sevért mellan landstingen har vi dven valt att titta pa hur stor andel av perso-
nerna i hela Parkinsonpopulationen som behandlas med demensldkemedel
(kolinesterashammare eller memantin). Detta géller alltsé oavsett om perso-
nerna har en demensdiagnos eller inte.

Resultaten visar att det finns mycket stora skillnader mellan landstingen. I
Visterbotten ér det 17 procent av alla Parkinsonpatienter som behandlas med
demenslikemedel, medan motsvarande andel i Orebro #r 4 procent.

Diagram 67. Behandling med demensidkemedel hos personer med
Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med kolinesterashdmmare
eller memantin, 2014.

Vdasterbotten 16,9 -
Skéne 14,5
Kalmar 12,4
Halland 12,3

Vastra Gétaland 11,2
Vasternorrland 11,1
Stockholm 11,1

RIKET 10,9

Jémtland 10,8
Gavleborg 10,3
Norrbotten 10,3
Varmland 9.7
Dalamna 9.6

Ostergétland 9,6

Vastmanland 9,5
Uppsala 9,5

Kronoberg 9,3
Sérmland 7.4
Joénképing 7.4

Blekinge 6.5
Gotland 6,3
Orebro 3.8
20 40 60 80 100
m Kolinesterashédmmare Memantin Procent

Kdalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Andelen som far demenslédkemedel paverkas sannolikt av bade hur bra man
ar pa att uppticka demenssymtom hos personer med Parkinsons sjukdom,
och hur behandlingspraxis ser ut nir det giller anvindningen av demensléke-
medel.

I landsting dér en relativt stor andel av patienterna far diagnosen Parkin-
sondements, till exempel Visterbotten och Skane, dr det ocksa en stérre andel
som behandlas med demenslékemedel. P4 motsvarande sétt finns det ett sam-
band mellan brister 1 diagnossittning och ldg ldkemedelsforskrivning. Detta
tyder pa att vissa landsting ar béttre — bade pa att uppméarksamma demens-
problematik hos sina patienter och att sedan behandla dessa med demensla-
kemedel.
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Beddmning av resultat

Resultaten tyder pd att landstingen 4r olika bra pé att uppmérksamma de-
menssymtom hos personer med Parkinsons sjukdom. Andelen i Parkinsonpo-
pulationen som far diagnosen Parkinsondemens varierar mellan 2 och 19 pro-
cent. Det dr dessutom mycket stora skillnader i hur stor andel av
Parkinsonpatienterna som behandlas med demenslakemedel, vilket ocksa ar
en indikation pa hur bra man ar pa att identifiera demenssymtom hos patien-
terna.

Socialstyrelsen bedomer att ménga landsting bor arbeta mer aktivt for att
uppmaiarksamma demensproblematik hos Parkinsonpatienter. Detta géller
framforallt de landsting som har en liten andel personer med diagnosen Park-
insondemens, och som forskriver demensldkemedel i begrdnsad omfattning.

Socialstyrelsen menar ocksa att landsting som forskriver memantin i storre
utstrackning 4n det nationella genomsnittet bor se over forskrivningen, da
memantin har lagre prioritet &n kolinesterashdmmare i de nationella riktlin-
jerna.
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Depression vid Parkinsons sjukdom

Mellan 30 och 50 procent av alla med Parkinsons sjukdom drabbas av de-
pression, vilket starkt bidrar till en forsdmrad livskvalitet for dessa personer
[3]. Depression forekommer ofta som ett tidigt symtom pa Parkinsons sjuk-
dom och fortsétter att vara ett problem genom hela sjukdomsforloppet, ofta
med samtidig angest.

F& anva@nder skattningsinstrument

Trots att depression dr mycket vanligt hos personer med Parkinsons sjukdom
ar det ovanligt att verksamheterna anvander nagot skattningsinstrument for
att skatta depressionssymtom. Det dr bara lite mer 4n en tredjedel av verk-
samheterna som anger att de regelméssigt anvdnder nagot skattningsinstru-
ment for att beddma depressionssymtom i samband med uppf6ljning, hos an-
tingen specialistlikare eller andra vardprofessioner. Med regelmassigt avses
hir att skattningsinstrumentet anvinds 1 de flesta fall, &ven om det kan fore-
komma undantag.

Om verksamheterna anvédnder ndgot skattningsformulér dr det vanligast att
man anvinder MADRS-S, vilket sker inom en knapp tredjedel av verksam-
heterna. Enstaka verksamheter anger ocksa att de anviander BDI-II eller
GDS-15/GDS-20.

Flera verksamheter papekar att de ibland anvénder skattningsinstrument,
men att detta inte sker regelméssigt utan endast nir en patient uppvisar tyd-
liga depressionssymtom. Det kan ocksé vara sd att skattningsinstrument an-
vinds i specifika situationer, till exempel infor beslut om avancerad behand-
ling.

Mdnga behandlas med antidepressiva
|Gkemede]

Data fran ldkemedelsregistret visar att det &r en mycket stor andel av patien-
terna med Parkinsons sjukdom som behandlas med nagot antidepressivt pre-
parat. Storst dr andelen i Halland, dir nistan varannan person far antidepres-
siv behandling.
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Diagram 68. Depression vid Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med antidepressiva

Halland 46
Blekinge 45
Skane 42
Vasterbotten 42
Vastra Gotaland 41
Uppsala 41
Varmland 40
Ostergdtland 40
RIKET 38 -
Jamtland 38
Kronoberg 38
Jonképing 37
Vasternorrland 37
Sérmland 36
Dalarna 36
Orebro 35
Kalmar 35
Stockholm 35
Gotland 35
Gavleborg 34
Vastmanland 33
Norrbotften 28

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

BTCA eller SNRI =SSRl eller &vriga antidepressiva

Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Det finns inga stora skillnader mellan olika aldersgrupper nér det géller hur
stor andel som behandlas med antidepressiva ldkemedel. Andelen tycks dock
oka nagot med stigande élder.

Diagram 69. Depression vid Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med antidepressiva
lakemedel fordelat pd dlder, 2014.
Procent

100

90 1
80 -
70 A
60 A
50 +

40 +
30 +
20 +
10 ~
0

0-64 65-74 75-84 85+ Totalt

Kdalla: Patientregistret och Ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen.
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Fler kvinnor &n man behandlas

Det dr betydligt vanligare att kvinnor é&n mén behandlas med antidepressiva
lakemedel. 46 procent av kvinnorna far sidan behandling, medan motsva-
rande andel bland ménnen 4r 32 procent.

Diagram 70. Depression vid Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med antidepressiva
Idkemedel fordelat pé kén, 2014.

Procent
100

90 4
80 +
70 A
60 -
50 4
40 +
30 +
20 +
10 4

O 4
Man Kvinnor Totalt

Kdalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Behandling med rekommenderade
antidepressiva |kemedel

Behandling med serotonin- och noradrenalinaterupptagshdmmande likeme-
del (SNRI) och tricykliska antidepressiva likemedel (TCA) har visat sig ha
en stor effekt pa depressiva symtom hos personer med Parkinsons sjukdom,
medan behandling med selektiva serotoninupptagshdmmare (SSRI) uppvisar
motséigelsefulla resultat. Detta gor att behandling med SNRI och TCA har
hogre prioritet 1 de nationella riktlinjerna (prioritet 3 respektive 4) jaimfort
med SSRI (prioritet 8).

Denna indikator visar andelen personer som far SNRI eller TCA, av alla
som behandlas med ndgot antidepressivt preparat.

Underlag till indikatorn har hdmtats fran Socialstyrelsens patientregister
och likemedelsregister.

Flertalet av de personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med anti-
depressiva lidkemedel bor behandlas med SNRI eller TCA. I vissa fall kan det
dock vara motiverat att anviinda andra antidepressiva preparat, till exempel
om behandlingen tycks fungera utan nagra besvirande biverkningar. Det ar
svart att uppskatta hur stor denna andel 4r, men sannolikt inte mer &n 25 pro-
cent. Detta gor att malnivéan for indikatorn ar faststalld till > 75 procent.
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Flest behandlas med rekommenderade [Gkemedel,

men det finns stora regionala skillnader

Niéstan tva tredjedelar av alla patienter som behandlas med antidepressiva 14-
kemedel behandlas med SNRI eller TCA, vilket dr de ldkemedel som rekom-
menderas i de nationella riktlinjerna. Andelen som far de rekommenderade
lakemedlen varierar dock mellan landstingen — fran 73 procent pa Gotland
till 51 procent i Gavleborg.

Vid tolkningen av resultaten bor beaktas att antidepressiva likemedel kan
ges for andra tillstdnd @n depression, till exempel vid sméartproblematik eller
somnbesvir. Detta géller framforallt TCA, som dock anvénds i relativt be-
gransad omfattning.

Diagram 71. Behandling av depression vid Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med SNRI eller TCA av de
som behandlas med antidepressiva IGkemedel, 2014.

Antal patienter kvar till malniva

Gotland 73 1
Halland 70 16
Orebro 66 15
Vastra Gétaland 66 100
Stockholm 64 113
Sérmland 62 27
Kronoberg 61 19
RIKET 60 967
Uppsala 59 39
Ostergétland 59 46
Varmland 58 42
Dalarna 58 88
Norrbotten 58 25
Blekinge 56 27
Skéne 56 185
Vdasternorrland 55 40
Jonkdping 55 42
Vasterbotten 53 55
Vastmanland 53 41
Jamtland 52 20
Kalmar 52 37
Gavleborg 51 45

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent

[ ] Socialstyrelsens mailniva: 2 75 %

Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Andelen som fir de rekommenderade ldkemedlen (SNRI eller TCA) ér lika
stor bland kvinnor och mén. Daremot minskar andelen successivt med sti-
gande dlder — fran 64 procent i1 dldersgruppen under 65 ér till 56 procent 1
gruppen 65 ar eller dldre.

Fler behandlas med SNRI

Andelen som behandlas med de rekommenderade lidkemedlen har 6kat under
den senaste femarsperioden, fran 53 procent till 60 procent.
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Diagram 72. Behandling av depression vid Parkinsons sjukdom
Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med SNRI eller TCA av de
som behandlas med antidepressiva Idkemedel, 2010-2014.

Procent
100

90
80
70
60
50
40
30
20
10

0

2010 2011 2012 2013 2014 Ar

Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Att andelen som fir de rekommenderade ldkemedlen har 6kat beror framfor-
allt pd en 0kad anvéndning av SNRI, samtidigt som anvindningen av SSRI
har gétt ner. Aven andelen som behandlas med TCA har minskat ndgot under
den senaste femarsperioden.

Diagram 73. Depression vid Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med antidepressiva
Iakemedel fordelat pd SNRI, SSRI, TCA och &vriga antidepressiva ldkemedel, 2010-
2014.

Procent
30

20 +

2010 2011 2012 2013 2014

SSRI SNRI TCA

Ovriga
antidepressiva

Kdalla: : Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.
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Behandling med kognitiv beteende-
terapi (KBT)

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med depression vid
Parkinsons sjukdom bor erbjudas mojlighet till behandling med kognitiv be-
teendeterapi. Kognitiv beteendeterapi har lika hog prioritet som ldkemedels-
behandling, vilket gor att bigge dessa behandlingsalternativ bor finnas till-
géingliga for personer med depression vid Parkinsons sjukdom.

F& kan erbjuda kognitiv beteendeterapi

Resultaten fran enkéten till verksamheter med huvudansvar for Parkinsonvar-
den (neurologiverksamheter eller motsvarande) visar att en majoritet av verk-
samheterna inte kan erbjuda sina patienter behandling med kognitiv beteen-
deterapi.

Endast tre verksamheter (Angereds narsjukhus, Gavle sjukhus och léns-
sjukhuset 1 Sundsvall) anger att KBT-behandling kan erbjudas vid den egna
verksamheten. Ytterligare sex anger att insatsen kan erbjudas, men vid en an-
nan verksamhet inom landstinget. I de flesta fall sker behandlingen inom pri-
marvarden eller psykiatrin, och det krdvs en remiss for att patienten ska fa
tillgang till behandling.

Hur fragan har tolkats av verksamheten kan i viss méan péverka resultaten.
Sannolikt dr det fler verksamheter som kan remittera patienterna vidare till
andra verksamheter (i forsta hand primérvérd och psykiatri), som sedan far
beddma behovet av terapi.
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Diagram 74. Tillgang till kognitiv beteendeterapi, Parkinsons sjukdom

Andelen verksamheter som kan erbjuda kognitiv beteendeterapi fill personer med

Parkinsons sjukdom, 2016.
Antal svarande verksamheter

Vasternorrland r

Gavleborg
Dalarna
Vdasterbotten
Kalmar

Skane
Stockholm

RIKET =
Vastra Gétaland

Blekinge
Halland
J&mtland
Jonképing
Kronoberg
Norrbotten
Sérmland
Uppsala
Varmland
Orebro
Ostergdtland
Gotland
Vastmanland

AW W= =N =

w
el

O ONN — =N =N W —= w-—= U

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
m Ja, vid den egna verksamheten Ja, vid annan verksamhet Nej Procent

Kdlla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

Bara enstaka patienter far kognitiv beteendeterapi

Manga verksamheter pdpekar att tillgdngen till kognitiv beteendeterapi dr en
bristvara inom landstinget generellt, vilket gor att det &r mycket fa patienter
som kan fA tillgéng till denna insats. Aven verksamheter som siiger att de kan
hénvisa patienter till kognitiv beteendeterapi bedomer att det endast &r ett fa-
tal av patienterna som skulle behdva kognitiv beteendeterapi som ocksa far
detta.

Bedomning av resultat

Trots att depression dr mycket vanligt hos personer med Parkinsons sjukdom
anvinder de flesta verksamheter inte ndgot skattningsinstrument for att skatta
depressionssymtom hos sina patienter. Det finns vetenskapliga studier som
visar att anvdndningen av olika tester eller skattningsinstrument leder till att
betydligt fler personer med depression identifieras [4]. Socialstyrelsen bedo-
mer darfor att det skulle vara en fordel om fler verksamheter anvédnde skatt-
ningsinstrument eller andra tester for att uppticka depressionssymtom hos
Parkinsonpatienter.

Resultaten visar dock @nda att en relativt stor andel av Parkinsonpatien-
terna behandlas med antidepressiva likemedel. Néstan tva tredjedelar av
dessa behandlas med SNRI eller TCA, vilket dr de lakemedel som har hogst
prioritet i de nationella riktlinjerna. Andelen som far dessa behandlingar,
istéllet for till exempel SSRI som har en betydligt 14gre prioritet i riktlinjerna,
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har 6kat under det sista decenniet. Detta &r en positiv utveckling, men Social-
styrelsen bedomer att &nnu fler borde behandlas med TCA eller SNRI, istil-
let for SSRI.

Resultat frdn enkdtundersokningen till specialistverksamheterna visar att
det ar ovanligt att verksamheterna kan erbjuda patienter med depressions-
symtom kognitiv beteendeterapi. En bidragande orsak till detta dr sannolikt
att det rader stor brist pa neuropsykologer (se ocksa avsnittet Multidiscipli-
ndra team inom Parkinsonvdrden). Socialstyrelsen bedomer att fler landsting
borde erbjuda kognitiv beteendeterapi som ett alternativ eller komplement till
lakemedelsbehandling.
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ROst- och taltrGning vid Parkinsons
sjukdom

Nedsatt rost- och talfunktion férekommer hos mellan 70 och 90 procent av
alla patienter med Parkinsons sjukdom. De vanligaste symtomen ar nedsatt
roststyrka, forsdmrad artikulation samt avvikelser i taltempo och satsmelodi.
Kommunikationsformégan kan ocksa péaverkas av en kognitiv och spraklig
nedséttning, vilket till exempel gor det svért att hitta ord och hélla trdden vid
ett samtal.

Behandlingsinsatser av en logoped kan bestd av rost- och taltrdning, exem-
pelvis enligt ett intensivt strukturerat behandlingsprogram med fokus pa 6kad
fonatorisk kraft (LSVT) eller andra insatser 1 syfte att kontrollera taltempot
eller forbattra artikulationen. Tekniska kommunikationshjélpmedel kan ocksa
anvindas som alternativa eller kompletterande kommunikationssétt.

De flesta verksamheter erbjuder rost-
och taltraning

Majoriteten av alla neurologiverksamheter eller motsvarande anger att de kan
erbjuda rost- och taltréning till patienter med Parkinsons sjukdom. I ungefar
en femtedel av verksamheterna sker rost- och taltrdningen hos en logoped
som dr anstélld vid den egna verksamheten. I flertalet fall sker dock insatsen
hos en logoped anstilld vid en annan verksamhet i landstinget. Vanligtvis ar
logopeden anstélld vid en speciell logopedmottagning, en 6ra-nésa-hals-kli-
nik eller en rehabiliteringsverksamhet.

Det &r endast tre verksamheter som anger att deras patienter inte kan erbju-
das rost- och taltraning, &ven om de har behov av detta.
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Diagram 75. Tillganag till rést- och taliraning, Parkinsons sjukdom

Andelen verksamheter som kan erbjuda rést- och taltréning till personer med
Parkinsons sjukdom, 2016. Antal svarande verksamheter

-

Vasternorrland
Géavleborg
Kronoberg

Véastra Gétaland
Vdasterbotten
Jamtland
Dalarna
Varmland
Halland
Blekinge
Kalmar
Joénkdping
Ostergdtland
Sérmland
Uppsala
Skane
RIKET
Stockholm
Orebro
Norrbotten
Vastmanland
Gotland ‘ ‘ ‘ ‘ ‘
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Procent
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m Ja, vid den egna verksamheten = Ja, vid annan verksamhet — Nej

Kalla: Socialstyrelsens enkat fill specialistverksamheter.

Majoriteten av verksamheterna som kan erbjuda sina patienter tal- och rost-
traning bedomer att alla eller néstan alla som har behov av insatsen ocksé kan
fa denna. Néastan var femte verksamhet anger dock att man endast har kunnat
erbjuda rost- och taltréning till ett fatal eller ingen alls av patienterna, trots att
detta skulle vara onskvirt.

Diagram 76. Rost- och taltraning vid Parkinsons sjukdom

Har ni under 2015 kunnat erbjuda rést- och taltréning till patienter som behdver
deftae

Ja, till ungefdr halften

Ja, till ndgon enstaka

Nej, tillingen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Jo, fill alla eller de flesta  mJa, till ungefar hdlften  mJa, till nGgon enstaka Nej, tillingen

Kdalla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.
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Begrinsad tillgéng till logopeder anges som den framsta orsaken till att pati-
enterna inte far rost- och taltrdning. Det finns dock verksamheter som ar
sjalvkritiska, och menar att man ibland ar dalig pé att uppméarksamma beho-
vet av logopedinsatser.

Beddmning av resultat

Aven om de flesta verksamheter kan erbjuda sina patienter rost- och taltri-
ning finns det ocksa exempel pd verksamheter som anger att de inte kan gora
detta. Bristande tillgang till logopedresurser gor ocksa att det finns patienter
som har behov av logopedinsatser, men som inte far tillgang till detta.

Socialstyrelsen menar dérfor att landstingen skulle behova se over till-
géngen till logopeder, samt vilka insatser dessa kan erbjuda. En del verksam-
heter patalar ocksa att de dr daliga pa att uppméarksamma tal- och rostproble-
matik hos patienterna. Detta gor att det d&ven kan finnas behov av olika
kompetenshdjande insatser for att 6ka kunskapen och medvetenheten hos
personalen.
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Gdanginriktad rehabilitering vid
Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom paverkar ofta gdngformagan. I borjan av sjukdomen
kannetecknas nedsatt gangforméga framfor allt av [dngsammare gang och
forkortad steglingd. Senare i1 sjukdomen kan man fa problem med “frys-
ningar”, vilket innebér att personen kidnner sig fastfrusen pa stillet nar hen
forsoker borja gé eller passera ett tringt utrymme, till exempel en dorropp-
ning.

Det finns olika génginriktade rehabiliteringsinsatser som kan forbattra
gangformagan, balansen eller minska problemet med “frysningar”. Tridning
pa gang- eller 16pband samt gdng- och balanstridning forbattrar gdnghastig-
heten. Cueing innebdr att personen lir sig att anvénda olika ljud- eller ljussig-
naler for att {4 igdng sin gdng nér personen drabbats av en ”frysning”.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med Parkinsons
sjukdom ska erbjudas ganginriktade rehabiliteringsinsatser.

De flesta verksamheter erbjuder
gdnginriktad rehabilitering

Majoriteten av alla neurologiverksamheter eller motsvarande anger att de kan
erbjuda génginriktade rehabiliteringsinsatser enligt individuellt anpassade
program till patienter med Parkinsons sjukdom.

I en fjardedel av verksamheterna erbjuder den egna verksamheten bide rad
och instruktioner om hur gangtréningen ska ske och praktisk traning. I en un-
gefdr lika stor andel av verksamheterna erbjuder verksamheten rdd och in-
struktioner, medan den praktiska trdningen sker ndgon annanstans. Vanligtvis
ar det antingen primérvérden eller en rehabiliteringsenhet som ansvarar for
den praktiska traningen.

Knappt hélften av verksamheterna anger att badde rd och instruktioner om
hur gangtraningen ska ske och den praktiska traningen sker inom en annan
verksambhet. I de allra flesta fall ror det sig dd om primérvérden eller en enhet
specialiserad pé rehabilitering.

Flera verksamheter papekar dock att det kan se olika ut for olika patienter,
och att gangtraningen kan ske vid flera olika verksamheter.

Ett fital verksamheter anger att deras patienter inte alls kan erbjudas géng-
inriktade rehabiliteringsinsatser enligt individuellt anpassade program.
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Diagram 77. Tillgang till ganginriktad rehabilitering, Parkinsons sjukdom
Andelen specidlistverksamheter som kan erbjuda ganginriktad rehabilitering enligt

individuellt anpassade program, 2016.

Gavleborg
Vdasterbotten
Vasternorrland
Kronoberg
Sérmland
Jonképing
Dalarmna
Norrbotten
Skdne
Uppsala
Stockholm
Blekinge
Halland
Jamtland
Kalmar
Varmland
Ostergdtland
RIKET

Vastra Gétaland
Orebro
Gotland
Vastmanland

m Ja, bade réd och praktisk tréning hos den egna verksamheten
= Ja, rdd hos den egna verksamheten men praktisk tréning inom annan verksamhet
Ja, men bdde rdd och praktisk tréning inom annan verksamhet

Nej
Kalla: Socialstyrelsens enkdat till specialistverksamheter, 2016.

Antal svarande verksamheter
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Inte alla med behov f&r gdnginriktad rehabilitering

Drygt hélften av verksamheterna anger att de under &r 2015 har kunnat er-
bjuda ganginriktade rehabiliteringsinsatser till alla eller de flesta patienter
som har behov av detta. Var femte verksamhet bedomer att ungefér hélften
av patienterna med behov av ganginriktad rehabilitering ocksa har fatt detta.
En lika stor andel anger att gdnginriktad rehabilitering endast har getts till na-
gon enstaka patient, eller ingen alls. Flera verksamheter papekar dock att de
har svart att bedoma hur stor andel som har fétt gdnginriktad rehabilitering,

eftersom insatsen sker ndgon annanstans.
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Diagram 78. Ganginriktade rehabiliteringsinsatser, Parkinsons sjukdom

Har ni under 2015 kunnat erbjuda ganginriktade rehabiliteringsinsatser enligt individuellt
anpassade program fill patienter med Parkinsons sjukdom som behdver detta?

Ja, till alla eller de flesta

Ja, till ungefdr halften

Ja, till ndgon enstaka

Nej, tillingen

Ej aktuellt*

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

* Har inte erbjudit insatsen under den aktuella fidsperioden
Kdlla: Socialstyrelsens enkdat till specialistverksamheter, 2016.

Begrinsad tillgéng till rehabiliteringspersonal anges som den frimsta orsaken
till att patienterna inte har fatt ganginriktad rehabilitering, trots att de bedoms
ha behov av detta. Aven nir det giller gdnginriktad rehabilitering finns det
dock verksamheter som &r sjélvkritiska, och menar att den egna personalen
inte alltid uppmirksammar behovet av gangtraning.

Beddmning av resultat

Det dr positivt att de flesta verksamheter kan erbjuda sina patienter gdngin-
riktad rehabilitering enligt individuellt anpassade program. Mélet bor dock
vara att alla verksamheter ska kunna gora detta.

Vem som i praktiken ger insatsen varierar mellan landstingen. Ibland ges
bade rad och instruktioner och praktisk trining inom neurologiverksamheten
eller motsvarande, men det &r vanligare att det dr en annan verksamhet — till
exempel en rehabiliteringsenhet eller primédrvdrden — som ansvarar for detta.
Det dr naturligtvis landstingen sjélva som véljer hur man vill organisera var-
den, och vilken verksamhet som ska utfora olika insatser. Det dr dock viktigt
att personalen som ger rad och instruktioner om ganginriktad rehabilitering
har kunskap om de sirskilda behov som personer med Parkinsons sjukdom
har, och att insatserna anpassas efter behoven. Det &r ocksa angeldget att det
finns en nira samverkan med den verksamhet som har huvudansvaret for pa-
tienten och med det multidisciplinédra teamet.

Aven om de flesta verksamheter kan erbjuda sina patienter ginginriktad
rehabilitering enligt individuellt anpassade program tycks det inte som om
alla patienter som har behov av insatserna far dessa. Socialstyrelsen menar
darfor att det ar viktigt att landstingen ser 6ver om verksamheterna har till-
rackligt med resurser och kompetens for att tillgodose patienternas behov.
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Gruppbaserad patientutbildning
vid Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom é&r en kronisk, progressiv sjukdom som kommer att pé-
verka en persons liv pd manga olika sétt. Personer med Parkinsons sjukdom
har dirfor stor nytta av att fa information om sjukdomens forlopp, samt vilka
olika behandlingar som kan ges. Det dr ocksa viktigt att patienten far kun-
skap om de fysiska och mentala symtom som kan uppstd som en konsekvens
av sjukdomen (till exempel trotthet, kognitiva problem, mag- och tarmbesvér
och depression), vilka stodinsatser som kan ges samt vad patienten sjilv kan
gora for att minska symtomen.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med Parkinsons
sjukdom kan fa gruppbaserad patientutbildning (ofta kallad Parkinsonskola).
Patientundervisning i grupp, som ofta erbjuds i samband med att patienten
insjuknat, kan ges som ett komplement till individuellt utformad information
och utbildning. Gruppbaserad utbildning har fatt en medelhog prioritet 1 de
nationella riktlinjerna (prioritet 6).

Knappt hdlften erbjuder grupputbildning

Enkaten till specialistverksamheterna (neurologiverksamhet eller motsva-
rande) visar att knappt hilften kan erbjuda gruppbaserad utbildning till pati-
enter med Parkinsons sjukdom.

Flera verksamheter papekar att de tidigare har erbjudit patientutbildning,
men att det for ndrvarande saknas personal (vanligtvis en Parkinsonsjuksko-
terska) som kan hélla i utbildningen. Flera verksamheter papekar ocksa att de
hoppas kunna erbjuda insatsen framdver.
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Diagram 79. Tillgang till gruppbaserad patientutbildning, Parkinsons

sjukdom
Andelen verksamheter som kan erbjuda gruppbaserad patientbildning till personer

med Parkinsons sjukdom, 2016.
Antal svarande verksamheter
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Kdalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.

Drygt hilften av verksamheterna som erbjuder gruppbaserad patientutbild-
ning beddmer ocksé att de har kunnat erbjuda utbildningen till alla eller de
flesta patienter som behover detta. En fjdrdedel av verksamheterna anger
dock att de endast har kunnat erbjuda utbildningen till ndgon enstaka person.
Detta beror huvudsakligen pa att det saknas tid och resurser att genomfora
patientutbildning 1 den omfattning som verksamheten onskar.
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Diagram 80. Deltagande i gruppbaserad patientutbildning, Parkinsons
sjukdom

Har ni under 2015 kunnat erbjuda gruppbaserad patientutbildning fill patienter
med Parkinsons sjukdom som behdver detta?

Ja, till alla eller de flesta

Ja, till ungefar halften

Ja, till ndgon enstaka

Nej, tillingen

Ej aktuellt*

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

* Har inte erbjudit utbildningen under den aktuella tidsperioden

Kdalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.

Patientutbildning av andra aktorer

Knappt hélften av verksamheterna som inte sjdlva erbjuder patientutbildning
kan hénvisa patienter med Parkinsons sjukdom till gruppbaserad utbildning
som utfors av en annan aktor. Vanligast ér att utbildningen anordnas av en
patient- eller anhorigforening (Parkinsonforbundet), men det forekommer
ocksa att utbildningen sker vid ett annat sjukhus 1 sjukvardsregionen eller vid
en fristdende rehabiliteringsenhet.

Anhdoriga kan oftast delta

De flesta verksamheter som erbjuder gruppbaserad patientutbildning erbjuder
regelmadssigt anhoriga eller andra nirstaende mojlighet att delta i utbild-
ningen. Det dr endast ett fital verksamheter (2 av 19) som anger att detta inte
sker.

Bedomning av resultat

Det dr viktigt att personer med Parkinsons sjukdom far kontinuerlig inform-
ation om sjukdomen, men ockséa konkreta rdd om vad de kan gora for att
minska symtomen och hantera sin livssituation.

Utover individuella informations- och stddinsatser dr det ménga som upp-
lever att patientutbildning i grupp dr nagonting positivt, bland annat eftersom
det ger en mojlighet att triffa andra som befinner sig i en likartad situation.
Detta dr ocksé nagot som har framforts av berdrda patientorganisationer i
olika sammanhang. Socialstyrelsen bedomer dérfor att det skulle vara posi-
tivt om flera verksamheter kunde erbjuda patientutbildning i grupp, nér det
finns 6nskemal om detta. Att hdnvisa patienterna till en utbildning som an-
ordnas av ett likemedelsforetag dr inte ett onskvirt alternativ.
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Sammanhdngande
teamrehabilitering vid Parkinsons
sjukdom

Parkinsons sjukdom kan leda till en nedsatt funktionsformaga, det vill sdga
olika funktionsnedsittningar som i sin tur kan paverka en persons formaga att
utfora och vara delaktig i olika aktiviteter. Vid uttalade problem som péver-
kar en persons vardag kan en sammanhadngande rehabilitering gora en bety-
dande skillnad for personens mojlighet att hantera sin situation, och darmed
forbattra livskvaliteten.

En sammanhéngande teamrehabilitering pdgar under en avgriansad period
— vanligtvis ett par veckor. Teamrehabiliteringen har tva syften: dels att opti-
mera personens funktionsférméga, dels att ldra den enskilda personen att
hantera och leva med sin sjukdom. Den kan genomforas antingen i Oppen-
vard eller slutenvéard, och utfors av flera professioner i samverkan med perso-
nen och dennes nirstaende. Rehabiliteringsatgarderna omfattar savil medi-
cinska insatser som omvardnad, trining och kompensatoriska insatser.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvéarden bor
erbjuda sammanhédngande teamrehabilitering till personer med Parkinsons
sjukdom, i fall d& sjukdomen har en pataglig paverkan pa personens funkt-
ionsférmaga.

De flesta kan hanvisa fill
sammanhdngande rehabilitering

Mer én tre fjardedelar av specialistverksamheterna (neurologiverksambhet el-
ler motsvarande) anger att de har mojlighet att hanvisa patienter med Parkin-
sons sjukdom till ssmmanhéngande teamrehabilitering.
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Diagram 81. Tillgang till ssmmanh&@ngande teamrehabilitering,
Parkinsons sjukdom
Andelen verksamheter som kan h&nvisa patienter med Parkinsons sjukdom fill
sammanhdngande teamrehabilitering, 2016. Antal svarande verksamheter
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Kalla: Socialstyrelsens enkat fill specialistverksamheter, 2016.

De flesta verksamheter anger att den sammanhédngande teamrehabiliteringen
vanligtvis sker vid en rehabiliteringsmedicinsk verksamhet som tillhor lands-
tingets organisation.

Négra verksamheter anger istéllet att rehabiliteringen vanligtvis utfors av
externa utforare, det vill sdga privata aktorer som ger rehabiliteringsinsatser
pa uppdrag av landstinget. Vanligast ir detta i Stockholm och Skéne. Aven
verksamheter fran flera andra landsting anger att sammanhéngande rehabili-
tering ibland ges av externa utforare, 4ven om detta inte dr det vanligaste.

Niéstan alla verksamheter som kan hénvisa patienter till ssmmanhéngande
rehabilitering anger att rehabiliteringen sker inom dppenvérd. Drygt hélften
kan ocksé hénvisa patienterna till slutenvardsrehabilitering.

Regelverk kring rehabiliteringen

Vem fattar beslut om rehabiliteringen?

I manga fall dr det neurologiverksamheten eller motsvarande som fattar det
formella beslutet om huruvida en patient ska fi sammanhéngande teamreha-
bilitering eller inte. Det dr ocksa relativt vanligt att beslutet fattas vid den en-
het dar rehabiliteringen sker.

I nagra landsting fattas dock beslutet vanligtvis av en person pa dvergri-
pande niv4, till exempel en rehabiliteringssamordnare med landstingsovergri-
pande ansvar eller en tjansteman pa den centrala hilso- och sjukvardsforvalt-
ningen. Detta &r till exempel fallet i Stockholm, som har infor ett virdval
inom neurologisk rehabilitering.
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Flera verksamheter papekar dock att det forekommer att beslutet om reha-
bilitering fattas av flera olika aktorer. Om patienten ska fa rehabilitering ex-
ternt — vid antingen en privat driven rehabiliteringsverksambhet eller en an-
laggning utomlands — fattas beslutet ofta pa landstingsovergripande niva.

Hur ofta ges sammanhdngande rehabilitering?

Flertalet verksamheter anger att det &r patientens behov som avgoér hur ofta
hen kan f4 tillgang till sammanhédngande teamrehabilitering. Ibland finns det
dock en schablon som anger detta; antingen faststélld av den enhet som ger
rehabiliteringen eller inom landstinget eller regionen centralt. Nér det finns
en schablon innebir den i de flesta fall att patienterna kan fa sammanhéng-
ande teamrehabilitering maximalt en gang vartannat ar.

Aven en del verksamheter som anger att det “officiellt” ir patientens be-
hov som avgor hur ofta rehabiliteringen ska ske pipekar att det 1 praktiken
inte dr behoven som styr. Istéllet tycks det finnas en praxis som innebdr att
sammanhédngande rehabilitering endast kan ges med vissa tidsintervall (vanli-
gen arligen eller en géng vartannat ar) eller att patienten endast kan beviljas
rehabilitering ett begrdnsat antal génger.

Hur I&dnge pdgdr rehabiliteringen?

Vid drygt hilften av verksamheterna ér det vardpersonalens och patientens
gemensamma beddmning som avgor rehabiliteringsperiodens langd. En tred-
jedel av verksamheterna anger dock att tidsperioden bestdms av en schablon.
Ovriga verksamheter anger att regelverket ser olika ut for olika rehabilite-
ringsverksamheter (ibland finns en schablon och ibland inte) eller att det i
praktiken ir tillgdngen till rehabiliteringspersonal eller vardplatser som styr
hur ldnge patienterna far ssmmanhéingande rehabilitering.

Niér det finns en schablon dr det vanligast att den ar faststélld av den enhet
som utfor ssmmanhingande teamrehabilitering. Det forekommer ocksé att
schablonen ér faststdlld inom landstinget centralt.

Vanligtvis uppgar schablonen till en eller tva veckor. Ovriga verksamheter
som har en schablon anger att rehabiliteringsperiodens langd varierar mellan
olika rehabiliteringsverksamheter eller mellan 6ppen- och slutenvéardsrehabi-
litering.

Beddmning av resultat

Aven om flertalet verksamheter siiger att de kan hinvisa sina patienter med
Parkinsons sjukdom till ssmmanhingande teamrehabilitering finns det ocksa
exempel pa verksamheter som anger att de inte kan gora detta. Socialstyrel-
sen bedomer att det dr en brist eftersom manga personer med patagliga funkt-
ionsnedséttningar har nytta av en sammanhédngande rehabiliteringsperiod, dar
flera professioner samverkar kring den enskilde.

Att patienterna kan hénvisas till sammanhédngande teamrehabilitering be-
hover dock inte automatiskt innebéra att de far den rehabilitering som de fak-
tiskt skulle behdva. De flesta verksamheter sédger att det dr uttalat att patien-
ternas behov ska styra vilken rehabilitering som ges, men méanga papekar att

VARD VID MULTIPEL SKLEROS OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN

137



138

det 1 praktiken &r tillgéingliga resurser som avgor hur ofta och hur ldnge reha-
biliteringen pagar. Det dr ocksé flera landsting som har infort schabloner om
rehabiliteringsperiodens langd och frekvens, vilket gar emot principen att
personens individuella behov ska vara vigledande for vilka insatser som ges.

Socialstyrelsen anser att det dr viktigt att en period av sammanhéngande
teamrehabilitering inleds med en beddmning av hur personens funktion, akti-
vitet och delaktighet &r paverkad. Resultatet av bedomningen bor samman-
stéllas 1 en rehabiliteringsplan som dven beskriver personens mél med rehabi-
literingen samt planerade tgirder och tidsplan. Atgirderna bor alltid vara
individuellt anpassade till den enskilda personens behov och kan dérfor vari-
era i intensitet och innehall. Lingden pa rehabiliteringsperioden bor ocksa
vara beroende av innehallet i planen.
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Kommunernas insatser till personer
med Parkinsons sjukdom

De nationella riktlinjerna for varden av personer med MS och Parkinsons
sjukdom vénder sig i forsta hand till hilso- och sjukvarden. Detta innebér att
riktlinjerna omfattar kommunernas hélso- och sjukvardsinsatser, men dére-
mot inte de insatser som till exempel ges med stdd av socialtjédnstlagen.

I denna utvérdering har vi dnd4 valt att ge en kortfattad beskrivning av de
kommunala insatser som ges till personer med Parkinsons sjukdom. Hér in-
gér de insatser som ges enligt lagen om stdd och service for vissa funktions-
hindrade (LSS), socialtjédnstlagen (SoL) samt hélso- och sjukvardslagen
(HSL).

Insatser enligt LSS

Vissa personer med funktionsnedséttning har rétt till insatser enligt lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS. For att ha
ratt till insatser enligt LSS maste personen tillhdra nagon av de tre person-
kretsar som definieras i lagstiftningen. Personer med Parkinsons sjukdom
som far insatser enligt LSS tillhor oftast personkrets 3, det vill sédga “’personer
med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart
inte beror pa normalt aldrande, forutsatt att de ar stora och orsakar betydande
svérigheter 1 den dagliga livsforingen och darmed ett omfattande behov av
stod och service”.

Uppgifter fran Socialstyrelsens register Gver insatser enligt lagen om stéd
och service for vissa funktionshindrade visar att andelen personer med Park-
insons sjukdom som far LSS-insatser dr mycket liten. Detta kan forklaras av
att de flesta insjuknar efter 65 ars alder. Antalet personer som kan vara aktu-
ella for LSS-insatsen personlig assistans dr darfor relativt begrénsat, eftersom
insatsen endast kan nybeviljas innan personen fyllt 65 ar.!

1Jfr9b § LSS.
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Diagram 82. LSS-insatser, Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som beviljats LSS-insatser, férdelat pd& dalder,
2014.
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Kdalla: Registret dver insatfser enligt lagen om stéd och service for vissa funktionshindrade,
Socialstyrelsen.

Insatser enligt SoL

En relativt stor andel av personerna med Parkinsons sjukdom &r beroende av
insatser enligt socialtjdnstlagen (SoL), som till exempel hemtjanst eller sér-
skilt boende. I diagrammet nedan redovisas andelen personer med Parkinsons
sjukdom som under ar 2014 fick tillgang till ndgon socialtjanstinsats, fordelat
pé olika &ldersgrupper. Uppgifterna dr himtade fran Socialstyrelsens register
over socialtjanstinsatser till dldre och personer med funktionsnedsittning.

Resultaten visar att ménga personer med Parkinsons sjukdom fick social-
tjéanstinsatser under 2014. Behovet av insatser okar, vilket dr naturligt, med
stigande alder. Andelen som far insatser d4r mycket stor, jamfort med den 6v-
riga befolkningen i motsvarande aldersgrupp.

VARD VID MULTIPEL SKLEROS OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



Diagram 83. Socialtjcnstinsatser, Parkinsons sjukdom
Andelen personer med Parkinsons sjukdom som fatt insatser enligt socialtjanstiagen
né&gon gdng under 2014.
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Kdalla: Registret dver socialti@nstinsatser fill &ldre och personer med funktionsnedsattning,
Socialstyrelsen.

Kommunal hdlso- och sjukvard

Manga personer med Parkinsons sjukdom far inte bara insatser frn lands-
tingens hélso- och sjukvérd, utan dven fran den kommunala hélso- och sjuk-
vérden. I diagrammet nedan redovisas andelen personer med Parkinsons
sjukdom som under ar 2014 fick tillgang till ndgon kommunal hilso- och
sjukvardsinsats, fordelat pa olika &ldersgrupper.

Diagram 84. Kommunal hdlso- och sjukvard, Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som varit mottagare av kommunal hélso-
och sjukvard enligt 18 § HSL, férdelat pd dlder, 2014.
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Kalla: Registret dver kommunala hdlso- och sjukvardsinsatser, Socialstyrelsen.
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