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Forord

Socialstyrelsen har genomfort en utvirdering av varden till personer
med multipel skleros (MS) och Parkinsons sjukdom. Utvéirderingen
har genomforts parallellt med att det har tagits fram nationella rikt-
linjer, inklusive indikatorer och malnivéer, inom omradet.

Resultaten i utvirderingen presenteras i tva rapporter. Nationella
riktlinjer — Utvdrdering 2016 — Vard vid multipel skleros och Parkin-
sons sjukdom. Indikatorer och underlag for bedémningar innehaller
en beskrivning av metod och samtliga resultat. Denna rapport, som dr
en sammanfattning av ovanstdende rapport, innehaller dessutom de
forbéttringsomrdden som Socialstyrelsen har identifierat.

Rapporten vinder sig framst till beslutsfattare pa olika nivaer:
politiker, tjanstemén och verksamhetschefer. Den kan dven vara till
nytta for patientforeningar, berorda yrkesgrupper inom varden samt
media.

Projektledare for utvarderingen har varit Vera Gustafsson och
Alexander Svanhagen. Ovriga som har bidragit till rapporten 4r Sara
Billfalk, Lina Boberg, Clara Larsson, Gunilla Ringback Weitoft,
Henny Rydberg och Rocio Winners;jo.

Externa experter har varit Mats Elm, Eva Mansson Lexell, Sven
Palhagen och Anders Svenningsson. Ett sarskilt tack riktas till fore-
tradare for Svenska MS-registret, som har bidragit med underlag till
utvérderingen.

Ansvarig chef har varit tillférordnad enhetschef Inger Lundkvist.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har utvirderat varden till personer med MS respek-
tive Parkinsons sjukdom, med utgdngspunkt frén Socialstyrelsens
nationella riktlinjer inom omrédet. Utvirderingen har genomforts
parallellt med att riktlinjerna har tagits fram, vilket innebér att lands-
tingen inte har haft mojlighet att anpassa verksamhetens insatser efter
rekommendationerna i riktlinjerna.

Utvarderingen visar att det finns delar av varden som tycks
fungera relativt vil. Detta géller till exempel behandling med sjuk-
domsmodifierande ldkemedel — det som i vardagligt tal kallas broms-
mediciner — till personer med MS, dér resultaten tyder pa att néstan
alla patienter med behov av sddan behandling ocksé far detta. Det-
samma giller dopamininriktad ldkemedelsbehandling vid Parkinsons
sjukdom, som bidrar till att minska de motoriska och icke-motoriska
symtom som kan uppstd som en konsekvens av sjukdomen.

Diaremot tycks det finnas stora utvecklingsbehov inom andra
omréden. En kontinuerlig uppf6ljning dr grunden for en god vérd av
personer med MS och Parkinsons sjukdom. Ménga personer far dock
inte den uppfdljning som de skulle behdva, och mojligheterna till
uppfoljning paverkas av patienternas alder och utbildningsniva. Det
saknas ocksa tillgang till multidisciplindra team, och i de team som
finns saknas ofta vissa kompetenser — framfdrallt neuropsykologer.
Detta innebdr i sin tur att mdjligheterna till olika behandlingsinsat-
ser och rehabiliterande atgirder begrénsas. Nar det géller Parkinsons
sjukdom tycks det dessutom finnas brister 1 tillgdngen till avancerad
behandling, som behovs nér effekten av de vanliga Parkinsonlike-
medlen inte dr tillracklig. Hér dr det dessutom stora skillnader mellan
landstingen.
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Sammanfattning

Gemensamma férbattringsomraden for MS
och Parkinsons sjukdom

I utvarderingen lyfts ett antal forbattringsomraden fram. Nagra av
dessa dr gemensamma for varden av personer med MS och Parkin-
sons sjukdom:

« Bittre styrning och uppfoljning av virden

* Det behovs fler multidisciplinédra team

* Fler bor foljas upp regelbundet

* Tillgdngen till sammanhingande rehabilitering behover oka.

Forbattringsomraden specifika for MS

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

+ Okad kunskap om magnetkameraundersokningar — och sannolikt
behdvs det fler

» Kunskap och traning istéllet for lakemedel vid MS-relaterad trotthet
» Okad tillgang till styrke- och konditionstriining
* Mer insatser till personer med progressiv MS.

Forbattringsomraden specifika for
Parkinsons sjukdom

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

* Mer jamlik tillgang till avancerad behandling
* Demenssymtom behdver uppmiarksammas och behandlas

* Ritt ldkemedel och okad tillgéng till kognitiv beteendeterapi vid
depression

« Okad tillgang till gdnginriktad rehabilitering.
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Sammanfattning

Battre datakallor for att kunna félja upp
omrddet

Arbetet med utvarderingen har visat att det till viss del saknas jam-
forbara uppgifter som beskriver hilso- och sjukvardens insatser till
personer med MS respektive Parkinsons sjukdom. For att kunna folja
upp vardens och omsorgens strukturer, processer och resultat krivs
en fortsatt utveckling av datakillor — pa bade lokal, regional och
nationell niva. Socialstyrelsen menar att mojligheterna att f6lja upp
omradet kan forbdttras genom att

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

* landstingen och kommunerna forbattrar den egna verksamhetsupp-
foljningen.

Ny utvardering inom nagra ar

Socialstyrelsen kommer inom négra &r att utvardera varden av
personer med MS eller Parkinsons sjukdom pa nytt, och da folja upp
resultatet frdn denna utvérdering. Férhoppningen ir att datakdllorna
har utvecklats, sa att det 4r mojligt att géra en mer heltickande ut-
vérdering.
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Inledning

Beskrivning av uppdraget

Socialstyrelsen foljer upp, utvédrderar och rapporterar om laget och
utvecklingen i hélso- och sjukvarden och socialtjansten. Myndigheten
anvinder begreppet god vard och omsorg for att beskriva de egen-
skaper som en god vérd respektive en god kvalitet i socialtjansten ska
innehalla. God vard och omsorg innebér att varden och omsorgen ska
vara kunskapsbaserad, séker, individanpassad, effektiv, jamlik och
tillganglig.

En del 1 Socialstyrelsens uppdrag ér att stodja kunskapsstyrning
av hilso- och sjukvarden och socialtjinsten utifran en god vard och
omsorg. Detta innebér bland annat att ta fram nationella riktlinjer,
indikatorer och malnivder samt genomfora utviarderingar av varden
och omsorgen for specifika sjukdomsgrupper.

Den hir rapporten utvérderar varden utifrdn rekommendationerna i
Socialstyrelsens nationella riktlinjer for MS och Parkinsons sjukdom
[1], som tagits fram parallellt med denna utvardering. Bade rikt-
linjerna och utvirderingen dr del av ett regeringsuppdrag, som syftar
till att utveckla varden och omsorgen for personer med kroniska sjuk-
domar.

Personer med MS och Parkinsons
sjukdom i fokus

MS och Parkinsons sjukdom &r kroniska neurologiska sjukdomar.

MS, som ér en forkortning av multipel skleros, dr en autoimmun
sjukdom dédr immunsystemet av okdnd anledning angriper den egna
nervvavnaden. Sjukdomen kan drabba ménniskor i alla aldrar, men
det dr ovanligt att den debuterar fore 15 &rs dlder eller efter 60 rs
alder. I Sverige insjuknar ndrmare 1 000 personer varje ar i MS.
Uppgifter fran Socialstyrelsens patientregister tyder pa att det finns
ungefir 18 500 personer med MS i Sverige. Ungefér dubbelt s
manga kvinnor som mén drabbas.
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Inledning

Vid Parkinsons sjukdom forstors de nervceller som tillverkar
dopamin, vilket leder till att hjarnan far svarare att kontrollera de
nervsignaler som styr kroppens rorelser. Sjukdomen kdnnetecknas
av olika motoriska symtom, som minskad rorlighet, skakningar och
balanssvérigheter, men personerna kan ockséd drabbas av en méngd
icke-motoriska symtom. De flesta insjuknar i 65-arséldern, men
det forekommer att de motoriska symtomen uppstér redan i1 40-4rs-
aldern. I Sverige finns det uppskattningsvis mellan 18 000 och 20 000
personer med Parkinsons sjukdom. Fler mén dn kvinnor insjuknar i
Parkinsons sjukdom, men pa grund av kvinnors hdgre medellivsldngd
ar antalet médn och kvinnor med sjukdomen relativt lika.

Varden av patienter med MS och Parkinsons sjukdom sker framfor-
allt inom den 6ppna specialiserade varden i1 neurologi, men dven
geriatrik, rehabiliteringsmedicin och primérvarden ger behandlings-
och rehabiliteringsinsatser till personer med dessa sjukdomar.

Syfte och avgransningar

Rapportens syfte
Rapporten ér en utvirdering av landstingens strukturer och processer
for varden till personer med MS och Parkinsons sjukdom. Utvérde-
ringen har genomforts parallellt med att det har tagits fram nationella
riktlinjer inom omrédet, vilket innebdr att landstingen inte har haft
mdjlighet att anpassa verksamheternas insatser efter rekommenda-
tionerna i riktlinjerna.

Syftet med rapporten ir att Oppet jimfora och utvédrdera varden
utifran foljande fragor:

* Bedrivs varden till personer med MS och Parkinsons sjukdom 1
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 vard och omsorg, det
vill sdga dr varden och omsorgen kunskapsbaserad, séker, individ-
anpassad, effektiv, jamlik och tillganglig?

I rapporten lyfter Socialstyrelsen fram vilka omraden som behdver
forbattras, utifrdn det som kommit fram i utvérderingen.
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Inledning

Rapportens avgrdnsningar

Utvérderingen omfattar i forsta hand de omraden som lyfts fram i de
nationella riktlinjerna for varden vid MS och Parkinsons sjukdom.
Detta innebér att riktlinjernas avgransningar dven paverkar avgrans-
ningarna av utvérderingen.

De nationella riktlinjerna for varden av personer med MS och
Parkinsons sjukdom vénder sig i forsta hand till hdlso- och sjukvéar-
den. Detta innebir att riktlinjerna dven omfattar kommunernas hélso-
och sjukvardsinsatser, men didremot inte de insatser som till exempel
ges med stdd av socialtjanstlagen.

Riktlinjerna for MS omfattar inte MS hos barn eller behandling av
MS under graviditet och amning.

Riktlinjerna for Parkinsons sjukdom omfattar inte heller behand-
ling av olika former av atypisk parkinsonism eller sekundér parkinso-
nism, eftersom dessa sjukdomar inte faller inom ramen for diagnosen
Parkinsons sjukdom.

Omréden dér det finns andra typer av vdgledningar fran Social-
styrelsen ingér inte i riktlinjerna. Det géller till exempel hjdlpmedels-
omradet och palliativ vird av personer med MS eller Parkinsons
sjukdom.

Intressenter

Denna rapport riktar sig framst till beslutsfattare pé olika nivaer:
politiker, tjanstemdn och verksamhetschefer inom landstingen respek-
tive kommunerna. Den kan dven vara till nytta for andra intressenter,
som patientforeningar, vardprofessioner och medier. Avsikten ér
ocksa att rapporten ska vara ett stod for den offentliga debatten om
varden och omsorgen for personer med MS och Parkinsons sjukdom.

Samverkan och kommunikation

Arbetet har bedrivits av en projektgrupp inom Socialstyrelsen, med
stdd av externa experter. Arbetsgruppen har samverkat med de
nationella kvalitetsregistren Svenska MS-registret och Parkinson-
registret.

Utvirderingens uppldgg och genomférande har presenterats for
den nationella samordningsgruppen for kunskapsstyrning (NSK),

12 VARD VID MULTIPEL SKLEROS (MS) OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



Inledning

dér bland annat kunskapsmyndigheter som SBU och Socialstyrelsen

ingér tillsammans med representanter for landets sjukvardsregioner.
Ett stort antal personer har medverkat i och pd olika sétt bidragit
till arbetet med rapporten, bdde inom och utanfor Socialstyrelsen.

Rapportens disposition

Efter denna inledning foljer kapitlet Forbdttringsomrdden. Kapitlet
innehaller de forbattringsomrédden som Socialstyrelsen har identi-
fierat, utifran resultaten fran utviarderingen.

Darefter foljer kapitlet Metod, som innehaller en beskrivning av
forutsédttningarna for uppfoljning av varden till personer med MS
och Parkinsons sjukdom samt en kortfattad beskrivning av vilka
datakéllor som har anvénts i utvérderingen.

I kapitlet Fordjupad redovisning av forbdttringsomrdden redovi-
sas ett urval av resultaten som ligger till grund for Socialstyrelsens
slutsatser.

Rapporten avslutas med en bilaga som innehéller en forteckning
over projektdeltagare och andra som har bidragit i arbetet.
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Forbattringsomraden

I detta kapitel redovisar Socialstyrelsen de forbéttringsomraden som
har identifierats, det vill sdga de omrdden dér utvdrderingen har visat
att det finns stora regionala skillnader eller dér vi generellt bedomer
att resultaten kan bli battre. Detta innebéar att vissa omraden, som
tycks fungera relativt vil, saknas i denna rapport. Ett saidant exempel
ar behandling med sjukdomsmodifierande ldkemedel — det som i
vardagligt tal kallas bromsmediciner — till personer med MS, dér
resultaten tyder pd att ndstan alla patienter med behov av sédan
behandling ocksa far detta. Detsamma géller dopamininriktad ldke-
medelsbehandling vid Parkinsons sjukdom, som bidrar till att minska
de motoriska och icke-motoriska symtom som kan uppsta som en
konsekvens av sjukdomen. Resultat for dessa omréden presenteras
istéllet i rapporten Nationella riktlinjer — Utvirdering 2016 — Vard
vid MS och Parkinsons sjukdom. Indikatorer och underlag for be-
domningar.

Tanken &r att Socialstyrelsens bedomningar ska kunna stodja
huvudminnen och verksamheterna i deras forbattringsarbete.

Gemensamma férbattringsomraden

Det behdvs battre styrning och uppfélining av vérden
Utvirderingen visar att en majoritet av specialistverksamheterna

har nadgon form av styrdokument som beskriver hur varden av
personer med MS respektive Parkinsons sjukdom ska genomforas,
men att innehallet i dokumenten tycks variera. Det dr relativt ovanligt
att det finns mer dvergripande styrdokument som ticker hela véard-
kedjan. Tillgangen till styrdokument dr storre nér det géller MS an
Parkinsons sjukdom.

Flertalet verksamheter anger ocksé att det finns samverkansrutiner,
till exempel for hur andra verksamheter ska agera ndr de kommer i
kontakt med personer som uppvisar symtom pa MS eller Parkinsons
sjukdom. Det ir dock ovanligt att rutinerna ir skriftliga. Aven om
det ibland kan fungera vil med muntliga rutiner — kanske framforallt
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Forbatiingsomréden

inom mindre verksamheter dér det ocksd finns en god personkén-
nedom — &r det ofta en fordel om det finns skriftliga rutiner eller
andra styrdokument som till exempel tydliggor ansvarsfordelning och
vardprocesser.

Aven niir det giller forutsittningarna att f6lja upp vérden till per-
soner med MS och Parkinsons sjukdom skulle forhallandena kunna
forbéttras. For MS finns det ett etablerat kvalitetsregister, men alla
patienter registreras inte. Vissa variabler som &r centrala i de natio-
nella riktlinjerna registreras ocksa i begrinsad utstrickning, som
till exempel uppfoljning med hjdlp av magnetkameraundersokning.
Parkinsonregistret dr relativt nystartat, vilket innebdr att minga verk-
samheter annu inte deltar i registret.

Socialstyrelsen bedomer att hdlso- och sjukvdrden kan forbdttra
varden till personer med MS och Parkinsons sjukdom genom att

* ta fram skriftliga styrdokument, som vardprogram och andra
samverkansrutiner

* 1 0kad utstrackning registrera patienter, behandlingsinsatser och
véntetidsvariabler i aktuella kvalitetsregister.

Fler multidisciplingra team behévs
I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med MS och
Parkinsons sjukdom ska fa insatser fran ett multidisciplinirt team,
dér varje profession bidrar med sin unika kompetens. Resultat frén
Socialstyrelsens enkédtundersokning visar dock att alla verksamheter
inte har tillgéng till team, och att de team som finns oftast saknar
vissa kompetenser. Storst dr bristen pa psykologer, som bara ingar
1 vartannat team. Manga verksamheter upplever ocksé att det rader
brist pa neurolog, sjukskdterska, kurator och logoped, d&ven om dessa
kompetenser ingdr i teamet. En forklaring till att personalresurserna
inte upplevs ricka till kan vara att teamen dven har ansvar for andra
patientgrupper, till exempel personer med stroke eller andra neurolo-
giska sjukdomar.

I riktlinjerna rekommenderas ocksé att personer med MS och
Parkinsons sjukdom ska fa insatser fran en MS- respektive Parkin-
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Forbatiringsomréden

sonsjukskoterska. Hen har sérskild kunskap om sjukdomen och kan
fungera som en koordinator for patienten, teamet och andra vardgi-
vare. Enkétresultaten visar att tre av fyra verksamheter har inréttat
funktionen MS- respektive Parkinsonsjukskdterska. Alla har dock
inte sdrskilt avsatt tid for uppdraget, och sjukskoterskeresurserna
upplevs inte racka till for att tillgodose patienternas behov av insatser.

Socialstyrelsen bedomer att hélso- och sjukvarden kan forbdttra
vdrden till personer med MS och Parkinsons sjukdom genom att

* Oka tillgangen till multidisciplinédra team

* se Over tillgangen till olika yrkeskompetenser i teamen, och den
tid de har avsatt for att arbeta med personer med MS respektive
Parkinsons sjukdom. Detta géller sarskilt bristkompetenser, som
neuropsykologer

* Oka tillgangen till MS- respektive Parkinsonsjukskoterskor.

Fler bor foljas upp regelbundet

En kontinuerlig uppfdljning &r grunden for en god vérd av personer
med MS respektive Parkinsons sjukdom. I de nationella riktlinjerna
rekommenderas att personer med MS ska erbjudas dterkommande
undersokningar, minst en ging om aret, hos en likare med betydande
erfarenhet av MS. Nér det géller uppfdljning av personer med Parkin-
sons sjukdom dr rekommendationen att motsvarande uppfoljnings-
besok bor ske minst tva ganger per ar.

Uppgifter fran Socialstyrelsens patientregister visar att det endast
ar omkring 60 procent av MS- och Parkinsonpatienterna som har haft
ett besok inom den Oppna specialiserade varden under det senaste
aret. Att det finns stora brister 1 uppfoljningen bekréftas av resultatet
fran enkédtundersokningen till landstingens specialistverksamheter.
Aven om de flesta verksamheterna har uppféljningsrutiner som siger
att patienterna ska foljas upp minst en gang per ar, ar det manga som
anger att de inte har kunnat folja rutinerna. Detta tycks framforallt
bero pa att det saknas specialistlikare inom neurologi.
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Forbatiingsomréden

Resultaten tyder ocksa pa att det finns stora skillnader mellan olika
patientgrupper. Aldre personer f6ljs upp i betydligt mindre utstrick-
ning in yngre. Aven om det ofta finns goda skiil till att detta, till
exempel att yngre personer dr i en mer aktiv fas av sjukdomen, tycks
skillnaderna mellan dldersgrupperna vara omotiverat stora. Vidare ar
det mer vanligt att hgutbildade &n lagutbildade f6ljs upp.

Socialstyrelsen menar att det dr viktigt att uppfoljningen av perso-
ner med MS respektive Parkinsons sjukdom utvecklas. I néstan alla
landsting dr andelen patienter som foljs upp alltfor liten, och lands-
tingen bor darfor se dver bade sin organisation och sina resurser for
uppfoljning. Socialstyrelsen bedomer ocksa att det dr angelédget att
landstingen uppmaéarksammar hur uppfoljningen ser ut i olika patient-
grupper och analyserar om det verkligen finns motiverade skal till att
uppfoljningen varierar i den utstrackning som den gor, till exempel
beroende pé alder eller fas av sjukdomen. Det dr inte heller accepta-
belt att uppfoljningen skiljer sig &t beroende pa patienternas socioeko-
nomiska bakgrund.

Socialstyrelsen bedomer att hélso- och sjukvarden kan forbdttra
varden till personer med MS och Parkinsons sjukdom genom att

* Oka antalet personer med MS och Parkinsons sjukdom som f6ljs
upp arligen

» uppmérksamma och analysera orsaken till att vissa patientgrup-
per, till exempel éldre och lagutbildade, foljs upp mer sillan dn
andra samt vid behov vidta atgérder for att 6ka uppfdljningen av
dessa grupper.

Tillgéngen till sammanhangande rehabilitering

behdver cka

Bade MS och Parkinsons sjukdom kan leda till en nedsatt funktions-
forméga, som péverkar individens mojligheter att utfora och vara
delaktig i olika aktiviteter. I de nationella riktlinjerna rekommenderas
att personer med pdverkad funktionsforméga bor erbjudas mojlighet
till ssmmanhingande teamrehabilitering. Med detta avses rehabilite-
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Forbatiringsomréden

ringsinsatser som pagér under en begransad tidsperiod och som ges
av ett tviarprofessionellt team.

Aven om flertalet verksamheter siiger att de kan hiinvisa sina
patienter med MS respektive Parkinsons sjukdom till ssmmanhéng-
ande teamrehabilitering dr det ndstan var femte verksamhet som
anger att de inte kan gora det.

Att patienterna kan hénvisas till ssmmanhéngande teamrehabilite-
ring behover inte heller innebira att de far den rehabilitering som de
faktiskt skulle behova. De flesta verksamheter sdger att det ar uttalat
att patienternas behov ska vara styrande for vilken rehabilitering som
ges, men manga papekar att det i praktiken ar tillgdngliga resurser
som avgor hur ofta och hur lange rehabiliteringen pagar. Det dr ocksa
flera landsting som har infort schabloner om rehabiliteringsperiodens
langd och frekvens. Socialstyrelsen menar att detta gar emot prin-
cipen att det dr personens individuella behov som ska vara vig-
ledande for vilka insatser som ges.

Socialstyrelsen bedomer att hélso- och sjukvarden kan forbdttra
vdrden till personer med MS och Parkinsons sjukdom genom att

* se Over de samlade rehabiliteringsresurserna avsatta till
personer med MS respektive Parkinsons sjukdom

+ Oka antalet personer som far tillgdng till sammanhidngande
teamrehabilitering

* 1 storre utstrackning utarbeta individuella rehabiliteringsplaner
och lata dessa vara vigledande for vilka rehabiliteringsinsatser
som ges samt hur omfattande dessa ér.

Forbattringsomraden specifika for MS

Utover de forbattringsomraden som dr gemensamma for bade MS
och Parkinsons sjukdom finns det ett antal omraden som géller
specifikt for varden av personer med MS.
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Okad kunskap om magnetkameraundersdkningar — och

sannolikt behdvs det fler
I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med MS ska
genomgd magnetkameraundersokning (MR) minst en gdng om éret,
for att folja upp hur sjukdomen utvecklas och vilken effekt eventuella
sjukdomsmodifierande behandlingar har haft. Rekommendationen
géller framfGrallt personer med skovvis MS, med inflammatorisk
aktivitet 1 hjarnan eller ryggraden.

Uppgifter fran kvalitetsregistret Svenska MS-registret visar att
det finns mycket stora skillnader mellan landstingen nér det géller
andelen patienter som har genomgatt en MR-undersokning under de
senaste tva aren. Sannolikt beror skillnaderna pé att verksamheterna
registrerar MR-undersdkningar i varierande omfattning, vilket gor att
det &r svart att dra slutsatser baserat pa resultaten.

Socialstyrelsen bedomer att hdlso- och sjukvarden kan forbdttra
vdrden till personer med MS genom att

« analysera om de egna verksamheterna gor tillrackligt med MR-
undersokningar i samband med uppf6ljning, samt vid behov
utdka antalet MR-undersokningar

* 1stdrre utstrdckning registrera MR-undersokningar 1 Svenska
MS-registret, for att ddrigenom 6ka den lokala och nationella
kunskapen om hur ménga MR-undersokningar som genomfors.

Kunskap istdllet for lakemedel vid MS-relaterad trotthet
MS-relaterad trotthet dr ett mycket vanligt symtom vid MS. Enligt de
nationella riktlinjerna kan personer med MS-relaterad trétthet f4 be-
handling med likemedlen amantadin eller modafinil. Detta bér dock
endast ske 1 undantagsfall, eftersom ldkemedlen har en begriansad
effekt och darfor mycket 1ag prioritet i de nationella riktlinjerna.

Idag &r det en tiondel av MS-patienterna som behandlas med ldke-
medel mot MS-relaterad trotthet, och pa vissa héll i landet dr det nés-
tan var femte patient som behandlas med ldkemedlen. Socialstyrelsen
bedomer att det dr alltfor mycket, och att verksamheterna skulle
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behova utveckla andra insatser for att hjilpa patienterna att hantera
sin trotthet. Ett sétt att gora detta dr att erbjuda patienterna mojlighet
att delta i kurser i att hantera MS-relaterad trétthet. Trots att dtgérden
har en relativt hog prioritet i de nationella riktlinjerna &r det ovanligt
att verksamheterna kan erbjuda detta. Socialstyrelsen menar att det
skulle vara en fordel om fler kunde gora det, och om kurserna utgick
fran de program som har visat sig ha vetenskapligt stod.

Socialstyrelsen bedomer att hdlso- och sjukvarden kan forbdttra
vdrden till personer med MS genom att

» minska forskrivningen av likemedel mot MS-relaterad trotthet

* 1 storre utstrackning erbjuda patienterna mojlighet att delta i
kurser for att hantera trotthetsproblematik.

Okad tillgang till styrke- och konditionstraning

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med MS bor
fa tillgang till styrke- och konditionstréning — vid bade forsdmrad
gangformaga och MS-relaterad trotthet. Utvarderingen visar att de
flesta verksamheter kan erbjuda sina patienter styrke- och konditions-
trining enligt individuellt anpassade program, men Socialstyrelsen
menar att alla verksamheter borde kunna gora detta.

Aven om de flesta verksamheterna kan erbjuda sina patienter
styrke- och konditionstrining enligt individuellt anpassade program
tycks det inte som om alla patienter som har behov av insatserna far
dessa. Orsaken anges i de flesta fall vara resursbrist.

Socialstyrelsen bedomer att hdilso- och sjukvdrden kan forbdttra
vdrden till personer med MS genom att

* se over om verksamheterna har tillrackligt med resurser och
kompetens for att arbeta med styrke- och konditionstréaning for
personer med MS.

20 VARD VID MULTIPEL SKLEROS (MS) OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



Forbatiingsomréden

Mer insatser till personer med progressiv MS

Flertalet personer med MS har skovvis MS, vilket innebér att det
forekommer perioder med 6vergdende neurologiska symtom — sé
kallade skov. Mellan skoven gér symtomen helt eller delvis tillbaka.
For 10 till 20 procent av alla som drabbas av MS debuterar sjukdomen
1 stéllet med tilltagande neurologiska symtom, utan skovvisa sving-
ningar av besviren. Denna form av MS kallas for primérprogressiv
MS. For flertalet av dessa patienter fungerar inte sjukdomsmodifier-
ande behandling (bromsmediciner).

Utan sjukdomsmodifierande behandling kommer de allra flesta
personer med skovvis MS forr eller senare att uppleva en smygande
forsdmring av sina neurologiska besvir, vilket kallas for sekundér-
progressiv MS. Inte heller personer med sekundéarprogressiv MS har
vanligtvis nytta av sjukdomsmodifierande behandling.

Resultaten i utvirderingen tyder pé att det finns skillnader mellan
olika patientgrupper, beroende pé vilken form av MS de lider av. Det
saknas uppfoljningsrutiner for patienter med progressiv MS, och om
det finns rutiner innebdr dessa vanligtvis att patienterna ska foljas
upp mer sdllan dn patienter med skovvis MS. Det tycks dessutom
vara sa att verksamheterna inte har mojlighet att folja upp progressiva
patienter pé det sétt som man ska enligt rutinerna.

Utvecklingen av sjukdomsmodifierande behandlingar har inneburit
en stor forbattring for madnga MS-patienter, som innebér att de nu
kan se fram emot ett liv utan patagliga funktionsnedsittningar och
med en avsevirt bittre livskvalitet dn tidigare. Samtidigt finns det en
risk for att patienter som inte har nytta av de effektiva likemedels-
behandlingarna kommer i skymundan. Manga patienter med progres-
siv MS har omfattande funktionsnedséttningar vilket gor att de har
ett stort behov av bade symtomatisk behandling och olika rehabilite-
ringsinsatser. Resultaten i utvarderingen tyder pa att det finns brister
ndr det géller dessa omrdden; nagot som har betydelse for manga
MS-patienter, men kanske sérskilt for personer som ar i en progres-
siv fas av sjukdomen. Socialstyrelsen menar darfor att det ar viktigt
att landstingen ser over vilka resurser som finns avsatta for att arbeta
med denna patientgrupp. For att kunna f6lja upp vilka insatser som
ges till personer med progressiv MS dr det ocksa angelédget att patien-
terna registreras i Svenska MS-registret.
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Socialstyrelsen bedomer att hdlso- och sjukvdrden kan forbdttra
vdrden till personer med MS genom att

* Oka antalet personer med progressiv MS som foljs upp arligen

* se Oover om verksamheterna har tillrackligt med resurser for att
erbjuda symtomatisk behandling och rehabilitering till patient-

gruppen

* 1 storre utstrackning registrera patienter med progressiv MS 1
Svenska MS-registret.

Forbattringsomraden specifika for Parkinsons
sjukdom

Utover de forbéttringsomraden som dr gemensamma for bade MS
och Parkinsons sjukdom finns det ett antal omraden som géller
specifikt for varden av personer med Parkinsons sjukdom.

Mer jamlik tillgang till avancerad behandling

Niér Parkinsons sjukdom visar sig genom svara motoriska fluktua-
tioner, det vill sdga stora variationer i rorelseférmagan, kan det bli
aktuellt med avancerad behandling. Det finns idag tre former av
avancerad behandling. Djup hjirnstimulering (DBS, Deep Brain
Stimulation) innebir att man vid en neurokirurgisk operation sétter
in elektroder 1 hjarnan, som kontinuerligt stimulerar vissa omréden

1 hjarnan och dérigenom bidrar till att minska rorelsesvarigheter.
Pumpbehandling med levodopa-karbidopa-gel innebér att ldkemedlet
pumpas in via tolvfingertarmen, medan pumpbehandling med
apomorfin ges under huden. Samtliga tre behandlingsmetoder har hog
prioritet i de nationella riktlinjerna, i de fall d& annan likemedels-
behandling har visat sig ha otillracklig effekt.

Det ar svart att avgora hur stor andel av Parkinsonpatienterna som
bor fa avancerad behandling. Resultaten 1 utvirderingen visar dock
att skillnaderna mellan landstingen ar stora — bade nar det géller hur
stor andel av patienterna som behandlas och vilken form av behand-
ling som ges. I andra sammanhang har det ocksa framkommit att
véntetiderna till avancerad behandling ar l&nga — framforallt nir
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det géller DBS. Socialstyrelsens bedomning &dr déarfor att det idag

ar alltfor fa patienter som far avancerad behandling, och att manga
landsting skulle behova utoka mojligheterna att erbjuda sina patienter
dessa behandlingar.

Socialstyrelsen bedomer att hélso- och sjukvarden kan forbdttra
vdrden till personer med Parkinsons sjukdom genom att

+ Oka antalet personer som far genomga avancerad behandling,
sarskilt i de landsting som behandlar en mindre andel av patien-
terna dn det nationella genomsnittet

* se Over véntetiderna till avancerad behandling (sédrskilt DBS)
och vid behov vidta atgédrder for att korta dessa.

Demenssymtom behéver uppmarksammas och behandlas
Minst en femtedel av alla personer med Parkinsons sjukdom uppskat-
tas ha en demenssjukdom. Enligt vissa studier uppskattas forekom-
sten vara sa hog som 40 procent.

Utvirderingen tyder pa att landstingen ar olika bra pa att upp-
mirksamma demenssymtom hos personer med Parkinsons sjukdom.
Andelen som far diagnosen Parkinsondemens varierar mellan 2 och
19 procent. Det dr dessutom mycket stora skillnader nér det géller
hur stor andel av Parkinsonpatienterna som behandlas med demens-
lakemedel, vilket dr en indikation pa hur bra man &r pé att identifiera
demenssymtom hos patienterna.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med
Parkinsondemens bor behandlas med kolinesterashdmmare, efter-
som behandlingen i de flesta fall har positiva effekter pd de kognitiva
symtomen. Nér det giller behandling med memantin &r resultaten av
behandlingsstudier motségelsefulla, vilket gor att memantin har en
avsevart lagre prioritet i riktlinjerna. Resultaten visar att det finns
mycket stora skillnader mellan landstingen nér det géller vilka
demenslikemedel som forskrivs. I en del landsting behandlas i stort
sett alla patienter med kolinesterashdmmare, men det finns ocksé
exempel pa landsting dar mer &n hélften behandlas med memantin.
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Socialstyrelsen bedomer att hélso- och sjukvarden kan forbdttra
varden till personer med Parkinsons sjukdom genom att

« arbeta mer aktivt for att uppmiarksamma demensproblematik
hos Parkinsonpatienter

* 1 storre utstrackning behandla personer med demensldkemedel

* 1 storre utstrackning behandla patienterna med kolinesteras-
hammare istéllet for memantin, sérskilt i de landsting som
idag har en hog forskrivning av memantin.

Ratt lakemedel och dkad tillgang till kognitiv

beteendeterapi vid depression

Mellan 30 och 50 procent av alla med Parkinsons sjukdom drabbas

av en depression. Trots att depression dr mycket vanligt anvander

de flesta verksamheter inte nagot skattningsinstrument for att skatta
depressionssymtom hos sina patienter. Det finns vetenskapliga studier
som visar att anvindningen av olika tester eller skattningsinstrument
leder till att betydligt fler personer med depression identifieras.

Aven om skattningsinstrument vanligtvis inte anviinds 4r det indé
en relativt stor andel av Parkinsonpatienterna som behandlas med
antidepressiva ldkemedel. Nistan tva tredjedelar av dessa behandlas
med SNRI (serotonin- och noradrenalindterupptagshimmande like-
medel) eller TCA (tricykliska antidepressiva lakemedel), vilket ar de
lakemedel som har hogst prioritet i de nationella riktlinjerna. Mer dn
en tredjedel behandlas dock med SSRI (selektiva serotoninupptags-
hdmmare), vilket &r en alltfor stor andel eftersom dessa likemedel har
avsevdrt lagre prioritet i riktlinjerna.

Resultaten visar vidare att det dr ovanligt att personer med Parkin-
sons sjukdom erbjuds mdjlighet att delta i kognitiv beteendeterapi.
En bidragande orsak till detta &r sannolikt att det rader stor brist pa
neuropsykologer. Socialstyrelsen bedomer att fler landsting borde
erbjuda kognitiv beteendeterapi som ett alternativ eller komplement
till lakemedelsbehandling.
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Socialstyrelsen bedomer att hdlso- och sjukvarden kan forbdttra
vdrden till personer med Parkinsons sjukdom genom att

* uppmiarksamma depression hos personer med Parkinsons sjuk-
dom, till exempel genom att anvinda strukturerade skattnings-
instrument

* i storre utstrackning behandla patienter med SNRI eller TCA
istdllet for SSRI

+ Oka tillgdngen till kognitiv beteendeterapi till personer med
Parkinsons sjukdom

* se oOver tillgangen till neuropsykologer, d& detta dr en brist-
kompetens i de multidisciplindra teamen.

Okad tillgang till ganginriktad rehabilitering

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med Parkin-
sons sjukdom bor fa tillgang till gdnginriktad rehabilitering. Utvér-
deringen visar att de flesta verksamheter kan erbjuda sina patienter
ganginriktad rehabilitering enligt individuellt anpassade program,
men Socialstyrelsen menar att alla verksamheter borde kunna gora
detta.

Aven om de flesta verksamheterna kan erbjuda sina patienter gang-
inriktad rehabilitering tycks det inte som om alla patienter som har
behov av insatserna far dessa. Begrédnsad tillgéng till rehabiliterings-
personal anges som den framsta orsaken till detta.

Socialstyrelsen bedomer att hélso- och sjukvarden kan forbdttra
varden till personer med Parkinsons sjukdom genom att

* se Over om verksamheterna har tillrdckligt med resurser och
kompetens for att arbeta med génginriktad rehabilitering till
personer med Parkinsons sjukdom.
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Parallellt med att denna utvirdering har genomforts har Socialsty-
relsen utvecklat uppfoljningsindikatorer, samt i vissa fall nationella
malnivaer kopplade till indikatorerna. Indikatorerna baseras pa de
datakéllor som beskrivs nedan.

En mer utforlig beskrivning av indikatorerna, inklusive felkéllor,
gdr att hitta 1 indikatorbilagan till de nationella riktlinjerna. En beskriv-
ning av mélnivaerna finns i rapporten Malnivaer for varden vid mul-
tipel skleros och Parkinsons sjukdom och en utforligare beskrivning
av tillvigagangssattet i utvirderingen i underlagsrapporten Nationella
riktlinjer — Utvdrdering 2016 — Vard vid multipel skleros och Parkin-
sons sjukdom. Indikatorer och underlag for bedémningar.

Samtliga rapporter finns tillgdngliga pa Socialstyrelsens webbplats.

Anvanda datakallor

Utvirderingen baseras i forsta hand pa data fran Socialstyrelsens
hilsodata- och socialtjanstregister, Svenska MS-registret samt ett
antal enkdtundersokningar.

Uppgifter har himtats fran foljande av Socialstyrelsens individbase-
rade register:

* Patientregistret
» Lakemedelsregistret

* Registret dver socialtjénstinsatser till dldre och personer med funk-
tionsnedséttning

* Registret dver insatser enligt lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade

* Registret dver insatser i kommunal hélso- och sjukvérd.
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Fyra enkdtundersokningar har genomforts:

» Enkat till landstingens specialistverksamheter med huvudansvar for
varden till personer med MS

» Enkat till landstingens specialistverksamheter med huvudansvar for
vérden till personer med Parkinsons sjukdom

* Enkat till primérvarden, insatser till personer med MS

» Enkat till primérvarden, insatser till personer med Parkinsons sjuk-
dom.

Framtagande av MS- och
Parkinsonpopulationer

De flesta personer med MS och Parkinsons sjukdom har vid nagot
tillfalle fatt 1akarinsatser inom den 6ppna eller specialiserade varden.
I denna utvérdering har vi darfor anvént uppgifter fran Socialstyrel-
sens patientregister for att identifiera personer med MS respektive
Parkinsons sjukdom.

Det forekommer dock att personer far diagnosen MS eller Par-
kinsons sjukdom, trots att det senare visar sig att de egentligen har
en annan diagnos. Framforallt nar det géller Parkinsons sjukdom ar
det svart att faststélla réatt diagnos dé det finns flera andra neurolo-
giska 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 patientregistret med diag-
nosen MS respektive Parkinsons sjukdom mellan dren 1987 och 2014
(antingen som huvud- eller bidiagnos). Att 1987 valts som startar
beror pa att samtliga landsting borjade registrera patienter till patient-
registret vid denna tidpunkt. Personer som avlidit dr exkluderade fran
populationen.

Redovisning for riket och landsting

Resultaten som beskriver landstingens verksamhet redovisas i de
flesta fall pa landstings- eller regionniva. I rapporten kommer fort-
sdttningsvis begreppet landsting att anvindas dven for regionerna.
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Nar det géller enkétresultaten kan det finnas flera verksamheter
eller sjukhus i ett landsting som har besvarat enkéten. I dessa fall
framgar antalet verksamheter som har besvarat enkiten till hoger 1
diagrammet.

Diagrammen visar en viss rangordning mellan landstingen. Prin-
cipen ar att det bista resultatet finns hogst upp i diagrammet och det
samsta langst ner. Dér det inte gar att vardera resultaten rangordnas
de istéllet utifran principen hogsta till lagsta varde. Syftet med rang-
ordningen dr inte 1 forsta hand att stélla olika landsting mot varandra,
utan att synliggora de variationer som finns i landet.

Jamforelser utifran koén, alder, utbildning
och fodelseland

Niér sa ar mojligt har resultaten jaimforts utifran alder och kon. Resul-
taten redovisas dock endast kdns- och aldersuppdelade da det finns
skillnader mellan konen respektive olika dldersgrupper.

Naér det géller indikatorn om uppfdljning har uppgifterna frin
patientregistret kompletterats med uppgifter om individens hogsta
utbildningsniva samt fodelseland.
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Férdjupad redovisning av
forbattringsomraden

I det hér kapitlet redovisas ett urval av resultaten som ligger till grund
for Socialstyrelsens bedomningar. Foljande forbattringsomraden
ingér i kapitlet:

Gemensamma férbattringsomraden

1. Bittre styrning och uppfoljning av varden

2. Det behovs fler multidisciplindra team

3. Fler bor foljas upp regelbundet

4. Tillgdngen till ssmmanhéngande rehabilitering behdver dka

Forbattringsomraden specifika for MS
5. Okad kunskap om magnetkameraundersdkningar — och sannolikt
behovs det fler

6. Kunskap och tréning istéllet for 1akemedel vid MS-relaterad
trotthet

Okad tillgang till styrke- och konditionstrining
8. Mer insatser till personer med progressiv MS

Forbattringsomraden specifika for
Parkinsons sjukdom

9. Mer jamlik tillgdng till avancerad behandling
10. Demenssymtom behover uppmérksammas och behandlas

11. Ratt lakemedel och 6kad tillgang till kognitiv beteendeterapi vid
depression

12. Okad tillgang till ganginriktad rehabilitering

VARD VID MULTIPEL SKLEROS (MS) OCH PARKINSONS SJUKDOM 29
SOCIALSTYRELSEN



1. Battre styrning och uppféljning
av varden

Varden av personer med MS sker framforallt inom den 6ppna spe-
cialiserade varden inom neurologi, men beroende pa vilka symtom
som utvecklas forekommer ocksa insatser fran andra verksamheter,
till exempel rehabiliteringsmedicin. Nér det géller Parkinsons sjuk-
dom forekommer det ocksé att andra verksamheter, som geriatrik
och primédrvard, dr ansvariga for varden. Detta géller sérskilt dldre,
multisjuka personer.

For att personer med MS och Parkinsons sjukdom ska fa en god
vard och rehabilitering dr det angelédget att det finns en vil fungerande
samverkan mellan verksamheterna som arbetar med patientgruppen.

Styrdokument saknas och hela vardkedjan
omfattas inte

Resultat fran enkdtundersokningen till specialistverksamheterna
(neurologiverksamhet eller motsvarande) visar att de flesta verksam-
heter har nagon form av styrdokument, men att innehdllet i dokumen-
ten tycks variera.

Styrdokument fér vérden vid MS

Tva tredjedelar av verksamheterna anger att det finns styrdokument
som beskriver hur varden av personer med MS ska utforas. Drygt
hilften av dessa har virdprogram for patientgruppen. Flertalet vard-
program géller endast varden av personer med MS, och inte personer
med andra sjukdomar. Ett fatal verksamheter har vérdprogram som
aven ticker andra neurologiska sjukdomar, som Parkinsons sjukdom
och ALS.

Det ar relativt vanligt att det finns andra styrdokument, men som
inte ticker alla aspekter av MS-varden. Manga verksamheter anger
att de har tagit fram behandlingsriktlinjer eller fldédesscheman som
beskriver exempelvis insédttning och uppfdljning av sjukdomsmodifie-
rande behandling (bromsmediciner). Flera anger ocksa att de anvin-
der Svenska MS-sillskapets behandlingsriktlinjer.
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1. Battre styrning och uppfélining av varden

Styrdokument fér vérden vid Parkinsons sjukdom

Det dr ovanligare att det finns styrdokument som beskriver hur
varden av personer med Parkinsons sjukdom ska utforas. Drygt
hilften av specialistverksamheterna anger att detta finns.

I en fjardedel av verksamheterna finns det vardprogram som beror
personer med Parkinsons sjukdom. I de flesta fall omfattar vard-
programmet inte bara personer med Parkinsons sjukdom utan dven
de som har Parkinsonliknande tillstand, till exempel atypisk parkin-
sonism.

Det &r vanligare att det finns andra styrdokument &n vardprogram,
men dessa berdr ofta endast en del av verksamhetens arbete med
Parkinsonpatienter. Ménga verksamheter anger att de har tagit fram
flodesscheman, som till exempel beskriver specifika omrdden som
utredningsprocessen eller beslutsprocessen infor avancerad behand-
ling. Det forekommer ocksa att det finns riktlinjer eller rutiner for
specifika yrkesgrupper eller behandlingar, till exempel lakemedels-
behandling.

Bland verksamheterna som har svarat att de saknar lokalt eller
regionalt framtagna styrdokument dr det flera som anger att de
anvdnder Swemodis riktlinjer.

Brist pa skriftliga rutiner

I enkiten till specialistverksamheterna stélldes frdgan om verksam-
heten har rutiner for samverkan med andra verksamheter, till exempel
akutverksambhet eller primérvard, da dessa kommer i kontakt med
personer som uppvisar symtom pa MS respektive Parkinsons sjuk-
dom.

Resultaten visar att det &r relativt vanligt att det finns sddana ruti-
ner, &tminstone nir det giller MS, men att de flesta rutiner 4r munt-
liga istéllet for skriftliga. Skriftliga samverkansrutiner, till exempel
med dgonverksamhet och primérvard, finns endast vid en fjardedel av
neurologiverksamheterna eller motsvarande.

Trots att de flesta personer med MS &r i arbetsfor alder ar det
ovanligt att verksamheterna har rutiner for hur de ska samverka med
Forsdkringskassan. Endast var femte neurologiverksamhet eller mot-
svarande har sddana rutiner, och det dr bara tva verksamheter som
har skriftliga rutiner. Nér det géller Parkinsons sjukdom dr det &nnu
mer ovanligt att det finns samverkansrutiner med Forsakringskassan.
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Begrénsad tillgang till nationella data

Arbetet med utvarderingen har visat att det finns en brist pa
nationella data som beskriver vdrden till personer med MS och
Parkinsons sjukdom, vilket forsvarar mojligheterna till uppfoljning.

De flesta deltar i MS-registret, men alla variabler

registreras inte

For MS finns det ett etablerat kvalitetsregister, som omfattar i stort
sett alla landets specialistverksamheter. Detta innebér att manga

av de patienter som finns i Socialstyrelsens patientregister ocksa ar
registrerade 1 MS-registret. Drygt 70 procent av MS-patienterna ingar
1 bigge registren.

Det finns dock stora skillnader mellan landstingen nér det géiller
tackningsgraden. I vissa landsting tycks det framforallt vara personer
med skovvis MS, som behandlas med sjukdomsmodifierande behand-
ling (bromsmediciner), som ingar i registret.

I diagrammet nedan redovisas andelen patienter med MS som har
rapporterats till patientregistret och MS-registret, samt de som rap-
porterats till ndgot av registren. Uppgifterna ar frin ar 2014, eftersom
detta dr det senaste aret med tillgéngliga data fran patientregistret.
Antalet registreringar i MS-registret har 6kat under 2015 och 2016,
vilket innebér att taickningsgraden sannolikt dr hogre idag &dn vad som
redovisas nedan.
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Diagram 1. Rapportering i MS-registret

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

Aven om de flesta patienter ingar i MS-registret #r det inte alla
variabler som registreras. Detta giller till exempel uppfoljning med
magnetkameraundersokning och olika vintetidsvariabler.

Parkinsonregistret ar under uppbyggnad

Det finns dven ett kvalitetsregister som beror insatser till personer
med Parkinsons sjukdom. Parkinsonregistret, som ingar i Svenska
Neuroregister, startade ar 2013. I dagsldget deltar tva tredjedelar av
alla landsting i registret.

Den begrénsade tickningsgraden gor att det inte har varit mojligt
att anvianda aktuella uppgifter fran Parkinsonregistret i denna utvar-
dering. Flera av de utvecklingsindikatorer om har tagits fram i sam-
band med riktlinjearbetet har dock Parkinsonregistret som datakalla,
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och mélsittningen dr att det ska vara mojligt att hdmta uppgifter frén
registret i samband med framtida utvérderingar.

Beddmning av resultat

Resultaten visar att en majoritet av specialistverksamheterna har
nagon form av styrdokument som beskriver hur varden av personer
med MS och Parkinsons sjukdom ska genomfoéras, men innehallet i
dokumenten tycks variera. Ibland finns det mer omfattande vard-
program som técker allt frdn utredning till rehabilitering men det
forekommer ocksa att dokumenten endast beror vissa behandlings-
insatser, till exempel inséttning och uppfoljning av likemedels-
behandling.

Niér det géller att tidigt uppmérksamma personer som uppvisar
symtom pa MS respektive Parkinsons sjukdom anger flertalet neuro-
logiverksamheter eller motsvarande att det finns samverkansrutiner
med till exempel akutverksamhet och priméirvérd. Det dr dock ovan-
ligt att rutinerna ir skriftliga. Aven om det ibland kan fungera vil
med muntliga rutiner — kanske framforallt inom mindre verksamheter
dar det ocksa finns en god personkédnnedom — &r det ofta en fordel
om det finns skriftiga rutiner som till exempel tydliggor ansvars-
fordelning och vérdprocesser. Dessa rutiner kan antingen vara
separata dokument eller ingd i mer dvergripande dokument, som
exempel ett vardprogram.

Socialstyrelsen bedomer att det dr angelédget att verksamheterna 1
storre utstrackning tar fram skriftliga styrdokument. Ibland kan det
vara bra med separata dokument som beror specifika behandlings-
insatser eller verksamheter, men Socialstyrelsen menar att det ocksa
ar en fordel om det finns 6vergripande styrdokument som técker hela
vardkedjan.

Socialstyrelsen anser ocksé att forutséttningarna for att folja upp
varden till personer med MS och Parkinsons sjukdom behdver for-
bittras. Detta kan bland annat ske genom att fler verksamheter
ansluter sig till och registrerar patienter i berérda kvalitetsregister.
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feam

MS och Parkinsons sjukdom kan péverka en persons liv pd manga

olika sitt. Det kan till exempel bli svart att klara av dagliga aktivi-

teter, som att utfora sitt arbete, laga mat, ta hand om sina barn eller
utova fritidsintressen. I en sddan situation kan det behdvas insatser
fran ett multidisciplinért team, dér varje profession bidrar med sin

unika kompetens.

Det finns team, men de flesta ar
ofullstandiga

Resultaten fran Socialstyrelsens enkédtundersokningar till lands-
tingens neurologiverksamheter eller motsvarande visar att flertalet
verksamheter har tillgang till ett multidisciplinédrt team med inrikt-
ning mot personer med MS respektive Parkinsons sjukdom. Det &r
dock mindre dn hilften av verksamheterna vars team innehéller
samtliga kompetenser som lyfts fram i de nationella riktlinjerna.
Nistan var femte verksamhet saknar helt och héllet ett team.

Tillgéng till MS-team

Diagrammet nedan visar andelen specialistverksamheter som har
tillgéng till ett fullstindigt MS-team, det vill sdga som innehaller
kompetenserna ldkare, sjukskoterska, fysioterapeut, arbetsterapeut,
kurator och psykolog eller neuropsykolog. Hér redovisas ocksd
andelen verksamheter som har ett team, men som saknar nagon
eller ndgra kompetenser. Minimikravet pd ett team &r att det utover
neurolog och sjukskoterska ska ingd minst ytterligare tva av de ovan
ndmnda kompetenserna.

Utover de kompetenser som namns ovan bor teamet dessutom ha
tillgéng till logoped, dietist och uroterapeut. De senare behdver inte
regelbundet delta i teammoten, men det bor finnas namngivna perso-
ner som teamet kan kontakta vid behov.
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Diagram 2. Tillgang till multidisciplindra team, MS
Andelen verksamheter med tillgéng till multidisciplingra team, 2016.
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Kélla: Socialstyrelsens enkdt till specialistverksamheter, 2016.

Psykologer saknas ofta i teamen

Neurolog, sjukskoterska, arbetsterapeut, fysioterapeut och kurator
ingar alltid eller néstan alltid i MS-teamet. Flertalet team innehaller
aven dietist och logoped. Knappt hilften av teamen saknar en uro-
terapeut, vilket dock inte dr en av de kompetenser som kréavs for att
teamet ska rdknas som fullstandigt. Den kompetens som oftast sak-
nas &r psykolog, med eller utan neuropsykologisk inriktning. Ungefar
hilften av MS-teamen saknar denna kompetens.

Det dr mycket vanligt att personer som ingér i det multidisciplinéra
teamet dr anstéllda inom en annan verksamhet &n neurologiverk-
samheten. Neurolog, sjukskoterska och kurator tillhor i de flesta fall
neurologiverksamheten, medan 6vriga kompetenser vanligtvis ar
inlanade fran en annan verksamhet.

36 VARD VID MULTIPEL SKLEROS (MS) OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



2. Det behdvs fler multidisciplinéra team

Diagram 3. Vardprofessioner i det multidisciplindra
teamet, MS

Andelen verksamheter dar nedanstéende vardprofessioner ingér i det multidisciplinéra
teamet (géller endast verksamheter som har multidisciplinért team), 2016.
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Kalla: Socialstyrelsens enkét till specialistverksamheter, 2016.

Aven om det finns tillgang till olika kompetenser i teamet behdver det
inte innebdra att resurserna dr tillrackliga for att tillgodose patienter-
nas behov av insatser. Ungefér var femte verksamhet som har tillgang
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 personalkategori. Storst upplevs
bristen vara nir det géller tillgang till insatser frdn psykolog och
uroterapeut, dar nédstan hilften av verksamheterna upplever att per-
sonalresurserna ar otillrdckliga trots att respektive kompetens ingar i
teamet.

Tillgéng till Parkinsonteam
Diagrammet nedan visar andelen specialistverksamheter som har till-
gang till ett fullstandigt Parkinsonteam, det vill siga som innehaller
kompetenserna lékare, sjukskdterska, fysioterapeut, arbetsterapeut,
kurator, psykolog eller neuropsykolog, logoped och dietist.

Har redovisas ocksa andelen verksamheter som har ett team, men
som saknar nagon eller nagra kompetenser. Minimikravet pa ett team
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ar att det utdver neurolog och sjukskdterska ska ingd minst ytterligare
tva av de ovan ndmnda kompetenserna.

Diagram 4. Tillgang till multidisciplinara team,
Parkinsons sjukdom
Andelen verksamheter med tillgéng till multidisciplinéra team, 2016.

Antal svarande verksamheter
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Kélla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.

Aven Parkinsonteamen saknar psykologer

Neurolog, sjukskoterska, arbetsterapeut och fysioterapeut ingar
nistan alltid 1 Parkinsonteamet. Flertalet team innehaller d&ven
kurator, dietist och logoped. Aven nir det giller Parkinsonteamen &r
det vanligast att psykolog — med eller utan neuropsykologisk inrikt-
ning — saknas. Mer dn hilften av teamen saknar denna kompetens.
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Diagram 5. Vardprofessioner i det multidisciplinGra teamet,
Parkinsons sjukdom

Andelen verksamheter dar nedanstéende véardprofessioner ingér i det multidisciplinara
teamet (géller endast verksamheter som har eft multidisciplingrt team), 2016
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Kélla: Socialstyrelsens enkét till specialistverksamheter, 2016.

Aven om det finns tillgang till olika kompetenser i teamet behdver
inte detta innebdra att resurserna ar tillrackliga for att tillgodose
patienternas behov av insatser. Mer dn var fjarde verksamhet som
har tillgéng till kurator, logoped, neurolog och sjukskdterska i
teamet upplever att de endast till liten del, eller inte alls, kan till-
godose patienternas behov av insatser frén respektive personalkate-
gori. Storst upplevs bristen vara nér det géller tillgdng till psykolog-
insatser, dar ndstan hélften av verksamheterna — trots att psykolog
eller neuropsykolog ingar i teamet — dndé upplever att personalresur-
serna &r otillrackliga.

Teamen ansvarar for flera patientgrupper

Endast en fjardedel av MS-teamen har enbart i uppdrag att ge insatser
till personer med MS. Nér det géiller Parkinsonteamen dr motsvarande
andel &nnu mindre — en knapp femtedel.

Istéllet ar det betydligt vanligare att teamen dven har ansvar for
andra patientgrupper. Vanligast &r att det finns gemensamma team
for MS och Parkinsons sjukdom och att dessa dven ansvarar for andra
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neurologiska sjukdomar, till exempel ALS. Det forekommer ocksa att
patienter med stroke far insatser frdn samma team som arbetar med
MS- och Parkinsonpatienter.

MS- och Parkinsonsjukskoterskor finns —
men alla har inte avsatt tid

En viktig kompetens 1 de multidisciplindra teamen dr MS- och
Parkinsonsjukskoterskor. Detta dr en sjukskoterska med sarskild
kunskap om MS respektive Parkinsons sjukdom, som kan fungera
som koordinator for patient, teamet och andra vardgivare.

Ungefir tre fjardedelar av landets neurologiverksamheter eller
motsvarande har inréttat funktionen MS- respektive Parkinsonsjuk-
skoterska. I de flesta verksamheter har hen sérskilt avsatt tid for
uppdraget, men i en femtedel av verksamheterna saknas detta.

Nér MS- eller Parkinsonsjukskdterskan har sérskilt avsatt tid for
uppdraget handlar det oftast om ungefir halva arbetstiden. Hur stor
andel av arbetstiden som &r avsatt for uppdraget paverkas av verk-
samhetens storlek, och om det finns flera MS- eller Parkinsonsjuk-
skoterskor. Nér det gor det har dessa oftast en mindre andel av arbets-
tiden avsatt for uppdraget.

Beddmning av resultat

De flesta verksamheter har tillgdng till MS- respektive Parkinsonteam
bestdende av ldkare, sjukskoterska och ytterligare minst tva yrkes-
kategorier. Det forekommer dock att verksamheter saknar team dven
enligt denna begriansade definition, vilket kan fa negativa konsekven-
ser fOr patienterna.

Fullstdndiga team, som innehaller alla de kompetenser som lyfts
fram i de nationella riktlinjerna, finns endast vid var tredje verksam-
het. Det dr framforallt bristen pa psykologer, med eller utan neuropsy-
kologisk inriktning, som gor att s manga team idag ar ofullsténdiga.
Aven verksamheter som faktiskt har en neuropsykolog upplever att
patienternas behov av psykologinsatser dnda inte kan tillgodoses. Att
resurserna inte upplevs vara tillrackliga géller &ven andra yrkeskate-
gorier, som neurolog, sjukskoterska och kurator. Socialstyrelsen
menar dirfor att landstingen skulle behdva se over tillgangen till
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olika yrkeskompetenser, och den arbetstid som de har avsatt for att
arbeta med MS- och Parkinsonpatienter.

Resultaten visar att manga team inte enbart arbetar med personer
med MS eller Parkinsons sjukdom, utan &ven med andra neurologiska
sjukdomar. Detta behdver inte sjdlvklart vara en nackdel, och sérskilt
inom mindre verksamheter dr det orealistiskt att ha specialiserade
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 respektive Parkinsons sjukdom pa ett
optimalt sdtt eftersom bade kompetens och tid saknas.

Socialstyrelsen anser att det dr positivt att flertalet verksamheter
har inrittat funktionen MS- respektive Parkinsonsjukskdterska. Det
skulle dock vara onskvirt att funktionen fanns 6verallt och att dessa
sjukskoterskor i storre utstrackning hade sérskilt avsatt tid for upp-
draget — ndgot som inte ér en sjdlvklarhet idag.
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En kontinuerlig uppfoljning &r grunden for en god vard av personer
med MS respektive Parkinsons sjukdom. I de nationella riktlinjerna
rekommenderas att personer med MS ska erbjudas aterkommande
undersokningar, minst en gdng om aret, hos en likare med betydande
erfarenhet av MS. Nér det géller uppfdljning av personer med Parkin-
sons sjukdom &r rekommendationen att motsvarande uppfoljnings-
besok bor ske minst tva ganger per ar.

Manga patienter foljs inte upp
Uppgifter fran Socialstyrelsens patientregister visar att ménga

personer med MS och Parkinsons sjukdom inte f6ljs upp arligen,
trots att detta reckommenderas i de nationella riktlinjerna.

Personer med MS

Det ér drygt 60 procent av alla personer med MS som har haft ett
besok inom den Oppna specialiserade varden under det senaste aret.
Andelen &r storst i Vésterbotten (79 procent), och minst i Norrbotten
(48 procent).
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Diagram 6. Arligt besok hos ldkare inom
specialistvarden, MS

Andelen personer med MS som har haft minst ett [gkarbesck med MS som huvuddiagnos
inom den 6ppna specialiserade vérden under det senaste aret, 2014.

Antal personer kvar till mélnivé

Vésterbotten 79 6
Ostergétland 75 38
Halland 68 68
Gotland 67 15
Sérmland 66 68
Skéne 66 320
Stockholm 64 580
Orebro 63 80
Jémtland 62 43
Varmland 62 111
RIKET 62 3175
Vastmanland 62 78
Kronoberg 62 68
Blekinge 59 60
Kalmar 59 86
Vasternorrland 59 97
Jénképing 58 133
Dalarna 57 135
Uppsala 57 145
Vastra Gétaland 56 740
Gavleborg 50 147
Norrbotten 48 157
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Kélla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Personer med Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som har haft ett likar-
besok inom den Oppna specialiserade varden under det senaste aret ar
annu mindre — 58 procent. Storst dr andelen pa Gotland (67 procent)
och minst i Jimtland (46 procent). Inget landsting dr i ndrheten av den
nationella malnivan pa 90 procent, som faststillts av Socialstyrelsen.
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Diagram 7. Arligt besdk hos lékare inom specialistvarden,
Parkinsons sjukdom
Andelen personer med Parkinsons sjukdom som har haft minst ett lékarbesék med

Parkinsons sjukdom som huvuddiagnos inom den &ppna specialiserade varden under

det senaste daret, 2014. el
Antal personer kvar till mélnivé

Gotland 67 33
Sérmland 67 118
Halland 66 143
Orebro 66 17
Ostergétland 66 176
Vasterbotten 65 150
Vérmland 65 148
Véstmanland 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
Gavleborg 48 230
Vastra Gétaland 47 1122
Jémtland 46 99
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Kélla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

En forklaring till skillnader 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 primar-
varden. Det kan till exempel handla om dldre, multisjuka personer
bosatta i glesbygdsomraden, med langa avstand till specialiserad
vérd.

Yngre f6ljs upp oftare

Andelen personer som haft ett besdk inom specialistvarden under det
senaste aret varierar avsevért mellan olika aldersgrupper. Yngre foljs
upp 1 betydligt storre utstrackning én dldre.
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Personer med MS

I den yngsta aldersgruppen (personer under 35 ar) dr det mer dn 80
procent som har haft ett besdk inom specialistvarden under det
senaste aret. Besoksfrekvensen minskar successivt med stigande
alder, och bland personer som dr dldre &n 65 &r ar det mindre &n
hilften som har haft ett besok under det senaste éret.

Diagram 8. Arligt besdk hos ldkare inom
specialistvarden, MS

Andelen personer med MS som har haft minst ett [gkarbessk med MS som huvuddiagnos
inom den 6ppna specialiserade vdrden under det senaste aret, uppdelat pa &ldersgrupp,
2014.
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Kélla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Personer med Parkinsons sjukdom

Bland personer under 65 4r dr det néstan 80 procent som haft ett
besok inom specialistvarden under det senaste aret, medan mot-
svarande andel bland personer éldre dn 85 ar dr knappt 30 procent.
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Diagram 9. Arligt besok hos lakare inom specialistvarden,
Parkinsons sjukdom
Andelen personer med Parkinsons sjukdom som har haft minst ett lékarbesék med

Parkinsons sjukdom som huvuddiagnos inom den &ppna specialiserade vérden under
det senaste dret, uppdelat pé aldersgrupp, 2014.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Fler hégutbildade faljs upp

Det finns ocksa skillnader mellan olika socioekonomiska grupper, da
personer med lag utbildning foljs upp i lagre utstrackning &n personer
med hog utbildning.

Personer med MS

Bland personer med lag utbildning (férgymnasial utbildning, <9 ar)
ar det 56 procent som har haft ett oppenvardsbesok under det senaste
aret, jamfort med 64 procent av de med hog utbildning (eftergymna-
sial utbildning, inklusive forskarutbildning).
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Diagram 10. Arligt besdk hos lékare inom
specialistvarden, MS

Andelen personer med MS som har haft minst ett [gkarbesck med MS som huvuddiagnos
inom den Gppna specialiserade varden under det senaste dret, fordelat pa utbildnings-
nivd, 2014. Aldersstandardiserat.
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Kélla: Patientregistret, Socialstyrelsen; Utbildningsregistret, SCB.

Personer med Parkinsons sjukdom

Aven nir det giller personer med Parkinsons sjukdom finns det stora
skillnader mellan olika socioekonomiska grupper. Bland personer
med 1&g utbildning (forgymnasial utbildning, <9 ar) ér det 55 procent
som har haft ett ppenvardsbesok under det senaste aret, jaimfort
med 66 procent av de med hog utbildning (eftergymnasial utbildning,
inklusive forskarutbildning).

Diagram 11. Arligt besék hos lékare inom specialistvarden,
Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som har haft minst ett Iakarbesék med
Parkinsons sjukdom som huvuddiagnos inom den Gppna specialiserade varden under
det senaste dret, férdelat pa utbildningsnivé, 2014. Aldersstandardiserat.
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Kélla: Patientregistret, Socialstyrelsen; Utbildningsregistret, SCB.
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Beddmning av resultat

Resultaten i utviarderingen tyder pa att det finns stora brister i uppf6lj-
ningen av personer med MS och Parkinsons sjukdom. Det &r endast
omkring 60 procent av de som har en MS- eller Parkinsondiagnos i
patientregistret som har haft ett besok inom den 6ppna specialiserade
varden under det senaste aret. Det &r ocksa stora skillnader mellan
landstingen.

Att det finns brister i uppfoljningen bekréftas av resultatet fran en-
kitundersokningen till landstingens specialistverksamheter. Aven om
de flesta landsting har uppfdljningsrutiner som sager att patienterna
ska foljas upp minst en géng per ar sa dr det samtidigt médnga som
anger att de inte har kunnat folja rutinerna. Detta tycks framforallt
bero pé att det saknas specialistlékare inom neurologi.

Resultaten tyder ocksa pa att det finns skillnader mellan olika
patientgrupper. Till exempel tycks aldern ha en stor betydelse for hur
ofta patienterna foljs upp: yngre foljs upp oftare. Och dven om det
ofta finns goda skal att folja upp yngre patienter mer frekvent, till
exempel beroende pa att dessa ar i en aktiv fas av sjukdomen och far
lakemedelsbehandling som kréver regelbunden uppfoljning, tycks
skillnaderna mellan aldersgrupperna vara omotiverat stora.

Vidare tycks socioekonomiska forhallanden paverka mdjligheterna
till uppfoljning, da andelen hogutbildade som f6ljs upp &r storre dn
motsvarande andel bland personer med 14g utbildning.

Sammanfattningsvis bedomer Socialstyrelsen att det ar viktigt att
uppfoljningen av patienter med MS och Parkinsons sjukdom utveck-
las. I ndstan alla landsting dr andelen patienter som f6ljs upp alltfor
liten, och landstingen bor dirfor se 6ver bade sin organisation och
sina resurser for uppfoljning. Socialstyrelsen menar ocksa att det ar
angeldget att landstingen uppmarksammar hur uppfoljningen ser ut i
olika patientgrupper, och analyserar om det verkligen finns motive-
rade skal till att uppf6ljningen 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
at beroende pa patienternas utbildningsniva.
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4. Tillgangen till sammanh&ngande
rehabilitering behdver dka

MS och Parkinsons sjukdom kan leda till en nedsatt funktions-
formaga, det vill sdga olika funktionsnedséttningar som i sin tur

kan paverka en persons formaga att utfora och vara delaktig i olika
aktiviteter. Vid uttalade problem som péverkar en persons vardag
kan en sammanhéingande rehabiliteringsperiod gora en betydande
skillnad for personens mojlighet att hantera sin situation, och ddrmed
forbattra livskvaliteten.

En sammanhéngande teamrehabilitering pagar under en avgréan-
sad period — vanligtvis ett par veckor. Teamrehabiliteringen har tva
syften: dels att optimera personens funktionsférméga, dels att lara
den enskilda personen att hantera och leva med sin sjukdom. Den kan
genomfOras antingen i1 Oppenvard eller slutenvérd, och utfors av flera
professioner i samverkan med personen och de nérstaende. Rehabili-
teringsatgdrderna omfattar sdvil medicinska insatser som omvardnad,
traning och kompensatoriska insatser.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjuk-
varden bor erbjuda sammanhingande teamrehabilitering till personer
med MS och Parkinsons sjukdom, i fall da sjukdomen har en pa-
verkan pa personens funktionsférmaga.

De flesta kan hanvisa till sammanhéangande
rehabilitering

Béde nér det géller MS och Parkinsons sjukdom sdger de flesta
verksambheter att de kan hénvisa patienterna till sammanhédngande
teamrehabilitering.

Personer med MS

Fyra av fem specialistverksamheter (neurologiverksamhet eller
motsvarande) anger att de har mojlighet att hénvisa patienter med
MS till ssmmanhéngande teamrehabilitering.
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Diagram 12, Tillgang till sammanhéngande
teamrehabilitering, MS

Andelen verksamheter som kan hénvisa patienter med MS till sammanhéngande

teamrehabilitering, 2016.

Antal svarande verksamheter

Blekinge
Dalarna
Gavleborg
Jénképing
Kronoberg
Norrbotten
Skéne
Stockholm
Uppsala
Vérmland
Vasterbotten
Vastra Gétaland
Orebro
RIKET
Halland
Kalmar
Ostergétland
Jémtland
Véstmanland
Gotland
Sérmland
Vasternorrland
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Kélla: Socialstyrelsens enkat fill specialistverksamheter, 2016.

Personer med Parkinsons sjukdom

90 100
Procent

Aven om det 4r nigot firre verksamheter som kan hinvisa patienter
med Parkinsons sjukdom till sammanhidngande teamrehabilitering,
ar det fortfarande mer &n tre fjérdedelar av specialistverksamheterna

som anger att de kan gora detta.
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Diagram 13. Tillgéng till sammanhédngande
teamrehabilitering, Parkinsons sjukdom

Andelen verksamheter som kan hénvisa patienter med Parkinsons sjukdom till
sammanhéngande teamrehabilitering, 2016.

Antal svarande verksamheter

Blekinge
Dalarna
Gaévleborg
Kronoberg
Norrbotten
Skéne
Uppsala
Vérmland
Vésterbotten
Vasternorrland
Véstra Gétaland
Orebro
RIKET 3
Stockholm
Halland
Kalmar
Sérmland
Jénképing
Jamtland
Ostergatland
Gotland
Vastmanland
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Kalla: Socialstyrelsens enkét till specialistverksamheter, 2016.

Rehabiliteringen sker oftast i landstingets regi — men

ibland av externa utférare

De flesta verksamheter anger att den sammanhéngande teamrehabili-
teringen vanligtvis sker vid en rehabiliteringsmedicinsk verksamhet
som tillhor landstingets organisation. Detta géller bade rehabilitering
av personer med MS och Parkinsons sjukdom.

Négra verksamheter anger att den sammanhéngande team-
rehabiliteringen vanligtvis utfors av externa utforare, det vill sdga
privata aktorer som ger rehabiliteringsinsatser pa uppdrag av lands-
tinget. Vanligast #r detta i Stockholm och Skane. Aven verksamheter
som tillhor andra landsting &n dessa anger att sammanhédngande
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rehabilitering ibland ges av externa utforare, d&ven om detta inte dr det
vanligaste.

De flesta verksamheter som kan hédnvisa patienter till samman-
hingande teamrehabilitering anger att rehabiliteringen sker inom
Ooppenvard. Knappt hélften kan dessutom hinvisa patienterna till
slutenvardsrehabilitering.

Regelverk kring rehabiliteringen

Vem fattar beslut om rehabiliteringen?

Ibland 4r det neurologiverksamheten eller motsvarande som fattar
det formella beslutet om huruvida en patient ska fi sammanhidngande
teamrehabilitering eller inte, men vanligast dr att detta beslut istéllet
sker vid den verksamhet som ger rehabiliteringen.

I nagra landsting fattas dock beslutet av en person pa dvergripande
niva, till exempel en rehabiliteringssamordnare med landstingsover-
gripande ansvar eller en tjdnsteman pa den centrala hélso- och sjuk-
véardsforvaltningen. Detta &r till exempel fallet i Stockholm, som har
infort ett vardval inom neurologisk rehabilitering.

Verksamheter i flera landsting papekar dock att det forekommer att
beslutet om sammanhéngande rehabilitering kan fattas av flera olika
aktorer. Om patienten ska fa rehabilitering externt — vid antingen en
privat driven rehabiliteringsenhet eller en anldggning utomlands —
fattas beslutet ofta pa landstingsdvergripande niva.

Hur ofta ges sammanhéngande rehabilitering?

En majoritet av verksamheterna anger att det ar patientens behov som
avgor hur ofta hen kan f4 tillgadng till ssmmanhéngande teamrehabi-
litering. Ibland finns det dock en schablon som anger detta; antingen
faststdlld av den enhet som ger rehabiliteringen eller inom lands-
tinget eller regionen centralt. Nér det finns en schablon innebar den

1 de flesta fall att patienterna kan fa sammanhéngande rehabilitering
maximalt en gang vartannat ar.

Aven en del verksamheter som anger att det “officiellt” ir patien-
tens behov som avgor hur ofta rehabiliteringen ska ske papekar att det
1 praktiken inte &r behoven som styr. Istdllet tycks det finnas en praxis
som innebar att ssmmanhéingande teamrehabilitering endast kan ges

52 VARD VID MULTIPEL SKLEROS (MS) OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



4. Tillg&ngen till sammanhangande rehabilitering behéver éka

med vissa tidsintervall, eller att patienten endast kan beviljas rehabili-
tering ett begransat antal ganger.

Hur lange pdgdr rehabiliteringen?

Vid drygt hélften av verksamheterna &dr det vardpersonalens och
patientens gemensamma beddmning som avgor rehabiliteringsperio-
dens ldngd. En tredjedel av verksamheterna anger dock att tidspe-
rioden bestims av en schablon. Ovriga verksamheter anger att regel-
verket ser olika ut for olika rehabiliteringsverksamheter (ibland finns
en schablon och ibland inte) eller att det 1 praktiken ar tillgdngen till
rehabiliteringspersonal eller vardplatser som styr hur lange patien-
terna fir sammanhéngande rehabilitering.

Nar det finns en schablon &r det vanligast att den ar faststélld av
den enhet som utfér sammanhédngande teamrehabilitering. Det fore-
kommer ocksa att schablonen é&r faststidlld inom landstinget centralt.

Vanligtvis uppgar schablonen till en eller tvd veckor. Ovriga
verksamheter som har en schablon anger att rehabiliteringsperiodens
lingd varierar mellan olika rehabiliteringsverksamheter eller mellan
Oppen- och slutenvardsrehabilitering.

Beddmning av resultat

Aven om flertalet verksamheter siger att de kan héinvisa sina patien-
ter till ssammanhéngande teamrehabilitering ar det ungefir var femte
verksamhet som anger att de inte kan gora det. Socialstyrelsen
bedomer att detta &r en brist eftersom ménga personer med patagliga
funktionsnedsittningar har nytta av en sammanhéngande rehabilite-
ringsperiod, dér flera professioner samverkar kring den enskilde.

Att patienterna kan hénvisas till ssmmanhingande teamrehabili-
tering behover dock inte automatiskt innebéra att de far den rehabili-
tering som de faktiskt skulle behdva. De flesta verksamheter séger
att det &r uttalat att patienternas behov ska styra vilken rehabilitering
som ges, men manga papekar att det i praktiken &r tillgéngliga resur-
ser som avgor hur ofta och hur ldnge rehabiliteringen pégér.

Det ér ocksa flera landsting som har infort schabloner om rehabili-
teringsperiodens ldngd och frekvens, vilket gdr emot principen att
personens individuella behov ska vara vigledande for vilka insatser
som ges.
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Socialstyrelsen anser att det ar viktigt att en period av samman-
hingande teamrehabilitering inleds med en beddmning av hur
personens funktion, aktivitet och delaktighet dr paverkad. Resultatet
av bedomningen bor sammanstillas i en rehabiliteringsplan som dven
beskriver personens mél med rehabiliteringen samt planerade &t-
girder och tidsplan. Atgirderna bér alltid vara individuellt anpassade
till den enskilda personens behov och kan dérfor variera 1 intensitet
och innehall. Langden pa rehabiliteringsperioden bor ocksé vara
beroende av innehdllet i planen.
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5. Okad kunskap om

magnetkameraundersékningar — och

sannolikt behovs det fler

Magnetkameraundersokningar (MR) dr en viktig del i behandlings-
uppfoljningen vid MS. Regelbundna magnetkameraundersokningar
ar en forutsdttning for att kunna folja sjukdomens utveckling och vid
behov kunna justera den sjukdomsmodifierande behandlingen.

Uppfdljningen behdver dock inte goras arligen pa personer som
inte uppvisat forandringar vid magnetkameraundersokning under tre
till fem ars tid och dar behandlingen inte har fordandrats under denna
tidsperiod.

Det finns rutiner for uppfélining med MR...

Niéstan alla verksamheter har rutiner for hur ofta det ska genomfoéras
magnetkameraundersokning av patienter i inflammatoriskt aktiv

fas av sjukdomen. I knappt hélften av verksamheterna &r rutinerna
skriftliga.

I nio av tio verksamheter anges det i rutinerna att uppfoljning
med magnetkameraundersdkning ska ske minst en gang per ar. De
flesta verksamheter anger ocksa att de genomfor MR i enlighet med
rutinerna — atminstone for mer dn 75 procent av patienterna.

...men det saknas data om hur ofta MR goérs

Socialstyrelsen har tagit fram en indikator som méter andelen perso-
ner med skovvis MS som dr under 60 ar och som har genomgatt minst
en magnetkameraundersokning under de senaste tva aren. Sjukdoms-
aktiviteten avtar med aren, vilket gor att dldre personer vanligtvis
inte har samma behov av regelbundna magnetkameraundersékningar.
Detta gor att indikatorn ar avgrinsad till personer under 60 ar.

Personer med primir- eller sekundérprogressiv MS ingér inte heller
i indikatorn, eftersom andelen som bor genomgé arliga MR-kontroller
inte ar lika stor i denna patientgrupp.

Malnivan for indikatorn &r faststilld till >80 procent. De flesta
personer som har skovvis MS och som dr yngre dn 60 ar bor genom-
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g4 regelbundna magnetkameraundersokningar, for att folja sjuk-
domens utveckling och vid behov justera den sjukdomsmodifierande
behandlingen. Det finns dock en grupp patienter dar detta inte dr
nddvandigt. Det handlar till exempel om personer med l1ag inflam-
matorisk aktivitet och som har f6ljts upp under en langre tid. Denna
grupp bedoms dock utgdra mindre dn 20 procent av patienterna som
ar yngre dn 60 ar.

Manga registrerar inte MR

Resultaten i diagrammet nedan visar att det finns mycket stora skill-
nader mellan landstingen. Sannolikt beror det pa att man registrerar
MR-kontroller i mycket varierande omfattning, vilket gor att det ar
svart att dra slutsatser baserat pa resultaten.

De landsting som har en hogre tickningsgrad i MS-registret én det
nationella genomsnittet &r markerade med morkblatt i diagrammet
nedan, medan landsting med en tdckningsgrad lidgre dn det nationella
genomsnittet 4r markerade med ljusblatt.

Resultatet visar att landsting som har en stor andel av sina patienter
registrerade i kvalitetsregistret ocksa har fler registrerade MR-under-
sokningar. Detta kan bade bero pa att man aktivt registrerar variabeln
MR-undersokning och att man faktiskt genomfor fler sidana under-
sokningar.
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Diagram 14. Regelbundna MR-kontroller

Andelen personer med skovvis MS yngre dn 60 &r som genomgétt minst en
MR-undersdkning under de senaste tvé éren, 2014-2015.

Antal personer kvar till malnivé

Vésterbotten 87 0
Gavleborg 83 0
Jamtland 79 2
Dalarna 76 10
Vasternorrland 67 23
Stockholm 67 273
Gotland 65 7
Orebro 58 57
Ostergétland 57 100
Uppsala 57 74
Véstmanland 50 53
RIKET 48 2733
Halland 46 75
Ské&ne 43 410
Sérmland 40 [ 78
Jénképing 39 111
Vérmland 38 111
Kalmar 31 81
Véstra Gotaland 22 934
Blekinge 7 94
Norrbotten 5 134
Kronoberg 1 109

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
[T ] Socialstyrelsens mélnivé: > 80 %

B Hsgre tickningsgrad &n det nationella genomsnittet.
[ ] Lagre téckningsgrad @n det nationella genomsnittet.

Kélla: MS-registret.

Beddmning av resultat

Uppgifter fran Svenska MS-registret visar att det finns mycket stora
skillnader mellan landstingen nér det géller andelen patienter som
har genomgétt en MR-undersokning under de senaste tvé aren.
Sannolikt beror skillnaderna pé att verksamheterna registrerar MR-
undersokningar i varierande omfattning, vilket gor att det ar svart
att dra slutsatser baserat pa resultaten. Socialstyrelsen anser darfor
att landstingen sjédlva bor analysera om de egna verksamheterna gor
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tillrackligt med MR-undersokningar, samt vid behov utdka antalet
undersokningar som genomfors.

Socialstyrelsen bedomer ocksé att det dr angeldget att verksam-
heterna i storre utstrackning registrerar MR-undersdkningar i MS-
registret, for att ddrigenom 6ka den nationella kunskapen om hur
manga MR-undersokningar som genomfors. Detta dr en forutséttning
for att béttre kunna folja upp omradet i framtiden.
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6. Kunskap och tréning istallet for
|gkemedel vid MS-relaterad trétthet

MS-relaterad trotthet dr ett mycket vanligt symtom vid MS och
innebir en uttalad energiloshet, bAde mentalt och fysiskt. Tillstdndet
paverkar savil arbetsliv som privatliv och sociala relationer. MS-
relaterad trétthet drabbar upp till 80 procent av de som ér sjuka i MS,
och upplevs ofta som ett av de svaraste symtomen att hantera.

Lakemedelsbehandling vid MS-relaterad
trétthet

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hidlso- och sjukvarden
i undantagsfall kan erbjuda ldkemedlen amantadin eller modafinil vid
MS-relaterad trotthet (prioritet 10). Behandling med dessa ldkemedel
har dock betydligt ldgre prioritet dn andra, icke-farmakologiska
behandlingsinsatser. Detta innebér att det endast bor vara en mycket
liten andel av personerna med MS som fér likemedlen.

En tiondel behandlas med lakemedel
Data fran ldkemedelsregistret visar att drygt 10 procent av alla perso-
ner med MS behandlas med modafinil eller amantadin.

Det finns stora skillnader mellan landstingen: i Jimtland behand-
las endast 4 procent av MS-patienterna med dessa ldkemedel, medan
motsvarande andel i Orebro ir 19 procent.
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Diagram 15. Behandling av MS-relaterad trétthet

Andelen personer med MS som behandlas med moddfinil eller amantadin, 2014.

Jamtland 4
Halland 7
Kronoberg 7
Kalmar 8
Blekinge 8
Jénksping 8
Véstra Gotaland 8
Dalarna 9
Skéne 9
Sérmland 10
Stockholm 10
RIKET 10 r
Vérmland 11
Ostergétland 11
Norrbotten 13
Uppsala 13
Gdvleborg 13
Vasterbotten 13
Vastmanland 15
Vasternorrland 17
Gotland 18
Orebro 19

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

. . . . . . Procent
Kélla: Patientregistret och Lékemedelsregistret, Socialstyrelsen.

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

Andelen personer som behandlas med ldkemedel mot MS-relaterad
trotthet har varit relativt konstant under den senaste femarsperioden.

Kurser om MS-relaterad trotthet

Utbildningsinsatser vid MS-relaterad trotthet har ett starkare veten-
skapligt stod dn lakemedelsbehandling, och dessutom finns det
mindre risk for biverkningar. I de nationella riktlinjerna rekommen-
deras darfor att hdlso- och sjukvarden kan erbjuda patienterna kurser
1 att hantera MS-relaterad trotthet.
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F& verksamheter kan erbjuda kurser

Endast en tredjedel av landets neurologiverksamheter kan erbjuda
sina patienter mojlighet att delta i1 kurser 1 att hantera MS-relaterad
trotthet. Ungefér hilften av dessa kurser anordnas av neurologiverk-
samheten eller motsvarande. Lika ofta dr det en annan verksambhet,
vanligtvis en rehabiliteringsenhet, som anordnar kursen.

Diagram 16. Kurser i hantering av MS-relaterad trotthet

Andelen specialistverksamheter som kan erbjuda sina patienter kurser i hantering av
MS-relaterad trotthet, 2016.

Antal svarande verksamheter

Dalarna 1
Vérmland
Orebro
Gavleborg
Blekinge
Kalmar
RIKET
Stockholm
Halland
Skéne
Jamtland

W = N = —

w
w

Jonképing
Kronoberg
Norrbotten
Uppsala
Vésterbotten
Véstmanland
Vastra Gétaland
Ostergétland
Gotland
Sérmland

O O ONW—=—= == =N — 0w

Vésternorrland

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

B o, vid den egna verksamheten  [I Ja, vid en annan verksamhet || Nej

Kalla: Socialstyrelsens enkét till specialistverksamheter, 2016.

Flera verksamheter papekar att information om MS-relaterad trotthet
ingar i andra patientutbildningar, eller att information om omradet
ges individuellt och inte i grupp.
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Strukturerade program anvénds inte

Flertalet av de fatal verksamheter som erbjuder sina patienter kurser

1 att hantera MS-relaterad trotthet tycks inte utgd fran nagot struktu-
rerat program. I enkéten stélldes fragan om verksamheterna anvander
Fatigue management eller FACETS. Dessa utbildningar utgér fran
self-management principer, och syftar till att underlétta for personer
med MS att hantera sin MS-relaterade trotthet. Bagge utbildningarna
omfattar sex utbildningstillfillen.

Ingen av verksamheterna anger att de anvander Fatigue manage-
ment eller FACETS. Nagra verksamheter svarar dock att de saknar
kunskap om vilket program som eventuellt anvinds, da kursen
erbjuds inom en annan verksamhet dn den egna. Detta gor att det 1
praktiken skulle kunna vara sa att ndgot av programmen anvénds,
men i sé fall endast i enstaka verksamheter.

Eftersom programmen é&r relativt nya och dnnu inte dversatta till
svenska dr det dock inte sa forvanande att de &nnu inte anvénds i
verksamheterna.

F& deltar i 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.

Att inte fler kan erbjudas kurser om MS-relaterad trotthet anges 1
de flesta fall bero pa resursbrist eller pa att kursen ér en tillfallig sats-
ning, till exempel ett pilotprojekt.

Beddmning av resultat

Behandling med ldkemedel mot MS-relaterad trotthet har en mycket
l4g prioritet i de nationella riktlinjerna. And3 &r det en tiondel av alla
MS-patienter som idag behandlas med nagot av ldkemedlen modafinil
eller amantadin, med syfte att minska trotthetssymtomen. Andelen
varierar avsevart mellan landstingen, och pé vissa hall i landet &r det
ndstan var femte patient som far likemedlen. Socialstyrelsen bedomer
att det idag ar alltfor ménga patienter som fér lakemedlen, och att
verksamheterna skulle behova utveckla andra behandlingsinsatser for
att hjélpa patienterna att hantera sin trotthet.
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Ett sdtt ar att erbjuda patienter mgjlighet att delta i kurser i1 hante-
ring av MS-relaterad trotthet. Trots att atgérden har en relativt hog
prioritet i riktlinjerna dr det ovanligt att verksamheterna kan erbjuda
sadana kurser. Detta beror sannolikt, atminstone delvis, pa att det
saknas etablerade program att utgd ifran. I det vetenskapliga under-
laget till de nationella riktlinjerna lyfter man sirskilt fram program-
men Fatigue management och FACETS, eftersom det dr dessa som
har visat sig ha vetenskapligt stod. For ndrvarande pagar ett arbete
med att oversétta Fatigue management till svenska, med stod av
medel fran den nationella kronikersatsningen. Oversittningen
kommer att vara klar under 2017, och i slutet av aret planeras utbild-
ningsinsatser for att sprida kunskap om programmet.
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7. Okad tillgang till styrke- och
konditionstrdning

Personer med MS kan fa problem med gang- och rorelseférmagan,
beroende pa exempelvis muskelsvaghet och balanspaverkan. Forsk-
ning visar att styrke- och konditionstridning kan bidra till att forbattra
ging- och rorelseféormégan, men att &ven personer som upplever
MS-relaterad trotthet har nytta av sddan traning. Styrke- och kondi-
tionstrdning vid MS-relaterad trotthet har starkare vetenskapligt stod
an lakemedelsbehandling, och dessutom finns det mindre risk for
biverkningar.

De flesta kan erbjuda styrke- och
konditionstréning

Flertalet verksamheter anger att de kan erbjuda sina patienter styrke-
och konditionstraning enligt individuellt anpassade program, men var
femte verksamhet anger att detta inte dr mojligt.

Ungefir var femte verksamhet anger att det 4r den egna verksam-
heten som erbjuder béde rad och instruktioner om var triningen ska
ske och praktisk trdning. Nagra verksamheter anger att den egna
verksamheten erbjuder rad och instruktioner om hur triningen ska
ske, men att den praktiska trdningen sker inom en annan verksamhet.
Vanligast dr dock att bade rad och instruktioner och praktisk tréning
sker utanfor verksamheten. I de allra flesta av dessa fall 4r det en
rehabiliteringsmedicinsk enhet eller motsvarande som ansvarar for
styrke- och konditionstraningen.
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Diagram 17. Tillgang till styrke- och konditionstraning, MS

Andelen specialistverksamheter som kan erbjuda styrke- och konditionstréning il
personer med MS, 2016.

Antal svarande verksamheter
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B o, béade réd och prakiisk tréining hos den egna verksamheten
[7 Ja, réd hos den egna verksamhaten men praktisk tréning inom annan verksamhet

[ ] Ja, men bade réd och praktisk tréning inom annan verksamhet
I Nei

Kalla: Socialstyrelsens enkét till specialistverksamheter, 2016.

Alla far inte styrke- och konditionstréning

Drygt hilften av verksamheterna som kan erbjuda styrke- och kondi-
tionstraning enligt individuellt anpassade program menar att alla eller
de flesta patienter med behov av insatsen ocksé har kunnat fa denna
under det senaste aret. Resterande verksamheter bedomer dock att det
ar mindre &n hélften av patienterna som har fatt styrke- och kondi-
tionstraning, trots att de har behov av detta.

De flesta verksamheter som inte har kunnat erbjuda styrke- och
konditionstrining till alla patienter som behover detta anger att
orsaken &r resursbrist.
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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 i praktiken ger insatsen varierar mellan landstingen.
Ibland ges bade rad och instruktioner och praktisk trdning inom
neurologiverksamheten eller motsvarande, men det 4r vanligare att
det dr en annan verksamhet — till exempel en rehabiliteringsenhet
eller primédrvarden — som ansvarar for detta. Det dr naturligtvis lands-
tingen sjdlva som véljer hur man vill organisera varden, och vilken
verksamhet som ska utfora olika insatser. Det dr dock viktigt att
personalen som ger rad och instruktioner om styrke- och konditions-
traning har kunskap om de sérskilda behov som patienter med MS
har, och att insatserna anpassas efter behoven. Det dr ockséa angelaget
att det finns en néra samverkan med den verksamhet som har huvud-
ansvaret for patienten och med det multidisciplinira teamet.

Aven om de flesta kan erbjuda patienterna styrke- och konditions-
traning 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 verksam-
heterna har tillrickligt med resurser och kompetens for att tillgodose
patienternas behov.
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8. Mer insatser till personer med
progressiv MS

Flertalet personer med MS har skovvis MS, vilket innebér att det
forekommer perioder med dvergdende neurologiska symtom — sé
kallade skov. Mellan skoven gar symtomen helt eller delvis tillbaka.
For 10 till 20 procent av alla som drabbas av MS debuterar sjukdomen
i stéllet med tilltagande neurologiska symtom, utan skovvisa sving-
ningar av besviren. Denna form av MS kallas for primérprogressiv
MS. For flertalet av dessa patienter fungerar inte sjukdomsmodifie-
rande behandling (bromsmediciner).

Utan sjukdomsmodifierande behandling kommer de allra flesta
personer med skovvis MS forr eller senare att uppleva en smygande
forsamring av sina neurologiska besvir, vilket kallas for sekundér-
progressiv MS. Inte heller personer med sekundérprogressiv MS har
vanligtvis nytta av sjukdomsmodifierande behandling.

Funktionsformagan hos personer med sekundérprogressiv MS ar
avsevart lagre dn hos personer med skovvis MS.

Det saknas rutiner for uppfdlining av
personer med progressiv MS

Niéstan alla specialistverksamheter har rutiner for uppfoljning av
patienter med MS nir det giller uppfoljning av specialistlidkare.
Knappt hélften har skriftliga rutiner, medan vriga rutiner ar munt-
liga. Endast ett fatal verksamheter anger att de helt saknar rutiner for
uppfoljning.

Hur ofta patienterna ska f6ljas upp enligt rutinerna varierar bero-
ende pa vilken form av MS som patienten har. Nar det géller personer
med skovvis MS, som vanligtvis behandlas med sjukdomsmodifie-
rande likemedel, anges det i flertalet rutiner att uppfoljning ska ske
minst en gdng om aret. | ett fatal rutiner anges att uppfoljning ska ske
minst tva ganger per ar. Ingen verksamhet har rutiner som anger att
uppfoljning ska ske mer séllan dn arligen.

Nér det géller uppfoljning av personer med primér- eller sekundar-
progressiv MS, som vanligtvis inte behandlas med sjukdomsmodi-
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fierande ldkemedel, ar det storre variation mellan verksamheterna. I
ungefir hilften av rutinerna anges att patienter med progressiv MS
ska foljas upp minst en géng per ar. Ett fital verksamheter anger att
uppfoljning ska ske minst tva ganger arligen. Ovriga anger att patien-
ter med progressiv MS ska foljas upp vartannat ar eller mer sillan dn
sa, eller att rutinerna saknar tidsangivelser for hur ofta patienterna
ska foljas upp.

Flera verksamheter papekar att patienter med progressiv MS foljs
upp via andra verksamheter, som rehabiliteringsmedicin eller primér-
vérden.

Diagram 18. Tidsangivelser for uppféljning enligt
verksamheternas rutiner

Hur ofta ska patienter med MS féljas upp enligt rutinerna nér det géller...

Uppfélining av specialistlékare —
for patienter med skovvis MS2

Uppfélining av specialistlékare —
fr patienter med progressiv MS2

O 10 20 30 40 50 60 70 80 <90 100

Procent
B Minst v& ganger per ér [T Minst en géng per @r

D Minst en gang vartannat ar D Mer séllan &n vartannat ér

B & akivellt, tidsangivelser finns inte i rutinen

Kélla: Socialstyrelsens enkét till speciallistverksamheter, 2016.

Patienterna fdljs inte upp enligt rutinerna

Resultaten frdn enkéten visar dock att ménga verksamheter inte har
mojlighet att genomfora uppfoljning i enlighet med de tidsintervall
som anges i rutinerna. Detta géller framforallt uppfoljning av patien-
ter med progressiv MS.
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Diagram 19. Féljsamhet till rutiner for uppféljning av
patienter med MS

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

Uppfélining av specialistldkare —
for patienter med skovvis MS

Uppfélining av specialistldkare —
fér patienter med progressiv MS

0O 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent
. Ja, fér mer Gn 75 procent av patienterna D Ja, f6r 50-75 procent av patienterna

[ ] Ja, fér 25-49 procent av patienterna [ "] Ja, fér mindre &n 25 procent av patienterna

Kélla: Socialstyrelsens enkét till speciallistverksamheter, 2016.

Det saknas data om personer med
progressiv MS

Manga personer med MS ir registrerade i det kvalitetsregister som
finns for patientgruppen — Svenska MS-registret. Drygt 70 procent av
MS-patienterna som finns i Socialstyrelsens patientregister &r ocksé
registrerade 1 MS-registret.

Det tycks finnas vissa skillnader mellan landstingen nér det géller
vilka patientgrupper som registreras i MS-registret. I landsting som
har en hog tickningsgrad i1 kvalitetsregistret &r det vanligare att &ven
patienter med primir- eller sekundérprogressiv MS registreras. De
landsting som har en hogre tdckningsgrad dn det nationella genom-
snittet &r markerade med heltdckande morkbla farg i diagrammet
nedan.

I landsting med en ldgre tdckningsgrad dr det vanligare att man
huvudsakligen registrerar personer med skovvis MS. Landsting
med en tdckningsgrad som &r ligre dn det nationella genomsnittet dr
markerade med streckat i diagrammet.
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Diagram 20. Deltagande i MS-registret, olika patientgrupper

Andelen personer som deltar i MS-registret fordelat pd sjukdomsférlopp (skovvis MS,
primdrprogressiv MS och sekundarprogressiv MS), 2015.
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Procent

B skowis MS [T Primérprogressiv MS | | Sekundérprogressiv MS
Kélla: MS-registret.

Beddmning av resultat

Resultaten i utviarderingen tyder pa att det finns skillnader mellan
olika patientgrupper, beroende pa vilken form av MS de lider av. Det
saknas uppfoljningsrutiner for patienter med progressiv MS, och om
det finns rutiner innebdr dessa vanligtvis att patienterna ska foljas
upp mer sillan &n patienter med skovvis MS. Det tycks dessutom
vara sd att verksamheterna inte har mojlighet att folja upp progressiva
patienter pa det sitt som man ska enligt rutinerna.

Utvecklingen av sjukdomsmodifierande behandlingar har inneburit
en stor forbattring for ménga MS-patienter, som innebér att de nu
kan se fram emot ett liv utan patagliga funktionsnedsattningar och
med en avsevirt béttre livskvalitet dn tidigare. Samtidigt finns det en
risk for att patienter som inte har nytta av de effektiva likemedels-
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behandlingarna kommer 1 skymundan. Manga patienter med progres-
siv MS har omfattande funktionsnedséttningar vilket gor att de har
ett stort behov av bdde symtomatisk behandling och olika rehabilite-
ringsinsatser. Resultaten i utvirderingen tyder pa att det finns brister
ndr det géller dessa omrdden; nadgot som har betydelse for minga
MS-patienter, men kanske sérskilt for personer som ar i en progres-
siv fas av sjukdomen. Socialstyrelsen menar darfor att det ar viktigt
att landstingen ser 6ver vilka resurser som finns avsatta for att arbeta
med denna patientgrupp.

For att kunna f6lja upp vilka insatser som ges till personer med
progressiv MS ér det ocksd angeldget att patienterna i storre utstrick-
ning registreras i Svenska MS-registret.
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Q. Mer jamlik tillgéng till avancerad be-
handling

Niér Parkinsons sjukdom visar sig genom svara motoriska fluktua-
tioner, det vill sdga stora variationer i rorelseférmagan, kan det bli
aktuellt med avancerad behandling. Det finns idag tre former av
avancerad behandling. Djup hjirnstimulering (DBS, Deep Brain
Stimulation) innebdr att man vid en neurokirurgisk operation sétter
in elektroder 1 hjarnan, som kontinuerligt stimulerar vissa omraden

1 hjarnan och dérigenom bidrar till att minska rorelsesvarigheter.
Pumpbehandling med levodopa-karbidopa-gel innebér att ldkemedlet
pumpas in via tolvfingertarmen, medan pumpbehandling med
apomorfin ges under huden.

Andelen som far avancerad behandling
varierar

Andelen personer som far avancerad behandling varierar avsevart
mellan landstingen. I Kronoberg ér det mer én 8 procent av Parkinson-
patienterna som stér pa ndgon av de avancerade behandlingarna,
medan motsvarande andel i Orebro ir mindre &n 2 procent. I riket

1 stort dr det knappt 5 procent av Parkinsonpatienterna som star pa
nagon avancerad behandling.
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Diagram 21. Avancerad behandling, Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som stér p& DBS, levodopa-karbidopa-gel
eller apomorfinpumpbehandling, 2014.

Kronoberg 8,2
Vasterbotten 8,1
Jénképing 7,7
Kalmar 7,5
Gotland 6,9
Ostergétland 6,7
Uppsala 6,4
Norrbotten 5,6
Gavleborg 5,5
Vastmanland 5,4
Dalarna 4,8
RIKET 4,7 .
Jémtland 4,3
Stockholm 4,2
Blekinge 4,0
Vastra Gétaland 4,0
Skéne 3,8
Halland 3,8
Vasternorrland 3,8
Varmland 3,1
Sérmland 2,5
Orebro 1,9

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12

. . . . . . Procent
Kélla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Olika landsting ger olika behandling

Det dr ocksa stora variationer mellan landstingen nar det géller vilken
form av avancerad behandling som ges. I sodra Sverige (Blekinge,
Kronoberg, Skane och Halland) &r det mer dn 70 procent av de som
stdr pd avancerad behandling som behandlas med DBS. I flera lands-
ting som ingar i Uppsala-Orebroregionen #r motsvarande andel 30
procent eller mindre. Hér dr det istéllet vanligast att patienterna har
pumpbehandling med apomorfin eller levodopa-karbidopa-gel.

VARD VID MULTIPEL SKLEROS (MS) OCH PARKINSONS SJUKDOM 73
SOCIALSTYRELSEN



9. Mer jamlik tillgang fill avancerad behandling

Diagram 22. Avancerad behandling, Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som star p& DBS, levodopa-karbidopa-gel
eller apomorfinpumpbehandling, 2014.
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B oBs [ Levodopakarbidopa-gel | | Apomorfinpump

Kélla: Patientregistret och Lékemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Beddmning av resultat

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer som far en
otillriacklig effekt av ldkemedelsbehandling bor erbjudas avancerad
behandling. Behandling med DBS har hogst prioritet men ldmpar sig
inte for alla personer, till exempel inte for de som har Parkinson-
demens. Pumpbehandling med apomorfin eller levodopa-karbidopa-
gel har lagre prioritet, bland annat beroende pa hogre kostnader
respektive ett simre vetenskapligt stod.

Det &r svart att avgora hur stor andel av Parkinsonpatienterna som
bor fa avancerad behandling. Resultaten visar dock att skillnaderna
mellan landstingen &r mycket stora — bade nér det giller hur stor
andel av patienterna som behandlas och vilken form av behandling
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som ges. I flera sammanhang har det ocksd framkommit att vénteti-
derna till avancerad behandling &r langa — framforallt nir det géller
DBS. Socialstyrelsens bedomning dr darfor att det idag ar alltfor fa
patienter som far avancerad behandling, och att landstingen skulle
behova utoka mojligheterna att erbjuda patienter dessa behandlingar.
Detta géller sérskilt landsting som for ndrvarande har en liten andel
som stdr pd avancerad behandling.
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10. Demenssymtom behdver
uppmérksammas och behandlas

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

Andelen som far diagnosen Parkinson-
demens varierar mellan landstingen

Hur stor andel av Parkinsonpatienterna som far diagnosen demens
vid Parkinsons sjukdom (fortsdttningsvis bendmnt Parkinsondemens)
varierar avsevart mellan olika landsting. I Visterbotten dr det nédstan
var femte Parkinsonpatient som far diagnosen (19 procent), medan
motsvarande andel i Blekinge och Orebro endast ér 2 procent.

I hela riket ar det 7 procent av Parkinsonpatienterna som fér
diagnosen Parkinsondemens.
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Diagram 23. Personer med Parkinsons sjukdom som har
Parkinsondemens

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som har diagnosen Parkinsondemens, 2014.
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Kélla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Behandling med demenslakemedel

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med Parkinson-
demens bor behandlas med kolinesterashdmmare, eftersom behand-
lingen har positiva effekter pa de kognitiva symtomen. Nér det géller
behandling med memantin dr resultaten av behandlingsstudier mot-
sagelsefulla, vilket gor att memantin har en avsevért lagre prioritet i
riktlinjerna.

De flesta med diagnosen Parkinsondemens far

demenslakemedel...

Resultaten visar att de flesta personer med diagnosen Parkinson-
demens — 80 procent — har behandlats med kolinesterashimmare
eller memantin vid nagot tillfille sedan 2006. Lékemedel som even-
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tuellt forskrivits innan 2006 ingar inte, vilket beror pd att det saknas
nationella data fran tidigare artal. Andelen som har provat behandling
med demensldkemedel varierar mellan landstingen — frén 65 till 100
procent av patienterna.

Drygt 60 procent av personerna med diagnosen Parkinsondemens
fick behandling med demenslikemedel under det senaste aret (2014).
Nar det géller andelen som stdr pd behandling &r skillnaderna mellan
olika landsting dnnu storre, jamfort med andelen som nagon gang har
behandlats med demenslédkemedel. I vissa landsting dr det néstan 80
procent av patienterna som behandlas med demenslédkemedel, medan
motsvarande andel 1 andra landsting &r mindre &n 40 procent.

Det finns ocksa stora skillnader mellan landstingen nér det géiller
vilka demensldkemedel som forskrivs. I en del landsting behandlas
1 stort sett alla patienter med kolinesterashdmmare, men det finns
ocksé exempel pé landsting ddr mer 4n hélften av patienterna behand-
las med memantin.

...men andelen som far ldkemedel i hela

Parkinsonpopulationen varierar
Eftersom andelen personer som far diagnosen Parkinsondemens
varierar avsevért mellan landstingen har vi dven valt att titta pa hur
stor andel av personerna i hela Parkinsonpopulationen som behandlas
med demenslidkemedel (kolinesterashimmare eller memantin). Detta
géller alltsd oavsett om personerna har en demensdiagnos eller inte.
Resultaten visar att det finns mycket stora skillnader mellan lands-
tingen. | Visterbotten dr det 17 procent av alla Parkinsonpatienter
som behandlas med demensldkemedel, medan motsvarande andel i
Orebro ir 4 procent.

78 VARD VID MULTIPEL SKLEROS (MS) OCH PARKINSONS SJUKDOM
SOCIALSTYRELSEN



10. Demenssymtom behéver uppmérksammas och behandlas

Diagram 24. Behandling med demenslakemedel hos
personer med Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med kolinesterashémmare
eller memantin, 2014.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Andelen som far demenslidkemedel paverkas sannolikt av bade hur
bra man &r pé att uppticka demenssymtom hos personer med Parkin-
sons sjukdom, och hur behandlingspraxis ser ut nér det giller anvdnd-
ningen av demensldkemedel.

I landsting dér en relativt stor andel av patienterna far diagnosen
Parkinsondemens, till exempel Visterbotten och Skane, dr det ocksa
en storre andel som behandlas med demenslikemedel. P4 mot-
svarande sétt finns det ett samband mellan brister i diagnosséttning
och lag lakemedelsforskrivning. Detta tyder pa att vissa landsting
ar battre — bade pa att uppméarksamma demensproblematik hos sina
patienter och att sedan behandla dessa med demensldkemedel.
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Beddmning av resultat

Utvirderingen visar att landstingen dr olika bra pa att uppmarksam-
ma demenssymtom hos personer med Parkinsons sjukdom. Andelen 1
Parkinsonpopulationen som far diagnosen Parkinsondemens varierar
mellan 2 och 19 procent. Det dr dessutom mycket stora skillnader i
hur stor andel av Parkinsonpatienterna som behandlas med demens-
lakemedel, vilket ocksé dr en indikation pa hur bra man &r pa att
identifiera demenssymtom hos patienterna.

Socialstyrelsen bedomer att minga landsting bor arbeta mer aktivt
for att uppméarksamma demensproblematik hos Parkinsonpatienter.
Detta géller framforallt de landsting som har en liten andel personer
med diagnosen Parkinsondemens, och som forskriver demensldkeme-
del i begrinsad omfattning.

Socialstyrelsen menar ocksa att landsting som forskriver memantin
1 storre utstrackning én det nationella genomsnittet bor se dver for-
skrivningen, dd memantin har ldgre prioritet 4n kolinesterashimmare
1 de nationella riktlinjerna.
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kognitiv beteendeterapi vid depression

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

F& anvdnder skattningsinstrument

Trots att depression dr mycket vanligt hos personer med Parkinsons
sjukdom é&r det ovanligt att verksamheterna anvinder nagot skatt-
ningsinstrument for att skatta depressionssymtom. Det dr bara lite
mer dn en tredjedel av verksamheterna som anger att de regelmaéssigt
anvander nagot skattningsinstrument for att bedéma depressions-
symtom i samband med uppfdljning, hos antingen specialistlikare
eller andra véardprofessioner.

Manga behandlas med antidepressiva
lgkemedel

Data fran lakemedelsregistret visar att det &r en mycket stor andel av
patienterna med Parkinsons sjukdom som behandlas med ndgot anti-
depressivt preparat. Storst dr andelen i Halland, dér néstan varannan
person far antidepressiv behandling. I riket i stort dr det 38 procent av
Parkinsonpatienterna som behandlas med antidepressiva likemedel.

Det dr betydligt vanligare att kvinnor &n méin behandlas med anti-
depressiva lakemedel. 46 procent av kvinnorna far sadan behandling,
medan motsvarande andel bland ménnen ar 32 procent.
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Behandling med rekommenderade
antidepressiva ldkemedel

Behandling med serotonin- och noradrenalinaterupptagshdmmande
lakemedel (SNRI) och tricykliska antidepressiva lakemedel (TCA)
har visat sig ha en stor effekt pa depressiva symtom hos personer med
Parkinsons sjukdom, medan behandling med selektiva serotoninupp-
tagshimmare (SSRI) uppvisar motsédgelsefulla resultat. Detta gor att
behandling med SNRI och TCA har hogre prioritet i de nationella
riktlinjerna (prioritet 3 respektive 4) jamfort med SSRI (prioritet 8).
Flertalet av de personer med Parkinsons sjukdom som behandlas
med antidepressiva likemedel bor darfor behandlas med SNRI eller
TCA. I vissa fall kan det dock vara motiverat att anvinda andra anti-
depressiva preparat, till exempel om behandlingen tycks fungera utan
nagra besvdrande biverkningar. Det dr svart att uppskatta hur stor
denna andel dr, men sannolikt inte mer &n 25 procent. Detta gor att
Socialstyrelsen har faststéllt den nationella malnivan till > 75 procent.

Flest behandlas med rekommenderade |akemedel, men

det finns stora regionala skillnader

Nastan tva tredjedelar av alla patienter som behandlas med anti-
depressiva ladkemedel behandlas med SNRI eller TCA, vilket r de
lakemedel som rekommenderas i de nationella riktlinjerna. Andelen
som fér de rekommenderade ldkemedlen varierar dock mellan lands-
tingen — fran 73 procent pd Gotland till 51 procent i Gévleborg.

Vid tolkningen av resultaten bor beaktas att antidepressiva like-
medel kan ges for andra tillstind dn depression, till exempel vid
smartproblematik eller somnbesvir. Detta géller framforallt TCA,
som dock anvinds i relativt begrinsad omfattning.
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Diagram 25. Behandling av depression vid Parkinsons
sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med SNRI eller TCA av de

som behandlas med antidepressiva lékemedel, 2014. e
Antal personer kvar till mélnivé

Gotland 73 1
Halland 70 16
Orebro 66 15
Véstra Gotaland 66 100
Stockholm 64 113
Sérmland 62 27
Kronoberg 61 19
RIKET 60 967
Uppsala 59 39
Ostergétland 59 46
Vérmland 58 42
Dalarna 58 &3
Norrbotten 58 25
Blekinge 56 27
Skéne 56 185
Vasternorrland 55 40
Jénképing 55 42
Vésterbotten 53 55
Vastmanland 53 41
Jémtland 52 20
Kalmar 52 37
Gavleborg 51 45
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[T ] Socialstyrelsens mélnivé: > 75 %

Kélla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Behandling med kogpnitiv beteende-
terapi (KBT)

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med
depression vid Parkinsons sjukdom bor erbjudas mdjlighet till
behandling med kognitiv beteendeterapi. Kognitiv beteendeterapi
har lika hog prioritet som likemedelsbehandling, vilket gor att bagge
dessa behandlingsalternativ bor finnas tillgidngliga for personer med
depression vid Parkinsons sjukdom.
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F& kan erbjuda kognitiv beteendeterapi

Resultaten fran enkéten till verksamheter med huvudansvar for
Parkinsonvéarden (neurologiverksamheter eller motsvarande) visar
att en majoritet av verksamheterna inte kan erbjuda sina patienter
behandling med kognitiv beteendeterapi.

Endast tre neurologiverksamheter anger att KBT-behandling kan
erbjudas vid den egna verksamheten. Ytterligare sex anger att insat-
sen kan erbjudas, men vid en annan verksamhet inom landstinget. I
de flesta fall sker behandlingen inom primérvarden eller psykiatrin,
och det krivs en remiss for att patienten ska fa tillgang till behand-
ling.

Hur fragan har tolkats av verksamheten kan i viss man paverka
resultaten. Sannolikt dr det fler verksamheter som kan remittera
patienterna vidare till andra verksamheter (primérvard och psykiatri),
som sedan far bedoma behovet av terapi.
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Diagram 26. Tillgéing till kognitiv beteendeterapi,
Parkinsons sjukdom

Andelen verksamheter som kan erbjuda kognitiv beteendeterapi fill personer med
Parkinsons sjukdom, 2016.
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Kalla: Socialstyrelsens enkét till specialistverksamheter, 2016.

Bara enstaka patienter far kognitiv beteendeterapi

Manga verksamheter papekar att tillgangen till kognitiv beteende-
terapi ar en bristvara inom landstinget generellt, vilket gor att det

r mycket fA patienter som kan fA tillgéng till denna insats. Aven
verksamheter som séger att de kan hinvisa patienter till kognitiv
beteendeterapi bedomer att det endast &r ett fatal av patienterna som
skulle behova kognitiv beteendeterapi som ocksa far detta.

Beddmning av resultat

Trots att depression dr mycket vanligt hos personer med Parkinsons
sjukdom anvénder de flesta verksamheter inte nagot skattnings-
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instrument for att skatta depressionssymtom hos sina patienter. Det
finns vetenskapliga studier som visar att anvindningen av olika tester
eller skattningsinstrument leder till att betydligt fler personer med
depression identifieras [4]. Socialstyrelsen bedomer déarfor att det
skulle vara en fordel om fler verksamheter anvénde skattnings-
instrument eller andra tester for att uppticka depressionssymtom

hos Parkinsonpatienter.

Resultaten visar dock &ndé att en relativt stor andel av Parkin-
sonpatienterna behandlas med antidepressiva ldkemedel. Néstan tva
tredjedelar av dessa behandlas med SNRI eller TCA, vilket édr de
lakemedel som har hogst prioritet 1 de nationella riktlinjerna. Andelen
som far dessa behandlingar, istillet for till exempel SSRI som har en
betydligt 14gre prioritet i riktlinjerna, har 6kat under de sista dren.
Detta dr en positiv utveckling, men Socialstyrelsen bedomer att &nnu
fler borde behandlas med TCA eller SNRI, istéllet for SSRI.

Resultat fran enkatundersokningen till specialistverksamheterna
visar att det dr ovanligt att verksamheterna kan erbjuda patienter med
depressionssymtom kognitiv beteendeterapi. En bidragande orsak till
detta &dr sannolikt att det rader stor brist pa neuropsykologer (se ocksa
avsnittet 2. Det behévs fler multidisciplindra team). Social-
styrelsen bedomer att fler landsting borde erbjuda kognitiv beteende-
terapi som ett alternativ eller komplement till lakemedelsbehandling.
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12. Okad tillgang till génginriktad
rehabilitering

Parkinsons sjukdom paverkar ofta gdngférmagan. I borjan av sjuk-
domen kénnetecknas nedsatt gangférméga framfor allt av 1ang-
sammare gang och forkortad stegldngd. Senare i sjukdomen kan man
fa problem med "frysningar”, vilket innebér att personen kénner sig
fastfrusen pa stillet ndr hen forsoker borja ga eller passera ett trangt
utrymme, till exempel en dorroppning.

Det finns olika ganginriktade rehabiliteringsinsatser som kan
forbéttra gdngformégan, balansen eller minska problemet med
“frysningar”. Traning pa ging- eller 16pband samt géng- och balans-
trining forbattrar gdnghastigheten. Cueing innebdr att personen liar
sig att anvianda olika ljud- eller ljussignaler for att fa igang sin gang
ndr personen drabbats av en “frysning”.

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att personer med Par-
kinsons sjukdom ska erbjudas génginriktade rehabiliteringsinsatser.

De flesta verksamheter erbjuder
ganginriktad rehabilitering

Majoriteten av alla neurologiverksamheter eller motsvarande anger att
de kan erbjuda ginginriktade rehabiliteringsinsatser enligt individu-
ellt anpassade program till patienter med Parkinsons sjukdom.

I en fjardedel av verksamheterna erbjuder den egna verksamheten
bade rad och instruktioner om hur géngtriningen ska ske och prak-
tisk traning. I en ungefir lika stor andel av verksamheterna erbjuder
verksamheten rdd och instruktioner, medan den praktiska triningen
sker ndgon annanstans. Vanligtvis dr det antingen primérvarden eller
en rehabiliteringsenhet som ansvarar for den praktiska triningen.

Knappt hélften av verksamheterna anger att bade rad och instruk-
tioner om hur gangtraningen ska ske och den praktiska triningen
sker inom en annan verksambhet. I de allra flesta fall ror det sig dd om
primérvérden eller en enhet specialiserad pa rehabilitering.
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Flera verksamheter papekar dock att det kan se olika ut for olika
patienter, och att gdngtraningen kan ske vid flera olika verksambheter.

Ett fatal verksamheter anger att deras patienter inte alls kan
erbjudas ganginriktade rehabiliteringsinsatser enligt individuellt
anpassade program.

Diagram 27. Tillgéng till ganginriktad rehabilitering,
Parkinsons sjukdom

Andelen specialistverksamheter som kan erbjuda génginriktad rehabilitering enligt
individuellt anpassade program, 2016.

Antal svarande verksamheter

Gavleborg 2
Vasterbotten 1
Vasternorrland 1
Kronoberg 2
Sérmland 2
Jonképing 3
Dalarna 1
Norrbotten 1
Skéne 3
Uppsala 1
Stockholm 4
Blekinge 1
Halland 3
Jémtland 1
Kalmar &
Vérmland 1
Ostergétland 2
RIKET 39

Véstra Gétaland E 5
Orebro 2
Gotland 0
Véastmanland 0
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|7 Ja, r&d hos den egna verksamhaten men praktisk tréning inom annan verksamhet
[ ] Ja, men bade réd och praktisk fréning inom annan verksamhet

[ | Nej

Kélla: Socialstyrelsens enkét till specialistverksamheter, 2016.
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Inte alla med behov far ganginriktad
rehabilitering

Drygt hilften av verksamheterna anger att de under ar 2015 har
kunnat erbjuda génginriktade rehabiliteringsinsatser till alla eller

de flesta patienter som har behov av detta. Var femte verksamhet
bedomer att ungefér hélften av patienterna med behov av gangin-
riktad rehabilitering ocksa har fatt detta. En lika stor andel anger att
ginginriktad rehabilitering endast har getts till ndgon enstaka patient,
eller ingen alls. Flera verksamheter papekar dock att de har svart att
bedoma hur stor andel som har fatt gdnginriktad rehabilitering, efter-
som insatsen sker ndgon annanstans.

Begrinsad tillgdng till rehabiliteringspersonal anges som den
frimsta orsaken till att patienterna inte har fatt ganginriktad reha-
bilitering, trots att de bedéms ha behov av detta. Aven nir det
géller ganginriktad rehabilitering finns det dock verksamheter som
ar sjalvkritiska, och menar att den egna personalen inte alltid upp-
mairksammar behovet av gdngtraning.

Beddmning av resultat

Det ar positivt att de flesta verksamheter kan erbjuda sina patienter
ginginriktad rehabilitering enligt individuellt anpassade program.
Malet 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 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 lands-
tingen sjdlva som véljer hur man vill organisera varden, och vilken
verksamhet som ska utfora olika insatser. Det dr dock viktigt att per-
sonalen som ger rad och instruktioner om ganginriktad rehabilitering
har kunskap om de sdrskilda behov som patienter med Parkinsons
sjukdom har, och att insatserna anpassas efter behoven. Det ar ocksa
angelédget att det finns en néra samverkan med den verksamhet som
har huvudansvaret for patienten och med det multidisciplindra teamet.

Aven om de flesta verksamheter kan erbjuda sina patienter gang-
inriktad rehabilitering enligt individuellt anpassade program tycks

VARD VID MULTIPEL SKLEROS (MS) OCH PARKINSONS SJUKDOM 89
SOCIALSTYRELSEN



12. Okad tillgang till géinginrikiad rehabilitering

det inte som om alla patienter som har behov av insatserna far dessa.
Socialstyrelsen menar darfor att det ar viktigt att landstingen ser dver
om verksamheterna har tillrdckligt med resurser och kompetens for
att tillgodose patienternas behov.
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Rocio Winnersjo utredare
Per-Henrik Zingmark projektledare, nationella riktlinjer

Kvalitetsregister

Jan Hillert registerhallare, Svenska neuroregistret

Leszek Stawiarz teknisk koordinator, Svenska
neuroregistret

Eva Hagel statistiker, Svenska neuroregistret
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Nationella riktlinjer — Utvardering 2016 - Vard vid multipel skleros och
Parkinsons sjukdom syftar till att utvérdera den svenska varden till perso-
ner med multipel skleros och Parkinsons sjukdom, utifrén de nationella
riktlinjerna som har tagits fram parallellt med utvérderingen.

Rapporten sammanfattar de viktigaste resultaten i utvérderingen
och ger rekommendationer till halso- och sjukvérden om prioriterade
férbattringsomréden. P& Socialstyrelsens webbplats finns dessutom en
underlagsrapport, som innehéller en utférligare beskrivning av samtliga
resultat.

Rapporten riktar sig fill politiker, tignsteman och verksamhetschefer
inom hélso- och sjukvéarden, men kan Gven vara till nytta for berérda
yrkesgrupper och patientféreningar.

Nationella riktlinjer — Utvérdering 2016

Vard vid multipel skleros och Parkinsons sjukdom
- Sammanfattning med forbattringsomraden
(artikelnr 2016-12-2) kan bestdllas fran
Socialstyrelsens publikationsservice
www.socialstyrelsen.se/publikationer

E-post: publikationsservice@socialstyrelsen.se
Fax: 035-19 75 29

Publikationen kan &ven laddas ner fran
www.socialstyrelsen.se
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