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Forord

Socialstyrelsen faststiller malnivaer for indikatorer inom de nationella rikt-
linjerna. Malnivaerna anger hur stor andel i en patientgrupp som bor komma
i fraga for en viss behandling eller annan vardatgird. Det finns hittills malni-
vaer inom sju riktlinjeomraden.

Syftet med malnivéer &r att ge hélso- och sjukvéarden tydliga kvalitetsmal
att arbeta mot. Grunden for arbetet dr den modell for faststéllande av malni-
vaer som togs fram och testades inom de nationella riktlinjerna for brost-,
prostata-, tjocktarms- och @ndtarmscancervard.

Projektledare for arbetet har varit Vera Gustafsson och Alexander Svanha-
gen och projektets expertgrupp har bestatt av Mats Elm, Eva Ménsson Lex-
ell, Sven Pdlhagen och Anders Svenningsson. Utover dessa har dven en
storre konsensusgrupp bestdende av sakkunniga, huvudmannaforetradare och
representanter for patientorganisationer arbetat med att ta fram malnivafor-
slagen. Ansvarig chef har varit tillférordnad enhetschef Inger Lundkvist.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Utgangspunkten for detta malnivaarbete ar de indikatorer som har tagits fram
inom ramen for de nationella riktlinjerna for MS och Parkinsons sjukdom.

Socialstyrelsens expertgrupp har gjort ett urval av indikatorerna, som be-
doms vara lampliga att malsitta. Arbetet har bedrivits i ett konsensusforfa-
rande med medicinska experter, foretrddare for huvudménnen samt andra in-
tressenter, med relevanta kunskapsunderlag som grund. Konsensusgruppen
har diskuterat sig fram till ett gemensamt forslag till malnivaer for de aktu-
ella indikatorerna utifrdn de befintliga underlagen. Efter genomfort arbete har
Socialstyrelsen faststillt foljande mélnivaer:

Tabell 1. Socialstyrelsens malnivaer fér MS och Parkinsons sjukdom

Sjukdomsomrade Nr Indikator Malniva
MS M5 Sjukdomsmodifierande behandling vid

skovvist forldpande MS hos personer under

40 &r 290 %
MS M6A Arligt besdk hos Idkare inom specialistvar-

den >80 %
MS M7 Regelbundna MR-kontroller >80 %
MS M11B*  Tillgéng till multidisciplinéra team 100 %
MS M12B*  Tillgdng till MS-sjukskdterska 100 %
Parkinsons sjukdom  P5* Tid frdn behandlingskonferens till inséit-

tande av avancerad behandling 290 %
Parkinsons sjukdom  Pé Arligt besok hos Idkare inom specialistvar-

den 290 %
Parkinsons sjukdom  P10B* Tillgdang till multidisciplindra team 100 %
Parkinsons sjukdom  P11B* Tillgd&ng till Parkinsonsjukskdterska 100 %

*Utvecklingsindikator

Numreringen i tabellen ovan baseras pd vilket nummer indikatorn har 1 indi-
katorbilagan, som innehéller samtliga riktlinjeindikatorer [1].
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Uppdragets forutsattningar

Om uppdraget

Detta uppdrag &r ett regeringsuppdrag som ingar som en del i satsningen att
utveckla varden och omsorgen till personer med kroniska sjukdomar.

Det framsta syftet med att faststélla malnivaer for indikatorer ar att ge
hilso- och sjukvarden tydliga och méitbara kvalitetsmal att arbeta mot, samt
att bidra till att alla patienter far en god vérd 1 enighet med lagstiftningens in-
tentioner. Malnivaerna bedoms kunna paverka praxis och resursfordelning
och ddrigenom forbéttra varden av sjukdomar som drabbar ménga personer,
och som ofta leder till kroniska och/eller langvariga sjukdomsforlopp.

Maélnivéerna ldmpar sig for uppfoljning och utvirdering pa nationell niva,
men syftar ocksa till att underlitta forbattringsarbete dven pa regional och lo-
kal niva. De ar dessutom viardefulla ur ett styrnings- och ledningsperspektiv.

Malnivamodellen

Vad ar en malnivd?

Malnivéer visar ofta hur stor andel av en viss patientgrupp som bor fa en viss
behandling eller atgérd. Till exempel kan en mélniva ange att 70 procent av
patienterna med ett sjukdomstillstaind bor komma i fraga for behandling med
ett visst ldkemedel. Mélnivaerna utgér alltid fran en indikator, som i sin tur
baseras pa en rekommendation i de nationella riktlinjerna. Malnivaerna har
tagits fram genom ett konsensusforfarande i flera steg, ofta baserat pa kénne-
dom om till exempel biverkningsfrekvenser eller forekomst av kontraindikat-
ioner. Socialstyrelsen har utvecklat en modell f6r framtagande av mélnivaer,
som beskrivs utforligare langre fram i detta kapitel.

Madlnivéer géller dvergripande for en hel patientgrupp och ska inte forvax-
las med behandlingsmal. Behandlingsmal anger istéllet malvérden for den
enskilda patientens hilsa. Exempel pa behandlingsmal kan till exempel vara
den onskvérda nivan for blodtryck, BMI-vérde eller blodfetter. Behandlings-
malen syftar ofta till att forebygga eller undvika f6ljdsjukdomar och kompli-
kationer hos den enskilda patienten.

Md&inivémodellen

Den modell som ligger till grund for malnivaarbetet bestar av fem faser. Syf-
tet med modellen &r att skapa en strukturerad och transparant process dir en
del av mélnivaernas forankring i hilso- och sjukvarden sker tidigt i arbetet.
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Figurl. Socialstyrelsens malnivamodell

INDIKATORFAS MALFAS REMISSFAS %

FORVALTNINGS- OCH UPPDATERINGSFAS

Indikatorfas
I den forsta fasen sker grundarbetet med att gora ett urval av indikatorer, och
att formulera dessa sa att de blir métbara. Ett forsta mélnivaforslag tas fram
for de indikatorer som bedoms vara lampliga att malsatta. Detta arbete sker 1
samarbete med en grupp sakkunniga som deltagit i riktlinjeprocessen alterna-
tivt har en ledande roll i de kvalitetsregister som levererar uppgifter till det
statistiska underlaget.

Beddmningen av huruvida en indikator dr aktuell for malnivd eller inte ut-
gar fran vissa specifika kriterier. Indikatorerna ska:

+ vara aktuella for amnesomréadet

 vara mojliga for hélso- och sjukvarden att paverka

* ha en tydlig riktning (hogt eller lagt resultat &r att foredra)
* helst ha stabila och tillforlitliga nationella datakéllor.

Niér urvalet av indikatorer har genomforts sker en bestéllning av uppgifterna
fran berorda register. Dessa uppgifter sammanstélls till diagram och tabeller.
Den statistiska sammanstéllningen ingér i underlaget till konsensusprocessen.

Mdlfas
I malfasen far en storre konsensusgrupp diskutera sig fram till ett gemensamt
forslag till malnivaer utifran befintliga underlag.

Konsensusgruppen bestar av huvudmannarepresentanter fran varje hilso-
och sjukvardsregion, sakkunniga inom olika omraden samt foretrddare for
berdrda patientforeningar.

Som inledning till malfasen genomfors en modifierad Delphiprocess i
syfte att forbereda deltagarna infor det avslutande konsensusmétet. Delphi-
processen innebar att indikatorbeskrivningar, statistiska underlag (i de fall sa-
dana finns tillgdngliga) samt expertgruppens mélnivaforslag skickas ut via en
webbenkit till konsensusgruppens deltagare. Deltagarna rostar pa egen hand
pa det mélnivaforslag som de anser vara rimligast, med mgjlighet att ocksa
kommentera sitt val eller ange ett eget forslag. Vanligtvis sammanstills re-
sultaten och kommentarerna, varefter enkéten och den anonymiserade sam-
manstillningen skickas ut till gruppen igen. Pa grund av den pressade tidpla-
nen har det dock inte varit mojligt att skicka ut enkéten i tvd omgéngar i detta
malnivaarbete. Istdllet skickades underlaget fran webbenkiten ut som ett un-
derlag till konsensusmdotet.

Konsensusmétet for mélnivder inom MS och Parkinsons sjukdom genom-
fordes den 19 september 2016.
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Remissfas

Under remissfasen far berorda intressenter mdjlighet att 1amna synpunkter pa

de foreslagna malnivaerna. Darefter dr det expertgruppens uppgift att ta still-

ning till eventuella justeringar eller strykningar infor beslutsfasen.
Remissmottagarna for mélnivarapportern inom MS och Parkinsons sjuk-

dom é&r landstingen, berdrda specialistforeningar samt Neuroforbundet och

Parkinsonférbundet.

Beslutsfas
Nir eventuella justeringar efter remissrundan dr gjorda faststiller och publi-
cerar Socialstyrelsen malnivaerna.

Férvaltnings- och uppdateringsfas

De mélnivder som har faststéllts behdver ses 6ver och eventuellt justeras med
jdmna mellanrum, till exempel nér kunskapsldget inom omradet foréndras.
Det dr ocksé av intresse att folja pa vilket satt mélnivderna anvénds pa lokal,
regional och nationell niva.

Anvandningsomrdden for nationella mainivéer

Malnivéderna ger landstingen tydliga, matbara mél att arbeta mot. Utover
detta finns det en rad andra omraden dir malnivaer kan anvéndas for att styra
och leda hélso- och sjukvérden. Bland annat kan de anvindas som underlag
till utvecklings- och forbattringsarbeten samt till uppfoljning pa lokal och
regional niva. Av flera anledningar dr mélnivaer dock inte limpade som ut-
gangspunkt for ekonomisk erséttning till verksamheter inom landstingen.

Uppfdlining och utvardering
I samband med uppfoljning och utvérdering av varden kan mélnivéer vara ett
vérdefullt verktyg for att bedoma hélso- och sjukvardens resultat i forhél-
lande till den 6nskvérda kvaliteten. Genom att méta skillnaderna mellan fak-
tisk och 6nskvird niva dr det i de fall det finns tillforlitliga kostnadsdata dven
mdjligt att berdkna vilka kostnader eller besparingar som méluppfyllelsen
skulle innebéra, alternativt vilka merkostnader som uppkommer vid val av
mindre 1dmpliga behandlingar.

Socialstyrelsen kommer att anvinda malnivaerna i bland annat indikator-
baserade jaimforelser av hélso- och sjukvardens kvalitet och effektivitet samt
i utvdrderingar av foljsamheten till riktlinjeomraden.

Lokalt och regionalt kvalitetsarbete

Flera landsting och regioner anvénder idag uppgifter fran till exempel vard-
administrativa system, kvalitetsregister och Socialstyrelsens hilsodataregister
for att kontinuerligt folja kvaliteten 1 de egna verksamheterna. Uppgifterna
ligger bland annat till grund for omprioriteringar av resurser och initiering av
utvecklings- och forbittringsarbeten. For dessa landsting och regioner kan
malnivaer vara ett stod i styrning och ledning av hilso- och sjukvarden. Detta
giéller inte minst vid prioritering och omfordelning av resurser eftersom mal-
nivéerna ger en tydlig signal om vilket hall hédlso- och sjukvéarden bor striva
at. Pa verksamhetsniva kan de ocksa anvindas for att utveckla vardprocesser
och dérigenom stimulera till 6kad foljsamhet till de nationella riktlinjernas
rekommendationer.
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De mélnivder som Socialstyrelsen faststéller ar ibland hogt satta i forhél-
lande till det aktuella ldget 1 landet. Detta innebér att det kommer att ta tid for
hilso- och sjukvarden att komma upp till de uppsatta mélen.

Ekonomiska ersattningsmodeller

Det forekommer att landstingen tillimpar erséttningsmodeller dir verksam-
heter som uppnar ett visst mal fér en viss indikator far ekonomisk kompen-
sation fran landstinget. Dessa erséittningsmodeller kan ha olika struktur och
de lokalt satta mdlen kan skilja sig at. Ersattningsmodeller kopplade till nat-
ionella mélnivaer kan medfora risker som &r viktiga att ta i beaktande. Nedan
sammanfattas de tre vanligaste riskerna.

Alltfér generellt beskrivna indikatorer

Om indikatorn &r alltfor generellt beskriven eller om de begrepp som ingar 1
indikatorn inte har definierats i tillrdckligt hog grad kan resultatet bli svartol-
kat. Om indikatorn ingar i ett ekonomiskt ersattningssystem innebir detta att
fordelningen av resurser utifran indikatorns resultat riskerar att bli godtyck-
liga. Trots att vissa indikatorer inte passar i ett ersdttningssystem kan de fort-
farande utgora vérdefulla verktyg for att f6lja hilso- och sjukvardens kvalitet
over tid.

Risk for férédndrade registreringsrutiner

Nir ett landsting kopplar maluppfyllelse for en indikator till ekonomisk er-
sattning finns en risk att verksamheterna inte arbetar enbart for att hoja kvali-
teten utan dven fordndrar sina registreringsrutiner till berorda register. Patien-
ter som av olika orsaker inte har fatt den rekommenderade behandlingen kan
1 ldgre grad rapporteras till registret &n de som fatt den. P4 sikt kan detta leda
till att uppgifterna i kvalitetsregister och hélsodataregister blir mindre tillfor-
litliga. Detta kan i sin tur fa konsekvenser for savil registerbaserad forskning
som kvalitetsuppfoljning.

Negativa effekter for patienterna

I vissa fall avgrénsas indikatorer till att gélla en viss aldersgrupp eller en viss
grupp 1 ett visst sjukdomsstadium. Anledningen till detta ar i de flesta fall
teknisk. Genom att avgransa indikatorn till en grupp som 1 hog grad ska ha en
viss atgird gors den skarpare, vilket leder till att malnivan kan séttas hogre.
Detta innebér dock inte per automatik att det dr endast denna grupp som
kommer i fraga for den aktuella tgéirden. Aven andra patientgrupper kan dra
nytta av den.

Vid redovisningar av 6ppna jamforelser och nationella utvérderingar av
landstingens foljsambhet till nationella riktlinjer betraktas detta som en sjilv-
klarhet, men om denna typ av mitteknisk redovisning kopplas samman med
en ekonomisk ersattningsmodell finns det en risk att de grupper som inte in-
gér 1 indikatorns avgriansning i lagre grad far den rekommenderade atgérden.
Det giller i synnerhet om atgérden ar resurskrdvande.

Om indikatorerna

Socialstyrelsen har himtat indikatorerna fran den indikatorlista som ingér i
de nationella riktlinjerna for MS och Parkinsons sjukdom fran 2016 [2].
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Riktlinjerna uppdaterades 2022 [3]. Indikatorerna har tagits fram under rikt-
linjearbetet och syftar till att spegla hélso- och sjukvardens tillimpning av re-
kommendationerna i riktlinjerna.

Det faktum att indikatorerna speglar hilso- och sjukvérdens tillimpning av
viktiga rekommendationer i riktlinjerna sakerstéller att de antingen &r evi-
densbaserade eller har tagits fram genom en strukturerad konsensusprocess
inom ramen foOr riktlinjearbetet. Indikatorerna har arbetats fram tillsammans
med experter som ocksd deltog i riktlinjearbetet. Att indikatorerna &r vérde-
fulla verktyg for uppfoljning och forbéttringsarbete innebar inte att samtliga
ar lampliga for malnivaséttning,.

Om malnivaerna

De mélnivaer som presenteras i denna rapport har i flera fall hamnat pa en
hog niva 1 forhéllande till de resultat som vissa landsting presterar idag. For
manga landsting kan det darfor vara en utmaning att na méalen, men det &r
viktigt att komma ihag att de &r just mal och att det kan ta tid innan hélso-
och sjukvarden kan né dit. Beroende pa utgangsldget kan landstingen och
regionerna sjélva ta fram delmél for att s& sméningom né det efterstridvans-
varda malet. Mélnivaerna maste ocksa ses over regelbundet och justeras om
kunskapsldget fordndras. For malnivderna i detta arbete dr Socialstyrelsens
bedomning att de bor ses dver inom fyra ar efter inforandet.

Datakadllor

Att ta fram indikatorer och malnivaer for virden av personer med MS och
Parkinsons sjukdom har p4 ménga sitt varit en utmaning, eftersom det delvis
saknas nationella datakéllor. Heltdckande nationella register dr inte en nod-
véandig forutsittning for att ta fram mélnivaer, men arbetet underlittas avse-
vart om det redan finns utarbetade indikatorer och tillforlitliga data som be-
skriver hur varden och omsorgen ser ut idag.

Kvalitetsregister

Nir det géller MS finns det ett kvalitetsregister — Svenska MS-registret —
som omfattar ndstan alla specialistenheter (neurologiverksamheter eller mot-
svarande). Mer én tre fjardedelar av alla patienter med MS uppskattas vara
registrerade 1 MS-registret.

Aven om de flesta personer med MS ingér i registret ir det inte alla verk-
samheter som registrerar patienterna regelbundet, och vid alla besok. Det
finns ocksa stora variationer ndr det géller registreringen av olika variabler.
Vidare ér det huvudsakligen ldkare som anvéander och registrerar atgirder i
MS-registret. Detta innebér att vard- och rehabiliteringsinsatser som ges av
andra yrkeskategorier i dagsléget r svara att f6lja upp med hjdlp av kvali-
tetsregistret.

Det finns dven ett kvalitetsregister som beror insatser till personer med
Parkinsons sjukdom. Parkinsonregistret startade ar 2013, men i dagsléget ar
tackningsgraden begransad. Detta gor att det inte har varit mojligt att
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anvénda uppgifter fran Parkinsonregistret i arbetet med att ta fram nationella
malnivaer.

Socialstyrelsens register

Underlag till malnivaarbetet har d&ven hédmtats fran patientregistret och léke-
medelsregistret, som administreras av Socialstyrelsen.

Mojligheterna att himta data fran patientregistret har dock varit relativt be-
gransade. Detta beror dels pd att medicinska dtgirdskoder inte registreras i
tillracklig utstrackning, vilket ar en forutsattning for att det ska ga att folja
upp vilka behandlingsinsatser som ges. Det dr ocksa sa att insatser som utfors
av andra yrkeskategorier dn ldkare samt uppgifter om priméarvarden inte far
samlas in enligt gillande lagstiftning, vilket paverkar mdjligheterna till upp-
foljning.

Enkdater till landstingens specialistverksamheter

Nar det géller vissa centrala rekommendationer, som till exempel handlar om
tillgangen till multidisciplindra team, saknas helt och hallet nationella data.
Underlaget till mélnivaerna baseras dé istdllet pa enkédtdata, som har samlats
in parallellt med arbetet med mélnivaerna.

Data fran enkédterna presenteras i den utvardering som publiceras samtidigt
med de nationella riktlinjerna, i december 2016. Utvirderingen ar ocksa en
del 1 regeringens satsning pd vérden till personer med kroniska sjukdomar.

Fortsatt utveckling av datakdllor

Arbetet med mélnivierna har visat att det saknas uppgifter for att kunna f6lja
upp manga av de rekommendationer och indikatorer som har tagits fram
inom ramen for riktlinjearbetet. Det dr déarfor av storsta vikt att datakédllorna
fortsitter att utvecklas, till exempel genom ett 6kat deltagande i de nationella
kvalitetsregister som finns inom omradet.
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Socialstyrelsens nationella
malnivder

I f6ljande kapitel presenteras Socialstyrelsens mélnivder for de indikatorer
som i nuldget bedomts vara aktuella som malnivaindikatorer samt motivering
till malnivan. Redovisningen foljer samma disposition for samtliga indikato-
rer:

ett inledande avsnitt som beskriver vad indikatorn visar och varfor den ér
viktig att méta

en teknisk beskrivning av indikatorn med téljare och ndmnare angiven
Socialstyrelsens faststidllda nationella malniva, inklusive en motivering
redovisning av hur mélnivan forhéller sig till senast tillgingliga resultat pa
landstingsniva.
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Multipel skleros

Indikator M5. Sjukdomsmodifierande
behandling vid skovvist forlbpande MS
till personer under 40 ar

Indikatorn visar andelen personer under 40 &r med skovvist forlopande MS
som far sjukdomsmodifierande behandling.

Varfor ar indikatorn viktig att matae

Sjukdomsmodifierande behandlingar vid MS syftar till att hdmma och be-
gransa utbredningen av inflammationer i det centrala nervsystemet. Det finns
idag mer &n ett tiotal behandlingar som har visat sig ha langsiktigt positiva
effekter pa sjukdomsforloppet och som minskar graden av framtida funkt-
ionsnedsittningar. Det finns vissa skillnader mellan de olika likemedlen vad
géller antiinflammatoriska effekter, biverkningar, risker och priser, och be-
handlingsvalet baseras vanligen pa en sammanvégning av dessa faktorer.
Sjukdomsmodifierande behandlingar har visat sig ha en god effekt vid MS,
vilket gor att flertalet har en hog prioritet i de nationella riktlinjerna.

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

Sjukdomsaktiviteten avtar med aren enligt naturalforloppet, vilket gor att
behandling av personer i hog alder ofta inte 4r medicinskt motiverat. Kon-
trollerade studier visar att behandlingseffekten avtar redan vid 40 ars élder.
Denna indikator avgransas dérfor till att endast géller personer yngre én 40
ar, eftersom patienter i denna aldersgrupp har mycket stor nytta av ldkeme-
delsbehandling. Samtidigt bor betonas att manga personer dldre &n 40 ar
ocksa har behov av likemedelsbehandling, men att det ar svarare att mélsitta
hur stor andel i denna patientgrupp som bor fa behandling.

Teknisk beskrivning

Tiéljare: Antal personer under 40 4r med skovvist forlopande MS som be-
handlas med sjukdomsmodifierande behandling.

Ndmnare: Antal personer under 40 &r med skovvist forlopande MS.

Datakélla: MS-registret
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Felkallor

Alla patienter med MS finns inte registrerade i MS-registret. Det &r inte hel-
ler alla besok som registreras i registret. Tdckningsgraden varierar avsevért
mellan olika landsting, vilket bor beaktas vid tolkningen av resultaten.

Resultatet i diagrammet baseras pa uppgifter om de patienter som har ett
besok registrerat i MS-registret under de senaste tva aren. Eftersom patienter
som far sjukdomsmodifierande behandling sannolikt f6ljs upp i storre ut-
strackning 4n obehandlade patienter kan detta innebéra att den redovisade an-
delen lakemedelsbehandlade dr storre &n den faktiska.

En mindre grupp personer med MS behandlas med andra sjukdomsmodifi-
erande behandlingar 4n de som ingér i de nationella riktlinjerna. Det kan till
exempel handla om nya likemedel som ingar i kliniska studier. Andelen per-
soner som behandlas med sadana preparat dr dock mycket liten — ungefér en
procent. Storst dr andelen i Stockholm, dér tre procent far studieldkemedel el-
ler motsvarande.

Socialstyrelsens nationella malnivd

For indikatorn Sjukdomsmodifierande behandling vid skovvist forlo-
pande MS till personer under 40 ar har Socialstyrelsen faststillt mélni-
van till > 90 procent.

Motivering till méinivén

Det finns en mindre grupp patienter vars MS-sjukdom &r av en sddan karak-
tar att de inte bedoms ha séker nytta av langvarig likemedelsbehandling. Det
kan till exempel handla om patienter med endast ett skov och fa inflammato-
riska fordndringar observerade via magnetkameraundersokning (MR). Grup-
pen som inte bor behandlas bedoms dock utgdra mindre &dn 10 procent av
samtliga personer med skovvist forlopande MS, yngre dn 40 ar.
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Utvecklingsbehov i forhdllande till méinivé

Diagram 1. Sjukdomsmodifierande behandling vid skovvist forlopande
MS

Andelen personer under 40 &r med skovvist forldpande MS som far
sjukdomsmodifierande behandling, 2014-2015. Antal patienter kvar till méiniva

Kalmar 98
Blekinge 97
Halland 96
Vdasterbotten 96
Skdne 96
Jonkdping 96
Norrbotten 95
Varmland 95
Vastra Gotaland 94
RIKET 93
Vasternorriand 93
Gdavleborg 92
Stockholm 92
Sérmland 92
Jamtland 92
Vastmanland 91
Gotland 91
Uppsala 91
Ostergétland 90
Dalarna 89
Orebro 89
Kronoberg 88

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
LE 1 Socialstyrelsens malniva: = 90 % Procent
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. Hoégre téckningsgrad én det nationella genomsnittet

Kalla: MS-registret. Lagre tackningsgrad an det nationella genomsnittet

Indikator MéA. Arligt besdk hos Iékare
inom specialistvdrden

Indikatorn visar andelen personer med MS som har haft minst ett 1dkarbesok
inom den Oppna specialiserade varden under det senaste aret.

Varfér ar indikatorn viktig att mata?

For att kunna bestamma nér sjukdomsmodifierande behandling ska sittas in
eller dndras dr det nodvéandigt att kontinuerligt 6vervaka sjukdomsaktiviteten.
En kontinuerlig uppfoljning av sjukdomen ar ocksa nodvéndig for att kunna
erbjuda bésta mojliga symtomlindrande behandling. Att aterkommande un-
dersokas av en likare med betydande erfarenhet av MS dr darfor en forutsatt-
ning for att fa rétt sjukdomsmodifierande och symtomlindrande behandling.

Indikatorn visar antalet personer med diagnosen MS som har haft minst ett
lakarbesok inom den Oppna specialiserade varden under det senaste aret.

Det skulle vara dnskvért att méta hur stor andel av besoken som sker inom
en neurologisk verksamhet, och hos en ldkare med betydande erfarenhet av
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att arbeta med MS-patienter. Denna information registreras i MS-registret,
men eftersom registreringen i dagsliget inte ar heltickande ar det inte majligt
att dra slutsatser om andelen som fér ett ldkarbesok hos neurolog enbart base-
rat pa data frdn MS-registret. Fram till att tackningsgraden 1 MS-registret {or-
battras ytterligare ger dock denna indikator en bild av i vilken utstrackning
personer med MS har regelbunden kontakt med ldkare inom den 6ppna speci-
aliserade vérden.

Teknisk beskrivning

Tdljare: Antal personer med minst ett vardtillfille inom den 6ppna speciali-
serade varden med MS som huvuddiagnos under det senaste aret.

Ndmnare: Antal personer med MS.

Med ”antal personer med MS” avses alla personer som har minst tva vardtill-
féllen registrerade 1 patientregistret med diagnosen MS (huvud- eller bidia-
gnos) mellan aren 1987 och 2013 och som inte har avlidit. Att 1987 valts
som startar beror pa att samtliga landsting borjade registrera patienter till pa-
tientregistret vid denna tidpunkt.

Datakélla: Patientregistret, Socialstyrelsen

Felkallor

I patientregistret gér det att registrera vardtillfdllen pd verksamhetsomradet
neurologi. Pa grund av organisatoriska faktorer dr det ungefér hélften av
landstingen som inte anvdnder denna verksamhetskod, utan istéllet till exem-
pel koden for internmedicinsk verksamhet. Med anledning av detta baseras
indikatorn pa data fran samtliga 6ppenvardsverksamheter.

For att identifiera personer med MS har vi valt att inkludera alla personer
som har minst tva vardtillfillen registrerade i patientregistret med diagnosen
MS (huvud- eller bidiagnos) mellan &ren 1987 och 2013 och som inte har av-
lidit. Att endast personer med tva vardtillfallen eller mer ingér i populationen
beror pa att vi har velat exkludera personer med oséker diagnos. Detta inne-
bar dock att personer som faktiskt har MS, men som enbart har ett registrerat
vardtillfalle med diagnosen, inte ingér i populationen. I populationen kan det
ocksa felaktigt ingd personer som inte har MS, trots att de har minst tva vard-
tillfallen. Sannolikt ror det sig dock om fa personer.

Socialstyrelsens nationella malnivé

For indikatorn Arligt besok hos likare inom specialistvirden har Soci-
alstyrelsen faststillt malnivan till > 80 procent.

Motivering fill mainivén
Alla personer med MS behover inte arliga besok. Det giller till exempel per-
soner som inte ldngre har inflammatorisk aktivitet och som dven i 6vrigt har
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en symtomatiskt vilbehandlad sjukdom. Det kan ocksa finnas personer som
star pa stabil behandling och som har en 14g inflammatorisk aktivitet, och
som darfor inte behover arlig uppfoljning hos neurolog. Istillet kan uppfolj-
ningen 1 dessa fall ske hos en MS-sjukskdterska.

Utvecklingsbehov i forhdllande till mainivé

Diagram 2. Arligt besdk hos lékare inom specialistvarden, M$S

Andelen personer med MS som har haft minst ett I&karbesék med MS som huvuddiagnos
inom den éppna specialiserade varden under det senaste dret, 2014.

Antal patienter kvar till malniva

Vésterbotten 79 6
Ostergétland 75 38
Halland 68 68
Gotland 67 15
Sérmland 66 68
Ské&ne 66 320
Stockholm 64 580
Orebro 63 80
Jamtland 62 43
Vérmland 62 111
RIKET 62 3175
Véstmanland 62 78
Kronoberg 62 68
Blekinge 9 60
Kalmar 59 86
Vésternorriand 59 97
Jénképing 58 133
Dalarmna 57 135
Uppsala 57 145
Véastra Gétaland 56 740
Gavleborg 50 147
Norrbotten 48 157
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

[E ] Socialstyrelsens mainiva: = 80 %

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Indikator M7. Regelbundna MR-kontroller

Indikatorn visar andelen personer med skovvist forlopande MS som &r yngre
an 60 ar och som har genomgéatt minst en magnetkameraundersokning under
de senaste tvé aren.

Varfér ar indikatorn viktig att matae

Magnetkameraundersokningar dr en viktig del i behandlingsuppf6ljningen
vid MS. Regelbundna magnetkameraundersokningar ar en forutséttning for
att kunna f6lja sjukdomens utveckling och vid behov kunna justera den sjuk-
domsmodifierande behandlingen. Uppf6ljningen behdver dock inte goras ar-
ligen pé personer som inte uppvisat fordndringar vid magnetkameraunder-
sokning under 3-5 ars tid utan sjukdomsmodifierande behandling.
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Sjukdomsaktiviteten avtar med aren, vilket gor att dldre personer vanligt-
vis inte har samma behov av regelbundna magnetkameraundersokningar.
Detta gor att indikatorn &r avgrénsad till personer yngre @n 60 ar.

Personer med primér- eller sekundérprogressiv MS ingér inte heller 1 indi-
katorn, eftersom andelen som bor genomga arliga MR-kontroller inte &r lika
stor 1 denna patientgrupp.

Teknisk beskrivning

Tdljare: Antal personer med skovvis MS under 60 &r som genomgétt minst
en magnetkameraundersokning under de senaste tvd aren.

Ndmnare: Antal personer med skovvis MS under 60 ér
Datakélla: MS-registret

Felkallor

Alla patienter med MS finns inte registrerade i MS-registret, och det &r inte
heller alla besdk som registreras. Den storsta felkdllan dr dock sannolikt en
underregistrering av antalet genomforda magnetkameraundersokningar, ef-
tersom detta dr en variabel som manga verksamheter relativt nyligen har bor-
jat registrera i MS-registret.

Socialstyrelsens nationella malniva

For indikatorn Regelbundna MR-kontroller har Socialstyrelsen fast-
stallt malnivan till > 80 procent.

Motivering till mainivén

De flesta personer med skovvis MS som &r yngre dn 60 &r bor genomga re-
gelbundna magnetkameraundersokningar, for att fo6lja sjukdomens utveckling
och vid behov justera den sjukdomsmodifierande behandlingen. Det finns
dock en grupp patienter dir detta inte 4r nddvéandigt. Det handlar till exempel
om personer med 1ag inflammatorisk aktivitet och som har f6ljts upp under
en langre tid. Denna grupp bedoms dock utgdra mindre én 20 procent av pa-
tienterna som &r yngre dn 60 ar.

Utvecklingsbehov i férnallande till mdinivé

Nedan redovisas data fran Svenska MS-registret. Eftersom landstingen tycks
registrera MR-undersdkningar i mycket varierande omfattning dr det dock
svart att dra slutsatser om andelen som idag genomgar en MR-undersdkning,
enbart baserat pd dessa resultat. Det finns dock exempel pa landsting med en
hog registrering av MR-variabeln, didr man ocksa lyckas uppna Socialstyrel-
sens malniva.
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Diagram 3. Regelbundna MR-kontroller

Andelen personer med skovvis MS yngre &n 60 ar som genomgdatt minst en MR-
undersdkning under de senaste tva aren, 2014-2015.
Antal patienter kvar fill malnivé

Vasterbotten 87 0
Gévleborg 83 I S S N N S R R 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
Vastmanland 50 53
RIKET 48 2733
Halland 46 75
Skéne 43 410
Sérmland 40 78
Jonkdping 39 11
Varmland 38 111
Kalmar 31 81
Vastra Gétaland 22 934
Blekinge 7 94
Norrboften 5 134
Kronoberg 1 109
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
L E ] socialstyrelsens malnivé: = 80 % Procent

. Hégre t&ckningsgrad dn det nationella genomsnittet

Kalla: MS-registret. . Lagre téckningsgrad an det nationella genomsnittet

Indikator M11B. Tillgang Hill
multidisciplinGra team

Indikatorn visar andelen personer med MS som vid behov har mojlighet att
fa insatser fran ett multidisciplinirt team.

Varfér ar indikatorn viktig att matae

MS kan péverka en persons liv pd ménga olika sdtt. Det kan till exempel bli
svart att klara dagliga aktiviteter, som att utfora sitt arbete, laga mat, skota
sina barn eller utdva sina fritidsintressen. I en sddan situation kan det behd-
vas insatser frn ett multidisciplinért team, dér varje profession bidrar med

sin unika kompetens. Teamet kan hjélpa patienten att bibehalla sin livskvali-

tet och formaga att vara aktiv och delaktig i samhallet, trots en kronisk sjuk-
dom.
I ett fullstindigt MS-team bor foljande professioner ingé: ldkare, sjuksko-

terska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator och psykolog. Teamet bor dess-

utom ha tillgang till f6ljande kompetenser: logoped, dietist och uroterapeut.
De senare behover inte regelbundet delta i teammoten, men det bor finnas
namngivna personer som teamet kan kontakta vid behov. Teamets
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sammansattning och arbetsfordelning utgér frén enskilda personers behov
och kan darmed foréndras dver tid.

Personerna som ingér i teamet kan vara anstéllda vid en annan verksamhet
an den verksamhet som har huvudansvar for MS-varden (neurologiverksam-
het eller motsvarande).

Malnivan giller andelen personer med MS som vid behov har méjlighet att
fa insatser fran ett multidisciplinért team. I dagsldget saknas en datakélla som
mater detta pa individniva. Darfor presenteras istillet hur stor andel av speci-
alistverksamheterna som kan erbjuda sina patienter insatser fran ett multidi-
sciplindrt team (se diagrammet pa ndsta sida). Mojlighet att méta tillgéng till
multidisciplindra team pa individniva kommer att inforas i Svenska Neurore-
gistret (MS-registret).

Teknisk beskrivning

Téljare: Antal personer med MS som vid behov har mdjlighet att fa insatser
frén ett multidisciplinirt team bestdende av neurolog, sjukskoterska, arbetste-
rapeut, fysioterapeut, kurator och psykolog/neuropsykolog.

Ndmnare: Totalt antal personer med MS

Datakélla: MS-registret

Felkdallor
Bristande tidckningsgrad i kvalitetsregistret.

Socialstyrelsens nationella malniva

For indikatorn Tillgang till multidisciplindrt team har Socialstyrelsen
faststéllt malnivan till 100 procent.

Motivering till m&inivén

Alla personer med MS behdver inte kontinuerliga insatser fran ett multidisci-
plinért team. Om ett behov uppstar bor det dock finnas mojlighet att fa insat-
ser fran ett team dér neurolog, sjukskoterska, arbetsterapeut, fysioterapeut,
kurator och psykolog/neuropsykolog ingar.

Utvecklingsbehov i férnallande till mdinivé

Nedan redovisas resultat fran en enkétundersokning till landstingens speci-
alistverksamheter, ddr dessa har fatt ange om de har ett multidisciplinért team
eller inte, samt vilka kompetenser som ingar i teamet.

I diagrammet redovisas bade andelen verksamheter som har tillgang till
fullstindiga MS-team (det vill séga lidkare, sjukskdterska, fysioterapeut, ar-
betsterapeut, kurator och psykolog/psykolog), men ocksa team med tillgdng
till farre kompetenser dn de ovan ndmnda. Minimikrav pa ett team dr hér att
det utdover neurolog och sjukskoterska ska ingd minst ytterligare tvé av kom-
petenserna ovan.
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I enkéten definierades ett multidisciplinért team som ett team ddr personer
med olika vardprofessioner samarbetar kring patienterna och ger insatser
utifrdan deras behov. Teamets sammansdttning och arbetsfordelning ska utga
fran patientens behov. Vidare ska teamet ha ett uttalat uppdrag att arbeta
specifikt med insatser till personer med MS.

Personer som ingar i teamet ska bade ha tid for behandling och bedom-
ning av enskilda patienter som handldggs inom teamet och for deltagande i
teamtriffar. Aven personer som dir anstillda vid andra verksamheter in neu-
rologiverksamheten eller motsvarande kan inga i teamet. Personer som en-
bart har en radgivande funktion inkluderas dock inte.

Diagram 4. Tillgang till multidisciplindra team, MS

Andelen verksamheter med tillgéng till multidisciplindra team, 2016.
Antal svarande verksamheter

Blekinge
Dalarna
Varmland
Vdasterbotten
Vasternorrland
Gavleborg
Skane
Jamtland
Jonkdping
Kalmar
Kronoberg
Vastmanland
Orebro
Stockholm
RIKET

Halland
Ostergétland
Vastra Goétaland
Norrbotten
Uppsala
Gotland
Sérmland

CO——VWNWRW—=POWN =N —— — — —

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
mFyllsténdigt feam = Minimiteam Inget team allls Procent

Kalla: Socialstyrelsens enkat fill specialistverksamheter, 2016.

Indikator M12B. Tillgang till MS-
sjukskoterska

Indikatorn visar andelen personer med MS som har kontakt med en utsedd
MS-sjukskoterska.

Varfér ar indikatorn viktig att matae

En MS-sjukskoterska dr en sjukskdterska med sérskild kunskap om MS, och
som kan fungera som en koordinator for patient, likare och andra vardgivare.
Ur ett patientperspektiv dr det av stort vdrde att enkelt fa kontakt med en
sjukskoterska med kunskap om och erfarenhet av MS. Detta utgor grunden
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till ett ldngsiktigt, gott omhindertagande av personer med MS och dr en
trygghetsfaktor i personernas vardag.

Malnivan géller andelen personer med MS som har kontakt med en utsedd
MS-sjukskoterska.

I dagsldget saknas en datakélla som maiter detta pa individniva. Darfor pre-
senteras istéllet hur stor andel av specialistverksamheterna som kan erbjuda
sina patienter tillgang till en MS-sjukskoterska (se diagrammet pa nésta sida).
Mojlighet att mita tillgédng till MS-sjukskoterskor pa individnivd kommer att
inforas 1 Svenska Neuroregistret (MS-registret).

Teknisk beskrivning

Tidljare: Antal personer med MS som har kontakt med en utsedd MS-
sjukskoterska.

Ndmnare: Totalt antal personer med MS.

Datakélla: MS-registret.

Socialstyrelsens nationella malnivd

For indikatorn Tillgang till MS-sjukskéterska har Socialstyrelsen fast-
stéllt malnivan till 100 procent.

Motivering till méinivén
Alla personer med MS bor ha kontakt med en utsedd MS-sjukskoéterska.

Utvecklingsbehov i férnallande till mdiniva

Nedan redovisas resultat fran en enkétundersokning till landstingens speci-
alistverksamheter, ddr dessa har fatt ange om de har MS-sjukskdterska eller
inte, samt om MS-sjukskdterskan har sarskilt avsatt tid for uppdraget.

I enkédten definieras MS-sjukskoterska som en sjukskoterska med bety-
dande kunskap om MS, och som har ett uttalat uppdrag att specifikt arbeta
med patientgruppen. MS-sjukskoterskan fungerar bland annat som en koor-
dinator for patient, ndrstdende, vardpersonal och andra vardgivare.
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Diagram 5. Tillgang till MS-sjukskéterska
Andelen verksamheter med tillgang till MS-sjukskdterska, med eller utan avsatt tid, 2016.

Vdasterbotten
Jamtland
Dalarna
Vastmanland
Orebro
Véarmland
Vastra..
Skéne
Kronoberg
Uppsala
Blekinge
RIKET
Stockholm
Halland
Gdavleborg
Jonkdping
Ostergétland
Kalmar
Norrbotten
Vdasternorrland
Gotland
Sérmland

Antal svarande verksamheter
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mTillgdang till MS-sjuksk&terska med avsatt fid
mTillgdang till MS-sjuksk&terska utan avsatt tid
Nej, ingen MS-sjukskoterska

Kalla: Socialstyrelsens enkat fill specialistverksamheter.
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Parkinsons sjukdom

Indikator P5. Tid frén
behandlingskonferens till insattande
av avancerad behandling

Indikatorn visar andelen personer med Parkinsons sjukdom som fér avance-
rad behandling inom 90 dagar fran att beslut om behandling fattats vid en be-
handlingskonferens.

Varfor ar indikatorn viktig att matae

Niér Parkinsons sjukdom visar sig genom svédra motoriska fluktuationer, det
vill sdga stora variationer i rorelseformégan, kan det bli aktuellt med avance-
rad behandling. Det finns idag tre former av avancerad behandling. Djup
hjarnstimulering (DBS) innebér att det sker en neurokirurgisk operation med
inséttande av elektroder 1 hjdrnan, som kontinuerligt stimulerar vissa omra-
den 1 hjdrnan och dirigenom bidrar till att minska rorelsesvarigheter. Pump-
behandling med levodopa-karbidopa-gel innebér att ldkemedlet pumpas in
via tunntarmen, medan pumpbehandling med apomorfin ges under huden.

Anvindningen av avancerad Parkinsonbehandling varierar dver landet, och
det dr sannolikt fler personer @n de som hittills har behandlats som skulle ha
nytta av avancerad behandling. Véntetiderna dr dock langa — sérskilt till be-
handling med djup hjarnstimulering. Enligt den nationella vardgarantin, som
regleras 1 hélso- och sjukvardslagen (1982:763) och forordningen (2010:349)
om vardgaranti, ska behandling erbjudas inom hogst 90 dagar efter beslutsda-
tum.

Detta innebér att personer med behov av avancerad behandling bor erbju-
das dtgidrden inom 90 dagar frén att beslut om behandling fattats vid en be-
handlingskonferens. Aven detta ir dock en ldng vintetid for personer i behov
av avancerad behandling, eftersom svara fluktuationer kan medfora ett
mycket stort lidande och en kraftig inverkan pa livskvaliteten.

Teknisk beskrivning

Tiéljare: Antal personer med Parkinsons sjukdom som far avancerad behand-
ling inom 90 dagar fran att beslut om behandling fattats vid en behandlings-
konferens.

Ndmnare: Antal personer med Parkinsons sjukdom som far beslut om avan-
cerad behandling vid en behandlingskonferens.

Datakdlla: Parkinsonregistret.

Felkallor
Data finns for nidrvarande inte tillgédngliga da Parkinsonregistret dr under
uppbyggnad.
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Socialstyrelsens nationella mdalnivé

For indikatorn Tid fran behandlingskonferens till insdttande av avan-
cerad behandling har Socialstyrelsen faststéllt malnivan till att > 90
procent av patienterna ska ha fatt behandlingen inom 90 dagar.

Motivering till mainivén

De allra flesta patienter bor fa avancerad behandling inom 90 dagar fran be-
slut vid en behandlingskonferens. Det finns dock en liten grupp som inte kan
genomfora behandling inom den angivna tidsgrénsen, till exempel beroende
pa andra somatiska sjukdomar. Malnivan &r dérfor faststilld till 90 procent.

Utvecklingsbehov i férnallande till mdlniva
Data finns for nidrvarande inte tillgédngliga da Parkinsonsregistret dr under
uppbyggnad.

Indikator Pé. Arligt besdk hos I&kare inom
specialistvarden

Indikatorn visar andelen personer med Parkinsons sjukdom som har haft
minst ett ldkarbesok inom den 6ppna specialiserade varden under det senaste
aret.

Varfor ar indikatorn viktig att matae

Det finns ingen botande behandling f6r Parkinsons sjukdom men det finns
symtomlindrande behandlingar med en starkt positiv effekt pa funktion och
vélbefinnande, bade vad géller de motoriska och de icke-motoriska symto-
men. Behandlingen blir alltmer komplex ju ldngre sjukdomen fortskrider. Att
aterkommande undersokas av en ldkare med betydande erfarenhet av Parkin-
sons sjukdom &r en fOrutséttning for att nya symtom ska kunna identifieras
och ritt symtomlindrande behandling ska kunna séttas in.

Indikatorn visar antalet personer med diagnosen Parkinsons sjukdom som
har haft minst ett ladkarbesok inom den Oppna specialiserade varden under det
senaste aret.

Det skulle vara dnskvért att méta hur stor andel av besoken som sker hos
en ldkare med erfarenhet av att arbeta med Parkinsonpatienter, verksam inom
en neurologiverksamhet eller motsvarande. Férhoppningen ar att detta i
framtiden ska gé att méta via Parkinsonregistret. Fram till att denna informat-
ion blir tillgidnglig ger dock indikatorn en bild av i vilken utstrackning perso-
ner med Parkinsons sjukdom har regelbunden kontakt med ldkare inom den
Oppna specialiserade varden.
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Teknisk beskrivning

Tdljare: Antal personer med minst ett vardtillfille inom den 6ppna speciali-
serade varden med Parkinsons sjukdom som huvuddiagnos under det senaste
aret.

Ndmnare: Antal personer med Parkinsons sjukdom.

Med “antal personer med Parkinsons sjukdom” avses alla personer som har
minst tva vardtillfillen registrerade i patientregistret med diagnosen Parkin-
sons sjukdom (huvud- eller bidiagnos) mellan aren 1987 och 2013 och som
inte har avlidit. Att 1987 valts som startar beror pa att samtliga landsting bor-
jade registrera patienter till patientregistret vid denna tidpunkt.

Datakélla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Felkallor

I patientregistret gér det att registrera vardtillfdllen pd verksamhetsomridet
neurologi. Pa grund av organisatoriska faktorer dr det ungefér hélften av
landstingen som inte anvdnder denna verksamhetskod, utan istéllet till exem-
pel koden for internmedicinsk verksamhet. Med anledning av detta baseras
indikatorn pa data fran samtliga 6ppenvardsverksamheter.

For att identifiera personer med Parkinsons sjukdom har vi valt att inklu-
dera alla personer som har minst tva vardtillfillen registrerade i patientregist-
ret med diagnosen Parkinsons sjukdom (huvud- eller bidiagnos) mellan aren
1987 och 2013 och som inte har avlidit. Att endast personer med tva vardtill-
féllen eller mer ingér i populationen beror pa att vi har velat exkludera perso-
ner med osdker diagnos. Detta innebér dock att personer som faktiskt har
Parkinsons sjukdom, men som enbart har ett registrerat vardtillfille med dia-
gnosen, inte ingar i populationen.

Parkinsons sjukdom kan vara svart att diagnostisera eftersom det finns
flera diagnoser med en likartad sjukdomsbild, som till exempel sekundir el-
ler vaskulér parkisonism. I populationen kan det dérfor felaktigt inga perso-
ner som inte har Parkinsons sjukdom, trots att de har minst tva vérdtillfdllen
med denna diagnos. Sannolikt ror det sig dock om relativt fa personer.

Socialstyrelsens nationella malnivé

For indikatorn Arligt besék hos likare inom specialistvirden har Soci-
alstyrelsen faststillt malnivan till > 90 procent.

Motivering fill m&inivén

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hélso- och sjukvéarden bor er-
bjuda personer med Parkinsons sjukdom aterkommande kontrollundersok-
ningar hos en ldkare med betydande erfarenhet av Parkinsons sjukdom minst
tva ganger per ar. Lakarkontakten kan 1 perioder av stabil sjukdom ibland
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ersittas av kontakt med en Parkinsonsjukskoterska eller annan hilso- och
sjukvardspersonal som ingar i det multidisciplinira teamet. Alla personer
med Parkinsons sjukdom bor dock fa minst ett ldkarbesok per ar.

Flertalet patienter med Parkinsons sjukdom bor behandlas inom specialist-
varden. Det finns dock personer som av olika anledningar kan tas omhand
inom primérvarden. Det kan till exempel handla om éldre, multisjuka perso-
ner bosatta i glesbygdsomraden, med langa avstand till specialiserad vérd.
Malnivan ar darfor faststélld till 90 procent.

I ett fatal landsting kan dock de geografiska forutséttningarna vara sadana
att det kan vara svért att uppnd malnivén nir det géller andelen personer som
fatt minst ett 1akarbesok inom den 6ppna specialiserade varden.

Utvecklingsbehov i forhdllande till mainivé

Diagram 6. Arligi besok hos Idkare inom specialistvarden, Parkinsons

sjukdom
Andelen personer med Parkinsons sjukdom som har haft minst ett [dkarbesdk med Parkinsons
sjukdom som huvuddiagnos inom den 6ppna specialiserade varden under det senaste dret,

2014. Antal patienter kvar till malnivé
Gotland 67 33
Sérmland 67 118
Halland 66 143

Orebro 66 117
Ostergétland 66 176
Vdasterbotten 65 150

Varmland 65 148
Vastmanland 63 147
Jonkdéping 62 156
Stockholm 62 757

Vdasternorrland 61 162
Blekinge 60 96
Kronoberg 59 107

Skéne 59 689
RIKET 58 5223
Dalarna 55 186
Kalmar 55 157
Uppsala 52 225
Norrboften 50 207
Gavleborg 48 230

Vastra Goétaland 47 1122
Jamtland 46 99

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

[E__] Socialstyrelsens mainiva: = 90 %

Kdalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.
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Indikator P?. Behandling med
rekommenderade antidepressiva
|Gkemedel vid Parkinsons sjukdom —
(malnivd e aktuell)

Malniva for indikatorn har utgatt i och med att prioriteringen av olika lake-
medel for behandling av depression vid Parkinsons sjukdom dndrats till
samma prioritet for samtliga anti-depressiva ladkemedel (3).

Indikator P10B. Tillg&ng Hill
multidisciplinGra team

Indikatorn visar andelen personer med Parkinsons sjukdom som vid behov
har mojlighet att fa insatser fran ett multidisciplinért team.

Varfor ar indikatorn viktig att matae

Parkinsons sjukdom kan péverka en persons liv pd méanga olika sétt. Det kan
till exempel bli svart att klara dagliga aktiviteter, som att utfora sitt arbete,
laga mat, skota sina barn eller utdva sina fritidsintressen. I en sadan situation
kan det behdvas insatser fran ett multidisciplinért team, dér varje profession
bidrar med sin unika kompetens. Teamet kan hjdlpa patienten att bibehalla
sin livskvalitet och forméga att vara aktiv och delaktig i samhallet, trots en
kronisk sjukdom.

I ett fullstandigt Parkinsonteam bor foljande professioner inga: lékare,
sjukskdterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator, psykolog, logoped och
dietist. Teamets sammanséttning och arbetsfordelning utgér fran enskilda
personers behov och kan dirmed foréndras dver tid.

Personerna som ingdr i teamet kan vara anstéllda vid en annan verksamhet
an den verksamhet som har huvudansvar for Parkinsonvarden (neurologi-
verksamhet eller motsvarande).

Malnivéan giller andelen personer med Parkinsons sjukdom som vid behov
har mojlighet att fa insatser fran ett multidisciplinirt team. I dagsldget saknas
en datakélla som maiter detta pa individniva. Darfor presenteras istéllet hur
stor andel av specialistverksamheterna som kan erbjuda sina patienter insat-
ser fran ett multidisciplindrt team (se diagrammet pé nésta sida). Mojlighet
att méta tillgang till multidisciplindra team pa individniva kommer att inforas
1 Svenska Neuroregistret (Parkinsonregistret).

Teknisk beskrivning

Tiéljare: Antal personer med Parkinsons sjukdom som vid behov har mojlig-
het att fa insatser fran ett multidisciplinirt team bestdende av neurolog, sjuk-
skoterska, arbetsterapeut, fysioterapeut, kurator, psykolog/neuropsykolog, lo-
goped och dietist.

Ndmnare: Totalt antal personer med Parkinsons sjukdom
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Datakélla: Parkinsonregistret

Felkallor
Bristande tackningsgrad 1 kvalitetsregistret.

Socialstyrelsens nationella mdalnivé

For indikatorn Tillgang till multidisciplindirt team har Socialstyrelsen
faststillt malnivan till 100 procent.

Motivering till mainivén

Alla personer med Parkinsons sjukdom behover inte kontinuerliga insatser
frén ett multidisciplindrt team. Om ett behov uppstar bor det dock finnas
mojlighet att fa insatser fran ett team dar neurolog, sjukskoterska, arbetstera-
peut, fysioterapeut, kurator, psykolog/neuropsykolog, logoped och dietist in-
gar.

Utvecklingsbehov i forhdllande till méinivé

Nedan redovisas resultat fran en enkédtundersokning till landstingens speci-
alistverksamheter, dér dessa har fatt ange om de har ett multidisciplindrt team
eller inte, samt vilka kompetenser som ingér i teamet.

I diagrammet redovisas bade andelen verksamheter som har tillgéng till
fullstdndiga Parkinsonteam (det vill sdga ldkare, sjukskoterska, fysioterapeut,
arbetsterapeut, kurator och psykolog/psykolog), men ockséd team med till-
gang till farre kompetenser dn de ovan nimnda. Minimikrav pa ett team ar
hér att det utover neurolog och sjukskoterska ska ingd minst ytterligare tva av
kompetenserna ovan.

I enkéten definierades ett multidisciplindrt team som ett team ddir personer
med olika vardprofessioner samarbetar kring patienterna och ger insatser
utifrdan deras behov. Teamets sammansdttning och arbetsfordelning ska utga
fran patientens behov. Vidare ska teamet ha ett uttalat uppdrag att arbeta
specifikt med insatser till personer med Parkinsons sjukdom.

Personer som ingar i teamet ska bade ha tid for behandling och bedém-
ning av enskilda patienter som handldggs inom teamet och for deltagande i
teamtriiffar. Aven personer som dr anstdillda vid andra verksamheter dn neu-
rologiverksamheten eller motsvarande kan inga i teamet. Personer som en-
bart har en radgivande funktion inkluderas dock inte.
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Diagram 8. Tillgdang till multidisciplindra team, Parkinsons sjukdom

Andelen verksamheter med tillgéng till multidisciplindra team, 2016.
Antal svarande verksamheter

Blekinge
Uppsala
Varmland
Vasterbotten
Vésternorrland
Gavleborg
Sérmland
Dalarna
J&mtland
Jénképing
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Skdne

RIKET

Vastra Gétaland
Stockholm
Orebro
Ostergétland
Halland
Gotland
Vastmanland

COWNNEGN ZW—=Nww— -0 —— — — —

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
mFullstédndigt team = Minimiteam Inget team alls Procent

Kdlla: Socialstyrelsens enkdat till specialistverksamheter, 2016.

Indikator P11B. Tillgdng fill
Parkinsonsjukskdterska

Indikatorn visar andelen personer med Parkinsons sjukdom som har kontakt
med en utsedd Parkinsonsjukskoterska.

Varfér ar indikatorn viktig att matae

En Parkinsonsjukskoterska ér en sjukskoterska med sarskild kunskap om
Parkinsons sjukdom, och som kan fungera som en koordinator for patient, l4-
kare och andra vérdgivare. Ur ett patientperspektiv dr det av stort vérde att
enkelt fa kontakt med en sjukskdterska med kunskap om och erfarenhet av
Parkinsons sjukdom. Detta utgdr grunden till ett langsiktigt, gott omhénderta-
gande av personer med Parkinsons sjukdom och dr en trygghetsfaktor 1 per-
sonernas vardag.

Maélnivén giller andelen personer med Parkinsons sjukdom som har kon-
takt med en utsedd Parkinsonsjukskdterska.

I dagsldget saknas en datakélla som miter detta pa individniva. Dérfor pre-
senteras istéllet hur stor andel av specialistverksamheterna som kan erbjuda
sina patienter tillgang till en Parkinsonsjukskdterska (se diagrammet pa nista
sida). Mgjlighet att méta tillgang till Parkinsonsjukskoterskor pa individniva
kommer att inforas i Svenska Neuroregistret (Parkinsonregistret).
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Teknisk beskrivning

Tdljare: Antal personer med Parkinsons sjukdom som har kontakt med en ut-
sedd Parkinsonsjukskdterska.

Ndmnare: Totalt antal personer med Parkinsons sjukdom.

Datakélla: Parkinsonregistret.

Socialstyrelsens nationella malnivd

For indikatorn Tillgdang till Parkinsonsjukskoterska har Socialstyrelsen
faststillt malnivan till 100 procent.

Motivering fill m&inivén
Alla personer med Parkinsons sjukdom bor ha kontakt med en utsedd Parkin-
sonsjukskdterska.

Utvecklingsbbehov i forhdllande till méinivé

Nedan redovisas resultat fran en enkdtundersokning till landstingens speci-
alistverksamheter, dir dessa har fitt ange om de har Parkinsonsjukskdterska
eller inte, samt om Parkinsonsjukskdterskan har sirskilt avsatt tid for uppdra-
get.

I enkéten definieras Parkinsonsjukskdterska som en sjukskoterska med be-
tydande kunskap om Parkinsons sjukdom, och som har ett uttalat uppdrag att
specifikt arbeta med patientgruppen. Parkinsonsjukskoterskan fungerar
bland annat som en koordinator for patient, ndrstdende, vardpersonal och
andra vardgivare.
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Diagram 9. Tillgang till Parkinsonsjukskoterska

Andelen verksamheter med tillgéng till Parkinsonssjukskdterska, med eller utan avsatt
Antal svarande verksamheter

fid, 2016.

Vdasterbotten
Jamtland
Vasternorrland
Dalarna
Varmland
Skéne

Uppsala
Vastra Gétaland
Orebro
Blekinge
Stockholm
RIKET
Jénkdping
Halland
Gdévleborg
Kronoberg

Ostergdtland |

Sérmland
Kalmar

Norrbotten |

Vastmanland
Gotland

w
© A~ AN O LW a4 a4 A

O O L WNNNN W W

20 40 60 80
m Tillgdng till Parkinsonsjuksk&terska med avsatt tid
uTillgdng till Parkinsonssjukskoterska utan avsatt tid
Ingen Parkinsonsjukskdterska

Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialistverksamheter, 2016.
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Procent
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Bilaga 1. Deltagarférteckning

Tabell 2. Projektorganisation, malnivaer

Projektledningsgrupp

Vera Gustafsson Projektledare indikatorer och mainivder, Socialstyrelsen
Alexander Svanhagen Projektledare indikatorer och mdinivder, Socialstyrelsen
Per-Henrik Zingmark Projektledare nationella riktlinjer, Socialstyrelsen
Expertgrupp

Anders Svenningsson
Sven Pdlhagen

Mats Elm

Eva Mdnsson-Lexell

Medicinskt sakkunnig MS

Medicinskt sakkunnig Parkinsons sjukdom

Sakkunnig primdarvard
Sakkunnig rehabilitering

Konsensusgrupp

Karin Wirdfeldt
Joachim Burman
H&kan Widner

Jenny Holmberg

Ake Myr

Arja Vehkala Héglund
Ann Bjérkdal

Ylva Nilsgard
Margareta Tauberman

Helena Hallencreutz-
Grape

Marit Jenset
Inger Lundgren
Johan Lokk
Kristina Eriksson

Carsten Dencker

Britt Ahl

Katrin Bostrém

Jesper Petersson

Karl Landergren
Maria Dahlstrdm Roos
Erik Kristersson

Claes Martin

Svenska neurologféreningen
Svenska MS-sdliskapet

SWEMODIS

Svenska Logopedférbundet

Sveriges MS-sjukskdterskeférening
Vérdféreningen Movement Disorders
Férbundet Sveriges Arbetsterapeuter
Fysioterapeuterna

Svensk Kuratorsférening

Uroterapeutisk férening

Neuroférbundet
Parkinsonsférbundet
Svensk Geriatrisk Férening*
Dietisternas riksférbund*

Norra sjukvardsregionen
Uppsala-Orebro sjukvardsregion
Uppsala-Orebro sjukvardsregion
Sédra sjukvArdsregionen

Syddstra sjukvardsregionen

Véstra sjukv@rdsregionen

Vastra sjukvardsregionen
Stockholm-Gotland sjukvardsregion

*Kunde ej delta vid konsensusmotet

Projektarbetsgrupp

Sara Billfalk
Clara Larsson
Henny Rydberg
Caroline Kjulin
Rocio Winnersjo

Enk&tkonstruktor, Socialstyrelsen
Statistiker, Socialstyrelsen
Statistiker, Socialstyrelsen
Administration, Socialstyrelsen
Utredare, Socialstyrelsen
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