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Utvardering av varden vid multipel skleros och Parkinsons sjukdom

Forord

Socialstyrelsen har genomfort en nationell utviardering av varden vid
multipel skleros (MS) och Parkinsons sjukdom. Utgangspunkten har varit
de nationella riktlinjer for MS och Parkinsons sjukdom och de
forbattringsomraden som framkom i Socialstyrelsens utvéirdering 2016 av
varden vid MS och Parkinsons sjukdom.

Utvérderingen vander sig till beslutsfattare och verksamhetsledningar pa
olika nivaer inom regionerna och pa nationell niva. Den kan dven vara till
nytta for andra aktorer, som patientforeningar och berdrda yrkesgrupper,
allménheten och medier.

Projektledare for utvarderingen har varit Mattias Magnusson som
tillsammans med Ann-Sofie Bertilsson, Staffan Khan och Michael
Tornblom har utgjort projektets arbetsgrupp. Externa experter har varit
Sverker Johansson, Karin Lennartsson, Maria H Nilsson, Fredrik Schon
och Mathias Sundgren. I utvarderingen har dven foretrddare for MS-
registret respektive Parkinsonregistret och patientféreningarna Neuro och
Parkinsonforbundet bidragit. Ansvarig enhetschef har varit Maria State.

Bjorn Eriksson

Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har utvérderat varden vid MS och Parkinsons sjukdom med
utgangspunkt fran Socialstyrelsens nationella riktlinjer.

Tillgangen till sjukdomsspecifik
lakemedelsbehandling ar god

Regionerna foljer reckommendationerna om anvandning av olika
sjukdomsmodifierande ldkemedel vid MS, och den absoluta merparten av
personer med MS har tillgéng till dessa behandlingar. Tid fran
sjukdomsdebut till diagnos och dairmed mojlighet att starta behandling har
kortats de senaste aren, och MS-populationen som helhet uppvisar en hogre
grad av funktionsniva idag an for tio ar sedan. For personer éldre an 45 ar ar
dock tiden frdn symtom till MS-diagnos betydligt langre. MS som debuterar
i hogre aldrar maste darfor uppmérksammas, sa att tiden till diagnos och
start av behandling kan forkortas dven for denna grupp.

Tillgdngen till sjukdomsspecifik dopamininriktad behandling vid Parkinsons
sjukdom &dr generellt god och kognitiv svikt hos personer med Parkinsons
sjukdom uppmirksammas och behandlas idag i hogre grad an tidigare, men
dnnu inte alltid 1 tillracklig grad.

Fler behover foljas upp arligen

Fler personer med MS och personer med Parkinsons sjukdom behdver
arligen foljas upp av lékare i specialistvarden, och kontinuiteten i
uppfoljningen for den enskilde patienten méste sakerstdllas. Hos endast en
mindre andel (10-20 procent) kan vi visa pd kontinuerlig 1dkarbedomning
fem ar i rad. Aterkommande bedémning ir grunden for att tidigt uppticka
och didrmed 0ka forutsdttningarna for att kunna behandla sjukdomarnas
foljdverkningar.

Avancerad behandling borde na fler

Tillgangen till avancerad behandling vid Parkinsons sjukdom borde 6ka
avsevirt och behover bli mer jimnt fordelad mellan regionerna. Stirkt
aterkommande uppfoljning &r en viktig komponent for att personer i behov
av avancerad behandling ska upptickas i tid och for att de ska kunna fa
behandling och kunna tillgodogdra sig den.
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Oka tillgang till rehabilitering

Det dr angeldget att regionerna stéirker tillgdngen till rehabilitering. Béttre
sjukdomsspecifika behandlingar och 6kad livsldngd [1] leder till ett 6kat
behov av rehabilitering till personer med MS eller Parkinsons sjukdom for
att de ska bibehalla och dterfa funktioner, delaktighet och livskvalitet.
Utvirderingen visar att det saknas tillgang till multidisciplindra team for att
kunna ta patienternas behov i1 beaktande. Vidare kan inte alla regioner
erbjuda sammanhédngande teamrehabilitering, styrke- och konditionstraning
vid MS eller kurser for att hantera trotthet vid MS. En stor brist, som dven
papekades 1 forra utvirderingen, dr den laga tillgdngen till och kunskapen
om kognitiv beteendeterapi (KBT) som behandlingsmetod vid depression
for personer med Parkinsons sjukdom. Ungefdr 40 procent behandlas med
lakemedel vid depression, men endast 4 procent uppger att de erbjudits KBT
som behandlingsform. Hela tva tredjedelar av specialistvardsenheterna
uppger att de inte kan erbjuda sina patienter KBT.

Regionerna behover ocksa sékerstilla att de kan koordinera de olika
rehabiliteringsinsatserna och utarbeta rehabiliteringsplaner i hogre grad vid
sjukskrivning.

Utvérderingen visar ocksé att manga specialistvardsenheter har svart att
bemanna sina multidisciplindra team. Personalresurserna inom olika
yrkeskategorier 1 teamen behover dérfor stirkas. Sarskilt géller detta
rehabiliteringslikare, uroterapeuter och personal med psykologisk
kompetens, men manga rapporterar dven att de har brist pa neurologer.
Specialistvardsenheter med ansvar for personer med Parkinsons sjukdom har
overlag svarare att bemanna sina team 4n de som ansvarar for personer med
MS.

Registreringen behover forbattras for
att kunna félja vardens utveckling

Kvalitetsregistren utgor en viktig komponent i1 arbetet med att forbattra och
folja utvecklingen i varden inklusive att kunna gora regionala jamforelser av
tillgéngligheten till vard vid MS och Parkinsons sjukdom. Ett flertal
variabler, framfor allt inom Parkinsonregistret, har dverlag lag
tackningsgrad, och registreringen behover forbéttras for att mojliggora
jamforelser, bland annat av tid till diagnos och start av behandling. MS-
registret har ménga variabler med mycket god tdckningsgrad, men vissa
registreras med lang eftersldpning. Ett exempel dr registreringen av MR-
undersokningar, som ibland gors med flera ars fordrojning.
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Inledning

Socialstyrelsen utvirderar och rapporterar om léget i hilso- och sjukvarden,
tandvarden och socialtjidnsten. Socialstyrelsen arbetar for en god och jimlik
vard for alla. Det betyder rétt vard, i ritt tid och pa rétt niva utifrén
individens forutséttningar och vardbehov. Vi styr, stddjer, foljer upp och
analyserar hilso- och sjukvarden och tandvarden for att bidra till en god och
jamlik vérd pa lika villkor for alla. Ar 2016 publicerades nationella riktlinjer
[2] med rekommendationer, indikatorer [3] och malnivéer [4] for vard vid
multipel skleros och Parkinsons sjukdom. Parallellt genomforde
Socialstyrelsen en utvirdering [5] av varden for att se i vilken mén
regionerna redan vid inférandet foljde rekommendationerna.

Ar 2022 gjordes en dversyn av riktlinjerna vilket resulterade i

« ett uppdaterat underlag inklusive nya prioriteringar for samtliga
sjukdomsmodifierande likemedel for behandling av skovvis MS

« nya prioriteringar inom rehabilitering vid MS och Parkinsons sjukdom

« nya prioriteringar inom lakemedelsbehandling av depression hos personer
med Parkinsons sjukdom.

Utvirderingen 2016 visade att vissa rekommendationer foljdes 1 hog grad.
Tillgang till sjukdomsmodifierande behandling vid MS och dopamininriktad
lakemedelsbehandling vid Parkinsons sjukdom var 6verlag mycket god,
vilket tyder pa att néstan alla patienter med behov av sddan behandling
ocksa fick den. Diaremot visade sig andelen personer med MS och
Parkinsons sjukdom som fick minst ett arligt specialistlikarbesdk och
tillgang till multidisciplindra team och olika former av rehabilitering ligga
lagt 1 utvdrderingen 2016 — ofta langt ifran uppsatta malnivéer. Detta
resulterade i att Socialstyrelsen pekade ut en rad forbattringsomraden, och
regionerna uppmanades att se dver organisation och resursfordelning for att
sdkerstilla att personer med Parkinsons sjukdom och MS far den vard de
behover.

Samverkan

Till utvarderingen har Socialstyrelsen rekryterat en expertgrupp bestaende
av personer med olika professioner inom omradet MS och Parkinsons
sjukdom och med god kdnnedom om riktlinjernas utformning. I
utformningen och urvalet av fragestéllningar for utviarderingen har
Socialstyrelsen dven haft dialog med det nationella programomrédet for
nervsystemets sjukdomar, Sveriges Kommuner och Regioner och
patientorganisationerna Parkinsonforbundet och Neuro.
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Syfte och avgransning

Syftet dr att utvdrdera i vilken grad de nationella rekommendationerna foljs
av regionerna och identifiera vilka omraden som fungerar vél och vilka som
eventuellt behover forbéttras. I Nationella riktlinjer for vird vid MS och
Parkinsons sjukdom finns ndrmare 100 olika rekommendationer.
Rekommendationerna har givits en prioritet 1-10, dér ett lagt prioritetsvéirde
indikerar att stor nytta forvéntas av den foreslagna vardatgirden i
forhéllande till risk och kostnad.

Vi har valt ut vilka rekommendationer som ska utvirderas utifran

« indikatorer och malnivéer kopplade till rekommendationer
o grad av prioritet i riktlinjernas rekommendationer
o tidigare identifierade forbéttringsomraden fran utviarderingen 2016

« vilken data som ar mgjlig att samla in och analysera.

=> Lis mer om indikatorernas tekniska beskrivning i indikatorrapporten
samt malnivarapporten pa Socialstyrelsens webbplats.

Metod och datakallor

Utvérderingen baseras pa data frin Dodsorsaksregistret, Likemedelsregistret
och Patientregistret, som alla beskrivs pa Socialstyrelsens webbplats, samt
data frdn MS-registret och Parkinsonregistret, som beskrivs pa Svenska
Neuroregister (www.neuroreg.se). Vi har ocksa hamtat uppgifter fran
Statistikmyndigheten SCB, dels fran Utbildningsregistret och fran Regionala
statistikomraden (RegSO)', dels aggregerade uppgifter dver befolkningens
storlek frén Registret over totalbefolkningen.

Enkatundersékningar

For att samla in information till utvarderingen har Socialstyrelsen genomfort
fyra enkdtundersokningar. Socialstyrelsen har fatt kontaktuppgifter till
specialistenheter med ansvar for vard vid MS och Parkinsons sjukdom fran
regionerna och fran NPO neurologiska sjukdomar. Syftet med enkéterna var
att fa en bild av regionernas insatser for implementering av nationella
riktlinjer for vard MS och Parkinsons sjukdom. For vissa rekommendationer
inom riktlinjerna, dar virdéatgirden generellt dven utfors inom priméarvard,
har enkéter dven skickas till ett urval av primarvardsenheter. Enkéterna

! Regionala statistikomraden togs fram av SCB 2020 och beskriver de socioekonomiska utmaningarna i
respektive RegSO. Indelningen foljer ett index som bygger pa andel personer med lag ekonomisk
standard, andel personer med forgymnasial utbildning samt andel personer som haft ekonomiskt bistand
langre dn 10 ménader, har varit arbetsldsa ldngre 4n sex ménader eller bada delarna. Utifran detta
indelas Sverige i fem olika typer av omraden, fran omraden med mycket stora socioekonomiska
utmaningar till omrdden med mycket goda socioekonomiska forutséittningar.


https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/statistik/statistikdatabasen/
http://www.neuroreg.se/
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skickades med ett elektroniskt enkdtverktyg (Survey Generator). Via
enkitsystemet skickades dven flera padminnelser ut under insamlingsperioden
(Tabell 1).

Tabell 1. Enkatutskick till regionerna och svarsfrekvens

Mottagare Antal Inkomna Svarsfrekvens
utskick svar (%)

Specialistvardsenheter 55 44 80

for MS

Specialistvardsenheter 59 50 85

for Parkinsons sjukdom

Véardcentraler (enkét 657 162 25

om MS)

Vardcentraler (enkat 657 164 25

om Parkinsons

sjukdom)

Kalla: Socialstyrelsens enkater till specialistvardsenheter och vardcentraler, 2024.

Socialstyrelsen bedomer att den 1dga svarsfrekvensen fran enkdtinsamlingen
i primarvarden gor att data dérifran inte kan anvéndas for jamforande
analyser och resultatet ingér dérfor inte 1 rapporten. Fran de drygt 300
inkomna svaren fran primérvarden framgar att personer med MS eller
Parkinsons sjukdom framfrallt tas om hand inom den specialiserade
véarden.

-> Lis mer om enkéterna i bilaga 1 pa Socialstyrelsens webbplats.

Savil registerdata som enkétdata presenteras generellt for hela riket och dir
sa ar mojligt uppdelat pé region. Resultat frén register analyseras for
skillnader mellan kon, alder och utbildningsniva och 1 vissa fall utifrén
socioekonomi och dessa fordelningar redovisas i de fall relevanta skillnader
kan pavisas.



Utvardering av varden vid multipel skleros och Parkinsons sjukdom

Om MS och Parkinsons sjukdom

Multipel skleros och Parkinsons sjukdom ar bada kroniska sjukdomar som
drabbar centrala nervsystemet. Det finns idag cirka 23 000 personer som
lever med Parkinsons sjukdom och lika ménga som lever med MS i Sverige.

Multipel skleros

Multipel skleros ar en autoimmun sjukdom diar immunsystemet angriper
myelinskidorna som omger nervtrddarna. Sjukdomen ger lokaliserade
inflammationer i centrala nervsystemet. Dessa inflammationer kan ge
symtom som synnedsdttning, forlamningar, kdnselnedsattningar eller
kognitiva nedsittningar beroende pa vilken del av kroppen som &r paverkad.
MS kan antingen ga i skov med perioder av forsamring som helt eller delvis
laker, eller ha ett progressivt forlopp med successiv funktionsnedséttning.
For en del (cirka 10—15 procent) borjar sjukdomen med gradvis forsémring
utan symtomfria perioder, och da kallas sjukdomen primarprogressiv. De
flesta patienter insjuknar dock forst i skovvis MS, dér sjukdomen i bérjan
gar med Overgaende neurologiska symtom med symtomfria perioder
diremellan. Over tid, framforallt utan behandling, kan sjukdomen utveckla
ett forlopp med successiv forsdmring utan symtomfria perioder daremellan,
och dé kallas sjukdomen sekundérprogressiv MS [6, 7].

Hur mycket sjukdomen paverkar en persons funktionsforméga kan mitas
med skalan Expanded Disability Status Scale (EDSS). Skalans varde 0
motsvarar inga besvér och virden 9 eller hogre motsvarar ett tillstdnd dir
personen behover hjdlp med samtliga dagliga aktiviteter.

Mellan ungefir 800 och 1 000 personer i Sverige insjuknar arligen, och cirka
dubbelt s& ménga kvinnor som mén far sjukdomen (diagram 1).

Diagram 1. Incidens av MS
Antalet personer som arligen insjuknar i MS uppdelat pa man och kvinnor.

1200 r
1000 t te————— —
800 | . LI
600 |

400

Antal nyinsjuknade

200

0
2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

B <vinnor M Vin = - = Totalt
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.
De flesta som insjuknar &r 1 aldrarna 30-39 (se incidenskurvan i diagram 2).

Diagram 2. Alder och MS

Det totala antalet personer med MS (staplar) och antal nyinsjuknade (linje) i olika
aldersgrupper 2023.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Parkinsons sjukdom

Vid Parkinsons sjukdom forstors de nervceller som tillverkar dopamin, en
signalsubstans som hjérnan anvander for att skicka signaler mellan
hjérncellerna. Nar dessa celler forstors fir hjarnan svérare att kontrollera de
nervsignaler som styr kroppens rorelser. Sjukdomen kinnetecknas av olika
motoriska symtom, som langsammare rorelser, minskad rorlighet,
muskelstelhet, skakningar och balanssvérigheter. Férutom motoriska
symtom kan patienterna ocksa fa en lang rad icke-motoriska symtom, som
nedsatt luktsinne, svéljningsproblem och forstoppning, tita tringningar,
demens, depression, angest, apati och psykotiska symtom, somnstdrningar,
dagtrotthet, viktfordndringar och smaérta. Sjukdomsutvecklingen kan
beskrivas med den femgradiga Hoehn & Yahr-skalan. Skalans vérde 1
motsvarar milda symtom begrénsat till ena kroppshalvan, som generellt inte
stor den dagliga aktiviteten, och virde 5 motsvarar att sjukdomen gor
personen beroende av assistans for alla aktiviteter.

Mer dn 2000 personer insjuknar drligen i Parkinsons sjukdom. De flesta
insjuknar efter 65 ars alder, men 3—5 procent av patienterna ar yngre én 40
ar niar de motoriska symtomen debuterar (diagram 3) [8].

11
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Diagram 3. Incidens och prevalens for Parkinsons sjukdom

Det totala antalet personer med Parkinsons sjukdom (staplar) och antal nydiagnosticerade
(linje) i olika aldersgrupper 2023.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Nagot fler mén 4n kvinnor insjuknar, men pa grund av kvinnors hogre
medellivsldngd ar antalet mén och kvinnor 6ver 85 &r med sjukdomen lika
(diagram 4).

Diagram 4. Kon och alder vid Parkinsons sjukdom
Det totala antalet personer med Parkinsons sjukdom 2023 uppdelat pa alder och kon.
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o
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Antal nydiagnosticerade 2023

Likt EDSS-skalan som anvénds vid MS, sa finns for Parkinsons sjukdom en

funktionsskala som anger vilken grad av besvir som sjukdomen orsakar en

person (Hoehn & Yahr). Detta dr en variabel som kan registreras i

12
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Parkinsonregistret, och pd sikt nér tickningsgraden 6kat skulle den kunna
anvindas for att beskriva sjukdomsutvecklingen 6ver tid for hela
populationen.

Internationell utblick

European Multiple Sclerosis Platform (EMSP) jamfor dterkommande MS-
varden i en rad europeiska ldnder utifran till exempel forekomst av
sjukdomen, tillgdnglighet till behandling och forskningsforutsittningar [9].
Organisationen beskriver i sin senaste rapport att forutséttningarna for
forskning ar starka och att tillgangen till sjukdomsmodifierande behandling i
Sverige dr god. En studie har jamfort sjukdomsmodifierande behandling vid
nydebuterad MS i Danmark och Sverige, dir Sverige i hogre grad nyttjar
hogeftektiv sjukdomsmodifierande behandling, som ldkemedel riktade mot
CD20-uttryckande B-celler. Studien visar att snabb insdttning av hogeffektiv
sjukdomsmodifierande behandling, jimfort med att trappa upp annan
sjukdomsmodifierande behandling (som teriflunomid, dimetylfumarat och
beta-interferon), forlanger tiden innan funktionsstatusen for personer med
MS forsdmras [10].

EMSP pekar dock pa att Sverige har f4 neurologer i forhallande till antalet
patienter jamfort med 6vriga Europa. 2024 fanns 503 neurologer enligt
Socialstyrelsens nationella planeringsstod och antalet personer med MS
respektive Parkinsons sjukdom uppgick samma ar till cirka 23 000 personer
vardera enligt Patientregistret. Det motsvarar en specialist i neurologi per 46
personer med MS och lika manga med Parkinsons sjukdom. Medianen bland
undersokta europeiska lédnder dr enligt EMSP en neurolog per 23 personer
med MS [9], och EMSP rekommenderade Sverige [11] att 6ka antalet
praktiserande neurologer for att sdkerstdlla uppfoljningen av patienter med
MS.

13
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Sjukdomsupptackt

Det dr mycket viktigt att sdvdl MS som Parkinsons sjukdom upptécks tidigt i
sjukdomsforloppet for att rétt behandling ska kunna séttas in s& snabbt som
mojligt. I detta kapitel redovisar vi i vilken utstrackning
specialistvardsenheter med ansvar for vard vid MS och Parkinsons sjukdom
har samverkansrutiner med andra vardnivéer for att hantera fall av missténkt
Parkinsons sjukdom och MS. Dérefter redovisar vi resultat for respektive
sjukdomsomrades olika indikatorer och rekommendationer kopplade till
upptéckt och diagnostik.

Samverkansrutiner vid misstanke om
MS och Parkinsons sjukdom

Multipel skleros utreds framfor allt vid neurologiska specialistvardsenheter,
och misstdnkt Parkinsons sjukdom utreds vid neurologiska, medicinska eller
geriatriska specialistvardsenheter. En viktig faktor for att forkorta tiden frén
debut till diagnos é&r att andra vardinrittningar snabbt remitterar patienter
med misstidnkta symtom pa MS eller Parkinsons sjukdom till den
specialiserade varden. Skriftliga samverkansrutiner kan vara ett sitt att
underldtta processen for att tidigt upptécka och remittera patienter vidare till
neurologisk specialistvard och bidra till att vdrden utreder och behandlar
patienterna pa ett likvérdigt sitt. Utvdrderingen visar att andelen
specialistvardsenheter som har skriftliga rutiner for samverkan med annan
vérd vid misstdnkt MS och Parkinsons sjukdom har dkat. Idag har till
exempel dver 60 procent av de svarande specialistvardsenheterna inom sévél
MS- som Parkinsonvarden skriftliga rutiner for samverkan med
primérvarden jaimfort med endast drygt 20 procent 2016 (diagram 5 och 6).

14
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Diagram 5. Skriftliga samverkansrutiner vid misstanke om Parkinsons

sjukdom

Andelen specialistvardsenheter som har skriftliga samverkansrutiner med nedanstaende
verksamheter for nar dessa kommer i kontakt med personer som uppvisar symtom pa
Parkinsons sjukdom. Jdamforelse mellan enkatundersékningar 2016 och 2024.

Akutverksamhet

Andra verksamheter
Bild- och funktionsmedicin W 2016
W 2024

Geriatrisk verksamhet

Primarvard

o
)
o
N
o
o)
o
00
o
N
o
)

Procent

Kalla: Socialstyrelsens enkater till specialistvardsenheter 2016 och 2024.
Diagram 6. Skriftliga samverkansrutiner vid misstanke om MS
Andelen neurologiska specialistvardsenheter som har skriftliga samverkansrutiner med

nedanstaende verksamheter for nar dessa kommer i kontakt med personer som uppvisar
symtom pa MS. Jamforelse mellan enkatundersokningar 2016 och 2024.
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Kalla: Socialstyrelsens enkater till specialistvardsenheter 2016 och 2024.
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Bland de specialistvirdsenheter som saknar skriftliga rutiner for samverkan
med primédrvarden uppger en tredjedel att de &nda har en god samverkan
med Ovriga vardnivaer.

Tid till diagnos vid MS

En tidigt stdlld diagnos &r en forutséttning for att patienten ska kunna fa
tillgang till en effektiv sjukdomsbromsande behandling och den
rehabilitering och 6vrig hjélp som patienten har behov av. Effektiv
sjukdomsmodifierande behandling bor paborjas tidigt for att den ska ha en
god effekt pa sjukdomsforloppet. Mélet &r att fullstandigt hamma den
inflammatoriska aktiviteten for att minska risken for l1dngsiktiga
funktionsnedsittningar.

Patienternas skattning av tid till diagnos

Patientforeningen Neuro, som organiserar patienter med olika neurologiska
sjukdomar, skickade under mars 2024 en enkiit till sina medlemmar?.
Knappt hélften (48,1 procent) av personerna med MS som besvarat enkiten
uppger att de fatt diagnosen inom 6 manader (diagram 7) fran det att de
sokte vard.

Diagram 7. Hur lang tid tog det innan du fick korrekt diagnos, fran det
att du sokte vard?

Andelen patienter med MS som svarar att de fatt sin MS-diagnos inom viss tid fran det att de
sOkte vard.

m <1 manad = Iman -6 man 6man-1ar 1lar-2ar
®m2ar-5ar = mer an5ar m vet gj

Kélla: Medlemsundersokning 2024 Neurosjukvard. Resultat for de som uppgivit diagnos MS (1240 svarande
individer).

2 Socialstyrelsen har fétt ta del av resultat uppdelat pa sjukdomsgrupp. 3 259 medlemmar besvarade
enkiten (svarsfrekvens cirka 1/3) varav 1 247 uppger att de har diagnosen MS och 124 att de har
diagnosen Parkinsons sjukdom. Vi har hér valt att endast redovisa data for MS, dar underlaget ar
tillrackligt stort for att det ska vara mojligt att generalisera.
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Tid fran debut till MS-diagnos

MS-registret méter tid till diagnos fran tid for sjukdomsdebut, vilket dr den
tidpunkt dé lakare bedomer att symtom forenliga med MS boérjade. Av
diagram 8 nedan framgar att mediantiden (det vill sdga tiden for hélften av
patienterna) mellan sjukdomsdebut och diagnos var knappt 5 manader (140
dagar) for 2023. Det rader alltsa viss samstdmmighet om hur lang tiden ar
fran symtomdebut, respektive hur lang tiden &r fran det att patienten sokte
vard, till dess att patienten far diagnosen MS.

Diagram 8. Tid fran debut till diagnos, MS
Mediantiden mellan debut och diagnos hos personer med MS uppdelat pa kon och diagnosar.
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister.

Overlag har tiden mellan sjukdomsdebut och diagnos av MS gradvis blivit
kortare (diagram 8) under undersdkningsperioden. De flesta som insjuknar i
MS ér relativt unga (diagram 2), och tiden till diagnos &r kortare bland yngre
jamfort med Gvriga grupper. For dldersgruppen 0—34 ar dr mediantiden de
sex senaste aren 94,5 dagar. For dvriga aldersgrupper dr motsvarande tid 140
dagar (3544 ér), 276 dagar (45-54 ar) respektive 594 dagar (55—64 ar). Det
ar inte en obetydlig grupp som insjuknar vid 6ver 50 ars alder (Diagram 2)
och inom denna grupp ér alltsa tiden till diagnos betydligt l&ngre. Personer
som insjuknar 1 MS efter 50 ars alder ar ofta betydligt sjukare dn de som
insjuknar tidigare 1 livet [12], och differentialdiagnostiken for dldre med
MS-symtom é&r ofta bredare &n for yngre. Detta bidrar troligen till att det tar
langre tid for de dldre patienterna att f4 en diagnos.

Det finns skillnader mellan regionerna vad géller tid till MS-diagnos. I vissa
regioner dr mediantiden fran debut till diagnos strax under hundra dagar de
senaste sex aren, men i andra regioner dr motsvarande tid, med hdnsyn tagen
till regionernas olika &lderssammanséttning, mer dn 200 dagar (diagram 9).
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Diagram 9. Mediantid fran debut till diagnos 2018-2023 per region

Mediantiden (med kvartiler) fran sjukdomsdebut till MS-diagnos per region fér personer
diagnosticerade med MS 2018-2023*.
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister. *De senaste sex aren har slagits samman for att fa tillrackligt
manga patienter per region for att kunna analysera data.

Tid fran debut till diagnos av
Parkinsons sjukdom

Arligen insjuknar mer &n 2000 personer i Parkinsons sjukdom (diagram 3).
Parkinsonregistret méter tiden fran sjukdomsdebut till diagnos vid
Parkinsons sjukdom. Sedan ett tiotal ar finns uppgift i registret om tid till
diagnos for cirka 500 personer per ar. For detta utsnitt av nyinsjuknade, som
alltsa arligen omfattar mindre &n en fjardedel av de som far Parkinsons
sjukdom, har mediantiden fran debut till diagnos sjunkit 6ver tid och &r idag
cirka 1 ar (diagram 10).
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Diagram 10. Tid fran debut till diagnos, Parkinsons sjukdom
Mediantiden fran sjukdomsdebut till diagnos vid Parkinsons sjukdom 2013-2023.
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Kalla: Parkinsonregistret, Svenska neuroregister.

Undersdkningsmetoder inom
Parkinsondiagnostik

Enligt de nationella riktlinjerna bor sjukvéirden erbjuda en rad
undersokningar till personer med Parkinsonsymtom, som ett led i
diagnostiken, 1 de fall 1dkaren finner det nddvéndigt:

« undersokning av hjirnan med magnetkamera

« nuklearmedicinsk mitning av forlust av dopaminerga neuron med FP-
CIT-SPECT

o glukosmetabolism med 18-FDG-PET

« analys av neurofilament i ryggmargsvétska.

For att kunna uppfylla rekommendationen méste specialistvardsenheterna ha
tillgang till metoderna nir de behdver dem. Enligt enkéten till
specialistvardsenheterna har samtliga svarande (50) tillgang till MR,

90 procent till FP-CIT-SPECT, 84 procent till 18-FDG-PET och 98 procent
till analys av neurofilament i ryggmairgsvétska. Det fatal som inte har
tillgéng till samtliga undersokningsmetoder forklarar detta med att de har for
litet patientunderlag, att de vid behov kan remittera till universitetssjukhus
eller att kostnaden for undersokningsmetoden inte ticks av avtalet med
regionen.

Eftersom merparten av de svarande specialistvdrdsenheterna har tillgéng till
samtliga metoder har de goda forutséttningar att uppfylla
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rekommendationerna. De som inte direkt kan erbjuda FP-CIT-SPECT eller
18-FDG-PET kan oftast remittera patienten till ett storre sjukhus.

Analys av resultat

Fler specialistvdrdsenheter @n tidigare har skriftliga samverkansdokument
for hantering av misstiankt multipel skleros eller Parkinsons sjukdom som
uppticks inom andra vardverksamheter. Vidare visar data att tiden till MS-
diagnos har forkortats under métperioden, sa att de flesta idag diagnosticeras
inom 5 ménader fran symtomdebut. Detta giller dock inte i alla regioner och
inte i alla aldersgrupper. Tiden till MS-diagnos &r betydligt langre bland de
som insjuknar efter 45 ars &lder och 6kar med stigande alder. Sjukvérden
maste 6ka medvetenheten om att dven personer over 45 ar kan insjukna i
MS, sa att tiden till diagnos kan forkortas dven for denna éldersgrupp.

Vardens registrering av tid fran symtomdebut till diagnos i
Parkinsonregistret behdver bli bittre. For endast mindre en én fjardedel av
alla som arligen insjuknar i Parkinsons sjukdom finns uppgifter om tid till
diagnos. Det ér positivt att for denna del av parkinsonpopulationen har tid
till diagnos minskat de senaste dren, men for att tillforlitligheten 1
maitningarna ska oka och for att det ska bli mdjligt att gora jamforelser, till
exempel mellan olika regioner maste graden av registrering forbéttras.
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Sjukdomsspecifik behandling

Vid MS finns ldkemedel som kan bromsa sjukdomsforloppet och vid
Parkinsons sjukdom ldkemedel och DBS som lindrar symtomen. I detta
avsnitt presenterar vi utvirderingsresultat for de rekommendationer och
indikatorer som berdr sjukdomsmodifierande behandling vid MS och
dopamininriktad symtomatisk behandling inklusive DBS vid Parkinsons
sjukdom.

Sjukdomsmodifierande behandling
vid MS

Sjukdomsmodifierande behandling vid MS ingér i ett flertal av
rekommendationerna i de nationella riktlinjerna. Rekommendationerna
innebdr att hélso- och sjukvarden bor erbjuda behandling med
sjukdomsmodifierande ldkemedel till personer med skovvis MS eller
progressiv MS med inflammatorisk aktivitet. De likemedel som ingar i
rekommendationerna har olika prioritet — vissa har hogsta prioritet och andra
bor endast anvéndas 1 undantagsfall. Sedan forra utvdrderingen 2016 har
prioriteringen dndrats i samband med att riktlinjerna reviderades 2022.
Exempel pa éndringar dr behandling med B-interferon, som nedprioriterats
till prioritet 6, och behandling med antikroppar mot B-cellsantigenet CD20,
som har prioriterats upp till 1.

Tid fran diagnos till start av
sjukdomsmodifierande Idkemedelsbehandling
vid MS

Nér en MS-diagnos vl satts, dr det viktigt att sjukdomsmodifierande
lakemedelsbehandling sitts in s tidigt som mojligt. [ MS-registret
dokumenteras datum for diagnos och datum for start av
sjukdomsmodifierande behandling. Mediantiden till start av
lakemedelsbehandling var 23 dagar 2023 (diagram 11).
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Diagram 11. Tid fran MS-diagnos till start av sjukdomsmodifierande
behandling

Mediantiden fran diagnosdatum till datum for start av sjukdomsmodifierande behandling vid MS.

40

35

Dagar (median)
N N
o ul

N
Ul

2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister.

Graden av registrering av tiden mellan diagnos och start av behandling
varierar kraftigt mellan regionerna. I nedanstdende jamforelse (diagram 12)
av mediantiden for 2023 ingar endast de regioner dér tiden finns registrerad
for minst 15 patienter.
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Diagram 12. Tid fran MS-diagnos till start av sjukdomsmodifierande
behandling

Mediantiden fran diagnosdatum till datum for start av sjukdomsmodifierande behandling vid
MS per region 2023. Endast regioner dér minst 15 patienters tid fran diagnos till start av
sjukdomsmodifierande behandling finns registrerad ingar i analysen.
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister.

Region Visterbotten utmérker sig med en mediantid pa endast 4 dagar
mellan MS-diagnos och start av behandling. I fyra regioner d4r mediantiden
till start av behandling mer dn 50 procent langre &n mediantiden for hela
riket (23 dagar).
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Beslut om sjukdomsmodifierande behandling
sker i halften av fallen vid en multidisciplinar
behandlingskonferens (MDK)

Av specialistvardsenheterna uppgav 93 procent (41 av 44) att de ger
sjukdomsmodifierande behandling vid MS. De sjukdomsmodifierande
lakemedlen har olika effekt- och sidkerhetsprofil, och valet av behandling
behdver utga fran individen. Inom flera diagnosomraden rekommenderas
multidisciplindra behandlingskonferenser (MDK) inf6r val av behandling.
Detta for att patienten ska fa basta mdjliga behandling, men ocksa for att ge
varden mojlighet till ldrande och for att identifiera patienter som kan
erbjudas att inga i kliniska studier. MDK &r en konferens om val av
behandling, dér flera specialiteter och professioner kan inga. De
specialistvardsenheter som erbjuder sjukdomsmodifierande behandling har
tillfragats om hur valet av behandling gar till. Nastan hilften av dessa
specialistvardsenheter (20 av 41) uppger att de fattar besluten vid en MDK,
antingen i egen regi eller tillsammans med kolleger fran ett annat sjukhus. I
ovriga fall uppger specialistvrdsenheterna att det &r den behandlande
lakaren som sjdlv ordinerar behandlingen. Av dessa specialistvardsenheter
har en dryg tredjedel (8 av 21) svarat att de vid svérare fall 4nda har
mojlighet till MDK, till exempel tillsammans med ett universitetssjukhus.

De flesta patienter star pa
sjukdomsmodifierande behandling

Andelen MS-patienter under 40 4r med skovvis MS som stdr pa ndgon form
av sjukdomsmodifierande behandling har legat stabilt 6ver malnivén pa 90
procent sedan forra utvirderingen 2016. Andelen behandlade kvinnor med
MS i aldersspannet 0-39 ar ligger generellt ndgot lagre &n andelen
behandlade mién, vilket kan ha sin grund i att sjukdomsmodifierande
behandling kan behova avbrytas vid graviditet, amning eller ndr man 6nskar
bli gravid. Skovvist forlopande MS bor generellt behandlas med
sjukdomsmodifierande lakemedel, men olika kontraindikationer och
osikerhet om forloppet gor att alla patienter inte bor behandlas. Vidare avtar
sjukdomsaktiviteten med aren enligt naturalforloppet, vilket gor att det ofta
inte dr medicinskt motiverat att behandla personer i hog alder. Darfor ér
malnivan, att 90 procent av de med skovvis MS under 40 bor fa
sjukdomsmodifierande behandling, 1dmplig for kontinuerlig utvirdering.

Mellan 2013 och 2023 ligger merparten av regionerna generellt Gver
mélnivéan pa 90 procent for sjukdomsmodifierande behandling hos patienter
under 40 ar med skovvis MS. I diagram 13 visas data for 2023. Region
Gotland ligger klart lagre dn 6vriga regioner, men i och med att
patientgruppen dir uppgar till 15-20 personer kan enstaka patienter starkt
paverka utfallet ett visst ar. Det hogre konfidensintervallet for Region
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Gotland nar under de senaste tio dren alla r utom ett upp till 90 procent eller
hogre.

Diagram 13. Sjukdomsmodifierande behandling vid skovvist
féorlépande MS per region

Andelen personer under 40 ar med skovvist férlopande MS som far sjukdomsmodifierande
behandling per region 2023.
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister. Felstaplar visar 95-procentigt konfidensintervall.

Trots att sjukdomsaktiviteten avtar med &ren fick néstan 90 procent av
patienterna i gruppen 4049 ar 2023 sjukdomsmodifierande behandling
(diagram 14), vilket d&r malnivan for patienter under 40 ar. Totalt
behandlades 80 procent av alla MS-patienter med sjukdomsmodifierande
lakemedel 2023.
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Diagram 14. Sjukdomsmodifierande behandling vid skovvist
forlopande MS i olika aldersgrupper

Andelen personer med skowvist férlopande MS som far sjukdomsmodifierande behandling
per aldersgrupp 2023.
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister.

Behandling med anti-CD20-lakemedel ar den
absolut vanligaste sjukdomsmodifierande
behandlingen vid MS

En tydlig 6vergdng till att behandla med anti-CD20 (prioritet 1) observeras
over tid (diagram 15). Okningen sammanfaller med ett minskat antal
patienter som behandlas med B-interferoner.
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Diagram 15. Typ av sjukdomsmodifierande behandling vid skovvist
forlopande MS

Andel personer med sjukdomsmodifierande behandling under 40 ar med skowvist forldpande
MS som star pa viss behandling.
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister.

Vid forra utvdrderingen var det stora skillnader mellan regionernas
anvindning av sjukdomsmodifierande behandling. I vissa regioner
behandlades 2014-2015 upp till hélften av patienterna med B-interferoner,
och 1 andra behandlades en majoritet med anti-CD20-antikroppar [5]. 2023
behandlas inte mer dn en tiondel av patienterna med B-interferoner i ndgon
region, och i de flesta regioner dr andelen endast ett fatal procent. Totalt sett
har anvéndandet av B-interferoner vid MS minskat tiofalt sedan 2013. Likasd
har anvéndningen av S1P-receptormodulerare och glatirameracetat mer &dn
halverats under denna tid (diagram 16).
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Diagram 16. Minskad anvédndning av flera sjukdomsmodifierande
lakemedel

Andel personer med sjukdomsmodifierande behandling under 40 ar med skowvist forldpande
MS som star pa viss behandling.
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister.

2023 ar anvdndningen av anti-CD20 den vanligaste behandlingen i samtliga
regioner, och andelen behandlade ligger i regel 6ver 70 procent.
Natalizumab, som likt anti-CD20 har hogsta prioritet 1 riktlinjerna, anvands
betydligt mindre. I regel behandlas cirka en tiondel med Natalizumab, men i
vissa regioner upp till en fjdrdedel (diagram 17).
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Diagram 17. Sjukdomsmodifierande behandling vid skovvis MS
(personer under 40 ar) 2023

Fordelning per region av olika lakemedelsbehandlingar hos personer under 40 ar med
skowvist forlopande MS 2023.
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister.

EDSS-varde och sjukdomsforlopp over tid

Ett av flera sitt att bedoma symtom och funktionsférméga vid MS ér
skattningsinstrumentet EDSS. EDSS éar en skala som dvergripande méter
patientens funktionsformaga dér bedomaren skattar graden av paverkan
inom en médngd olika funktionsomraden, till exempel nervstatus, synskarpa,
gangformaga och patientens beddmning av sin blds- och tarmfunktion.

Ett hogt virde innebér att sjukdomen orsakar stora besvéir. EDSS-vérdet 0
(noll) innebar att patienten inte har nagra mitbara symtom pa sjukdomen,
véirden dver 6 innebir behov av hjdlpmedel vid forflyttningar, och véirden
over 9 innebdr vardbehov for samtliga funktioner.

Det genomsnittliga EDSS-vérdet i hela populationen har sjunkit fran drygt 3
till 2,5 mellan 2013 och 2023 (diagram 18).
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Diagram 18. EDSS-védrde dver tid for personer med MS
Genomsnittligt EDSS-varde 6ver tid for personer med MS 2013-2023.

35 ¢

3 +

25

2 F

15 F

EDSS-varde

1 k-

05

O T T T T T T T T T T 1
2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

=« = Totalt Man  s—Kyinnor

Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister.

Funktionsformégan skiljer sig vésentligt mellan sjukdomsforloppen. Dérfor
presenteras EDSS-vérdena dven uppdelat pa skovvist forlopande MS,
primérprogressiv MS och sekundérprogressiv MS. Bland personerna med
skovvist forlopande MS har det genomsnittliga EDSS-viardet gatt ned fran
2,2 till 1,72, mellan 2013 och 2023 (diagram 19).

Diagram 19. EDSS-vérde for personer med olika MS-férlopp
Genomsnittligt EDSS-varde fér MS-patienter med skovvis MS 2013-2023.
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister.

Sjukdomsaktivitet i hela populationen kan ocksé beskrivas med andelar av
patienterna som befinner sig i ett visst forlopp av sjukdomen. En 6kad och
forbéttrad sjukdomsmodifierande behandling kan bidra till att det tar langre
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tid innan skovvis MS overgar i sekundéarprogressiv MS. Under
tioarsperioden 2013—2023 har andelen MS-patienter med
sekundéarprogressiv MS sjunkit fran cirka 20 procent till 17 procent
samtidigt som andelen MS-patienter som befinner sig i den skovvisa fasen
okat fran 73 procent till 78 procent (diagram 20).

Diagram 20. Férdelning av patienter utifran sjukdomsforlopp i MS-
registret
Andel patienter (procent) med skowvis, sekundar- och primarprogressiv MS 2013-2023.
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister. PP = primarprogressiv MS; SP = sekundarprogressiv MS.

Sjukdomsspecifik behandling av
Parkinsons sjukdom

All tillgénglig behandling av Parkinsons sjukdom &r symtomatisk och syftar
till att mildra de symtom som sjukdomen ger upphov till. Effekten &r ofta
mycket god, sdrskilt i ett tidigt skede av sjukdomen. Behandlingen bestér
framfor allt av 1dkemedel som stimulerar dopaminnétverken i hjdrnan. I ett
tidigt skede av Parkinsons sjukdom &r det ofta tillrickligt med peroral (eller
transdermal) dopaminerg behandling, antingen som enda behandling eller i
kombination med ldkemedel som minskar nedbrytningen av tillfért dopamin.
[ utvalda fall kan patienten ocksé erbjudas avancerade behandlingar (pa
engelska device-assisted therapies). Det kan bli aktuellt om
lakemedelsbehandlingen ger otillfredsstillande eller varierande effekt pa
patientens rorelsemonster, eller nér sa kallade motoriska fluktuationer
(dagliga svingningar av Parkinsonsymtom och ofrivilliga 6verrorelser) blivit
ett betydande problem for patienten. De avancerade behandlingarna
inbegriper deep brain stimulation (DBS), som dven kan anvindas vid svér
tremor vid Parkinsons sjukdom nir mediciner inte hjilper, och
pumpinfusionsbehandling med levodopa eller apomorfin. DBS ér ett
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inopererat system som ger kontinuerlig hogfrekvent elektrisk stimulering 1
specifika malpunkter i hjarnan. Pumpbehandling ges subkutant (apomorfin)
eller intestinalt via perkutan endoskopisk gastrostomi (levodopa). Sedan
2024 finns dven en pump som administrerar levodopa subkutant
(foslevodopa-foscarbidopa; ingér inte i métningen).

Tid fran diagnos till behandlingsstart vid
Parkinsons sjukdom

Tidig inséttning av dopamininriktad behandling har stor potential att minska
de symtom som utvecklas vid Parkinsons sjukdom. Det dr dérfor onskvért
att tiden fran symtom pa Parkinsons sjukdom till start av behandling
generellt dr sa kort som mojligt. I kapitlet om sjukdomsupptéckt redovisades
att mediantiden mellan forsta symtom pa Parkinsons sjukdom och diagnos
for ett utsnitt av de som &rligen insjuknar i Parkinsons sjukdom har minskat
de senaste aren, till en mediantid av ett ar mellan debutsymtom och diagnos.
(diagram 10). Det ar ocksa ungefar den tid det tar fran de forsta symtomen
till start av behandling — mediantiden fran diagnos till behandlingsstart 4r 0
dagar 2023. Variationen dr dock stor, och det forekommer ocksé att personer
med Parkinsons sjukdom sjélva viljer att avvakta med inséttande av
lakemedel. Det kan finnas flera skl till det, och ett kan vara att symtomen
annu dr milda och inte funktionsnedséttande. Behandling med dopaminerga
lakemedel anvédnds ocksd som en del av utredning och diagnostik av
misstiankt Parkinsons sjukdom. Darfor har manga personer med Parkinsons
sjukdom péborjat sin behandling innan de far diagnos.

De flesta personer med Parkinsons sjukdom
star pa sjukdomsspecifik behandling

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med antingen
dopaminerga ldkemedel eller DBS har legat 6ver 90 procent de senaste 10
aren och uppgér till 92 procent 2023. Bland personer dldre dn 85 ar dr det en
nagot ldgre andel som behandlas (85 procent 2023), vilket dr ungefér 10
procentenheter ldgre dn for aldersgruppen 6574 ér (diagram 21).
Anledningar till den lagre andelen behandlade patienter i den éldsta
aldersgruppen kan vara osédkerhet kring diagnosen hos dldre med flera
sjukdomar samt att viss behandling av samsjuklighet inte bor kombineras
med Parkinsonldkemedel.

Indikatorerna for Parkinsons sjukdom baseras pa en population dér de
individer som har tv4 tidigare vardtillfdllen i Patientregistret med Parkinsons
sjukdom som diagnoskod inkluderas. Patientregistret saknar tillridckligt bra
uppgifter for att kunna utesluta de individer som vid en viss tidpunkt endast
utreds for Parkinsons sjukdom och dér det senare visar sig vara nigon annan
sjukdom. Vidare ér tickningsgraden 1 Parkinsonregistret gentemot
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Patientregistret ca: 45 %°. Sammantaget blir dirfor populationen med
Parkinsonpatienter hogre i Socialstyrelsens indikatorer, och incidens,
prevalens och resultat av enskilda indikatorer dr ddrmed inte direkt
jdmforbara med de som redovisas i Parkinsonregistret.

Diagram 21. Lakemedelsbehandling och DBS vid Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom per alderskategori som som behandlas med
dopaminerga ldakemedel eller DBS 2013-2023.
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Kalla: Parkinsonregistret, Svenska neuroregister.

Samtliga regioner ligger inom spannet 89-96 procent behandlade patienter
(diagram 22). Spannet for andelen behandlade patienter grupperade efter
utbildningsnivaer 2023 (forgymnasial, gymnasial och eftergymnasial
utbildning) dr ndgot smalare, 92-96 procent. Uppdelning efter
socioekonomisk standard ger att 89 % av personer med Parkinsons sjukdom
i omraden med stora socioekonomiska utmaningar behandlades 2023.
Motsvarande siffra for boende i omrdden med mycket goda
socioekonomiska forutsattningar ér 95 %.

323 378 personer med Parkinsons sjukdom (minst tvd vardtillféllen med diagnoskod G20) dterfinns i
Patientregistret 2023 och av dessa finns samma ér enligt senaste uttag 10 938 personer registrerade i
Parkinsonregistret.
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Diagram 22. Lakemedelsbehandling och DBS vid Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom per region som som behandlas med
dopaminerga ldkemedel eller DBS 2023.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Avancerad behandling vid Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom kan, trots likemedelsbehandling, ge stora och
oforutsigbara variationer i rorelseforméagan under dygnet med pataglig
forsdmring av personens mojligheter till aktivitet och delaktighet 1 det
dagliga livet. Da kan avancerad behandling bli aktuellt. Avancerad
behandling inkluderar DBS (prioritet 1), LCIG-pump, LCEIG-pump
(prioritet 3) och apomorfininfusionspump (prioritet 4). DBS, som har hogsta
prioritet, lampar sig inte for alla personer, till exempel inte {or dldre
personer med betydande kognitiv svikt. Under 2024 introducerades
ytterligare en avancerad behandling i form av subkutant administrerad
pumpbehandling med levodopa. Detta lakemedel fanns séledes inte under
den period som rapporten ticker. Ett fatal patienter fick behandlingen redan
2023 inom forskningsstudier, men de har inte inkluderats i analysen.

Av 50 svarande specialistvardsenheter uppger 16 att de utfor nagon form av
avancerad behandling. Samtliga av dessa utfor pumpbehandling med
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apomorfin, och merparten utfor &ven pumpbehandling med levodopa (LCIG,
LCEIG och fLfCSCI). Endast de 6 universitetssjukhusen behandlar med DBS.

De avancerade behandlingarna dr mycket effektiva, men de ar ocksé
forknippade med vissa biverkningar och hoga kostnader. Effekten av de
olika behandlingarna dr ocksa beroende av personens alder, specifika
symtom och hela sjukdomsbild. Dérfor ar just valet av typ av avancerad
behandling en central aspekt. I de nationella riktlinjerna rekommenderas att
beslutet om vilken behandling som ska ges fattas vid en MDK, dér personer
med kunskap och erfarenhet av alla avancerade behandlingar ingar.

Beslut om avancerad behandling fattas oftast
vid en MDK

Av de 16 specialistvardsenheter som i enkéten svarade att de sjdlva utfor
ndgon form av avancerad behandling uppgav 14 att de genomfoér MDK nér
de ska vilja typ av avancerad behandling. Av de 6vriga tva uppger en enhet
att MDK endast sker infor DBS-behandling och en enhet att de endast fattar
beslut sjdlva om apomorfinpump ar aktuellt, och att beslut om 6vriga
avancerade behandlingar fattas av universitetssjukhus.

Professioner som ingar i MDK infér val av
avancerad behandling vid Parkinsons sjukdom

Av de 14 specialistvardsenheter som genomfor MDK nir de ska vélja typ av
avancerad behandling uppger samtliga att en neurolog deltar, nistan
samtliga att en Parkinson-sjukskoterska® deltar och hilften att en
neurokirurg deltar, men endast en femtedel uppger att en neuropsykolog
deltar. Knappt hélften av de svarande uppger att dven andra yrkeskategorier
deltar vid MDK vid behov, till exempel arbetsterapeuter, fysioterapeuter,
logopeder, och underskdterskor.

Tid till avancerad behandling

Bland de som fétt avancerad behandling 2023 (diagram 23) dr mediantiden
mellan diagnos och start av avancerad behandling knappt 8 &r.

Andelen som far avancerad behandling 6kar

Mellan 2013 och 2023 har andelen personer med Parkinsons sjukdom som
far avancerad behandling 6kat nagot, fran drygt 4 procent till 5,7 procent. En

4 Sjukskoterska med sirskild utbildning och betydande erfarenhet av Parkinsons sjukdom

35



Utvardering av varden vid multipel skleros och Parkinsons sjukdom

lite storre andel mén &n kvinnor (0,3 procentenheter per 2023) far avancerad
behandling (diagram 23).

Diagram 23. Avancerad behandling vid Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som fatt avancerad behandling uppdelat pa méan,
kvinnor och samtliga patienter (totalt).
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

De som insjuknar i Parkinson tidigare i livet har lagre forekomst av annan
sjuklighet och férre svéra icke-motoriska komplikationer som betydande
balansnedsattning och kognitiv svikt (som kan utgdra kontraindikation mot
avancerad behandling). Dérfor &r andelen personer med Parkinsons sjukdom
som star pd ndgon form av avancerad behandling vanligast i aldersgruppen
0—-64 ar (diagram 24), dven om antalet personer med avancerad behandling
ar storst 1 gruppen 5674 ér. Bland dldre &n 75 ar blir avancerad behandling
ovanligare, vilket kan forklaras av att dldre personer med Parkinsons
sjukdom ofta har kontraindikationer mot avancerad behandling.
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Diagram 24. Avancerad behandling utifran alder vid Parkinsons
sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom i olika dlderskategorier som fatt avancerad
behandling.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Viss skillnad finns vad géller utbildningsniva och tillgénglighet till
avancerad behandling, dir andelen personer med hogre utbildningsniva som
far avancerad behandling &r 8,9 procent och andelen med endast
forgymnasial utbildning ir 6,5 procent®. Skillnaden mellan regionerna ér
storre (med hinsyn tagen till alderssammansittning). I Region Jonkoping,
Region Kalmar och Region Ostergétland stér till exempel mer én var tionde
patient pa avancerad behandling medan hélften sa stor andel gor det i vissa
andra regioner (diagram 25).

5 For dldre dn 80 &r saknas uppgift om utbildning.
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Diagram 25. Avancerad behandling vid Parkinsons sjukdom per region

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som under 2023 fatt avancerad behandling
uppdelat pa personens hemregion.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

DBS ar den vanligaste avancerade
behandlingen

Under 2023 fordelade sig de olika typerna av avancerad behandling enligt

nedanstdende cirkeldiagram (diagram 26).
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Diagram 26. Typ av avancerad behandling

Andelen behandlingar med DBS, levodopa-karbidopa intestinal gel (LCIG), levodopa-
karbidopa entekapon intestinal gel (LCEIG) och apomorfin av all avancerad behandling vid
Parkinsons sjukdom under 2023.

m DBS
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LCEIG

m Apomorfinpump

Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

DBS (prioritet 1) &r den vanligaste avancerade behandlingen och har sa varit
med strax under hélften av all avancerad behandling i minst tio érs tid
(diagram 27). Nést vanligast dr behandling med levodopa-karbidopa tillfort
via intestinal pump (prioritet 3), dar preparat med tilldgg av entekapon
LCEIG (Lecigon ®) vunnit mark sedan preparatet infordes 2018.
Pumpbehandling med apomorfin (prioritet 4) dr minst vanligt och utgor
2023 mindre 4n en tiondel av all avancerad behandling (diagram 27)
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Diagram 27. Fordelning av avancerade behandlingar vid Parkinsons
sjukdom éver tid

Andelen behandlingar med DBS, levodopa-karbidopa intestinal gel (LCIG), levodopa-
karbidopa entekapon intestinal gel (LCEIG) och apomorfinpump av den totala mangden
avancerade behandlingar.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Typ av avancerad behandling skiljer sig at
mellan regioner

Forutom att andelen personer med Parkinsons sjukdom som far avancerad
behandling skiljer sig &t mellan regioner, sé skiljer sig d&ven valet mellan
olika typer av avancerad behandling mellan regionerna (diagram 28). 19 av
21 regioner dr DBS den vanligaste avancerade behandlingen. I ovriga
regioner dr ndgon av pumpbehandlingarna med levodopa-karbidopa
vanligast.
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Diagram 28. Férdelning av olika avancerade behandlingar per region
Olika typer av avancerad behandling region per region 2023. Andelen DBS (deep brain
stimulation), LCIG (levodopa-karboxydopa (Duodopa)), LCEIG (levodopa-karboxidopa med
COMT-héammare (Lecigon)) och apomorfinpump av den totala mangden avancerade
behandlingar.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

DBS-behandling ar vanligast i aldersgruppen
0-64 ar

Yngre personer behandlas oftare med DBS, medan pumpbehandling med
levodopa-karboxidopa, med eller utan entekapon, dr jamnare fordelat mellan

aldersgrupperna, forutom i gruppen over 85 ar dér avancerad behandling ar
ovanligt (diagram 29).
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Diagram 29. Typ av avancerad behandling férdelat pa aldersgrupper
Fordelningen av DBS (deep brain stimulation), LCIG (levodopa-karboxydopa (Duodopa)), LCEIG
(levodopa-karboxidopa med COMT-hammare (Lecigon)) och apomorfinpump i olika
aldergrupper.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Analys av resultat

Sjukdomsmodifierande behandling vid MS

Nir en patient fitt diagnosen MS ér det viktigt att sjukdomsmodifierande
lakemedelsbehandling sitts in s& snart som mojligt. De senaste tio aren har
mediantiden fran diagnos till start av behandling varit cirka 25 dagar. Att
tiden inte dr dnnu kortare kan ha sin grund i att vissa behandlingar kriaver
forberedelsetid samt att patienten bor ta vissa vaccin innan den
sjukdomsmodifierande behandlingen inleds. Dock dr mediantiden betydligt
kortare 1 vissa regioner, vilket visar pa en forbéttringspotential 1 de regioner
vars mediantid dr langt Gver rikets niva. Vidare maste ett antal regioner
sakerstdlla att tiden registreras i MS-registret, sd att det blir mojligt att gora
jamforelser.

Infor insdttning av sjukdomsmodifierande behandling méste ett
individanpassat val utifran de olika sjukdomsmodifierande likemedlens
olika effekt- och sdkerhetsprofil goras. Det &r positivt att ndstan hilften av
specialistvardsenheterna gor valet vid en multidisciplindr konferens. Detta
kan underlétta en helhetsbedomning av patientens alla behov och ocksa dka
vardens ldarande, vilket pa sikt gagnar dven andra patienter.

Resultaten tyder vidare pa att regionerna foljer reckommendationerna om
sjukdomsmodifierande behandling. De sjukdomsmodifierande behandlingar
som givits hogsta prioritet vid skovvis MS, det vill sdga anti-CD20-
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behandling eller behandling med Natalizumab (for de som &r negativa for
JC-virus) dr ocksa de behandlingar som i sérklass anvands mest i samtliga
regioner.

Data visar att det genomsnittliga EDSS-virdet for hela MS-populationen och
andelen MS-patienter i sekundérprogressiv fas har minskat. Detta &r positivt
och kan tolkas som att MS-behandlingarna ver tid har blivit mer effektiva
och att det stora flertalet av MS-patienterna har tillgdng till dessa. Att tiden
frdn symtomdebut till diagnos stadigt minskat under undersékningsperioden
(se avsnittet Sjukdomsupptdckt) tyder pa att formagan att upptacka MS tidigt
har forbéttrats. Detta bedoms ocksé ha bidragit till patienternas forbattrade
EDSS-vérden, eftersom forloppsmodifierande ldkemedelsbehandling kan
sdttas in tidigare och ddrmed bidra till att det tar langre tid innan skovvis MS
overgar i sekundérprogressiv.

Sjukdomsspecifik behandling vid Parkinsons
sjukdom

Sedan atminstone tio ar tillbaka behandlas de absolut flesta, generellt 6ver
90 procent, av personerna med Parkinsons sjukdom i samtliga regioner med
dopaminerga ldkemedel eller DBS, vilket tyder pa att de flesta med behov av
sadan behandling ocksa far den.

Dock dr tillgangen till avancerad behandling rimligtvis for 14g och mycket
olikt fordelat mellan landets 21 regioner. Avancerad behandling kan vara
aktuell nér patienten far oforutségbara variationer i rorelseformagan trots
sedvanlig lakemedelsbehandling. I Socialstyrelsens forra utvéardering
konstaterades att alltfor fa patienter far avancerad behandling. Sedan 2013
har andelen Parkinsonpatienter som far avancerad behandling 6kat fran
drygt 4 procent till 5,7 procent 2023. Detta speglar troligen en 6kad
medvetenhet om behandlingens betydelse for livskvaliteten for manga
personer med Parkinsons sjukdom. Okningen ir dock blygsam och sker fran
laga nivder. En mélniva for avancerade terapier har inte fastslagits, men en
hélsoekonomisk studie av implementeringen av de nationella riktlinjerna
berdknade att cirka 13 procent av hela Parkinsonpopulationen borde vara
kvalificerade for avancerad behandling [13]. Langt fler patienter &n
nuvarande 5,7 procent borde alltsa komma ifraga for ndgon form av
avancerad behandling. Den laga aterbesoksfrekvensen (se nista avsnitt) som
medfor omotiverat lang tid mellan besoken hos neurolog dkar risken for att
personer med Parkinson gér miste om chansen att utvéarderas for en
avancerad Parkinsonbehandling i tid. Sddan behandling dr inte alltid lamplig
i hogre aldrar.

Det foreligger stora skillnader mellan hur stor andel av patienterna som star
pa nagon avancerad behandling i de olika regionerna. Detta kan avspegla
skillnader inom neurologprofessionen i synen pa vilka patienter som bor
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selekteras for avancerad behandling, men mer troligt dr det &r ett uttryck for
en ojamlik tillgédng till behandling. I vissa regioner behandlas var tionde
person med Parkinsons sjukdom med nigon form av avancerad behandling,
medan mindre &n vad tjugonde behandlas i Region Halland, Region Vistra
Gotaland, Region Visternorrland och Region Orebro. Regionerna behover
fora en diskussion om varfor det varierar s stort inom landet och soka dka
tillgangligheten till och kompetensen om avancerad behandling vid
Parkinsons sjukdom.

Olika regioner anvinder de fyra avancerande behandlingarna i olika grad,
men skillnaderna har minskat ndgot sedan den senaste utvédrderingen 2016.
Dessa skillnader i behandlingsval avspeglar troligen bade olika
behandlingstraditioner och tillgangen till de resurser som kravs for
behandlingarna. Att anvdndandet av apomorfinpump, som har ldgst prioritet
bland de avancerade behandlingarna, har minskat 6ver tid har sannolikt sin
grund 1 att det upplevs vara forenat med mer biverkningar &n dvriga
alternativ och att de andra typerna av avancerad behandling generellt
uppfattas vara mer effektiva.

Avancerad behandling i form av DBS eller tillforsel av levodopa med
intestinal sond dr invasiva behandlingar. Under 2024 har en ny, subkutan
levodopapump introducerats. Det &r mdjligt att sjukvarden och patienterna
kommer uppfatta subkutant tillford levodopa som enklare och att fler
personer med Parkinson sjukdom sédledes kommer kunna erbjudas en
avancerad behandling mot motoriska fluktuationer i framtiden.
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Uppfoljning av personer med
MS och Parkinsons sjukdom

I detta avsnitt presenterar vi hur regionerna foljer de nationella riktlinjernas
rekommendationer om dterkommande uppf6ljning hos ldkare for personer
med MS och Parkinsons sjukdom samt hur de foljer reckommendationen om
aterkommande magnetkameraundersékning vid MS.

Arlig uppfoljning vid MS

Enligt riktlinjerna bor personer med MS erbjudas minst en arlig
undersokning i specialistvarden (prioritet 2). Atgirden ir sjilva grunden for
att hilso- och sjukvérden 6ver tid ska kunna behandla personer med denna
kroniska sjukdom pa bésta sétt. Ett besok i specialistvarden innebar ett
antingen fysiskt eller digitalt mote med en ldkare, dar diagnoskoden G35
(MS) satts som huvuddiagnos i samband med vardtillfallet. Utdver de arliga
undersokningarna bor patienterna ha l6pande kontakt med en MS-
sjukskoterska. Tillgdngen till MS-sjukskdterska beskrivs i1 avsnittet om
multidisciplinért teamomhéndertagande.

For fa personer med MS foljs upp arligen

Precis som i forra utvérderingen (métdr 2014) ligger andelen personer med
MS som fér ett arligt besok 1 specialistvarden dven ar 2023 strax over 60
procent, sdvil for mian som for kvinnor. Detta dr langt under mélnivén péa 80
procent. Bland de MS-patienter som har eftergymnasial utbildning ar
andelen som haft minst ett arligt besok det senaste aret (64 procent,
konfidensintervall (ki), 63—65 procent, n=9381) nigra procentenheter hdgre
an for patienterna med endast gymnasial (60 procent, ki 60-61 procent,
n=9022) eller forgymnasial utbildning (60 procent, ki 58—61 procent,
n=2256).

Yngre personer med MS foéljs upp i hégre grad

Precis som 1 forra utvdrderingen ér skillnaden 1 uppfoljning stor mellan
patienter 1 olika aldrar. Tre fjdrdedelar av de MS-patienter som dr yngre dn
45 ar f6ljs upp arligen, men bara mindre dn hilften av de patienter som &r
dldre &n 65 ar (diagram 30).
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Diagram 30. Alder och arligt besék i specialistvard vid MS

Andelen personer med MS som under 2013-2023 haft minst ett lakarbesok i specialistvarden,
uppdelat pa alder.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Andelen som féljs upp skiljer sig mellan
regioner

Skillnaden mellan de tre regioner som har hdgst andel arliga besok och de
regioner som har lagst andel 4r mer &n 20 procentenheter. I Region
Stockholm é&r andelen 2023 strax over 75 procent, medan den dr under 50
procent i Region Kronoberg, Region Varmland och Vistra
Gotalandsregionen (diagram 31).
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Diagram 31. Arligt besék i specialistvard vid MS per region

Andelen personer med MS som under 2023 haft minst ett lakarbesok i specialistvarden,
uppdelat per region. Alderstandardiserade data.

Antal patienter kvar till malniva for ar 2023

Stockholm 74 305
Gotland 68 19
Skane 67 379
Vasternorrland 67 71
Jonkdping 67 103
Dalarna 64 108
Kalmar 63 85
Halland 62 138
Vasterbotten 62 115
Blekinge 62 69
Riket 61 4352
Ostergétland 61 205
Gavleborg 60 123
Jamtland Héarjedalen 59 63
Uppsala 58 177
Sédermanland 56 148
Vastmanland 56 130
Norrbotten 55 145
Orebro 54 166
varmland 47 250
Vastra Gotaland 46 1365
Kronoberg 41 | | | | , 179

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

1 Socialstyrelsens malniva: > 80 %

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Mindre an en tiondel far kontinuerlig
uppfoljning vid MS fem ar efter diagnos

Att dldre personer med MS {6ljs upp i mindre utstrdckning &n yngre
(diagram 30) antyder att patienter som haft diagnosen ldnge foljs upp samre
an nyinsjuknade. For att undersoka kontinuiteten i uppfoljningen for
personer som levt med MS en tid har vi foljt den arliga uppfoljningen pa
individniva under vart och ett av aren fran fem till tio ar efter diagnos
(diagram 32). Métningen pa individniva visar att endast en liten andel,
mindre én en tiondel av patienterna, verkligen foljts upp fem ér i rad.

Variationen mellan regionerna dr stor. Mellan vissa regioner skiljer sig
andelen som kontinuerligt f6ljs upp med mer dn 10 procentenheter (diagram
32).
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Diagram 32. Kontinuerlig uppféljning arligen fem ar efter MS-diagnos

Andelen patienter som fatt sin MS-diagnos 2011-2014 och som med bérjan fem ar senare haft
minst ett besok arligen* i fem ar.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen. * Lakarbesok som gjorts upp till 400 dagar efter senaste besdk har
raknats som ett arligt besok. I de fall staplar saknas innebar det att ingen person i kategorin foljts upp fem
arirad. Felstaplarna visar 95-procentigt konfidensintervall

Det &r dubbelt sa vanligt att insjukna i MS i 30—40-arsaldern jaimfort med
efter 50 ar (diagram 2). Resultaten visar alltsa att nyinsjuknade generellt
foljs upp 1 hogre grad dn de personer som har haft sjukdomen en tid
(diagram 30) och att kontinuiteten for den senare gruppen patienter ar
bristfallig (diagram 32).

Det dr mycket viktigt att nyinsjuknade f6ljs upp kontinuerligt for att det ska
vara mojligt att optimera behandlingen och tidigt kunna agera pa eventuella
nya skov. Likvél dr kontinuerlig uppfoljning minst lika viktigt for personer
som levt en tid med sjukdomen. I sjukdomens senare, progressiva fas,
behdver symtomlindrande behandlingar ges och justeras efter symtomens
utveckling. Utebliven uppf6ljning 6kar risken for att komplikationer till
foljd av sjukdomarna inte uppmaérksammas 1 tid och darmed forvarras.

Lis mer om betydelsen av alder och utbildning for kontinuerlig uppféljning
vid MS 1 Socialstyrelsens rapport Personer med kronisk sjukdom behover

uppfoliningar [14].
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Uppf6ljning med MR-undersokning
vid MS

I de nationella riktlinjerna rekommenderas att hilso- och sjukvarden bor
erbjuda magnetkameraundersokning (MR-unders6kning) minst en gdng om
aret till personer med MS, kliniskt isolerat syndrom (CIS) och radiologiskt
isolerat syndrom (RIS). Rekommendationen &r hdgt prioriterad (prioritet 2).

Enkidtundersokningen visar att 70 procent av specialistvardsenheterna har
skriftliga rutiner for dterkommande uppfoljning med MR av patienter med
MS, CIS och RIS. Det finns en variation mellan regionerna i vilken
utrdckning verksamheterna har en sddan rutin (diagram 33) men Overlag ar
det ar en tydlig forbattring jamfort med 2016 da farre dn hilften av
specialistvardsenheterna hade en skriftlig rutin for aterkommande MR-
undersokningar [5].

Diagram 33. Skriftliga rutiner fér aterkommande uppféljning med MR
vid MS

Andelen verksamheter inom specialiserad vard som har en skriftlig rutin for uppféljning med
magnetkamera minst en gang om aret for personer med MS, CIS och RIS.
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Kalla: Socialstyrelsens enkaét till specialiserad vard, 2024.
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Personer med MS fdljs oftare upp med MR an
personer med CIS och RIS

Merparten av specialistvardsenheterna (82 procent) hade 2023 genomfort
MR-undersokningar for mer én tre fjdrdedelar av sina patienter med MS i
inflammatorisk fas. Detta &r en liten nedgang jaimfort med 2016, da
motsvarande andel var 90 procent [5]. Motsvarande andelar for patienter
med CIS eller RIS &r 61 respektive 57 procent for 2023. Virt att notera ar att
nya metoder tillkommit for diagnosséttning, och det som tidigare
definierades som CIS klassas idag som en MS-diagnos. Det finns inte
vetenskapligt underlag for en rekommendation om hur ofta en patient
som inte &r 1 aktiv fas (RIS) bor genomga MR-undersokning. Istillet dr
rekommendationen, att alla med RIS ska erbjudas MR-undersokning
arligen, baserad pd konsensus. Att endast 57 procent av enheterna anger
att mer an tre fjardedelar av patienterna med RIS genomgatt MR-
undersokning under det senaste aret tyder pd att rekommendationen f6ljs
i liten utstrackning och att personer i behov av behandling riskerar att
missas.

Regelbunden uppféljning med MR-
undersdkning enligt MS-registret

Indikator M7 miter foljsamheten till rekommendation om arliga MR-
undersokningar. Dock dr malnivan for indikatorn faststélld till att 80 procent
av personerna under 60 ar med skovvis MS bor ha genomgatt minst en MR-
undersokning den senaste tvaarsperioden. Det beror pa att alla MS-patienter
inte behdver en arlig MR-undersokning. Behovet géller inte personer som
inte uppvisat forandringar vid MR-undersdkningar under tre till fem &rs tid,
och dir behandlingen inte har férdndrats under denna tid. Det giller inte
heller dldre personer, dér sjukdomsaktiviteten har avtagit.

Sedan 2017 har andelen personer med skovvis MS under 60 ar som
genomgatt minst en MR-undersdkning inom en tvaarsperiod legat strax
under mélnivan pé 80 procent. Dérefter syns en nedgéng som troligtvis har
sin grund 1 eftersldpning i registrering av data. Enligt forra utvirderingen
(2016) hade 48 procent av personerna med MS genomgétt minst en MR-
undersokning under tvaarsperioden 2014-2015. Det senaste uttaget fran MS-
registret (diagram 34) visar dock att 70 procent av patientgruppen genomgatt
en MR-undersdkning under samma period (2014-2015). Det finns alltsa en
betydande eftersldpning i registreringen av genomférda MR-undersokningar.
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Diagram 34. Andelen patienter som genomgatt MR-undersékning

Andelen patienter med skovvis MS under 60 ar som undersokts minst en gang med MR under
de senaste tva aren.
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister.

Det finns dven mycket stora regionala skillnader 1 hur stor andel av
patienterna under 60 ar som rapporterats ha genomgatt minst en MR-
undersokning under en tvaarsperiod. Sannolikt beror detta pa att MR-
undersokningar registreras i mycket varierande omfattning och som ndmnts,
ibland med stor efterslapning. Diagram 35 visar vad regionerna rapporterat i
MS-registret fram till 2024 for 2021 respektive 2023. I vissa regioner dr det
rapporterade resultatet upp till 25 procentenheter hogre 2021 jamf{ort med
2023. Detta understryker behovet av korrekt registrering for att det ska vara
mojligt att gora adekvata jamforelser.
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Diagram 35. Andelen patienter som genomgatt MR-undersékning

Andelen patienter med skowvis MS under 60 ar som undersokts minst en gang med MR under
de senaste tva aren uppdelat pa inrapporterade data for tva-arsperioderna 2020-2021 och
2022-2023 fran MS-registret
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Kalla: MS-registret, Svenska neuroregister.

Hogutbildade undersdks med MR i storre
utstrackning

For 2020 ar andelen MS-patienter under 60 ar med eftergymnasial
utbildning som genomgétt minst en MR-undersokning under en tvaarsperiod
66 procent. Motsvarande andel for MS-patienter med gymnasial och
forgymnasial utbildning &dr endast 57 respektive 51 procent, det vill sdga
annu ldngre ifran malnivan pa 80 procent. Vi har valt ar 2020 som
jamforelsear eftersom registreringen av genomforda MR-undersdkningar i
stor utrdckning sker i efterhand (se ovan). Samma ar ses en liknande trend
vad géller socioekonomi, dér de fran omraden med mycket goda
forutsittningar f6ljs upp med MR 1 hdgst utstrickning (70 %) jamfort med
63 % i omraden med goda forutsdttningar (dér majoriteten bor) och 57-58 %
i de tre omradestyperna med blandade eller simre socioekonomiska
forutsittningar.
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Arlig uppf6ljning vid Parkinsons
sjukdom

Aterkommande uppféljningar #r grunden for en god vérd vid Parkinsons
sjukdom. Behandlingen av symtomen blir alltmer komplex ju lingre
sjukdomen fortskrider. Regelbunden uppfoljning syftar till att I6pande
justera medicineringen for att optimera de motoriska symtomen,
uppméirksamma eventuella ldkemedelsbiverkningar och att i ett tidigt skede
upptécka icke-motoriska symtom som till exempel sémnstérningar, demens,
depression, angest, forstoppning, inkontinens och blodtrycksfall. Sa kallade
motoriska fluktuationer med dagliga variationer mellan béttre och simre
funktion som avspeglar att lakemedlen véxelvis har god respektive sdmre
effekt upptrader vanligtvis nagra ar efter sjukdomsdebut. Regelbunden
uppfoljning dr avgorande for att hidlso- och sjukvarden ska kunna identifiera
dessa problem och erbjuda effektiva atgérder i tid, och dven uppmérksamma
eventuella behov av avancerad behandling.

Enligt de nationella riktlinjerna ska personer med Parkinsons sjukdom f6ljas
upp inom specialistvarden minst tva ganger per ar (prioritet 2). Individuella
behov ska styra frekvensen av dterbesok, och i vissa fall kan lakarkontakten
ersittas av kontakt med en Parkinsonsjukskdterska eller med nagon med en
annan profession i Parkinson-teamet. Indikatorn miter den drliga andelen
som triffar ldkare 1 specialistvarden, och déarfor d&r malnivan faststélld till
minst ett besok for 90 procent av alla personer med Parkinsons sjukdom.
Vardkontakter med andra professioner @n lakare registreras inte 1
Patientregistret i somatisk vard. Daremot finns det mojlighet att registrera
besok hos olika professioner i Parkinsonregistret. I takt med att
tackningsgraden for dessa parametrar 6kar, kan det bli mojligt att gora
nationella jimforelser och relatera dessa besok till andelen patienter som
arligen far ett lakarbesok. Det kommer att ge en mer fullstindig bild av
huruvida rekommendationen om minst tva uppfoljningsbesok foljs eller inte.

I diagram 36 visas andelen personer med Parkinsons sjukdom som haft
minst ett ldkarbesok i specialistvarden det senaste aret. 2014 1ag andelen for
riket pa 54 procent och 2023 ligger andelen hogre (59 procent), men det &r
fortfarande langt under malnivan pa 90 procent (diagram 36).
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Diagram 36. Arlig uppféljning vid Parkinsons sjukdom

Andelen patienter med Parkinsons sjukdom som haft minst ett arligt lakarbesok i
specialistvarden 2013-2023.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Enligt Parkinsonforbundets medlemsenkat, vars resultat publicerades 2023,
framgér att 90 procent av de svarande uppger att de traffat en
specialistldkare under de senaste 12 manaderna. Totalt 37 procent uppger att
de gjort minst tva besok och 10 procent uppger minst tre [15]. Det ar alltsa
en visentligt hdgre andel av de som svarat pa Parkinsonforbundets enkét &n
av hela patientpopulationen som triaffat specialistlikare minst en géng det
senaste aret.

Yngre och hégutbildade personer f6ljs oftare
upp

Det ér stora skillnader mellan olika &ldersgrupper i hur ofta patienter med
Parkinsons sjukdom tréffar specialistldkare. Som framgér av diagram 37
minskar antalet besok ju dldre patienterna blir.
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Diagram 37. Alder och arlig uppféljning vid Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som gjort minst ett arligt lakarbesok i
specialistvarden med Parkinsons sjukdom som huvuddiagnos, uppdelat pa alderskategorier.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Andelen méin som f6ljs upp minst en gang per ar dr ndgon procentenhet
hogre an for kvinnor, vilket den ocksa var i den forra utvérderingen 2016.
Dock verkar utbildningsniva spela en storre roll for utfallet. Gruppen med
eftergymnasial utbildning ligger 6ver tid generellt tio procentenheter over
gruppen med endast forgymnasial utbildning (diagram 38). Socioekonomi
paverkar ocksa utfallet. I omraden med goda eller mycket goda
socioekonomiska forutsdttningar foljdes 2023 61 % respektive 69 % av
patienterna upp. I blandade omréden foljdes endast 54 % av patienterna upp
och motsvarande siffror for omraden med socioekonomiska utmaningar eller
stora socioekonomiska utmaningar var 57 % respektive 53 % 2023.

Diagram 38. Utbildning och arlig uppfoljning vid Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som gjort minst ett arligt lakarbesok i
specialistvarden med Parkinsons sjukdom som huvuddiagnos, uppdelat pa utbildningsniva.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

De regionala skillnaderna ar stora

Skillnaderna mellan regionerna ar stora. I regionerna Gavleborg, Kronoberg,
Jamtland och Véarmland fick mindre &n hélften av personerna med
Parkinsons sjukdom minst ett arligt besok 2023, medan motsvarande andel i
Region Jonkopings lén, Region Stockholm och Region Gotland dr ndrmare
20 procentenheter hogre (diagram 39).

Diagram 39. Arligt lakarbesok i specialistvarden vid Parkinsons
sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som gjort minst ett arligt lakarbesck med
Parkinsons sjukdom som huvuddiagnos i specialistvarden 2023, uppdelat per region.
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Antal patienter kvar till malniva

Stockholm 69 1038
Gotland 67 43
Vasternorrland 67 153
Jonkoping 67 166
Halland 66 218
Dalarna 65 162
Kalmar 63 129
Sédermanland 62 209
Blekinge 61 109
Skane 61 905
Vasterbotten 60 243
Riket 59 6997
Ostergdtland 58 267
Uppsala 57 259
Norrbotten 55 238
Vastmanland 55 235
Orebro 54 210
Vastra Gotaland 52 1418
Kronoberg 49 206
Géavleborg 49 280
Jamtland 48 147
Vérmland 43 | | | | | 362
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Mindre an var tionde patient foljs upp arligen
fem ar efter diagnos

For att undersoka kontinuiteten i uppfoljningen for personer som levt med
Parkinsons sjukdom en léngre tid har vi foljt den arliga uppfoljningen pa
individniva under vart och ett av aren fran fem till tio ar efter diagnos
(diagram 40).
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Diagram 40. Kontinuerlig uppféljning arligen fem ar efter diagnos av
Parkinsons sjukdom

Andelen patienter som fatt diagnosen Parkinsons sjukdom 2011-2014 och som med bérjan
fem ar senare haft minst ett besok arligen i fem ar*.
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen. * Lakarbesok som gjorts upp till 400 dagar efter det senaste besdket
har raknats som ett arligt besok. I de fall staplar saknas innebar det att ingen person i kategorin foljts upp
fem ar i rad. Felstaplarna visar 95-procentigt konfidensintervall.

Pé nationell niva ér det knappt 7 procent av personerna med Parkinsons
sjukdom som fem é&r efter diagnos rligen foljs i fem &r. I vissa regioner &r
andelen s lag som noll, vilket betyder att ingen av dessa regioners patienter
har gjort minst ett besok i specialistvarden under fem ar i rad.

Patientens egenrapportering infér uppfoljning

Svenska neuroregister driver portalen Patientens egen registrering (PER),
dér personer med neurologiska sjukdomar kan registrera sjukdomsaktivitet
med mera infor virdbesok. Detta verktyg anvdnds dock i 18g utstrackning;
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endast 10 procent av de tillfrdgade specialistvardsenheterna som vardar
personer med Parkinsons sjukdom uppger att de alltid eller nastan alltid
nyttjar PER om data finns tillgéngliga.

Analys av resultat

Socialstyrelsen bedomer att hédlso- och sjukvéarden i mycket hogre
utstrackning behover prioritera aterbesok i den specialiserade varden for
personer med MS och personer med Parkinsons sjukdom.

Det finns idag cirka 23 000 personer som lever med MS och lika manga som
lever med Parkinsons sjukdom. Pa nationell niva saknas dver 10 000
specialistlakarbesok 2023 for att hdlso- och sjukvéarden ska na upp till
mélnivaerna pa 80 (MS) respektive 90 procent (Parkinsons sjukdom). Over
tid resulterar detta 1 att kontinuiteten 1 uppfoljningen for enskilda patienter
blir lidande. Mindre dn 10 procent av personerna som levt med MS eller
Parkinsons sjukdom i fem ars tid tillhor kategorin som fatt kontinuerliga
besok arligen mellan fem och 10 ar efter insjuknandet. Det dr en stor brist att
kroniskt sjuka med progressiva sjukdomar inte far regelbunden uppfoljning.
Patienterna riskerar att komplikationer, som beror pa sjukdomarna, inte
uppméarksammas i tid och ddrmed forvérras. Vidare blir behandlingen av
symtom vid Parkinsons sjukdom alltmer komplex ju ldngre sjukdomen
fortskrider, och utebliven uppfdljning i kombination med stigande élder kan
innebdra att hilso- och sjukvarden missar mojligheten att sitta in avancerad
behandling.

Forutom att aterbesoksfrekvensen generellt dr for lag, missgynnas éldre
personer och personer utan hogre utbildning eller frdn omrdden med
socioekonomiska utmaningar ytterligare. Dessa grupper far firre aterbesok
over tid an hela populationen.

Regioner som sérskilt behover prioritera arliga besok for personer med MS
ar Region Kronoberg, Region Virmland och Vistra Goétalandsregionen, dir
mindre dn hélften av patienterna med MS var pa ett arligt besok under 2023.
Regioner som sirskilt behover prioritera arliga besok for personer med
Parkinsons sjukdom &r Region Jimtland, Region Virmland, Region
Giévleborg och Region Kronoberg, dir mindre &n hélften av patienterna med
Parkinsons sjukdom f6ljts upp under 2023.

Det dr positivt att skriftliga rutiner for aterkommande MR-undersokningar
av personer med MS har 6kat bland specialistvardsenheterna. Det dr ocksa
positivt att andelen personer under 60 ar med MS som har genomgatt en
MR-undersdkning inom en tvadrsperiod har okat, frin omkring hélften i
forra utvédrderingen till strax under malnivan pa 80 procent fran 2017 till
2021. Endast forgymnasial utbildning hos personer med MS éar dock
forknippat med en avsevirt lagre andel som far minst en MR-undersokning
under en tva-arsperiod. I gruppen med eftergymnasial utbildning &r andelen
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femton procentenheter hogre (66 procent) dn andelen bland de med lagst
utbildningsniva (51 procent).

Regionerna méste bli béttre pd att kontinuerligt rapportera uppgifter om
MR-undersokningar till MS-registret om det ska vara mdjligt att gora
rattvisa och uppdaterade jamforelser mellan grupper och regioner. Vidare
behover regionerna sdkerstélla att personer med radiologiskt isolerat
syndrom (RIS) erbjuds MR-undersdkning minst en gang om aret.

Uppfdljning i form av arligt besok vid Parkinsons sjukdom eller MS, eller i
form av regelbunden undersokning med MR vid MS kénnetecknas samtliga
av att personer med hogre utbildning eller fran omraden med goda eller
mycket goda socioekonomiska forutsittningar far dessa véardinsatser i hogre
utstrackning dn de med lagre utbildning eller fran omraden med sdmre
socioekonomiska forutséttningar. Detta understryker vikten av ett
personcentrerat bemdtande som tar hinsyn till varje individs egna
forutsittningar.
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Multiprofessionellt teambaserat
arbetssatt och rehabilitering vid
MS och Parkinsons sjukdom

Ett multiprofessionellt och teambaserat arbetssitt innebér att varden ar
personcentrerad, det vill séga att personen sétts 1 fokus och inte sjdlva
diagnosen. Syftet med det personcentrerade arbetsséttet ar att bidra till en
kontinuitet i varden och att underlétta bedomningar dér flera perspektiv eller
kompetenser behovs. Arbetssittet bidrar till att identifiera aktivitets- och
funktionsnedsittningar och gor att atgirder snabbare kan sdttas in vid behov.

Ett personcentrerat arbetssétt gor det dven lattare for hilso- och
sjukvardspersonalen att planera och genomfora olika rehabiliterande
atgdrder tillsammans med patienten och de nérstdende. Teamet, med dess
olika kompetenser, kan tillsammans med patienten fa en helhetsbild av
patientens situation. Darigenom kan hélso- och sjukvéarden erbjuda en
rehabilitering som fokuserar pa hela personen med sina unika behov,
resurser och erfarenheter.

Multidisciplinart team inom MS- och
Parkinsonvarden

Enligt riktlinjerna bor hilso- och sjukvérden erbjuda tillgang till ett
multidisciplinért team for personer med MS eller Parkinsons sjukdom.
Rekommendationen har prioritet 3.

Ett multidisciplinért team &r ett team dér personer med olika
véardprofessioner samarbetar kring patienterna och ger insatser utifran deras
behov. I de nationella riktlinjerna for vard vid MS och Parkinsons sjukdom
framgar att patienternas behov ska styra sammanséattningen av det
multidisciplinédra teamet. Yrkeskategorier som kan ingé dr arbetsterapeut,
dietist, fysioterapeut, kurator, logoped, ldkare (neurolog), psykolog,
rehabiliteringslékare, sjukskoterska och uroterapeut, samtliga med fordjupad
kunskap om sjukdomen.

Tillgang till multidisciplinara team -MS

Enkétundersokningen visar att 70 procent av specialistvardsenheterna har
tillgdng till ett multidisciplinért team som kan erbjuda insatser till patienter
med MS. Det dr en minskad andel jimfort med forra utvédrderingen, dir
drygt 80 procent av de tillfragade enheterna kunde erbjuda ndgon form av
multidisciplindrt omhéndertagande till personer med MS [5]. Idag kan
samtliga enheter i 13 av 21 regioner erbjuda insatser frdn multidisciplinidra
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team. I vissa regioner saknar dock specialistvardsenheterna team for
patienter med MS. Vidare ir tillgangen till team generellt lagre 4n
genomsnittet fOor riket 1 de tre storsta regionerna, Region Skane, Vistra
Gotalandsregionen och Region Stockholm (diagram 41).

Diagram 41. Tillgang till multidisciplinart team, MS
Andelen specialistvardsenheter med tillgang till multidisciplinart team for personer med MS.
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Kalla: Socialstyrelsens enkaét till specialiserad vard, 2024.

Tillgang till multidisciplinara team - Parkinsons
sjukdom

Drygt 75 procent av verksamheterna anger att de har tillgang till
multidisciplinért team for personer med Parkinsons sjukdom. Det dr nigot
lagre dn vid forra utvéirderingen, da drygt 80 procent angav att de hade
tillgang till multidisciplinart team [5]. I 16 av 21 regioner har samtliga
enheter angett att de har tillgéng till multidisciplinért team. Tillgdngen
varierar mellan regionerna och precis som for MS dr andelen enheter som
har team for Parkinsons sjukdom légre @n riksgenomsnittet 1
storstadsregionerna Skéne, Vistra Gotaland och Stockholm. En region anger
att de helt saknar tillgang till multidisciplinédra team for personer med
Parkinsons sjukdom (diagram 42).
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Diagram 42. Tillgang till multidisciplinart team, Parkinsons sjukdom

Andelen specialistvardsenheter med tillgang till multidisciplinart team for personer med
Parkinsons sjukdom.
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Kalla: Socialstyrelsens enkaét till specialiserad vard, 2024.

Drygt hélften av medlemmarna med MS 1 Neuroférbundet och
medlemmarna i Parkinsonforbundet uppger att de har tillgang till ett
multidisciplinért team [16] [15].

Personalresurser i multidisciplinara team

Sju av tio enheter (71 procent) uppger att det multidisciplinédra teamet kan
tillgodose patienternas behov av insatser frdn neurologer. Det dr en
forsamring jamfort med utvdrderingen 2016, dir 75 procent av teamen for
Parkinsons sjukdom respektive 90 procent av teamen for MS uppgav att de
har tillracklig bemanning med neurologer. Vidare dr det mindre &n en
tredjedel av verksamheterna med multidisciplindra team som anger att de
har tillrackliga personalresurser for att tillgodose patienternas behov av
rehabiliteringslikare. Detta géller sdvil Parkinsons sjukdom som MS. Inom
teamen for Parkinsons sjukdom &r dven bristen pa uroterapeuter stor.
Nérmare tre fjairdedelar av teamen anger att de inte har tillrdckliga resurser
for att tillgodose patienternas behov (tabell 2). Aven vid utvirderingen 2016
framkom att de multidisciplinira teamen hade svart att tillgodose behoven
av uroterapeuter. Andelen team som har svart att tillgodose behovet av
neuropsykolog eller psykolog har dock minskat sedan forra utvdrderingen.
Resultaten visar att 68 respektive 61 procent av enheterna med
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multidisciplindra team for MS respektive Parkinsons sjukdom har
tillrackliga resurser for att tillgodose patienternas behov av psykolog, med
eller utan neuropsykologisk inriktning. I forra utvérderingen uppgav
omkring hilften av enheterna att de saknade psykolog, med eller utan
neuropsykologisk inriktning, 1 teamen.

Tabell 2. Tillgang till personalresurser i multidisciplindra team

Andel specialistvardsenheter som uppger att de har tillrackliga resurser av respektive
yrkeskategori for att tillgodose patienternas behov.

Multidisciplindrt team Multipel skleros Parkinsons sjukdom
Ja, tillrackliga resurser Ja, tillrackliga resurser
(procent) (procent)

Kurator 94 82

Sjukskoterska 90 82

Arbetsterapeut 87 76

Fysioterapeut 87 82

Logoped 84 76

Neurolog 71 71

Dietist 68 66

Neuropsykolog eller 68 61

psykolog*

Uroterapeut 52 26

Rehabiliteringslakare 32 24

Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024. * Sammanslagning av tva enkatfragor

MS- och Parkinsonsjukskoterskor

Sjukskoterskor med sdrskild utbildning och betydande erfarenhet inom MS
och Parkinsons sjukdom, hir kallade MS- respektive Parkinson-
sjukskdterska, har en central roll i det multiprofessionella teamet.
Sjukskdterskan fungerar bland annat som en koordinator for patienten, de
nérstaende, vardpersonalen och andra vardgivare, och koordinerar varden sa
att den dr samordnad, kontinuerlig och tillginglig. Arbetssittet dr viktigt for
att varden snabbt ska kunna agera utifran patientens behov. Det ér vardefullt
for patienten att enkelt kunna {4 kontakt med en sjukskoterska med kunskap
om och erfarenhet av sjukdomen. Det dr en trygghetsfaktor och utgor dven
grunden till en l&ngsiktig, god vérd av personer med MS eller Parkinsons
sjukdom.

Enligt riktlinjerna bor hélso- och sjukvéirden erbjuda personer med MS och
personer med Parkinsons sjukdom tillgéng till en sjukskoterska med sérskild
utbildning eller betydande erfarenhet av arbete med sjukdomen.
Rekommendationen har den nést hogsta prioriteringen (2).
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I enkédten anger 77 procent av specialistvardsenheterna att de har tillgang till
MS-sjukskoterska som har ett uttalat uppdrag att specifikt arbeta med
patientgruppen (diagram 43). Motsvarande andel for specialistvardsenheter
med ansvar for patienter med Parkinsons sjukdom ar 82 procent (diagram 44).

Diagram 43. Tillgang till MS-sjukskéterska
Andelen specialistvardsenheter med tillgang till MS-sjukskoterska.
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024.

Tillgangen till MS- respektive Parkinsonsjukskoterska ligger pa ungefar
samma nivaer som vid 2016 ars utvérdering. Dock finns variationer mellan
regionerna vid de olika mittillfdllena.
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Diagram 44. Tillgang till Parkinsonsjukskoéterska
Andelen specialistvardsenheter med tillgang till Parkinsonsjukskéoterska.

Antal enheter som besvarat enkaten
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024.

I genomsnitt har de specialistvardsenheter som har tillgédng till MS- eller
Parkinsonsjukskoterska en heltidstjanst avsedd for uppdraget. I forhallande
till det antal patienter med MS eller Parkinsons sjukdom som en
specialistvardsenhet har ansvar for innebér det cirka 1 heltidstjanst per 300
patienter.

Sarskilda utbildningar fér MS- och
Parkinsonsjukskoterskor

Det ér vanligt forekommande att MS- och Parkinsonsjukskoéterskor har
genomgatt vidareutbildning inom universitet eller hogskola, men det
forekommer dven att utbildning skett av annan aktér. Exempel pa andra
aktorer ar ldkemedelsforetag eller professionsforeningar, som MS-
sillskapet, SWEMODIS, svenska Parkinsonakademin eller vardféreningen
for Movement disorders.

Mellan 15 och 20 procent av specialistvardsenheterna anger att deras
specialistsjukskoterskor inte genomgétt nagon sérskild utbildning for
uppdraget. I forra utvarderingen hade drygt var tionde sjukskoterska pa
specialistvardsenheterna inte genomgétt formell utbildning.
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Rehabiliteringsplan vid sjukskrivning
och rehab-koordination

Nar en person behover bli sjukskriven behdver hilso- och sjukvéarden gora
en planering for sjukskrivning, behandlings- och rehabiliteringsinsatser samt
eventuella koordineringsinsatser®. Rehabiliteringsplanens omfattning och
innehéll ska avgoras av patientens individuella behov. 2023 tog
Socialstyrelsen fram ett kunskapsstod som syftar till att stodja hilso- och
sjukvérden att uppna god kvalitet, patientsdkerhet och jamlikhet i arbetet
med sjukskrivning och relaterad rehabilitering [17].

En upprittad sjukskrivnings- och rehabiliteringsplanen ska registreras som
en 4tgird med KVA-koden DV077 i Socialstyrelsens patientregister’ enligt
Socialstyrelsens foreskrifter [18]. Detta gjordes dock i mycket lag
omfattning under 2023. I slutenvérd dr antalet registreringar 3 och i
Oppenvérd 88.

Upprattande av sjukskrivnings- och
rehabiliteringsplan

Cirka 30 procent av specialistvardsenheterna anger att de uppréttar en
sjukskrivnings- och rehabiliteringsplan for samtliga patienter med MS som
sjukskrivs pa grund av nedsatt arbetsforméga (diagram 45). For patienter
med Parkinsons sjukdom dr motsvarande andel 38 procent (diagram 46).
Tidsbrist eller att man saknar kdnnedom om lagen om koordineringsinsatser
till sjukskrivna patienter &r exempel pd anledningar som anges till att en plan
inte alltid uppréttats.

® Enligt 1 § lagen (2019:1297) om koordineringsinsatser till sjukskrivna patienter ska hélso- och
sjukvérden erbjuda koordineringsinsatser till sjukskrivna for att frimja atergang till arbete eller intrade i
arbetslivet.

72 § Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2023:33) om uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens
patientregister
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Diagram 45. Sjukskrivnings- och rehabiliteringsplan for atergang till

arbete eller annan sysselsattning, MS

Omfattningen som specialistvardsenheter upprattar sjukskrivnings- och rehabiliteringsplan
for atergang till arbete eller annan sysselsattning i samband med att patienter sjukskrivs till

foljd av nedsatt arbetsformaga relaterad till MS.
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024.

80

Bland patientféreningen Neuros medlemmar med MS uppger narmare 20

procent att de haft en individuell rehabiliteringsplan 2024 [16].

Diagram 46. Sjukskrivnings- och rehabiliteringsplan for atergang till

arbete eller annan sysselsattning, Parkinsons sjukdom

Omfattningen som specialistvardsenheter upprattar sjukskrivnings- och rehabiliteringsplan
for atergang till arbete eller annan sysselsattning i samband med att patienter sjukskrivs till

foljd av nedsatt arbetsformaga relaterad till Parkinsons sjukdom.
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Antal enheter som besvarat enkaten
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024.

Koordinering av
rehabiliteringsinsatser

Flera aktorer ansvarar for rehabiliteringsinsatser till personer som é&r
sjukskrivna. Regionen ska se till att dessa insatser koordineras, for att stodja
de sjukskrivna personernas dterging till arbete. Hilso- och sjukvarden
ansvarar for att utifran patientens behov ge personligt stod, samordna de
insatser som hélso- och sjukvarden erbjuder och samverka med andra
aktorer, som Forsiakringskassan. Narmare 60 procent av
specialistvardsenheterna anger att de har en utsedd funktion, exempelvis en
rehabiliteringskoordinator, med ansvar for att koordinera den individuella
rehabiliteringen vid MS (diagram 47). Motsvarande andel vid Parkinsons
sjukdom dr 50 procent (diagram 48).
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Diagram 47. Utsedd funktion fér att koordinera individuell
rehabilitering, MS

Andelen specialistvardsenheter som har en utsedd funktion, till exempel en
rehabiliteringskoordinator, med uppgift att koordinera den individuella rehabiliteringen.

Antal enheter som besvarat fragan
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024.
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Diagram 48. Utsedd funktion fér att koordinera individuell
rehabilitering, Parkinsons sjukdom

Andelen specialistvardsenheter som har utsedd funktion, till exempel en
rehabiliteringskoordinator, med uppgift att koordinera den individuella rehabiliteringen.

Antal enheter som besvarat enkaten
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Kalla: Socialstyrelsens enkaét till specialiserad vard, 2024.

Sammanhangande
teamrehabilitering vid MS och
Parkinsons sjukdom

Socialstyrelsen rekommenderar hilso- och sjukvérden att erbjuda
sammanhingande teamrehabilitering till personer med MS eller Parkinsons
sjukdom med paverkad funktionsformaga. Rekommendationen har prioritet 4.

Sammanhéngande teamrehabilitering &r en typ av rehabilitering som pagér
under en begrinsad tidsperiod, vanligtvis ett par veckor eller ménader. Det
behovs ofta perioder med rehabiliterande insatser, eftersom MS och
Parkinsons sjukdom é&r kroniskt fortskridande neurologiska sjukdomar som
saknar botande behandling. Under sjukdomsforloppet dr det vanligt att det
tillkommer funktionsnedsittningar som exempelvis nedsatt rorelse-, gang-
och balansforméga samt kognitiva besvar.
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Den sammanhéingande teamrehabiliteringen syftar till att optimera personens
funktionsforméga, aktivitet och delaktighet samt formaga att hantera och
leva med sin sjukdom. Den kan antingen utforas vid den egna verksamheten
eller av en annan verksamhet, och den kan utforas sévil i 6ppenvard som i
slutenvard. Flera professioner samverkar med personen och dennes
nérstdende. Rehabiliteringsdtgarderna omfattar sdvil medicinska insatser
som omvardnad samt traning och kompensatoriska insatser for att utveckla
det bista sittet for patienten att hantera aktiviteter i vardagen.

Det dr oftast hdlso- och sjukvarden som remitterar patienterna till
sammanhédngande teamrehabilitering, men det forekommer dven att personer
med MS eller Parkinsons sjukdom skriver en vardbegaran for att fa denna
typ av rehabilitering.

Drygt tre fjardedelar av verksamheterna anger att de erbjuder
sammanhédngande teamrehabilitering till personer med MS och nedsatt
funktionsformaga (diagram 49). Det dr ungefar lika stor andel som vid den
senaste utvirderingen 2016, d& fyra av fem specialistvardsenheter kunde
erbjuda sammanhingande teamrehabilitering.

Diagram 49. Tillgang till sammanhangande teamrehabilitering till
personer med MS

Andelen specialistvardsenheter som erbjuder sammanhangande teamrehabilitering till
personer med MS och nedsatt funktionsférmaga.
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Kélla: Socialstyrelsens enkaét till specialiserad vard, 2024.

Cirka 85 procent av specialistvardsenheterna kan erbjuda sammanhéngande
teamrehabilitering for patienter med Parkinsons sjukdom (diagram 50). Det
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ar en liten forbéttring jamfort med 2016 d4 andelen var mindre én 80
procent.

Diagram 50. Tillgang till sammanhangande teamrehabilitering till
personer med Parkinson sjukdom

Andelen specialistvardsenheter som erbjuder sammanhangande teamrehabilitering till
personer med Parkinsons sjukdom och nedsatt funktionsférmaga.
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Kalla: Socialstyrelsens enkaét till specialiserad vard, 2024.

Hur ofta och hur lange en person kan fa
sammanhangande teamrehabilitering

Cirka 60 procent av specialistvardsenheterna anger att patienterna kan fa
sammanhéngande teamrehabilitering sa ofta som patienten bedoms ha behov
av rehabilitering. For 15 procent av specialistvardsenheterna for MS och 24
procent av specialistvardsenheterna for Parkinsons sjukdom é&r det istéllet en
faststélld schablon (ett forutbestdmt tidsintervall) som styr hur ofta en
patient kan f4 sammanhingande teamrehabilitering. Ovriga enheter anger att
det avgdrs pa annat sitt, till exempel att det handlar om en prioritering
mellan patienter utifran behov och att vissa patienter ddrmed ibland nekas
sammanhéngande teamrehabilitering. Nér schablon anvénds for att
bestdimma hur ofta en patient kan fa sammanhéngande teamrehabilitering &r
variationen stor: mellan tva ganger per ar till en gng vart tredje till vart
femte éar.

Tva tredjedelar av verksamheterna anger att vardpersonalens och patientens
gemensamma beddmning av rehabiliteringsbehovet avgor hur 1ang
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rehabiliteringsperioden ska vara. En fjdrdedel anger att en schablon avgor
langden. I det senare fallet varierar lingden mellan tva veckor och tre
manader. Ldngden kan ocksé bero pa om rehabiliteringen sker inneliggande
eller i dagvardsrehabilitering.

Behandling av MS-relaterad trotthet

MS-relaterad trotthet (fatigue) kan drabba nastan upp till 80 procent av
personerna med MS. Trottheten innebér sévil fysisk som mental
energiloshet [19]. Tillstandet paverkar savil privat- och arbetsliv samt
sociala relationer. I de nationella riktlinjerna rekommenderas okad fysisk
aktivitet och utbildningsinsatser for att l4ra sig hantera trétthet till den som
drabbas av MS-relaterad trotthet. Dessa atgirder har prioritet 4.
Likemedelsbehandling mot MS-relaterad trotthet kan erbjudas 1
undantagsfall. Denna rekommendation har prioritet 10.

Kurser for att hantera MS-relaterad trotthet

Socialstyrelsen rekommenderar hédlso- och sjukvarden att erbjuda kurser i
hantering av MS-relaterad trotthet till personer med MS. Syftet med
kurserna dr att 0ka patienternas kunskap om tréttheten och om hur de kan
hantera den sé att den i sa 1&g grad som mgjligt begrénsar deras
aktivitetsformaga och inskranker deras delaktighet. Rekommendationen har
prioritet 4.

Drygt hilften av specialistvardsenheterna anger att de erbjuder kurser
(diagram 51). Kurserna kan till exempel ldggas upp som en serie traffar med
foreldsningar, gemensamma diskussioner och praktiska moment som
specifikt beror MS-relaterad trotthet. De flesta kurser utfors enligt ett
strukturerat program, dédr Fatigue Management Program dr det vanligaste.

74



Utvardering av varden vid multipel skleros och Parkinsons sjukdom

Diagram 51. Kurser i att hantera MS-relaterad trétthet

Andelen specialistvardsenheter som kan erbjuda kurser i att hantera MS-relaterad trétthet,
2024.
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Kalla: Socialstyrelsens enkaét till specialiserad vard, 2024.

Detta &r en forbéttring jaimfort med forra utvdrderingen, da endast 35
procent av de svarande enheterna kunde erbjuda kurser for att hantera MS-
relaterad trotthet.

Drygt hélften av specialistvardsenheterna anger att de har erbjudit kurs till
alla eller till de flesta med MS-relaterad trétthet, till skillnad fran f6rra
utvirderingen da majoriteten av enheterna endast erbjudit kurser till enstaka
patienter. Bland de enheter som idag inte kan erbjuda kurser till alla med
MS-relaterad trotthet uppger drygt hdlften att det beror pa resursbrist. En
dryg tredjedel (35 procent) av dessa uppger att stod for att hantera trotthet
istdllet ges individuellt. Flera enheter beskriver ocksa att &ven om kursen
erbjuds, sé Onskar inte alla patienter delta. En enhet beskriver att cirka
hilften av de patienter som erbjuds en kurs brukar anta erbjudandet och
delta.

Det ér generellt de verksamheter som tar emot flest patienter som erbjuder
kurser.

Styrke- och konditionstraning vid MS

Socialstyrelsen rekommenderar hilso- och sjukvarden att erbjuda
motstandstrianing (styrketrédning) och aerobisk tridning (konditionstraning)
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till personer med MS-relaterad trotthet, paverkad aktivitet och delaktighet.
Insatsen kan utforas av den egna verksamheten eller av annan verksamhet.
Rekommendationerna har prioritet 4.

Tva tredjedelar av verksamheterna anger att de erbjuder individuellt
anpassade program for styrketraning och konditionstréning (diagram 52).
Andelen ér ldgre 4n 1 2016 ars utvérdering, da drygt tre fjardedelar av
specialistvardsenheterna kunde erbjuda tréning.

Diagram 52. Tillgang till styrke- och konditionstraning, MS

Andelen specialistvardsenheter som erbjuder styrke- och konditionstréaning enligt individuellt
anpassade program till patienter med MS-relaterad trotthet.
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024.

Nérmare hélften av specialistvardsenheterna har under det senaste aret
erbjudit individuellt anpassade program for styrke- och konditionstraning till
alla, eller till de flesta, med behov (diagram 53), jamfort med tidigare
utvirderingen dr resultaten oférdndrade. Som anledning till att inte erbjuda
trdning anges ofta brist pa lokaler eller kompetens.

Diagram 53. Styrke- och konditionstréning till patienter med MS

Omfattningen som specialistvardsenheterna erbjudit styrke- och konditionstraning enligt
individuellt anpassade program till patienter med MS-relaterad trétthet, under det senaste
aret.
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Kalla: Socialstyrelsens enkaét till specialiserad vard, 2024.

Lakemedelsbehandling vid MS-relaterad
trotthet

Liakemedelsbehandling vid MS-relaterad trotthet reckommenderas endast i
undantagsfall. Indikator M10 maéter andelen personer med MS som under
aret behandlats med ldkemedel modafinil eller amantadin.

Resultatet visar att 8 procent fatt ldkemedelsbehandling. Vid forra
utvirderingen var det en tiondel av MS-patienterna som behandlades med
ndgot av dessa lakemedel. Darefter har alltsa andelen patienter som
behandlas med ldkemedel for MS-relaterad trotthet minskat (diagram 54).
Resultatet visar att regionerna foljer reckommendationerna att anvinda
lakemedlen endast 1 undantagsfall.
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Diagram 54. Lakemedelsbehandling vid MS-relaterad trétthet
Andel personer med MS som behandlas med modafinil eller amantadin, 2013-2023.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Ganginriktad rehabiliteringsinsats
Parkinsons sjukdom

Det ér vanligt att personer med Parkinsons sjukdom har nedsatt
géngformaga. En forbéttrad gang och balans kan bidra till sjilvstindighet i
vardagliga aktiviteter och forbéttrad livskvalitet. Det finns olika
rehabiliteringsinsatser for att forbéttra gdngformagan. Socialstyrelsen
rekommenderar att hélso- och sjukvérden erbjuder génginriktade
rehabiliteringsinsatser 1 form av gédng- och balanstréning till personer med
Parkinsons sjukdom och paverkad gangforméga. Rekommendationen har
prioritet 3.

I samtliga regioner finns det enheter som erbjuder ganginriktade
rehabiliteringsinsatser. Majoriteten av verksamheterna inom regionerna,
nirmare 95 procent, anger att de kan erbjuda sadan rehabilitering (diagram
55). Pa nationell niva &r andelen ofoérdndrad jamfort med 2016.
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Diagram 55. Ganginriktade rehabiliteringsinsatser, Parkinsons
sjukdom

Andelen specialistvardsenheter som erbjuder ganginriktade rehabiliteringsinsatser enligt
individuellt anpassade program till patienter med Parkinsons sjukdom.
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024.

Cirka 85 procent av verksamheterna (diagram 56) anger att de det senaste
aret erbjudit ganginriktade rehabiliteringsinsatser till alla eller de flesta med
Parkinsons sjukdom som behdver detta. I den forra utvirderingen var
andelen knappt 60 procent.
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Diagram 56. Ganginriktade rehabiliteringsinsatser till patienter med
Parkinsons sjukdom

Omfattningen som specialistvardsenheterna erbjudit ganginriktade rehabiliteringsinsatser till
patienter med Parkinsons sjukdom under det senaste aret.
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Blekinge
Dalarna
Gotland
Gavleborg
Halland
Jamtland-Harjedalen
Jonkdping
Kalmar
Kronoberg
Norrbotten
Sérmland
Varmland
Vasterbotten
Vasternorrliand
Orebro
Ostergétland
Riket 1
Vastra Gotaland
Skane 1
Stockholm ]
Vastmanland | ]

Uppsala m

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent
mTill alla eller de flesta O Till ungefar halften W Till ndgon enstaka

W = — s S NN NN W= N & s s s

N
N

- = O U1 O

Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024.

En dryg fjdrdedel av medlemmarna i Parkinsonférbundet uppger i en enkit
att de fatt erbjudande om rehabiliteringsinsatser som kan forbattra
gangformégan [15].

ROst- och taltraning till personer med
Parkinsons sjukdom

Cirka 70-90 procent av personerna med Parkinsons sjukdom har nedsatt
rost- och talfunktion i form av nedsatt roststyrka, forsdmrad artikulation och
avvikelser i taltempo och satsmelodi. Kommunikationsférmagan kan dven
forsvaras av kognitiva och sprakliga nedsittningar.

Halso- och sjukvéarden bor erbjuda rehabiliteringsinsatser till personer med
nedsatt roststyrka vid Parkinsons sjukdom. Till exempel kan
logopedbehandling i form av rdst- och taltrédning bidra till battre
kommunikationsféormaga. Ett strukturerat behandlingsprogram som kan
anvindas dr Lee Silverman Voice Treatment (LSVT-metoden), som syftar
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till att 6ka roststyrkan, kontrollera taltempot eller forbattra artikulationen.
Rekommendationen har prioritet 4.

Nérmare 95 procent av verksamheterna erbjuder rost- och taltraning till
patienter med Parkinsons sjukdom (diagram 57). Det &r samma andel som i
foregéende utvirdering 2016.

Diagram 57. Rést- och taltraning till patienter med Parkinsons
sjukdom

Andelen specialistvardsenheter som erbjuder rost- och taltréning till patienter med
Parkinsons sjukdom.
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024.

Nérmare tva tredjedelar av verksamheterna anger att de det senaste aret
erbjudit rost- och taltrianing till alla eller de flesta patienter med Parkinsons
sjukdom som behover detta (diagram 58). Det dr en minskning i forhallande
till forra utvarderingen, da tre fjirdedelar kunde erbjuda alla eller ndstan alla
med behov rost- och taltraning. Bade i den forra utvérderingen och i denna
utvérdering patalar de verksamheter som inte kan erbjuda trining till alla
med behov att det rdder brist pa logopeder.
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Diagram 58. Rést- och taltraning som erbjudits till patienter med
Parkinsons sjukdom

Omfattningen som specialistvardsenheterna erbjudit rost- och taltraning till patienter med
Parkinsons sjukdom under det senaste aret.
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024.

Sammanfattningsvis erbjuds rost- och taltrdning av i princip alla
verksamheter, men formagan att erbjuda alla patienter med behov varierar
beroende pé tillgangen till logopeder. Alla som erbjuds trdningen viéljer inte
heller att delta, bland annat eftersom den kan vara kriavande eller innebéra
langa resor till logopeden.

Analys av resultat

Tillgang till multidisciplinara team

Det ér angeldget att samtliga regioner har tillgang till multidisciplinédra team
for att kunna bedoma och ge rehabilitering utifrdn personernas individuella
behov vid MS och Parkinsons sjukdom. Utvdrderingen visar att regionerna
behover oka tillgdngen till multidisciplindra team. Cirka 70 procent av alla
verksamheter inom specialiserad vard har tillgang till multidisciplindra team
for personer med MS och 75 procent for personer med Parkinsons sjukdom,
och endast drygt hélften av patienterna uppger att de har tillgéng till ett
multidisciplindrt team [15, 16] Det saknas dven personalresurser i teamen,
och tillgangen till relevanta yrkeskategorier dr mer eftersatt for personer
med Parkinsons sjukdom. Personalresurserna i teamen behdver stirkas for
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att oka mojligheten till en mer jamlik vard. Samtidigt ar bristen pa
legitimerad hélso- och sjukvéardspersonal idag en generell utmaning och
forvantas vara det dven framover, vilket innebér att varden kan beh6va
organiseras pa andra sitt [20]. Det dr 4ven angelédget att hilso- och
sjukvarden far utbildning om det ansvar de har for att upprétta
sjukskrivnings- och rehabiliteringsplaner. Flertalet regioner behover dven
forbéttra sina mojligheter att koordinera rehabiliteringsinsatserna.

Hantering av MS-relaterad trotthet

Det dr av stor betydelse att regionernas specialistvardsenheter erbjuder
kurser 1 hantering av MS-relaterad trétthet. Det &r mycket vanligt hos
personer med MS, och patienterna upplever det ofta som ett av de svaraste
symtomen att hantera. Drygt hilften av specialistvardsenheterna erbjuder
kurser for att 6ka kunskapen om hantering av trotthet, och ménga av dem
kan erbjuda kurserna till alla eller nédstan alla med behov. En viss forbéttring
kan ses sedan forra utvdrderingen, men regionerna behover fortfarande 6ka
tillgdngen pd kurser 1 hantering av MS-relaterad trotthet. Andelen
verksamheter som erbjuder styrke- och konditionstraning till personer med
MS-relaterad trotthet, paverkad aktivitetsformaga och delaktighet har
minskat over tid. Den negativa trenden behover uppmérksammas och
atgirdas av regionerna. Det dr angeldget att regionerna stirker dessa
insatser, sdrskilt som det finns vetenskapligt stod for savil
utbildningsinsatser som styrke- och konditionstréning vid MS-relaterad
trotthet. Regionernas tillgang till olika insatser varierar, vilket visar pd att de
behover fortsitta sitt arbete for att mojliggéra en god och jamlik vard over
landet for personerna med MS.

Ganginriktade rehabiliteringsinsatser och rost- och
taltraning vid Parkinsons sjukdom

Det ér viktigt att personer med Parkinsons sjukdom fér en rehabilitering som
kan bidra till sjélvstandighet i vardagliga aktiviteter och forbattrad
livskvalitet. Gdnginriktade rehabiliteringsinsatser har en hog prioritet, och
enkédtundersokningen visar att 85 procent av specialistvardsenheterna
erbjudit sddan rehabilitering till alla eller de allra flesta personer som har
behov. Det dr en positiv utveckling, men mojligheterna att erbjuda
ganginriktad rehabilitering varierar fortfarande mellan regionerna och enligt
Parkinsonférbundets medlemsenkét erbjuds inte alla med detta behov sddan
traning [15]. Det dr viktigt att regionerna fortsétter starka tillgangen till
ganginriktade rehabiliteringsinsatser for en jamlik vard. Denna typ av
rehabilitering &r av stor betydelse for personer med Parkinsons sjukdom.
Rehabiliteringsinsatser som fallprevention dr dven en viktig kostnadseffektiv
atgard [21].

Nérmare 95 procent av verksamheterna kan erbjuda rost- och taltrianing till
personer med Parkinsons sjukdom. Jamfort med den forra utvirderingen
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2016 har dock andelen verksamheter som erbjudit rost- och taltréning till
alla eller flertalet med behov minskat. En orsak som anges till detta &r det
rader brist pa logopeder.

Sammanhangande teamrehabilitering vid MS eller
Parkinsons sjukdom

Personer med MS eller Parkinsons sjukdom kan drabbas av
funktionsnedsittningar som paverkar deras forméga att utféra och vara
delaktiga i olika aktiviteter. En sammanhéngande rehabiliteringsperiod
tillsammans med ett multiprofessionellt team kan da gora stor skillnad for
deras mojligheter att hantera sin livssituation. Majoriteten av
specialistvardsenheterna kan erbjuda sammanhingande teamrehabilitering
till savil personer med MS som personer med Parkinsons sjukdom. Med
tanke pd att bdde MS och Parkinsons sjukdom &r progressiva sjukdomar
borde fler verksamheter kunna erbjuda sammanhingande rehabilitering. Det
forekommer dven att schabloner styr rehabiliteringsperiodens ldngd eller
frekvens, istdllet for att rehabiliteringen formas utifran personens behov.
Fler verksamheter behover kunna erbjuda sammanhéngande rehabilitering
utifrdn patienternas behov. Det ér viktigt att regionerna fortsétter att arbeta
for att siakerstilla att fler personer med MS och Parkinsons sjukdom erbjuds
sammanhéngande rehabilitering samt att rehabiliteringen &r personcentrerad.

84



Utvardering av varden vid multipel skleros och Parkinsons sjukdom

Symtomatisk
lakemedelsbehandling och KBT
av icke-motoriska symtom vid
Parkinsons sjukdom

Personer med Parkinsons sjukdom kan ocksé drabbas av icke-motoriska
symtom som demens, depression, blodtrycksfall och psykos. Det kan vara
nodvandigt att 14gga till andra symtomlindrande behandlingar dn den géngse
som syftar till att reglera tillgdngen till dopamin, om den inte har 6nskad
effekt pa dessa symtom. Behandlingen av dessa icke-motoriska symtom vid
Parkinsons sjukdom skiljer sig ibland fran standardbehandlingen av sddana
symtom. I nedanstdende kapitlet redovisas regionernas foljsamhet till
rekommendationerna om behandling av blodtrycksfall, demens, depression,
och psykos.

Farmakologisk behandling av
blodtrycksfall vid Parkinsons sjukdom

Blodtrycksfall i stdende (ortostatisk hypotension) dr vanligt vid Parkinsons
sjukdom, sdrskilt hos dldre och hos dem som haft sjukdomen lédnge. Det
finns flera orsaker till blodtrycksfallet, bland annat sjukdomens effekter pa
det autonoma nervsystemet och blodtryckssidnkande effekter av de
lakemedel som patienten star pa. Cirka en tredjedel av personerna med
Parkinson sjukdom visar tecken pé ortostatism, och den kan oftast
behandlas. Om icke-farmakologiska atgérder, till exempel stodstrumpor och
okat vitskeintag, inte ger effekt, bor hilso- och sjukvéarden erbjuda
farmakologisk behandling med midodrin eller etilefrin (prioritet 3) eller
fludrokortison (prioritet 5) och i undantagsfall behandling med droxidopa
(prioritet 8). Av alla med Parkinsons sjukdom &r det cirka 9 procent som
arligen behandlas farmakologiskt for ortostatisk hypotension.
Forskrivningen av midodrin och etilefrin har 6kat de senaste aren medan
fludrokortison, som har lagre prioritet och som bor foljas av monitorering av
blodelektrolyter, generellt ligger ldgre (diagram 59).
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Diagram 59. Likemedelsbehandling vid ortostatisk hypotension vid
Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med etilefrin, fludrokortison,
droxidopa och midodrin 2019-2023.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Farmakologisk behandling av
psykotiska symtom vid Parkinsons
sjukdom

Det dr mycket vanligt att personer med Parkinsons sjukdom far psykotiska
symtom. Risken okar ju ldngre patienten haft sjukdomen och om patienten
har kognitiv svikt. Studier visar att upp till 60 procent av alla med
Parkinsons sjukdom nagon gang drabbas [22]. Vanligast 4r visuella
illusioner eller hallucinationer. Dessa symtom ér inte alltid svara eller
storande, och de kan ofta forbdttras genom 6versyn och dossidnkning av de
lakemedel patienten star pa. Vanligtvis dr orsaken till hallucinationerna en
extern och 9vergdende faktor, till exempel en infektion. I manga fall ar
emellertid de psykotiska symtomen virre och ihéllande, och da krévs
tilliggsbehandling med ldkemedel. Till personer med Parkinsons sjukdom
och psykotiska symtom bor hélso- och sjukvérden erbjuda behandling
klozapin (prioritet 3), och kan dven erbjuda kvetiapin (prioritet 7) men bor
inte erbjuda olanzapin (icke-gora). Diagram 60 visar att kvetiapin ar det
vanligaste anti-psykotiska ldkemedlet vid Parkinsons sjukdom, medan
klozapin anvénds 1 betydligt lagre utstrackning, trots att rekommendationen
har hogre prioritet. Behandlingen med klozapin kréaver regelbundna
blodprovskontroller, dér tita kontroller behdvs de forsta 16 veckorna efter
behandlingens start for att uppticka eventuell granulocytbrist, som mycket
allvarligt kan 6ka patientens infektionskénslighet. Olanzapin anvénds i liten
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utstrickning, men bor inte ges alls enligt riktlinjerna (prioritet icke-gora).
Det dr ként att centrala acetylkolinesterashdmmare, till exempel rivastigmin,
ibland anvénds utanfor sin indikation (“off-label”) for att minska
hallucinationer hos personer med Parkinson, men i den aktuella analysen
kan vi inte berdkna i vilken utstrackning det sker.

Diagram 60. Behandling med anti-psykotiska lakemedel vid
Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med kvetiapin, klozapin och
olanzapin
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Demens vid Parkinsons sjukdom

Demens innebér ett stort lidande, bade for den som sjélv drabbas och for
nérstdende. Risken att utveckla demens dr hogre for personer med
Parkinsons sjukdom &n for den 6vriga befolkningen, och Parkinsondemens
utgdr upp till 3 procent av all demens. Mellan 9 procent och 27 procent av
personerna med Parkinson uppskattas ha utvecklat demens efter 10 ar med
sjukdomen [23]. Hogre prevalens med upp till 46 procent drabbade efter 10
ar har ocksé rapporterats [24]. Enligt Patientregistret dr det dock endast cirka
8 procent av alla med Parkinsons sjukdom som nidgon gang diagnosticeras
med demens (prevalens baserad pa diagnoskoden F02.3).

I den forra utvirderingen understrok Socialstyrelsen betydelsen av att
upptdcka och ddrmed kunna behandla kognitiva symtom. Riktlinjerna
rekommenderar att personer med Parkinsons sjukdom och demens bor
erbjudas behandling med acetylkolinesterashdmmare (prioritet 4) och att de 1
undantagsfall kan erbjudas behandling med memantin (prioritet 9).
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Andelen som ndgon gang fitt diagnos parkinsondemens (F02.3) varierar
stort mellan Sveriges regioner. I Region Visterbotten dr andelen 18 procent
och 1 Region Gotland 4r andelen endast 3 procent (diagram 61).

Diagram 61. Personer med Parkinsons sjukdom som har
Parkinsondemens

Andelen personer med Parkinsons sjukdom (G20.9) som nagonsin haft diagnosen
Parkinsondemens (F02.3).
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Merparten av specialistvardsenheterna
anvander kognitiva test vid misstanke om
demenssjukdom

Ett sitt att diagnosticera demens dr att anvinda kognitiva test. En klar
majoritet (88 procent) av specialistvardsenheterna uppger att de anvénder
kognitiva test for att uppticka demens, vilket dr ungefar samma andel som 1
foregdende utvirdering. Det vanligaste testet &r MoCA {0ljt av klocktest och
MMT/MMSE-SR®.

Drygt tva tredjedelar (68 procent) av specialistvardsenheterna remitterar
alltid eller néstan alltid patienter med Parkinsons sjukdom till basal

8 MoCa stir for Montreal Cognitive Assessment. MMT/MMSE-SR ir en svensk variant av Mini-
Mental State Examination.
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minnesutredning vid misstanke om demenssjukdom (Diagram 62), och en
fjardedel gor detta i undantagsfall.

Diagram 62. Remittering till basal minnesutredning fér fortsatt
demensutredning vid Parkinsons sjukdom

Andelen specialistvardsenheter som alltid eller nastan alltid remitterar patienter med
Parkinsons sjukdom och misstankt demenssjukdom till basal minnesutredning i priméarvarden
eller pa en minnesmottagning for fortsatt demensutredning.

Antal enheter som besvarat enkaten
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Kalla: Socialstyrelsens enkaét till specialiserad vard, 2024.

Jamfort med forra utvirderingen 2016 &r detta en viss 6kning. Da
remitterade endast drygt hdlften av enheterna alla eller ndstan alla patienter
med misstdnkt demenssjukdom till basal minnesutredning och en tredjedel
av dem gjorde det i undantagsfall [5]. Bland de specialistvardsenheter som
idag gor det 1 undantagsfall eller inte alls anger drygt hélften att de har
kompetens att utreda demens inom specialistvardsenheten och att merparten
av minnesutredningarna dirfor gors dir. Vidare anger dessa att patientens
typ av problem avgor om de remitterar vidare.

Behandling med demenslakemedel vid
Parkinsons sjukdom

Manga personer med Parkinsons sjukdom behandlas med demensldkemedel
utan att ha diagnosticerats med Parkinsondemens. For att fa en béttre bild av
prevalensen av demens bland personer med Parkinsons sjukdom redovisar vi
dérfor ocksa den totala andelen patienter som behandlas med
demenslidkemedel. 2023 hade cirka 15 procent av dem hidmtat ut ldkemedel
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mot demens (diagram 63). Samma ar hade endast cirka 8 procent av
patienterna nagon gang diagnosticerats med F02.3 (diagram 61). Andelen
som hamtar ut likemedel mot demens &r saledes betydligt hdgre dn andelen
som diagnosticeras med Parkinsondemens.

Diagram 63. Behandling med demenslédkemedel vid Parkinsons
sjukdom
Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med lakemedel mot demens.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Spridningen &r dock stor mellan regionerna. I Region Vésterbotten
behandlas en dubbelt sa stor andel av patienterna med demensldkemedel
som i Region Gévleborg (diagram 64).
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Diagram 64. Demenslakemedel vid Parkinsons sjukdom per region

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med lakemedel mot demens per
region 2023.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Kolinesterashammare ar den vanligaste
lakemedelsbehandlingen vid demens

Vid demens och Parkinsons sjukdom rekommenderas sjukvérden att
behandla med kolinesterashammare (Prioritet 4 ) som har god effekt pa
kognitiva symtom. I undantagsfall kan memantin (Prioritet 9) anvéndas. I
forra utvdrderingen (data fran 2014) var fordelningen mellan
kolinesterashdmmare och memantin vid Parkinson sjukdom 61 % respektive
39 %. Idag har andelen memantin minskat nagot, till 36 %, men i enstaka
regioner utgor andelen memantin mer én 50 % (diagram 65).
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Diagram 65. Fordelning av forskrivning av kolinesterashammare och
memantin

Fordelning av férskrivning av kolinesterashammare och Memantin vid Parkinsons sjukdom
per region 2023
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Depression vid Parkinsons sjukdom

Naéstan hélften av alla personer med Parkinsons sjukdom drabbas av
depression under nagon period. I den hela befolkningen uppger cirka en
femtedel att de ndgonsin drabbats av depression (Nationella
Folkhélsoenkéten, Folkhdlsomyndigheten). Depression har stor inverkan pa
en livskvalitet som redan &r paverkad av Parkinsons sjukdom, och tillstandet
ar behandlingsbart. Hélso- och sjukvéarden bor erbjuda bade behandling med
antidepressiva likemedel och behandling med kognitiv beteendeterapi
(KBT) till personer med Parkinsons sjukdom och depression. Bada
rekommendationerna har prioritet 2.

Skattning av depression

Specialistvardsenheterna uppger att 60 procent anvénder sig av ndgon form
av skattningsinstrument for att upptécka och bedéoma depressionsymtom hos
personer med Parkinsons sjukdom. Det vanligaste instrumentet &r MADRS
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foljt av HDRS. Andra instrument, som GDS-15, PHQ-9, BDI-II’, anviinds i
mindre utstrickning. Av de 40 procent av verksamheterna som uppger att de
inte regelmdssigt anvinder skattningsinstrument for att bedoma
depressionsymtom anger sé gott som samtliga att depression
uppméirksammas genom anamnes, att det dr vanligt att nirstdende
konsulteras for bedomning av depressionsymtom och att
skattningsinstrument anvinds vid behov. I 8 av 21 regioner uppger samtliga
tillfragade specialistvardsenheter att de inte nyttjar skattningsinstrument {for
beddmning och upptéckt av depression. Personer med Parkinsons sjukdom i
dessa regioner behandlas dock med antidepressiva ldkemedel i lika stor
utstrackning som i ovriga regioner (diagram 67).

Lakemedelsbehandling vid depression

I samband att Socialstyrelsen reviderade vissa riktlinjer 2022 togs
prioritetsordningen for olika ldkemedel mot depression bort. Istillet fick
samtliga ladkemedel inom behandling mot depression (ATC NO6A) prioritet
2, vilket &r samma som prioritet som behandling med KBT.

Under 2023 behandlades drygt 40 procent av alla personer med Parkinsons
sjukdom ndgon géng med likemedel mot depression. Sedan 2013 har
andelen behandlade personer 6kat nagot, och andelen kvinnor som
behandlats har hela tiden legat betydligt hogre d4n andelen mén (diagram 66).
I ett mindre antal fall kan likemedelsbehandlingen bero pa annat dn
depression, till exempel stord nattsomn eller minskad aptit. Det betyder att
prevalensen av depression vid Parkinsons sjukdom inte exakt motsvarar
forskrivningen av antidepressiva ldkemedel.

9 MADRS syftar pd Montgomery-Asberg Depression Rating Scale, HDRS pa Hamilton depression
ating Scale, GDS-15 pa Geriatric depression scale, PHQ-9 pa Patient health Questionnaire 9 och BDI-II
pa Becks Depression Inventory
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Diagram 66. Behandling med antidepressiva lakemedel vid Parkinsons

sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som behandlas med antidepressiva lakemedel
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Andelen patienter som behandlas med antidepressiva ldkemedel varierar
nagot mellan regionerna. Med hiansyn tagen till dlderssammanséttningen
varierar andelen mellan knappt 30 procent och drygt 40 procent (diagram
67).
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Diagram 67. Andel patienter med Parkinsons sjukdom som behandlas
med antidepressiva lakemedel

Andelen patienter med Parkinsons sjukdom som behandlas med antidepressiva lakemedel
per region 2023.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Behandling med SNRI ar fortfarande vanligast
vid depression vid Parkinsons sjukdom

Behandling med serotonin- och noradrenalinaterupptagshimmare (SNRI) dr
fortfarande den vanligaste antidepressiva lakemedelsbehandlingen vid
Parkinsons sjukdom (diagram 68). Ungefér 60 procent av all forskrivning av
antidepressiva likemedel vid Parkinsons sjukdom utgoérs av SNRI-preparat,
30 procent av selektiva seretoninaterupptagshammare (SSRI) och 10 procent
av tricykliska antidepressiva ldkemedel (TCA). Det &r inte ovanligt att en
person har mer dn ett antidepressivt ldkemedel.
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Diagram 68. Fordelning av antidepressiva lakemedel férskrivna till
personer med Parkinsons sjukdom

Andelen SNRI-, SSRI- och TCA-preparat av den totala forskrivningen av antidepressiva
lakemedel till personer med Parkinsons sjukdom 2023, uppdelat per region.
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Kalla: Patientregistret och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Kognitiv beteendeterapi vid depression

Vid depression hos personer med Parkinsons sjukdom har dven kognitiv
beteendeterapi (KBT) hog prioritet (prioritet 2) i de nationella riktlinjerna.
Patientgruppens mojligheter att fd KBT-behandling har i denna utvirdering
uppskattats med hjélp av enkéter. Fran och med 2024 kan dven andra
yrkesgrupper an lakare registrera psykiatriska atgérder i Patientregistret. Det
betyder att Patientregistret sannolikt kommer kunna anvéindas for att
utvirdera forekomsten av KBT som behandling av depression vid
Parkinsons sjukdom i framtida uppfoljningar.

Endast 32 procent av de tillfrigade specialistvardsenheterna uppger att de
kan remittera personer med Parkinsons sjukdom som lider av depression till
KBT (Diagram 69). Tillgangen varierar mellan regionerna, och i hela 10
regioner kan ingen av de tillfrigade enheterna erbjuda behandling med KBT.
Av de 34 enheter som inte erbjuder KBT 6ver huvud taget uppger 9 dock i
sitt svar att de har mojlighet att remittera patienter till KBT 1 primarvarden.
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Diagram 69. Kognitiv beteendeterapi till patienter med Parkinsons
sjukdom och depressionsymtom

Andelen specialistvardsenheter som erbjuder kognitiv beteendeterapi till patienter med
Parkinsons sjukdom och depressionsymtom.
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Kalla: Socialstyrelsens enkat till specialiserad vard, 2024.

I forra utvarderingen 2016 uppgav 9 enheter av de 39 tillfragade (23
procent) att de kunde erbjuda KBT, antingen inom den egna
specialistvardsenheten eller inom annan verksamhet inom den egna
regionen. Andelen ar alltsd ndgot hogre (32 procent) 2024, men det ar
fortfarande en majoritet som inte erbjuder KBT till personer med Parkinsons
sjukdom och depressionsymtom. Detta trots att bristen pdtalades i forra
utvdrderingen och trots att prioriteringen éndrades till prioritet 2 vid
revideringen 2022, s att KBT har samma prioritetsbeddmning som
lakemedelsbehandling till personer med Parkinsons sjukdom och depression.
Vidare ér det endast 4 av de 16 specialistvardsenheter som erbjuder KBT
som uppger att de erbjudit detta till alla Parkinsonpatienter med depression.
Resterande specialistvardsenheter uppger att de endast erbjudit KBT till
nagon enstaka patient.

Mer én hélften av de enheter som inte kan erbjuda KBT anger resursbrist,
kompetensbrist eller att de inte har tillgédng till KBT som anledning till att
det inte erbjuds. Bland de 34 enheter som svarat att de inte kan erbjuda KBT
uppger en dryg femtedel att rekommendationen om KBT inte dr kind i
verksamheten, och en fjardedel uppger att patienterna inte ar mottagliga for
KBT.

97



Utvardering av varden vid multipel skleros och Parkinsons sjukdom

For att fa en uppfattning om omfattningen av KBT vid depression hos
patienter med Parkinsons fick de som erbjuder KBT dven fragan om hur
manga patienter som faktiskt genomgatt KBT det senaste dret. Endast ett
fatal enheter har angivit en siffra, och 6vriga av de 16 som erbjuder KBT har
angett att uppgiften saknas. Hos en vardgivare dr det dock hela 20 personer
av vardgivarens 50 Parkinsonpatienter som genomgétt KBT. Totalt sett ar
det dock troligt att endast mycket fa patienter med Parkinsons sjukdom och
depression genomgatt KBT.

Da medlemmarna i Parkinsonforbundet tillfrdgades om de erbjudits KBT det
senaste aret svarade endast 4,3 procent av de som ansag sig ha behov av
KBT att de erbjudits KBT. Motsvarande andel som erbjudits behandling
med lakemedel mot depression var 37 procent [15]. Det ar alltsé betydligt
farre som erbjudits KBT 4n likemedel vid depression, trots att
behandlingarna har samma prioritet.

Analys av resultat

Blodtrycksfall vid Parkinsons sjukdom

En definierad mélniva for anvindningen av likemedel mot ortostatisk
hypotension vid Parkinson saknas, men den 6kande anvindningen tolkas
som att symtomen uppmairksammas och behandlas. Likemedel med hog
prioritet anviands mest.

Psykotiska symtom vid Parkinsons sjukdom

For ladkemedelsbehandling av psykotiska symtom vid Parkinsons sjukdom
saknas en definierad mélniva. Analysen visar en dkande trend att behandla
men enbart med kvetiapin. Risken for allvarlig agranulocytos for de
Parkinsonpatienter som behandlas med klozapin vid psykotiska symtom ar
cirka 1 procent, vilket gor att patienterna maste fa regelbunden dvervakning
av leukocytantalet. Vidare har klozapin sederande och blodtryckssédnkande
biverkningar. Sammantaget kan detta delvis forklara den ldgre
forskrivningen av klozapin jimfort med kvetiapin. Klozapin har dock en
battre effekt och har dirmed givits en hogre prioritet i riktlinjerna dn ovriga
preparat. Hélso- och sjukvarden behover se over forskrivningen av
antipsykotiska preparat vid Parkinsons sjukdom och i stérre utstrickning
overvdga behandling med klozapin i relation till vriga preparat med ldgre
prioritet.

Demens vid Parkinsons sjukdom

Endast 8 procent av de med Parkinsons sjukdom har nédgonsin haft ett

vardtillfille med Parkinsondemens som diagnos. Den laga forekomsten av
diagnoskoden for Parkinsondemens kan tala for att alltfor fa personer med
Parkinson genomgar minnesutredning. Demenslédkemedel forskrivs till en
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storre grupp av patienter (14,5 procent under 2023), vilket visar att fler &n de
som fatt diagnosen beddoms ha demens. Forskrivningen har dkat stadigt
mellan 2005 och 2023, vilket talar for att detta allvarliga symtom vid
Parkinsons sjukdom uppmérksammas oftare én tidigare. Den sanna
forekomsten av demens bland personer med Parkinsons sjukdom ar dock
sannolikt &nnu hogre [23] dn vad som fdngas med utskrivna lakemedel.
Darfor finns det skél for att patienter med kognitiv svikt i hogre utstrackning
borde utredas och behandlas. Orsakerna till att personer med Parkinsons
sjukdom utvecklar kognitiv svikt dr ibland multifaktoriell. Bland annat
forekommer det att patienter har Alzheimerpatologi eller strokerelaterade
skador parallellt med Parkinsons sjukdom. En utredning pa minnesklinik
kan ofta pavisa detta och ge vardefull information. Vissa regioner kan bli
bittre pa att remittera patienter med kognitiv svikt till minnesutredning for
att eventuellt faststdlla demens.

De stora skillnaderna mellan regionerna i andelen patienter med Parkinsons
sjukdom som behandlats med liakemedel mot demens, eller andelen patienter
som nagonsin haft diagnosen Parkinsondemens, antyder att
demensproblematik utreds i olika grad beroende pé var patienten bor.
Skillnaderna har dock minskat nagot sedan den forra utvarderingen. Da var
den regionala variationen i hur stor andel personer med Parkinsons sjukdom
som behandlades med likemedel mot demens mellan 4 och 17 procent,
medan den i denna utvérdering dr mellan 9 och 19 procent.

Generellt behdver kognitiv svikt utredas och behandlas i hogre grad, och de
regioner som har en l4g andel behandlade patienter behover sérskilt beakta
detta. Vidare behdver regioner som 1 hog utstrickning nyttjar memantin vid
demens och Parkinsons sjukdom se dver forskrivningen dd memantin enligt
riktlinjerna endast bor anvéndas i undantagsfall (prioritet 9).

Depression vid Parkinsons sjukdom

Depressionsbehandlingen vid Parkinsons sjukdom domineras av
lakemedelsbehandling. Valet mellan olika antidepressiva lakemedel &r
ganska lika mellan regionerna. Sedan 2022 har alla likemedel mot
depression samma prioritet for behandling av depression vid Parkinsons
sjukdom, men fordelningen dem emellan ser 4nda ut ungefér som vid forra
utvirderingen 2016.

Tillgangen till KBT borde 6ka vasentligt, eftersom denna behandling har
samma hdga (prioritet 2) som lakemedelsbehandling for depression vid
Parkinsons sjukdom. For att detta ska vara mdjligt behdver bland annat bade
medvetenheten om rekommendationen och tillgdngen till personal som kan
genomfora behandlingen oka.
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Avslutande diskussion

Malet med de nationella riktlinjerna for MS och Parkinsons sjukdom ér att
bidra till en god och jamlik véard for personer med dessa sjukdomar i
Sverige.

Denna utvirdering visar att hdlso- och sjukvéarden till stor del foljer
rekommendationerna for ldkemedelsbehandling av grundsjukdomarna och
att tillgéngligheten till dessa behandlingar ver tid 1 regel dr god, med
undantag av avancerad behandling vid Parkinsons sjukdom. Utvérderingen
visar att regionerna behover sakerstélla att uppfoljningen av personer med
MS eller Parkinsons sjukdom gors kontinuerligt. Det dr ocksé av stor vikt att
regionerna stirker patienternas tillgéng till rehabilitering for att sékerstélla
en god vérd for alla patienter med MS eller Parkinsons sjukdom, oavsett var
de bor. Det behovs dven utbildningsinsatser om ansvaret att upprétta
sjukskrivning- och rehabiliteringsplaner, och det dr &ven angeldget att
verksamheterna uppréttar funktioner for att koordinera
rehabiliteringsinsatserna. .

Idag har fler specialistvardsenheter dn tidigare samverkansrutiner med andra
vardnivaer for att hantera misstankt MS och Parkinsons sjukdom. Ytterligare
en forbéttring &r att tiden till diagnos och start av sjukdomsmodifierande
behandling for personer med MS har minskat de senaste aren.
Tillgdngligheten till de sjukdomsmodifierande behandlingarna vid MS ér
mycket god och samtliga regioner anvénder sig ocksa i hog grad av
lakemedel med hog prioritet, samtidigt som lakemedel som gavs ldgre
prioritet i samband med revideringen av riktlinjerna 2022 anvénds 1 allt
mindre utstrickning. Det géller framfor allt behandling med antikroppar mot
B-celler, som nu dr den vanligaste sjukdomsmodifierande behandlingen vid
MS i néstan samtliga regioner, och B-interferoner, vars anvindning minskat
rejélt sedan 2016, till hogst en tiondel av behandlingarna i samtliga regioner
idag.

EDSS-virdet, ett matt pa funktionsforméga vid MS, har kontinuerligt
forbattrats hos personer med skovvis MS. En storre andel av patienterna
befinner sig ocksa i den skovvisa fasen av sjukdomen jamfort med tidigare.
Detta kan tyda pé att snabbare sjukdomsupptickt och dagens effektiva
behandlingar bidragit till att det tar ldngre tid innan skovvis MS dvergar i
sekundérprogressiv.

Hilften av personer med Parkinsons sjukdom paboérjar dopamininriktad
behandling direkt vid diagnosen, eller dessforinnan som ett led 1
diagnostiken. Tillgdngligheten till géngse dopamininriktade behandlingar &r
god over hela landet. Nér denna behandling inte riacker till for att halla de
motoriska fluktuationerna i schack mirks dock den laga och icke jamlika
tillgangen till avancerad behandling. Andelen personer med Parkinsons
sjukdom som far avancerad behandling har 6kat ndgot de senaste dren (till

100



Utvardering av varden vid multipel skleros och Parkinsons sjukdom

5,7 %) men samtidigt ar det fortfarande ldngt kvar till de cirka 13 procent av
patienterna [ 13] som uppskattas vara aktuella for avancerad behandling. Det
rader ocksa stor ojdmlikhet mellan regionerna 1 hur stor andel som far
avancerad behandling.

Ett eventuellt behov av avancerad behandling uppstér vanligtvis ett antal ar
efter sjukdomsdebuten. Darfor ar kontinuerlig uppfoljning viktigt for att
hélso- och sjukvarden ska kunna identifiera de personer som har behov av
avancerad behandling innan de blivit for sjuka for att kunna tillgodogora sig
behandlingen. Utvérderingen visar att regionerna behover starka sitt arbete
med kontinuerlig uppf6ljning av personer som haft Parkinsons sjukdom en
tid. Endast en liten andel av de som haft diagnosen i fem ar far darefter ett
arligt besok fem ar 1 foljd.

Regionerna behover ocksa se over och stirka tillgangen till behandling av
depression for personer med Parkinsons sjukdom. Depression drabbar nistan
hilften av alla Parkinsonpatienter nagon gang under livet. Trots att kognitiv
beteendeterapi vid depression rekommenderas med hog prioritet visar
utvirderingen att tillgédngen till KBT é&r l&g. Behovet av tillgang till KBT
lyftes redan 2016.

Demens dr mycket vanligt vid Parkinsons sjukdom, och andelen av
patienterna som far likemedel mot demens har 6kat — i vissa regioner
fordubblats — sedan utvérderingen 2016. Detta tyder pa att problematiken
uppméirksammas mer och att fler kan fa hjélp. De regioner som ligger langt
under rikssnittet maste dock i storre utstrdckning uppmérksamma tecken pa
kognitiv svikt hos personer med Parkinsons sjukdom.

Det idr angelédget att samtliga regioner har tillgang till multidisciplindra team,
sa att de tillsammans med patienterna kan bedéma och ge
rehabiliteringsinsatser utifran individuella behov. Bristen pa
personalresurser dr dock en utmaning, vilket innebér att regionerna behdver
se over hur vdrden kan organiseras pa bésta sétt.

Drygt hilften av specialistvardsenheterna erbjuder kurser for att 6ka
kunskapen om hantering av MS-relaterad trotthet, vilket innebér en viss
forbéttring 6ver tid. Andelen verksamheter som erbjuder styrke- och
konditionstrining till personer med MS-relaterad trétthet har ddremot
minskat over tid. Det dr angeldget att regionerna stirker tillgdngen till dessa
Insatser.

Det dr ocksé angeldget att regionerna okar utbildningsinsatserna om hélso-
och sjukvardens ansvar att uppratta sjukskrivnings- och
rehabiliteringsplaner. Utviarderingen visar att bade uppréttandet av planer
och registrering i hilsodataregister forekommer i alltfor liten utstrackning.
Utvérderingen visar dven pa att det finns ett stort behov av att koordinera
rehabiliteringsinsatserna.
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Uppfoljning i form av arligt besok vid Parkinsons sjukdom eller MS, eller i
form av regelbunden undersokning med MR vid MS kannetecknas samtliga
av att personer med lagre utbildning eller som bor i omrdden med
socioekonomiska utmaningar far dessa vardinsatser i ldgre utstrickning dn
ovriga. Detta understryker vikten av ett personcentrerat bemdtande som tar
héansyn till varje individs egna forutsittningar.
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