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Personer med kronisk sjukdom behéver uppféljningar

Forord

Socialstyrelsen har utvarderat om personer med kronisk sjukdom far
uppféljning enligt rekommendationerna i Socialstyrelsens nationella
riktlinjer. Riktlinjerna som denna rapport utgar fran tacker stora
patientgrupper och galler atgarder som &r evidensbaserade och prioriterade.
Utgangspunkten for Socialstyrelsens utvardering har varit foljsamheten till
rekommendationer fran fem nationella riktlinjeomraden. Utvarderingen
vander sig till beslutsfattare och verksamhetsledningar pa olika nivaer inom
regionerna och pa nationell niva, men den kan &ven vara till nytta for andra
aktorer, sasom berorda yrkesgrupper, patientforeningar, allmanheten och
medier. Projektledare for utvarderingen har varit Tobias Edbom, som
tillsammans med Christina Broman, Sofia Collin och Mikael Nyman har
utgjort projektets arbetsgrupp. Ansvarig enhetschef har varit Maria State.

Bjorn Eriksson
Generaldirektor
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Sammanfattning

Att personer med kroniska sjukdomar foljs upp ar av betydelse for att
sakerstalla en hogkvalitativ vard och forbéattra patienternas halsa och
livskvalitet. Riktlinjeomradena i denna rapport tacker stora patientgrupper.
Syftet med utvarderingen dr att stodja regionerna med kunskap om och
analys av halso- och sjukvardens féljsamhet till Socialstyrelsens
rekommendationer.

For att fa en bred och sammansatt bild har vi analyserat ett urval atgarder
inom de nationella riktlinjerna. Utvarderingen visar i vilken utstrackning
patienter med kroniska sjukdomar far aterkommande uppfoljningar i ratt
omfattning och i ratt tid samt i vilken utstrackning patienterna besoker
tandvarden.

Uppfoljningen skiljer sig at beroende
pa region, kon och socioekonomi

Socialstyrelsens utvérdering visar att det finns skillnader mellan de olika
riktlinjeomradena nar det galler arlig uppféljning av personer med kronisk
sjukdom. Det &r dock generellt bristande uppféljning i de olika
sjukdomsgrupperna. For exempelvis Parkinsons sjukdom och psoriasis har
endast 6 procent av patienterna fatt minst ett besok per ar hos lakare, fem ar
i rad, matt fran fem ar efter diagnos. For multipel skleros (MS) ligger
andelen runt 10 procent. Det finns &ven skillnader mellan regionerna och
mellan kvinnor och man.

Uppféljning av varden &r en viktig del i kvalitetsforbattring och de regionala
skillnaderna kraver ytterligare utredning och atgarder for att sakerstalla att
alla patienter far samma mojlighet till kontinuerlig uppfoljning, oavsett var
de bor i Sverige. Utvarderingen visar pa regionala ojamnheter i tillgangen
till vard, vilket kan bero pa bade organisatoriska och resursmassiga faktorer.
Det finns dock personer med valfungerande behandling av sin kroniska
sjukdom som inte behdver foljas upp arligen. Patienter med kroniska
sjukdomar far uppfoljning i hdgre utstrackning vart annat eller vart tredje ar.
Men inte heller siffrorna for ett- och tvaarsuppfoljningen &r optimala, utan
visar relativt laga nivaer. Det ar alltsa langt ifran alla patienter som over
huvud taget far uppfoljning. Det galler for alla riktlinjeomraden.

Utvéarderingens resultat visar att det har betydelse i vilket socioekonomiskt
omrade man bor i. Framfor allt far personer i omraden med mycket goda
socioekonomiska forutsattningar fler uppfoljningsbesok hos lakare. Darfor
ar det viktigt att varden nar patienter d&ven i omraden med stora utmaningar,
for att fa en annu mer jamlik vard.
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Resultaten kan till viss del ha paverkats av att uppféljning har gjorts i
primarvarden eller digitalt och av covid-19-pandemin. Vissa besok kan aven
ha utforts av nagon annan profession an lakare. Men siffrorna visar anda pa
att uppféljning gors i alltfor Iag grad. Att inte kontinuerligt folja upp
personer med kronisk och i vissa fall progressiv sjukdom kan pa sikt leda till
ett 6kat behov av vardinsatser och minska maojligheten for patienterna att
fortsatta ett sjélvstandigt liv. Regionerna behdver uppmérksamma att dessa
patientgrupper har behov av uppféljning dven en langre tid efter diagnos.

God munhalsa ar viktig vid kronisk
sjukdom

Tandvarden ar viktig for att framja och uppratthalla en god munhélsa i
befolkningen. Munhélsan &r en del av den allménna hélsan och bidrar till
fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande. Regelbundna tandvardsbesok gor
det mojligt att upptacka sjukdomar i munhalan pa ett tidigt stadium, vilket
minskar de framtida behoven av tandvard. Inom tandvarden finansierar
patienten sjalv en betydande del av varden, vilket kan begransa bade
patienternas mojligheter att bestka tandvarden och vardens mojlighet att
paverka munhalsan.

Ett positivt resultat ar att cirka 70 procent av personer med kroniska
sjukdomar inom de aktuella riktlinjeomradena har besokt tandvarden minst
en gang under uppféljningsperioden. Men samtidigt ar det 30 procent som
inte har besokt tandvarden 6ver huvud taget vilket i ssmmanhanget ar en
hdg siffra. Detta kan 6ka risken for forsémrad munhdlsa och livskvalitet.
Resultaten visar att det gors farre besok i tandvarden i omraden med samre
socioekonomiska forutsattningar, vilket visar pa ett starkt samband mellan
manniskors resurser och livsvillkor a ena sidan och deras bendgenhet att
nyttja tandvard & andra sidan [1].

Utvarderingen ger underlag for den
fortsatta planeringen

Utvéarderingen &r tankt att fungera som ett underlag for den fortsatta
planeringen for vardens uppfoljning, bade nationellt och i regionerna.
Genom att kontinuerligt félja upp patienter med kroniska sjukdomar, dven
en langre tid efter diagnos, kan hélso- och sjukvarden erbjuda dem insatser
som kan forebygga ohdlsa samt minska behovet av mer resurskravande
vardinsatser.
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Inledning

Socialstyrelsen har i uppdrag att aterkommande rapportera om laget och
utvecklingen i hélso- och sjukvarden, tandvarden och socialtjansten.
Socialstyrelsen arbetar for en god och jamlik vard for alla. Det betyder ratt
vard, i ratt tid och pa ratt niva utifran individens forutsattningar och
vardbehov. Vi styr, stodjer, foljer upp och analyserar halso- och sjukvarden
och tandvarden for att bidra till en god och jamlik vard pa lika villkor for
alla.

I denna rapport utvérderar vi foljsamheten till de nationella riktlinjernas
rekommendationer som galler uppféljning av personer med kronisk
sjukdom. | rapporten ingar fem nationella riktlinjeomraden: epilepsi,
kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL), multipel skleros (MS), Parkinsons
sjukdom och psoriasis.

Syfte och avgransning

Utvarderingens 6vergripande syfte ar att folja vardens utveckling utifran de
nationella riktlinjernas rekommendationer for vuxna personer med kronisk
sjukdom. Arlig uppféljning &r en insats som prioriteras hogt i riktlinjerna. Vi
har undersékt om personer med kronisk sjukdom far kontinuerlig arlig
uppfoljning av lakare i den specialiserade varden. Detta for att se om
personer med kroniska tillstand far den vard som rekommenderas tiden efter
diagnostisering och pabdrjad behandling. | utvarderingen analyserar vi om
det finns regionala skillnader nar det galler aterkommande arliga
uppféljningar.

Kronisk sjukdom kan paverka munhalsan. Av den anledningen har vi dven
analyserat i vilken utstrackning personer med kronisk sjukdom ocksa
besoker tandvarden. Detta eftersom de nationella riktlinjerna for tandvard
framhaller betydelsen av munhélsa i sina rekommendationer [2].

I utvarderingen ingar endast riktlinjeomraden dar det finns hogt prioriterade
rekommendationer som kan analyseras med registerdata. Analyserna kraver
att det finns data under langa perioder, vilket inte alla kvalitetsregister har
for narvarande. Detta har paverkat vilka omraden som varit mojliga att
utvardera i denna rapport.
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Metod

Syftet med utvarderingen ar att analysera i vilken utstrackning den vard som
rekommenderas i de nationella riktlinjerna utfors. Utgangspunkten ar de
befintliga rekommendationerna och indikatorerna. Flertalet av dessa
indikatorer definieras dock som andel personer med ett specifikt tillstand
som fatt uppfdljning under det aktuella aret. For att kunna studera
aterkommande uppféljningar i den specialiserade varden och besok i
tandvarden inom de aktuella riktlinjeomradena har vi justerat indikatorerna
och tagit fram en kohort av nydiagnostiserade personer inom de olika
riktlinjeomradena som vi sedan f6ljt under en period.

Kohorten bestar av patienter som diagnostiserats under perioden 2010 —
2014. Vi har undersokt i vilken man patienterna i kohorten har fatt
kontinuerlig uppfoljning hos lakare i den specialiserade varden, med start
fem ar efter diagnos och fem ar framat. Det innebar att uppféljningsperioden
stracker sig under fem ar mellan 2016 och 2024, beroende pa nar patienten
fick sin diagnos. Kontinuerlig arlig uppféljning definierar vi som att
patienten under dessa fem ar haft fem besok med minst ett ars mellanrum
mellan besoken (Figur 1).

Figur 1. Studiedesign av kohort
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Underlagen kommer fran Socialstyrelsens lakemedelsregister och
patientregister samt tandhalsoregistret. Fér KOL har data fran
Luftvagsregistret samkorts med patientregistret. Resultaten redovisas
uppdelat pa region och koén. For de riktlinjeomraden dar det finns en
faststalld malniva jamfor vi resultaten med den.

Indikatorer

I arbetet med nationella riktlinjer tar Socialstyrelsen fram indikatorer for att
kunna folja upp hur de nationella riktlinjerna anvands och paverkar praxis.
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Indikatorerna speglar framfor allt rekommendationerna i de nationella rikt-
linjerna, men aven vardresultat som bedoms vara viktiga att folja Gver tid.
Indikatorerna kan anvandas for att félja hur kvaliteten i varden och om-
sorgen utvecklas.

=> Las mer om indikatorernas tekniska beskrivning pa Socialstyrelsens
webbplats.

Datakallor

Vi har anvant foljande av Socialstyrelsens register:

« lakemedelsregistret

. patientregistret

. tandhalsoregistret

. regionala statistikomraden.

=> Las mer om registren pa Socialstyrelsens webbplats.
Vi har &ven anvént féljande nationella kvalitetsregister:
. Luftvagsregistret [3]

=> Las mer om kvalitetsregistret pa www.kvalitetsregister.se.
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Resultat for fem nationella
riktlinjeomraden

| detta kapitel presenteras resultat och analyser av kontinuerlig arlig
uppfoljning hos ldkare inom specialistvarden samt besok i tandvarden inom
fem nationella riktlinjeomraden. De riktlinjeomraden som ingar &r epilepsi,
KOL, MS, Parkinsons sjukdom och psoriasis. For varje riktlinjeomrade
definieras kohorten utifran var fragestallning och den rekommendation som
ges i de nationella riktlinjerna [4-8]. Eftersom rekommendationerna kan
skilja sig at mellan olika omraden varierar aven definitionerna av kohorten. |
tabell 1 presenteras en 6vergripande sammanstallning av kohorten for varje
riktlinjeomrade.

Redovisningen foljer i stort samma disposition:

Ett inledande avsnitt beskriver riktlinjeomradet.

. De rekommendationer som ingar i analysen beskrivs. Dérefter redogor vi
for resultat och dataunderlag.

Besok i tandvarden inom respektive riktlinjeomrade redovisas.

« Slutligen sammanfattas de centrala aspekterna inom riktlinjeomradet.

Tabell 1. Antal personer i kohorten inom respektive riktlinjeomrade

Incidens Epilepsi KOL MS Parkinsons  Psoriasis
sjukdom
2010-2014 8884 14311 3209 2320 4515

Kalla: Patientregistret, lakemedelsregistret, Socialstyrelsen. Luftvagsregistret.
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Epilepsi

Epilepsi drabbar arligen omkring 5 500 personer och ar den vanligaste
allvarliga neurologiska sjukdomen. For att kunna stalla rétt diagnos behéver
flera faktorer védgas samman, bland annat anamnes, beskrivning av anfall
och resultat fran en neuroradiologisk och neurofysiologisk undersokning. |
Sverige finns omkring 81 000 personer med diagnosen epilepsi [5]. Epilepsi
kan debutera ndr som helst i livet, men risken for att insjukna &r hogst i tidig
barndom och sent i livet. Vid epilepsi &r lakemedelsbehandling
forstahandsvalet. Lékemedelsbehandlingen &r symtomatisk, det vill sdga
inriktad pd symtomet “epilepsianfall” och inte pa grundorsaken till anfallen.
For en god behandling kréavs kontinuerliga uppfoljningar. Nar en patient fatt
sin diagnos ar det viktigt med uppfoljning for att kontrollera behandlingen
och kontrollera att andra psykosociala och pedagogiska insatser har
paborjats. Det ar av flera skal viktigt att personer med epilepsi far
individanpassad information om sjukdomen och de behandlingsmgjligheter
som finns. Dessutom &r diagnostiken ofta svar och kan behéva omprovas.
Aven valet av lakemedel kan behéva omprévas [5].

Munhadlsa &r sérskilt viktig vid epilepsi eftersom personer med epilepsi kan
fa tandskador i samband med epileptiska anfall [5]. Flera epilepsilakemedel,
sérskilt de som anvands for att kontrollera anfall, kan ge biverkningar som
paverkar munhéalsan. Vissa lakemedel orsakar muntorrhet, vilket kan leda till
Okad risk for karies, tandkottsinflammation och andra orala problem.
Muntorrhet minskar salivens skyddande funktion, vilket gor att bakterier
lattare kan véxa och orsaka infektioner eller karies [9].

Kontinuerlig arlig uppfoéljning i specialiserad
vard

Enligt rekommendationerna i de nationella riktlinjerna bor hélso- och
sjukvarden erbjuda kontinuerlig arlig uppféljning och neurologisk

beddmning till vuxna med epilepsi. Uppféljningen bor goras av en lékare
som har erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi [5].

For de patienter som har varit anfallsfria och dér lakemedelsbehandlingen
fungerat racker det i vissa fall med uppféljning vartannat ar. For de patienter
som efter uppfdljningsperioden behovt byta lakemedel for att fa effekt, som
har sa kallad terapiresistentepilepsi och som fortfarande har anfallsrisk
behdéver uppféljningen fortsattningsvis ske med minst ett besok arligen.

For vissa personer med terapiresistent epilepsi kan det vara svart att stélla in
ratt lakemedelsbehandling. Det kan finnas behov att prova flera olika
preparat for att fa 6nskvard effekt. Terapiresistent epilepsi, aven kallat
lakemedelsresistent epilepsi, ar ett allvarligt tillstand dar patienter fortsatter
att fa anfall trots behandling med antiepileptiska lakemedel.
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Resultaten visar att drygt 1 procent av patienterna med epilepsidiagnos har
fatt uppfoljning varje ar under en femarsperiod under perioden 2015-2024.
De regionala skillnaderna dr sma. Skillnaden mellan regionen med hogst
respektive lagst andel uppfoljda personer med epilepsi ar drygt 3
procentenheter (figur 2).

Figur 2. Andel personer diagnostiserade med epilepsi 2010-2014, som
haft minst ett lakarbesok per ar under fem ar, uppdelat pa region
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Nastan 30 procent av personer med epilepsi har inte fatt nagot
uppfoljningsbesok alls. Drygt 20 procent har fatt ett eller tva besok fem ar
efter diagnos. Det &r en nagot storre andel man &n kvinnor som inte har fatt
nagot besok alls under uppféljningsperioden (figur 3).
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Figur 3. Antal lakarbesok per ar for patienter diagnostiserade med
epilepsi 2010-2014, matt under fem ar med start fem ar efter diagnos,
uppdelat pa kon
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Av de personer som diagnostiserades under perioden 2010-2014 var knappt
10 procent terapiresistenta. Av patienterna med terapiresistent epilepsi har
drygt 5 procent fatt uppfoljningsbesok varje ar under fem ar, medan knappt
2 procent av de som haft god effekt av sin behandling har fatt det. Drygt 5
procent av de terapiresistenta patienterna har inte fatt nagra lakarbesok alls
under uppféljningsperioden, att jamféra med drygt 30 procent av de
personer som inte bedomdes som terapiresistenta. Tva lakarbesok under
perioden ar lika vanligt i bada grupperna, medan tre eller fyra lakarbesok &r
betydligt vanligare bland personer med terapiresistent epilepsi (figur 4).
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Figur 4. Antal uppféljningsbesék hos ldkare for patienter
diagnostiserade 2010-2014, matt under fem ar med start fem ar efter
diagnos, for terapiresistent respektive ej terapiresistent epilepsi

Fem besdk
Fyra besok

Tre besok

M | terapiresistent
Tva besok

B Terapiresistent
Ett besok

Inga besok

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

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Det &r relativt sma skillnader i antal uppféljningsbesok mellan patienter som
bor i olika socioekonomiska omraden. Det géller bade for personer med
terapiresistent epilepsi (figur 5) och for dem som inte klassificerats som
terapiresistenta (figur 6). Men i den senare gruppen ar det en storre andel
som inte fatt nagra lakarbesok alls.

Figur 5. Andel personer med terapiresistent epilepsi; antal lakarbesék
fem ar efter diagnos, férdelat pa regionala statistikomraden

Omraden med mycket goda socioekonomiska A =]
forutsattningar -mﬁi!%

Omraden med goda socioekonomiska
forutsattningar

Socioekonomiskt blandade omraden

Omraden med socioekonomiska utmaningar

Omraden med stora socioekonomiska
utmaningar

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent

M Fem besok M Fyrabesok [ ] Tre besok B Tvd besok Fd Ett besok M Inga besok

Kélla: Patientregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.
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Figur 6. Andel personer med ej terapiresistent epilepsi; antal
lakarbesok fem ar efter diagnos. fordelat pa regionala
statistikomraden
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Kalla: Patientregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.

Besok i tandvarden

Av personer diagnostiserade med epilepsi under perioden 2010-2014 &r det
nastan 30 procent som inte har besokt tandvarden under
uppfoljningsperioden. Det galler oberoende av vilken behandling de far. Det
finns skillnader mellan regionerna, och det skiljer nastan 25 procentenheter
mellan regionen med hogst andel personer som inte har besokt tandvarden
och regionen med ldgst andel (figur 7).
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Figur 7. Andel personer diagnostiserade med epilepsi 2010-2014 som
inte bes6kt tandvarden under fem ar, med start fem ar efter diagnos,

uppdelat pa region
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Kalla: Patientregistret, ldkemedelsregistret och tandhalsoregistret, Socialstyrelsen.

Hogst andel av personer med epilepsi, 66 procent av kvinnorna och 60
procent av mannen har besokt tandvarden en gang under

uppféljningsperioden. Generellt &r det vanligare att kvinnor har besokt
tandvarden &an man (figur 8).
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Figur 8. Andel kvinnor och mén diagnostiserade med epilepsi 2010-
2014 som besokt tandvarden under fem ar, med start fem ar efter
diagnos, uppdelat pa antal besok
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Kalla: Patientregistret, ldkemedelsregistret och tandhélsoregistret, Socialstyrelsen.

Vidare visar resultaten att nastan 40 procent av patienterna som har
terapiresistent epilepsi och som inte har besckt tandvarden har bott i
omraden med stora ekonomiska utmaningar. For motsvarande grupp med ej
terapiresistent epilepsi ar andelen nastan 45 procent. | omraden med mycket
goda socioekonomiska forutsattningar har det for bada diagnosgrupperna
varit vanligast med ett till tva besok hos tandvarden (figur 9, 10).

Figur 9. Andel personer med terapiresistent epilepsi; antal
tandvardsbesok under fem ar, med start fem ar efter diagnos, férdelat
pa regionala statistikomraden
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Kalla: Patientregistret. tandhalsoregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.
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Figur 10. Andel personer med ej terapiresistent epilepsi; antal
tandvardsbesék under fem ar, med start fem ar efter diagnos, férdelat
pa regionala statistikomraden
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Kalla: Patientregistret, tandhalsoregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.

Analys av resultaten

Eftersom epilepsi ar en kronisk sjukdom, dar det kan behdvas langsiktig
medicinsk dvervakning for att optimera patienternas behandling och
livskvalitet &r det viktigt att patienterna foljs upp. Resultaten visar att detta
inte gors i tillrdcklig omfattning. Ett viktigt resultat &r de regionala
skillnaderna i uppféljningen av personer med epilepsi. Resultaten visar viss
variation mellan olika regioner i Sverige, vilket indikerar att tillgangen till
och kvaliteten pa varden inte ar jamlik. Detta kan bero pa bade
organisatoriska och resursmassiga faktorer, men framfor allt pa att en del
patienter inte behdver foljas upp arligen, om det visar sig att effekten av
deras behandling ar stabil. Det innebar att det &r sarskilt viktigt for varden
att uppmérksamma de patienter som verkligen behdver uppféljning.

Resultaten visar att nastan 30 procent av de personer som inte bedémts som
terapiresistenta inte hade nagra uppfoljningsbesdk under perioden, medan
motsvarande andel for terapiresistenta var 7 procent. Vidare visar resultaten
att ungefér 45 procent av de som inte bedémts som terapiresistenta fick
minst tva besok under fem ar, medan motsvarande andel for de
terapiresistenta var drygt 75 procent. Detta tyder pa att varden fokuserar pa
den grupp som forvantas behdva mest uppfoljning, vilket ar positivt. Det &r
dock viktigt att alla patienter som behéver arliga uppféljningar erbjuds detta.
Det &r dven vart att notera att patienter som svarar bra pa behandling kan ha
nytta av regelbundna uppfoljningar for att sakerstélla att deras behandling
forblir effektiv och for att forebygga eventuella framtida problem.
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Personer med terapiresistent epilepsi kan behdva besoka tandvarden
regelbundet. Dock &r det ndstan 30 procent av patienter med epilepsi som
inte har besokt tandvarden under uppféljningsperioden. Huvuddelen, cirka
60 procent, har besokt tandvarden en gang under perioden, och ungefar 10
procent har gjort tva eller fler besok. Vidare visar resultaten att det ar
vanligast att inte besoka tandvarden alls i omraden med stora
socioekonomiska utmaningar. Det innebdr att det &r sarskilt viktigt for
varden att gora personer fran dessa omraden uppmarksamma pa betydelsen
av en god munhélsa och av att besoka tandvarden.
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Kroniskt obstruktiv lungsjukdom
(KOL)

Kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL) &r en folksjukdom som orsakar
betydande sjuklighet och lidande. I Sverige har omkring 400 000—700 000
personer KOL. De flesta har sjukdomen i lindrig form och manga lever med
den utan att ha fatt diagnosen KOL. Cirka 2 700 personer dor arligen i KOL.
Det finns i dag en underdiagnostik av KOL, vilket innebar att manga
personer saknar en effektiv behandling, med sdmre hélsa som foljd [4].

Munhalsa &r viktig vid KOL, eftersom munhélsan kan paverka sjukdomens
forlopp och symtom. Dalig munhalsa, som tandkéttsinflammation och
karies, kan forvarra luftvagsinflammation och 6ka risken for infektioner.
Dessutom paverkar KOL ofta andningen. Det kan leda till muntorrhet, vilket
gor det lattare for bakterier att véaxa i munnen. God munvard minskar risken
for infektioner och kan forbattra patientens 6vergripande livskvalitet.
Regelbundna tandlakarbesok och effektiv munhygien rekommenderas for
personer med KOL. Personer med KOL kan i vissa fall vara berattigade till
sarskilt tandvardshidrag for forebyggande tandvardsinsatser [10]

Kontinuerlig arlig uppféljning i specialiserad
vard

KOL kan paverka andningen och darmed livskvaliteten. Sjukdomen kan
leda till akuta forsdmringar av lungfunktionen och till komplikationer som
hjartsjukdomar, infektioner och andningssvikt. Medicinering, doser och
behandlingsmetoder baseras pa patientens aktuella tillstand och
behandlingssvar och behéver ofta anpassas dver tid. Halso- och sjukvarden
bor erbjuda personer med KOL aterbesok 1 gang per ar vid
underhallsbehandling och vid behov vid ingen underhallsbehandling [4].

Besoket bor innehalla beddmning av symtom och fysisk aktivitet, anamnes
om rokstatus, uppfoljning av skriftlig behandlingsplan, undersékning av
inhalationsteknik och saturation samt matning av langd och vikt. Genom
regelbundna kontroller kan vardgivaren sakerstalla att behandlingen ar
effektiv och att sjukdomen inte forvarras, vilket leder till en béattre
hélsoprognos och ¢kad livskvalitet for patienten [4].

Personer med KOL féljs till viss del upp bade i primarvarden och i den
specialiserade varden. Primarvarden ingar inte i Socialstyrelsens
hélsodataregister, vilket innebér vissa begransningar om man vill studera
uppfoljningar i primarvarden. | utvarderingen ingar det nationella
kvalitetsregistret Luftvagsregistret, som inkluderar patienter i bade
primarvard och specialiserad vard. Eftersom Luftvagsregistret inte har
tillracklig tackningsgrad for perioden 2010-2014, den tidsperiod da patienter
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ska ha diagnostiserats for att inkluderas i studiegruppen, har vi endast
kunnat inkludera patienter som diagnosticerats inom slutenvarden. Daremot
anvander vi bade patientregistret och Luftvagsregistret for att undersoka
utfallet for kontinuerliga arliga uppfoljningsbesok fem ar efter diagnos.

Resultaten visar att knappt 3 procent av personer som diagnostiserats med
KOL inom den specialiserade varden under perioden 2010-2014 fick arlig
kontinuerlig uppfoljning i fem ar. Det var endast tre regioner fick battre
resultat an riket som helhet, nar det géllde hur stor andel av patienterna som
fick fem kontinuerliga arliga uppfoljningsbesok under uppféljningsperioden.
Det var sma skillnader mellan regionerna och inga konsskillnader (figur 10).

Figur 10. Andel personer diagnostiserade med KOL 2010-2014, som
haft minst ett lakarbes6k per ar under fem ar, uppdelat pa region
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen. Luftvagsregistret.

Det var nastan 20 procent av personerna med KOL som inte hade fatt nagot
uppfoljningsbesok alls, och drygt 20 procent som endast fick ett eller tva
besok under de fem aren. Det fanns inga konsskillnader nar det gallde antal
besok (figur 11).
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Figur 11. Antal uppféljningsbesok hos lakare fér patienter
diagnostiserade med KOL 2010-2014, matt under fem ar med start fem
ar efter diagnos, uppdelat pa kén
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen. Luftvagsregistret.

For personer med KOL som inte fatt nagot uppféljningsbesok fanns inga
skillnader beroende pa vilket socioekonomiskt omrade de bodde i. Det var
dock vanligare att personer som fatt fyra eller fem lakarbesok bodde i
omraden med hogre socioekonomi (figur 12).

Figur 12. Andel personer med KOL; antal lakarbes6k fem ar efter
diagnos, fordelat pa regionala statistikomraden
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Kalla: Patientregistret, regionala statistikomraden, Socialstyrelsen. Luftvagsregistret.
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Besok i tandvarden

Resultaten visar att nastan 40 procent av personer med KOL inte besokt
tandvarden nagon gang under uppfoljningsperioden (figur 13). Det var
endast 0,8 procent som hade haft tandvardsbesok varje ar under den
femariga uppfoljningsperioden.

Figur 13. Andel personer diagnostiserade med KOL 2010-2014 som inte
besokt tandvarden under fem ar, med start fem ar efter diagnos,
uppdelat pa region
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Kalla: Patientregistret, tandhalsoregistret, Socialstyrelsen. Luftvagsregistret.

Det var vanligast att personer med KOL besokte tandvarden en gang under
uppfoljningsperioden. Drygt 50 procent av kvinnorna besokte tandvarden en
gang och for man var andelen drygt 45 procent (figur 14).
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Figur 14. Andel kvinnor och man diagnostiserade med KOL 2010-2014
som besokt tandvarden under fem ar, med start fem ar efter diagnos,
uppdelat pa antal besok
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Kalla: Patientregistret, tandhalsoregistret, regionala statistikomraden, Socialstyrelsen. Luftvagsregistret

For personer med KOL som bodde i omraden med stora socioekonomiska
utmaningar hade nastan 60 procent inte besokt tandvarden nagon gang under
uppféljningsperioden, jamfért med knappt 25 procent av de som bodde i
omraden med mycket goda socioekonomiska forutsattningar. Motsvarande
skillnader fanns aven for personer med KOL som gjort tre besok hos
tandvarden under uppféljningsperioden (Figur 15).

Figur 15. Andel personer med KOL; antal tandvardsbesok under fem
ar, férdelat pa regionala statistikomraden
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Kalla: Patientregistret, tandhalsoregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen .
Luftvagrsregistret.
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Analys av resultaten

Resultaten visar att endast 3 procent av personer med KOL foljs upp arligen
av lakare i fem ar. Detta ar laga siffror som kan forklaras av att flertalet av
dessa patienter f6ljs upp inom priméarvarden, nagot som inte kan féljas i
Socialstyrelsens halsodataregister. | analyserna har vi samkort
patientregistret med Luftvagsregistret, for att atminstone na den del av
primarvarden som &r registrerad dar.

| denna rapport ser vi att det ar Iaga tal avseende personer som far
uppfoljning i specialiserad vard. Att ungefar 20 procent av patienterna inte
har fatt nagot besok alls ar bekymmersamt eftersom patienter med KOL kan
behdva foljas kontinuerligt. Detta for att identifiera fordndringar av det
medicinska tillstandet samt identifiera behov av andra insatser. Resultaten
kan delvis forklaras av att dessa patienter foljts upp i primarvarden. Dock far
nastan 80 procent av patienterna minst ett lakarbesok i specialiserad vard
under uppféljningsperioden.

Vi ser aven i Luftvagsregistrets arsrapport 2023 att det over tid ar farre
patienter bade i primarvarden och vid specialistmottagningar som far arlig
uppféljning med spirometri, vilket ar en rekommendation i de nationella
riktlinjerna [11]. Aven om vi anvént Luftvagsregistret under
uppféljningsperioden &r inte alla enheter anslutna till det, vilket innebér ett
visst bortfall.

Resultaten visar ocksa att det har betydelse i vilket socioekonomiskt omrade
man bor i. Framfor allt har personer med KOL som bor i omraden med
mycket goda socioekonomiska forutsattningar fler kontinuerliga arliga
uppfoljningsbesok an de personer med KOL som bor i omraden med
socioekonomiska utmaningar. Det ar viktigt att varden lyckas na patienter
aven i omraden med stora utmaningar, for att varden ska vara jamlik.

Det ar fa patienter som har besokt tandvarden kontinuerligt under
uppfoljningsperioden. Knappt 10 procent besokte tandvarden tva ganger,
vilket innebar risk for samre munhalsa for denna grupp. Aven om ungefar
60 procent har haft ett minst ett tandvardsbesok under uppféljningsperioden
ar detta nagot som behdver 6ka. Det ar tydligt att det faktum att
patientgruppen inte besoker tandvarden kan relateras till socioekonomiska
faktorer. | omraden med stora socioekonomiska utmaningar ar det nastan 60
procent som inte besoker tandvarden. Det ar viktigt att dessa patienter foljs
upp och informeras om att vissa patienter med KOL kan fa sarskilt
tandvardsstod [10].
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Multipel skleros (MS)

Vid multipel skleros (MS) angriper immunsystemet nervvavnad, och
omraden i centrala nervsystemet drabbas av dterkommande inflammationer.
Utan behandling forandras sjukdomsforloppet efter 20-30 ar och
kannetecknas av en gradvis forsamring, sa kallad sekundarprogressiv MS. 1
Sverige finns drygt 22 000 personer med MS [6, 12]. Kunskapen har tkat
om att anvanda sjukdomsmodifierande behandling, och sérskilt de nyare och
effektivare lakemedlen, redan tidigt i sjukdomsforloppet. Mellan skovvis
MS och sekundarprogressiv MS saknas dock en skarp gréns eftersom
effektiv behandling forhindrar nya skov nést intill fullstandigt.

Munhélsa ar sérskilt viktigt for personer med MS av flera anledningar. MS
paverkar nervsystemet och kan orsaka fysiska, kognitiva och psykologiska
problem, som kan ge stora svarigheter att skéta sin munhygien eller
genomga tandvardsbehandling. Till exempel kan vissa lakemedel mot MS
orsaka muntorrhet (xerostomi), alltsa att salivproduktionen minskar. Saliv
spelar en viktig roll i att neutralisera syror i munnen och skydda tdnderna
fran karies. Muntorrhet kan ocksa 6ka risken for tandkottsinflammation och
andra infektioner i munnen. Det ar darfor viktigt att varden arbetar med att
informera patientgruppen om vikten av god munhalsa [12].

Kontinuerlig arlig uppfoéljning i specialiserad
vard

Halso- och sjukvarden bor enligt rekommendationen i de nationella
riktlinjerna erbjuda kontinuerliga arliga uppféljningar. MS kan for olika
individer utvecklas pa olika satt, och sjukdomsforloppet kan férandras dver
tid. Genom kontinuerlig uppféljning kan lakare 6vervaka om sjukdomen
forvérras [6]. Tidig upptackt av forandringar kan hjalpa till att justera
behandlingen, for att bromsa eller forhindra ytterligare skador pa
nervsystemet. Uppféljning gor det &ven mojligt att justera medicineringen
vid behov, for att optimera behandlingen och minimera biverkningar. Det
kan innebéra att byta till en annan sjukdomsmodifierande behandling om
den aktuella inte fungerar tillrackligt effektivt.

Resultaten visar att knappt 10 procent i aldersgruppen 1844 ar fick
kontinuerliga arliga uppféljningsbesok fem ar efter diagnos. For
aldersgruppen 45-74 ar var motsvarande andel knappt 5 procent. For att
kunna dela upp populationerna pa regionniva behover aldersgrupperna slas
ihop for att undvika sma tal. Det finns skillnader mellan regionerna
avseende kontinuerliga arliga uppfoljningsbesok. Det skiljer drygt 10
procentenheter mellan regionen med hogst andel personer som fatt
kontinuerliga arliga uppf6ljningsbesok och regionen med ldgst andel (figur 16).
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Figur 16. Andel personer diagnostiserade med MS 2010-2014, som haft
minst ett lakarbeso6k per ar under fem ar, uppdelat pa region

Uppfoljningsperioden startar fem ar efter diagnosaret, riket uppdelat pa 18-44 ar och 45-74 ar
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Resultaten visar att det ar nagot vanligare att personer med MS i den yngre
populationen far fler uppfoljningsbesdk 4n i den ildre populationen. Det ir i
bada grupperna vanligast att patienterna fick tre till fyra besok under
uppfoljningsperioden. For den yngre populationen ar det 35 procent av ménnen
och 39 procent av kvinnorna som fick fyra uppfoljningsbesok, medan det for
den éldre populationen &r runt 30 procent for bade tre och fyra besok, och bade
bland kvinnor och mén. I den dldre populationen dr det ockséa nagot storre andel,
néstan 10 procent, som inte fatt ndgra besok under uppfoljningsperioden,
jamfort med knappt 5 procent i den yngre (figur 17, 18).
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Figur 17. Andel kvinnor och méan 18-44 ar, diagnostiserade med MS
2010-2014, som arligen haft lakarbesok med start fem ar efter diagnos

Fem arliga besok
Fyra arliga besok
Tre arliga besok

Tva arliga besok B Man

M Kvinnor
Ett arligt besok

Inga besok

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Procent

Kalla:Patientregistret, Socialstyrelsen.
Figur 18. Andel kvinnor och man 45-74 ar, diagnostiserade med MS

2010-2014, som arligen haft lakarbesok med start fem ar efter diagnos
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Vid uppdelning av patienterna i socioekonomiska grupper enligt de
regionala statistikomradena visar resultaten att cirka halften av personerna
med MS i aldern 18-44 ar har fatt fyra eller fem lakarbesok, oberoende av
socioekonomiskt omrade. I den &ldre alderspopulationen, 45-74 ar, &r det
nagot storre variation. Dar har mellan 30 och 40 procent fatt fyra eller fem
lakarbesok under uppféljningsperioden, oberoende av socioekonomisk
grupp (figur 19, 20).
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Figur 19. Andel personer 18-44 ar med MS; antal ldkarbesok fem ar
efter diagnos, fordelat pa regionala statistikomraden
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Kélla: Patientregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.

Figur 20. Andel personer 45-74 ar med MS; antal lakarbesok fem ar
efter diagnos, fordelat pa regionala statistikomraden
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Kalla: Patientregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.

Besodk i tandvarden

Det ar runt 20 procent i bada alderspopulationerna, som inte besokt
tandvarden under uppféljningsperioden. For att kunna dela upp populationen
pa regionniva behover populationerna slas ihop for att undvika sma tal. Det
finns regionala skillnader: Andelen som inte har besokt tandvarden varierar
mellan 30 procent i regionen med den hogsta andelen och knappt 12 procent
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i regionen med den lagsta, en skillnad pa nastan 20 procentenheter (figur
21).

Figur 21. Andel personer med MS som inte besékt tandvarden under
fem ar, med start fem ar efter diagnos, uppdelat pa region, samt hela
riket uppdelat pa aldersgrupperna 18-44 och 45-74 ar.
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Kalla: Patientregistret och tandhalsoregistret, Socialstyrelsen.

Resultaten visar att 27 procent av mannen och 19 procent av kvinnorna i
aldern 18-44 ar inte har besokt tandvarden under uppféljningsperioden. |
gruppen 45-74 ar ar det 29 procent av mannen och 16 procent av kvinnorna
som inte besokt tandvarden. | den aldre alderspopulationen ar det 17 procent
av kvinnorna och 15 procent av mannen som haft tva besok i tandvarden,
vilket for kvinnorna ar nastan 10 procentenheter mer &n i den yngre
populationen, och fér mannen 7 procentenheter mer (figur 22, 23).
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Figur 22. Andel kvinnor och man 18-44 ar med MS som besokt
tandvarden under fem ar, med start fem ar efter diagnos, uppdelat pa
antal besék
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Kalla: Patientregistret och tandhélsoregistret, Socialstyrelsen.

Figur 23. Andel kvinnor och man 45-74 ar med MS som besokt
tandvarden under fem ar, med start fem ar efter diagnos, uppdelat pa
antal besék
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Kalla: Patientregistret och tandhélsoregistret, Socialstyrelsen.

Resultaten visar att av de personer med MS som bor i omraden med stora
socioekonomiska utmaningar har mellan 40 och 50 procent inte besokt
tandvarden nagon gang under uppfoljningsperioden. I den aldre
alderspopulationen visar resultaten ocksa att personer i omraden med
mycket goda socioekonomiska forutséattningar i storre utrackning har fler
besok i tandvarden. 25 procent av dem har minst tva besok i tandvarden,
jamfort med 5 procent i samma typ av omraden i den yngre populationen
(figur 24, 25).
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Figur 24. Andel personer med MS 18-44 ar; antal tandvardsbesok
under fem ar, férdelat pa regionala statistikomraden
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Kélla: Patientregistret, tandhalsoregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.

Figur 25. Andel personer med MS 45-74 ar; antal tandvardsbesok
under fem ar, férdelat pa regionala statistikomraden
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Kalla: Patientregistret, tandhalsoregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.

Analys av resultaten

Resultaten visar en skillnad mellan den yngre och aldre aldersgruppen néar
det géller kontinuerliga uppféljningsbesok hos lakare. Bland personer med
MS i dldersgruppen 18-44 ar far en storre andel kontinuerliga arliga
lakarbesok (knappt 10 procent) jamfort med aldersgruppen 45-74 ar (knappt
5 procent). Detta kan indikera att den yngre populationen far mer
regelbundna uppfdljningar, eventuellt som ett resultat av en mer aktiv
behandling eller uppféljning for att hantera sjukdomen pa ett tidigt stadium.
Nar det galler kdnsskillnader visar resultaten att man och kvinnor i den
yngre aldersgruppen (1844 ar) far relativt lika manga uppfoljningsbesok
hos lakare, med en nagot hogre andel kvinnor &n man som fatt fyra
lakarbesok under uppfoljningsperioden. For den &ldre populationen ar det en
nagot storre variation. Dar har mellan 30 och 40 procent av personer med
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MS fatt fyra eller fem lakarbesok. Detta kan bero pa att den aldre gruppen
har mer varierande behov av vard, eller att andra faktorer, sdsom andra
samtidiga sjukdomar eller socioekonomiska skillnader, paverkar hur ofta de
far uppfoljning. Resultaten pekar pa att variationen inte beror pa
socioekonomisk grupp, men den geografiska variationen ar fortfarande
betydande, vilket indikerar att tillgangen till vard skiljer sig at mellan olika
regioner.”

Resultaten indikerar ocksa att det finns skillnader mellan regionerna vad
galler besok i tandvarden. Det ar skillnader mellan man och kvinnor, sarskilt
i den aldre populationen, dar man tenderar att besoka tandvarden mindre
ofta &n kvinnor.

For personer med MS som bor i omraden med stora socioekonomiska
utmaningar ar tandvardsbescken betydligt farre an i andra omraden. Dar har
mellan 40 och 50 procent inte besokt tandvarden alls. Detta visar tydligt att
det finns en stark koppling mellan socioekonomiska forhallanden och
hélsobeteende. Det ar viktigt att uppmarksamma att personer med MS inte
bara har fysiska utmaningar, utan att socioekonomiska faktorer ocksa kan
spela en stor roll nar det galler besok i tandvarden. | omraden med battre
socioekonomiska forutsattningar ar tandvardsbesoken fler, vilket visar pa ett
monster dar resurser och livsvillkor samvarierar med individens bendgenhet
att nyttja tandvard. Detta kan skapa ojamlikhet i halsa, dar de med béttre
socioekonomiska forutsattningar far battre tandvard. Det finns konsspecifika
skillnader i tandvardsbesok. Méan i bade yngre och aldre aldersgrupper
tenderar att besoka tandvarden mer sallan an kvinnor. Denna skillnad ar
sarskilt synlig i den aldre alderspopulationen, dar skillnaden var 10
procentenheter. Dessa ojamlikheter behdver uppmarksammas for att na en
jamlik vard.
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Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom &r en progressiv neurologisk sjukdom som framst
paverkar rorelseférmagan, men som aven kan leda till icke-motoriska
symtom som sémnproblem, depression och kognitiva svarigheter. Genom
regelbundna kontroller kan varden 6vervaka sjukdomens progression och
tidigt identifiera nya eller forvarrade symtom. Detta mojliggor justering av
lakemedelsdoser, ndgot som ar sarskilt viktigt for dopaminbaserade
behandlingar. De behover anpassas éver tid for att man ska kunna bibehalla
effekten och minimera biverkningar som ofrivilliga rorelser (dyskinesier).
Sarskilt viktigt ar att uppmarksamma stora variationer i rorelseférmagan, da
patienten kan behdva fa pumpbehandling med dopamin eller neurokirurgi
med djup hjarnstimulering (deep brain stimulation, DBS). Detta intraffar i
regel flera ar efter sjukdomsdebut [12].

Munhélsa ar sérskilt viktig vid Parkinsons sjukdom eftersom sjukdomen
paverkar motoriska och autonoma funktioner, vilket kan leda till en rad
problem som forsamrar munhalsan och i sin tur paverka patientens allmanna
halsa och livskvalitet. Munhalsan paverkas bland annat av forsamrad
motorik, och munfunktion, muntorrhet (xerostomi), svéljsvarigheter
(dysfagi) och aspirationsrisk.

Kontinuerlig arlig uppfoéljning i specialiserad
vard

Kontinuerlig arlig uppféljning hos en léakare som ar fortrogen med
Parkinsons sjukdom ér viktig for att anpassa behandlingen, hantera symtom
och erbjuda stodjande insatser, vilket bidrar till 6kad livskvalitet och
sjalvstandighet. Eftersom sjukdomen utvecklas gradvis och varierar mellan
individer &r uppfoljningen avgdrande for att optimera behandlingen och
forbéattra livskvaliteten [12]. Resultaten visar att drygt 6 procent av de
personer som diagnostiserades med Parkinsons sjukdom under perioden
2010-2014 fick fem ars kontinuerlig arlig uppfdljning hos lakare pa
neurologisk dppenvardsmottagning fem ar efter diagnos. Det finns regionala
skillnader. Det skiljer 5 procentenheter mellan den region som har hogst
andel uppfdljda patienter jamfort med den som har lagst andel. | fyra av
regionerna var det inga patienter alls som fick neurologuppfdljning varje ar.
I tva av regionerna fick inga kvinnor arlig uppféljning (figur 26).
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Figur 26. Andel personer diagnostiserade med Parkinsons sjukdom
2010-2014, som haft minst ett lakarbes6k per ar under fem ar,
uppdelat pa region
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Ungefar 30 procent av patienterna som diagnostiserats med Parkinsons
sjukdom under perioden 20102014 fick fyra lakarbesok under
uppfaljningsperioden, och ungefar 4 procent fick inga besok alls. Sma
skillnader kan ses mellan kénen i antalet uppféljningar (figur 27).
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Figur 27. Antal uppféljningsbesok hos lakare fér patienter
diagnostiserade med Parkinsons sjukdom 2010-2014, matt under fem
ar med start fem ar efter diagnos, uppdelat pa kon
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Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Nér det géller socioekonomiska faktorer visar resultaten att 14 procent av
personer med Parkinsons sjukdom i omraden med stora sociekonomiska
utmaningar inte fick nagra uppfoljningar. I omraden med goda eller mycket
goda socioekonomiska forutsattningar fick en hogre andel personer
aterkommande uppféljningar (figur 28).

Figur 28. Andel personer diagnostiserade 2010-2014 med Parkinsons
sjukdom med lakarbesok fordelade pa regionala statistikomraden,
fem ar efter diagnos
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Kélla: Patientregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.
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Besok i tandvarden

Det var cirka 15 procent i populationen som inte bestkte tandvarden under
uppféljningsperioden, och det finns regionala skillnader. Det skiljer nastan
16 procentenheter mellan regionen med hdgst andel som inte besokt
tandvarden jamfort med regionen med lagst andel (figur 29).

Figur 29. Andel personer diagnostiserade med Parkinsons sjukdom
2010-2014 som inte besokt tandvarden under fem ar, med start fem ar
efter diagnos, uppdelat pa region
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Kalla: Patientregistret och tandhélsoregistret, Socialstyrelsen.

Resultaten visar att 17 procent av mannen och 13 procent av kvinnorna inte
haft nagot besok i tandvarden under uppfoljningsperioden om fem ar. Drygt
65 procent gjorde ett besok i tandvarden. Det finns inga storre skillnader
mellan kénen (figur 30).
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Figur 30. Andel kvinnor och man diagnostiserade med Parkinsons
sjukdom 2010-2014 som besokt tandvarden under fem ar, med start
fem ar efter diagnos, uppdelat pa antal besok
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Kalla: Patientregistret och tandhélsoregistret, Socialstyrelsen.

For personer med Parkinsons sjukdom som bor i omraden med stora
socioekonomiska utmaningar var det néstan 25 procent som hade inte besokt
tandvarden alls och knappt 10 procent som besokt tandvarden tva ganger
under uppfoljningsperioden. For personer som bor i omraden med goda och
mycket goda socioekonomiska forutséattningar var det ungefar 20 procent i
respektive grupp som regelbundet besokt tandvarden och endast 10 procent
som inte haft nagot besok i tandvarden (figur 31).

Figur 31. Andel personer med Parkinsons sjukdom; antal
tandvardsbesok under fem ar, fordelat pa regionala statistikomraden
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Kélla: Patientregistret, tandhalsoregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.

38



Personer med kronisk sjukdom behéver uppféljningar

Analys av resultaten

Resultaten visar att det ar fa patienter som far minst ett lakarbesok per ar i
fem ar i alla landets regioner. Parkinsons sjukdom &r en progressiv sjukdom
som kraver regelbunden och omfattande uppféljning hos lakare med
erfarenhet av Parkinsons sjukdom. Analysen &r dock begransad till fysiska
aterbesok till lakare pa en neurologisk 6ppenvardsmottagning. Det kan inte
uteslutas att vissa patienter har traffat en sjukskdterska pa en neurologisk
mottagning och/eller haft kontakt med lékare per telefon. Sadana besok bor
dock inte jamstallas med arliga fysiska undersokningar av neurolog. Att
patienter efter manga ar med sjukdomen inte foljs upp regelbundet ar
mycket allvarligt, eftersom det ar forst efter ett antal ar som
sjukdomsprogress kan leda till att symtomfluktuationerna blir
svarkontrollerbara och patienten kan behova fa pumpbehandling eller
behandling med DBS. Det har inte bara medicinska konsekvenser utan
paverkar dven patientens mojlighet att kunna leva sjalvstandigt och ha
livskvalitet. Den bristande uppféljningen kan mycket vél paverka hur
medicinering foljs upp och dess effekt utvarderas. Patienter kan alltsa ha en
bristfallig medicinering, vilket avsevart paverkar deras forbattring och hélsa.

Resultaten visar dock att det ar drygt 80 procent som fatt minst tva
uppfoljningsbesok under den aktuella femarsperioden. Detta visar att
patienter med Parkinsons sjukdom har viss aterkommande kontakt med den
specialiserade varden, dven om det i relation till sjukdomens
allvarlighetsgrad inte ar tillrackligt. Resultaten ligger langt fran de malnivaer
som beskrivs i de nationella riktlinjerna for vard av Parkinsons sjukdom.
Patienter med Parkinsons sjukdom som inte har nagra besok i varden &r
overrepresenterade i omraden med stora socioekonomiska utmaningar.

Resultaten nér det galler regelbundna besdk i tandvarden visar pa risker for
forsamrad munhdalsa for patienter med Parkinsons sjukdom. Denna grupp
patienter &r i behov av god munhalsa, bland annat med tanke pa att de redan
i sin sjukdomshild riskerar att utveckla svéljsvarigheter. Dalig munhélsa kan
forvarra dessa svarigheter och paverka deras naringsintag, vilket hos aldre
personer i sin tur drastiskt 6kar risken for andra komplikationer. For
personer med Parkinsons sjukdom som inte besokt tandvarden alls under
uppfoljningsperioden finns det regionala skillnader pa narmare 16
procentenheter mellan regionen med hogst respektive lagst andel.
Tillsammans med resultaten for personer som bor i omraden med stora
socioekonomiska utmaningar visar det pa att det ar sarskilt viktigt for varden
att gora personer fran dessa omraden uppmarksamma pa betydelsen av en
god munhélsa och av att besoka tandvarden.
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Psoriasis

Psoriasis ar en systemsjukdom som drabbar huden. Den innebdr att kroppens
immunsystem reagerar mot och gar till angrepp mot den egna vavnaden.
Reaktionen blir att vavnaden inflammeras. Formen psoriasisartrit drabbar
aven lederna. | Sverige har cirka 200 000 personer psoriasis, varav cirka

5 000 ar barn och unga (under 18 ar). Risken for att utveckla sjukdomen ar
oberoende av alder, dven om de flesta diagnostiseras i vuxen alder. Psoriasis
gar i skov, vilket betyder att sjukdomen “blossar upp” i perioder. Sjukdomen
varierar mycket i intensitet och omfattning mellan olika individer. En del har
lindriga besvar och kan vara symtomfria under langa perioder, medan andra
har mer kontinuerliga och svara besvar. Behandlingen kan vara bade lokal
och systemisk, och man anvander till exempel syntetiska eller biologiska
lakemedel. Utvecklingen av systemiska lakemedel har varit framgangsrik,
framfor allt nar det géller biologiska lakemedel. Patienter behandlas
antingen inom den specialiserade varden eller primarvarden, beroende pa
hur svara deras besvar ar [7].

Munhélsa ar sérskilt viktig hos patienter med psoriasis, eftersom sjukdomen
kan paverka bade huden och slemhinnorna, inklusive munhalan. Det &r inte
helt klarlagt om det ar psoriasis som da har satt sig i slemhinnorna, men
mycket talar for att det ar det [13]. Framfor allt pAverkar munhalsan
livskvalitet och sjalvfortroende

Kontinuerlig arlig uppfoéljning i specialiserad
vard

En noggrann och kontinuerlig vardplanering och I6pande uppféljning minst
en gang per ar ar en forutsattning for god vard som forbattrar
psoriasispatientens halsa och livskvalitet, minskar behovet av sluten vard
och hanterar annan samsjuklighet. Rekommendationen har hdg prioritet i de
nationella riktlinjerna [7]. For denna insats finns det en malniva for

regionerna att strdva mot, som ar faststalld till att minst 95 procent av
patienterna far uppféljning minst en gang per ar [8].

Behandling med systemiska lakemedel

Systemiska behandlingar for psoriasis, som biologiska lakemedel eller andra
immunosuppressiva behandlingar, kan ha allvarliga biverkningar. Det kan
till exempel handla om paverkan pa immunsystemet, 6kad risk for
infektioner, leverpaverkan, njurproblem, eller andra systemiska effekter.
Regelbundna uppféljningar gor det majligt att tidigt upptacka och hantera
sadana biverkningar. Vidare kan psoriasis forandras 6ver tid, och det ar
viktigt att behandlingen anpassas till individens aktuella behov. Uppféljning
gor det mojligt att utvardera om behandlingen fortfarande ar effektiv och om
dosen behdver justeras eller om det ar nodvandigt att byta lakemedel.
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Foljande analyser utgar fran personer med psoriasis som far systemisk
behandling av psoriasis, dér det ar extra viktigt med kontinuerlig
uppféljning.

Resultaten visar att av de patienter som fick psoriasisdiagnos under perioden
2010-2014 och behandlades med systemiska lakemedel fick drygt 5 procent
fem kontinuerliga arliga uppfoljningsbesok hos lakare med start fem ar efter
diagnos. Det finns regionala skillnader pa néstan 8 procentenheter mellan
vissa regioner (figur 32).

Figur 32. Andel personer diagnostiserade med psoriasis 2010-2014,
som haft minst ett lakarbesok per ar under fem ar, uppdelat pa region
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Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen.

Resultaten visar att runt 20 procent av personer med systemisk psoriasis som
diagnostiserats under perioden 2010-2014 inte haft nagot lakarbesok i den
specialiserade varden under uppféljningsperioden. Det ar omkring 25
procent som har fatt tre besok eller fyra besok. Det ar vanligare att man har
haft tre eller fyra uppféljningsbesdk jamfort med kvinnor, med en skillnad
pa ungefar 4 procentenheter (figur 33).
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Figur 33. Antal uppféljningsbesok hos lakare fér patienter
diagnostiserade med psoriasis 2010-2014, matt under fem ar med
start fem ar efter diagnos, uppdelat pa kén

Fem besok
Fyra besok
Tre besok
Tvé besok M Kvinnor
Ett besok B Man
Inga besok

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

Procent

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.

Resultaten visar vidare att av personer med psoriasis som behandlades med
systemiska lakemedel, och som bodde i omraden med mycket goda
socioekonomiska forutsattningar, fick drygt 30 procent fyra lakarbesok i den
specialiserade varden och knappt 7 procent fick fem lakarbesok. Ett liknande
resultat ses ocksa for den population som bor i omraden med stora
socioekonomiska utmaningar (figur 34).

Figur 34. Andel personer med psoriasis; antal lakarbesok fem ar efter
diagnos, fordelat pa regionala statistikomraden
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Kalla: Patientregistret, lakemedelsregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.
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Besok i tandvarden

Det var 22 procent av personerna med psoriasis som inte hade besokt
tandvarden under uppfoljningsperioden. Det skiljer nastan 20 procentenheter
mellan de regioner som har den lagsta och den hdgsta andelen personer med
psoriasis som inte besdkt tandvarden under uppfoljningsperioden (dock
overlappar konfidensintervallen) (figur 35).

Figur 35. Andel personer diagnostiserade med psoriasis 2010-2014 som
inte besokt tandvarden under fem ar, med start fem ar efter diagnos,
uppdelat pa region
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Kalla: Patientregistret och tandhalsoregistret, Socialstyrelsen.

Resultaten visar att 65 procent av kvinnorna och 63 procent av mannen
besokte tandvarden en gang under uppfoljningsperioden. Det ar generellt
vanligare att kvinnor har besokt tandvarden, forutom nar det géller dem som
har besokt tandvarden tre ganger under perioden (vilket &r det hogsta antalet
besok). Dar handlar det dock om valdigt laga tal. Det &r 6 procentenheter
fler méan &n kvinnor som inte besokt tandvarden alls under
uppfoljningsperioden (figur 36).
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Figur 36. Andel kvinnor och man diagnostiserade med psoriasis 2010-
2014 som besokt tandvarden under fem ar, med start fem ar efter
diagnos, uppdelat pa antal besok
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Kalla: Patientregistret och tandhalsoregistret, Socialstyrelsen.

Resultaten visar vidare att nastan 45 procent av personer boende i omraden
med stora socioekonomiska utmaningar inte bestkte tandvarden alls under
uppféljningsperioden. Det &r 30 procentenheter mer an for personer boende i
omraden med mycket goda forutsattningar. Det finns en trend att fler
besoker tandvarden kontinuerligt ju hogre socioekonomiska forutsattningar
de har (figur 37).

Figur 37. Andel personer med psoriasis; antal tandvardsbesék under
fem ar, fordelat pa regionala statistikomraden

Omraden med mycket goda
socioekonomiska forutsattningar

Omraden med goda socioekonomiska
férutsattningar

Socioekonomiskt blandade omraden

utmaningar

Omraden med stora socioekonomiska
utmaningar

Omraden med socioekonomiska -

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

Procent
B Tre besok I Tvé besok [ Ett besok M Inga besdk

Kélla: Patientregistret, tandhalsoregistret och regionala statistikomraden, Socialstyrelsen.
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Analys av resultaten

For personer med psoriasis som far systemisk behandling ar uppféljning en
hogt prioriterad rekommendation [7]. For att ytterligare stodja regionerna att
prioritera denna insats finns sedan 2022 en malniva som ar faststalld till att
minst 95 procent av patienterna ska fa kontinuerlig uppféljning [14].
Resultaten visar att det bara ar en liten andel personer med systembehandlad
psoriasis som far fem kontinuerliga arliga uppféljningsbesdk hos lakare i
specialistvarden med start fem ar efter diagnos. Resultatet ar langt ifran den
faststallda malnivan. Daremot har néstan 75 procent minst ett besok
vartannat &r. Inga konsskillnader kan ses, vilket ar positivt. Aven om det
finns en spridning mellan regionerna ar det ingen region som nar den satta
malnivan.

Aven bland patienter med systemisk behandling finns det patienter som har
en val installd lakemedelsbehandling, sa alla patienter behover inte besoka
lakare i specialistvarden arligen. Men att nastan 20 procent inte haft nagot
lakarbesdk alls under uppféljningsperioden ar inte optimalt. Det kan leda till
att varden missar forsamringar och nodvandiga lakemedelsjusteringar.

Av patienterna med systembehandlad psoriasis har drygt 75 procent besokt
tandvarden minst en gang under uppfoljningsperioden, vilket ar positivt.
Den population som undersokts utgor pa nationell niva endast en begransad
del av alla patienter med systembehandlad psoriasis. Dock ses en stor
variation mellan regionerna, med en skillnad pa nastan 60 procentenheter
mellan den hogsta och den lagsta andelen som besokt tandvarden, vilket kan
innebara att varden ar ojamlik. Patienter som inte besoker tandvarden bor i
stérre utstrackning i omraden med mycket stora socioekonomiska
utmaningar. Detta visar tydligt den betydelse som de socioekonomiska
faktorernas har for en jamlik tandvard for patienter med kroniska sjukdomar,
déar risken for forsamrad munhélsa ar stor.
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Avslutande diskussion

Aterkommande uppféljningar ger personer med kroniska sjukdomar
mojlighet att fa stod nar deras sjukdom utvecklas och att fa en annu mer
individanpassad behandling.

Svensk sjukvard star infor flera utmaningar. Den riskerar att inte racka till
for att ge god vard med hog kvalitet i ratt tid till alla patienter som har behov
av det. Darfor ar det viktigt att resurserna anvénds effektivt, vilket har
framkommit i rapporterna om Kloka kliniska val och Vard som inte bor
goras [15, 16]. Kontinuerliga arliga uppféljningar av personer med kronisk
sjukdom kan minska risken for onddig vard, eftersom personerna inte
behover soka vard akut eller for tillstand som kan kopplas till 6kad oro,
forvéarrade symptom och onddiga biverkningar.

Vi ar medvetna om att det kan finnas personer med kroniska sjukdomar som
inte behdver arliga aterkommande uppfoljningar. Dessa uppféljningar i
varden kan vara utmonstring av vard utan patientnytta [15]. Resultaten i
utvarderingen visar dock att det behdver ske en 6kad forekomst av
uppféljning och att halso- och sjukvarden behdver genomfora insatser for
dettas, framfor allt for de patienter som inte far nagon uppfoljning 6ver
huvud taget. Inom flera av de riktlinjeomraden som vi har analyserat ar det
fa personer med kronisk sjukdom som fatt aterkommande uppféljningar och
det finns skillnader mellan regionerna.

Utvecklingen av varden, framfor allt av den digitala varden, kan mycket vél
vara ett satt for varden att na fler personer med kroniska sjukdomar som har
behov av uppfoljningar. | hela landet pagar ett arbete med att stalla om
hélso- och sjukvarden till en god och nara vard, vilket till viss del kan
komma att paverka var uppfoljningen av dessa patientgrupper kommer att
utforas framover.

De socioekonomiskt relaterade skillnaderna i tandvardsbesok for personer
med kroniska sjukdomar foljer ett liknande monster som foér personer utan
kroniska sjukdomar: Personer fran omraden med stora socioekonomiska
utmaningar besoker tandvarden i mindre utstrackning an personer fran
omraden med socioekonomiskt goda forutsattningar. Samtidigt ar det manga
ganger ar extra viktigt med en god munhélsa och en kontinuerlig tandvard.
for personer med kroniska sjukdomar. Det understryker vikten av en
fungerande samverkan mellan halso- och sjukvard och tandvard, for att de
Oomsesidigt ska kunna ge varandra stdd i att identifiera patienternas behov.

Vuxna far sjalva betala den storsta delen av sin tandvard. Det kan paverka
vilken behandling de valjer. Det finns dock ekonomiskt stod att fa for den
som behdver besoka tandvarden. | det statliga tandvardsstodet, som &r ett
generellt stod som alla vuxna medborgare har rétt till, finns ett allméant
tandvardsbidrag (ATB) och ett hdgkostnadsskydd. Det finns ocksa ett visst
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ekonomiskt bidrag for individer som har behov av férebyggande tandvard
som foljd av sin sjukdom eller funktionsnedsattning, ett sa kallat sarskilt
tandvardsbidrag (STB). Dessutom finns det ett tandvardsstod som
regionerna ansvarar for och som vénder sig till vuxna som behdver sarskilt
stod, exempelvis pa grund av langvarig sjukdom eller funktionsnedséattning.
Det regionala tandvardsstodet innebar att patienten betalar halso- och
sjukvardsavgift for sin tandvard [17].

Denna utvardering beskriver en del av vardens insatser till en specifik
patientgrupp. Resultaten visar att det finns behov av en 6kad férekomst av
uppfoljningsbesok for personer med kroniska sjukdomar. Vi ser ocksa ett
behov av ytterligare analyser av vilka effekter en bristande uppf6ljning kan
innebara, i form av patientlidande och eventuella 6kade vardkostnader pa
grund av okat vardbehov.

Det &r viktigt att varden ar uthallig och uppratthaller aterkommande
uppféljningar av personer med kroniska sjukdomar, &ven om detta
kortsiktigt ar resurskravande. Detta for att ge en &nnu battre vard for
personer med kroniska sjukdomar, men ocksa for att minska undantrangning
av annan vard och for att oka tillgangligheten till varden.
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