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SAMMANFATTNING

Det finns omfattande brister i vardkedjan vid MS, i forhallande till de riktlinjer som neu-
rologerna inom MS-sillskapet tagit fram. Det visar statistik fran MS-registret och flera
undersokningar som Neuroforbundet initierat. Denna rapport visar att MS-varden har

langt kvar innan man uppnar de av professionen antagna malen.

En regional analys av en enkdtundersbkning bland Neuroférbundets medlemmar visar
aven pa omfattande regionala skillnader exempelvis kring i vilken man deltagarna ar
néjda med den vard och behandling de far. Aven fragor kring vilken typ av bromsbehand-
ling de far, och om de haft 6nskemal om att fa byta behandling uppvisar resultat som ar
anmarkningsvirda. Resultaten i undersokningen indikerar ojamlikheter, och omfattande
skillnader i behandlingstraditioner vid de neurologiska klinikerna som maste klarlaggas
och analyseras ytterligare av varje landsting.

RESULTATEN | RAPPORTEN:
. SOKER INTE VARD: M&nga med neurologiska symtom véntar for lange innan de soker
vard. Endast 55 procent av dem som senare fatt diagnosen MS sokte vard inom ett ar.
Den genomsnittliga tiden fran forsta symtom till diagnos ar i dag 2-3 ar. Det visar att
kunskapen om MS maste 6ka i hela sjukvarden.

. FOR SEN DIAGNOS: Diagnos och behandlingsstart ska ske inom tre manader. Endast
35 procent av patienterna far vard inom denna tidsperiod. Fler maste fa behandling
snabbare.

. FOR FA BEHANDLAS: Minst 75 procent av dem med skovvis MS ska behandlas med
bromsmedicin. Endast Vasterbotten nar detta mal. Riksgenomsnittet ar ca 60 procent
och i vissa landsting far endast ca 40 procent behandling.

. FAR INTE TRAFFA NEUROLOG: Alla med MS ska erbjudas ett &rligt besék hos neurolog
for undersdkning och utvardering av behandling och rehabilitering. Endast 56 procent
av MS-patienterna traffade en neurolog det senaste aret.

. UNDERSOKS INTE MED MAGNETKAMERA: Personer med skovvis MS ska undersokas
en gang om aret med magnetkamera, for att underséka om behandlingen ar effektiv
eller om den skadliga inflammatoriska processen fortsatter. Av de som behandlas med
aldre bromslakemedel var det endast 56 procent som undersoktes med magnetkamera.

. HAR FOR MANGA SKOV: | genomsnitt ska hogst en fijardedel av dem med skovvis MS
drabbas av ett skov under ett ar. Flera undersokningar visar att siffran ar 35 procent,
vilket indikerar att behandlingen inte ar effektiv.



INLEDNING

Multipel skleros, MS, ar efter olyckor den vanligaste orsaken till funktionsnedsattning hos
unga vuxna i Sverige. Sjukdomen debuterar oftast i dldrarna mellan 20 och 40 ar och ca

1 000 personer insjuknar varje ar. 18 000 personer i Sverige berdknas leva med MS.! Nis-
tan tva tredjedelar ar kvinnor. Sjukdomsforloppet kan vara skovvis eller progressivt. Cirka
85 procent av patienterna har skovvis forlopande MS.

De senaste 20 dren har det skett oerhorda framsteg nar det galler behandling av personer
med skovvis forlopande MS. I dag kan sjukdomsaktiviteten i manga fall bromsas upp
vasentligt och effekten av behandling ar storre ju tidigare den satts in. Darfor har det pa
senare ar blivit alltmer angeldget att sa tidigt som mojligt stdlla ratt diagnos och inleda
behandling med effektiv bromsmedicin.

Med tidigt insatt effektiv behandling okar ocksd mojligheten att personer med MS kan
stanna kvar i arbetslivet. Flera medicinska studier pekar pa de mest effektiva behandling-
arna har en tydlig positiv paverkan pa arbetsformagan. I dag ar det alltfler med MS som
kan fortsitta arbeta.

God MS-vard forutsitter vilfungerande vardkedjor. Det ar viktigt att personer som
nyinsjuknar i MS snabbt ska fa vard och behandling, och det ar viktigt for den fortsatta
varden av den kroniska sjukdomen dar patienten behover av kontinuerlig kontakt med
neurolog och MS-team for ut utvardera behandling och behov av rehabiliteringsinsatser.
Skissen nedan visar hur vardkedjan inom MS ska se ut baserat pa Svenska MS-sallskapets
kvalitetsriktlinjer.

TID FRAN REMISS BEHANDLING MED

TID INNAN DIAGNOS TILL BEHANDLINGS- ANTAL MS-SKOV ARLIGT ATERBESOK

BROMSMEDICIN

START
Beroende av att Hela underséknings- Minst 75 % av alla Hogst ett skov vart Alla MS-patienter ska
enskild soker vard for processen till att med skovvis MS som fiarde ar for personer erbjudas ett arligt
symtom, samt att behandling inleds far haft sjukdomen i som haft MS i hégst besck hos neurolog.
primarvarden ta hogst 90 dagar, hogst 15 ar ska 15 ar.
remitterar till neuro- raknat fran remiss till behandlas.
log. neurokliniken.

Statistik fran kvalitetsregistret for MS och resultat fran flera olika undersokningar som vi
redovisar i denna rapport visar att det finns omfattande brister i vardkedjorna i dag, och
de regionala skillnaderna dr omfattande.

Det ar kdnt sedan liange att det finns omfattande skillnader inom MS-varden beroende pa
var man bor i landet. Skillnaderna kan inte forklaras med att sjukligheten ser annorlunda
ut, utan hinger samman med exempelvis olika ekonomiska prioriteringar, behandlingstra-
ditioner och kapacitet inom den neurologiska varden ute i landstingen.

I den hir rapporten vill Neuroforbundet lyfta fram de mal och riktlinjer som neurologerna
i praktiken inom MS-sillskapet antagit, och jamfora dessa med hur MS-varden i praktiken
ser ut. Statistiken bygger pa kvalitetsregistret MS-registret, pa genomforda studier, samt pa
undersokningar initierade av Neuroférbundet.

! Ahlgren C, Odén A and Lycke, L. High nationwide prevalence of multiple sclerosis in Sweden. Mult Scler, 2011 Aug; 17(8): 901-8.
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Socialstyrelsen arbetar med att ta fram nationella riktlinjer f6r MS och Parkinsons sjuk-
dom. Det 4r nagot som Neuroforbundet efterfragat under lang tid, och vi ar mycket glada
over att det arbetet nu 4r igang. Nationella riktlinjer kan utgora ett viktigt steg mot en mer
jamlik MS-vard i hela landet. Att komma tillritta med de regionala orittvisor som bland
annat den hir rapporten visar dr oerhort viktigt. Det dr framfor allt viktigt att nationella
riktlinjer inom MS verkligen far genomslag i sjukvarden. Erfarenheter fran andra vardom-

raden har visat att implementeringen av nationella riktlinjer ar langsam och ojamn.



RIKTLINJER FOR VARDKEDJAN VID MS

For personer med en svar kronisk sjukdom som MS 4r det avgorande med en kontinuerlig
och vilfungerande neurologisk sjukvard. Nyinsjuknade i MS behover sa snabbt som moj-
ligt komma in i vardprocessen, fa diagnosen bekraftad och ges behandling med effektiv
bromsmedicin. Personer som har MS maste regelbundet traffa sin neurolog for att utvar-
dera pagdende behandling, kontrollera MS-relaterade symtom, undersokas med magnetka-
mera, diskutera rehabiliteringsbehov, med mera.

En utgangspunkt ar att personer med MS ska ges vard och behandling inom den specia-
liserade neurosjukvarden som finns pa drygt 40 sjukhus runt om i landet och inte inom
primarvarden. Dock ar de flesta neurologkliniker enligt Svenska Neurologforeningen for
smd. Mindre 4n en tredjedel av klinikerna har minst 5 neurologer och 3 specialistutbild-
ningstjanster som anses kravas for att uppratthalla en trygg och stabil kompetens.

Svenska MS-sillskapet har antagit en policy om hur MS-varden i Sverige ska kvalitetssak-
ras.? Policyn har funnits sedan 2009 och ska bidra till en gemensam syn i hela landet pa
vad en hogkvalitativ MS-vard ska innehalla. Den innehdller mélsattningar for hur tillgang-
ligheten ska forbattras sa att personer med MS ges biasta mojliga medicinska behandling,
och for hur MS-patienter kontinuerligt ska foljas upp. Policyn omfattar kvalitetsvariabler

inom tre huvudomraden:

TILLGANG TILL NEUROLOGISK VARD FOR ALLA MED MS
UTREDNING OCH UPPFOLJNING AV PERSONER MED MS
BEHANDLING MED BROMSLAKEMEDEL OCH REHABLITERING

Neuroforbundet anser att policyn utgor en bra grund att utgd fran for MS-varden i Sveri-
ge. Utvdrderingar fran MS-registret och andra undersékningar visar tyvirr att MS-varden

har langt kvar innan man lever upp till mélen.

NYA MS-PATIENTER FAR VARD FOR SENT

Vid misstanke om MS ska patienten bli remitterad till neurolog eller annan likare med
lang erfarenhet av neurologisk diagnostik. Klinisk utvardering av patienten ska komplet-
teras med undersokning med magnetrontgen av hjarnan och i vissa fall 4ven ryggmargen,
samt undersokning av ryggmargsvitska. Besked om diagnosen MS ska ges av neurolog

eller annan likare med kunskap och erfarenhet av MS, exempelvis ST-ldkare i neurologi.

Det ar viktigt att snabbt fa diagnosen stilld och f4 behandling med bromsmedicin for att
minska den skadliga inflammationsprocessen. Tva tidsfaktorer ar sarskilt viktiga for per-

son som nyinsjuknat i MS:

TID FRAN FORSTA SYMTOM TILL DIAGNOS.
TID FRAN REMISS TILL DIAGNOS OCH BEHANDLING

2 MS-sillskapet 2014. Kvalitetssikring av MS-varden i Sverige. http://www.mssallskapet.se/Policydokument.html
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TID FRAN FORSTA SYMTOM TILL DIAGNOS
Avgorande for att snabbt kunna stilla diagnosen MS dr dels att den enskilde som upplever
MS-symtom soker vard for sina besvir, dels att varden, oftast primarvarden, har kunskap

och uppmarksamhet att remittera patienten till neurolog.

Det ar vanligt att den som far MS inte sdtter de neurologiska symtomen i samband med en
allvarlig kronisk sjukdom. Typiska MS-symtom som kianselstorning i en arm eller ett ben,

plotslig muskelsvaghet eller balansproblem kan vara svartolkade for den enskilde.

Resultat fran kunskapskampanjen MS-koll, som Neurofoérbundet och Netdoktor genom-
fort under 2014, visar att manga som kant typiska MS-symtom inte sokt vard.> Av ungefir
5 000 personer som ¢j har diagnosen MS som rapporterat att de kant typiska MS-sym-
tom har nidstan halften inte sokt vard. Den framsta orsaken var att de kopplade besviren
till stress. Av dem som sokte vard gick over 85 procent till sin husliakare. Ungefar 1 500
personer som har konstaterad MS rapporterade hur lang tid det tog innan man sokte
lakare forsta gdngen for sina neurologiska symtom. Ungefar halften sokte vard inom ett ar,

medan andra gick till sin ldkare forst efter flera ar. (Se diagram 1)
Diagram 1: Personer med MS om tid fran forsta neurologiska symtom till att de sokte vard.
Kalla: Netdoktor/MS-Koll
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Under 1-3ar 4-6 ar 7-9 ar 10-12 ar 13-15ar Mer an Minns
1ar 15ar ej

Det finns inget faststallt mal for hur lang tiden fran forsta symtom till diagnos bor vara,
annat 4n att den ska vara sa kort som mojligt. Men utover att kunskapen om neurologiska
symtom i allmanheten behover 6ka, maste dven medvetenheten inom framst primarvar-

den hojas. Personer med misstankt MS mdste snabbt remitteras vidare till en neurologisk

klinik.

Svenska MS-registrets statistik visar pd en klar forbattring under senare ar nar det galler
tiden till diagnos.* For 20 ar sedan ldg den genomsnittliga tiden fran forsta symtom till
diagnos pa 7 ar, medan den i dag ligger pa cirka 2-3 ar. Det finns dock en stor potential i

att korta tiden ytterligare.

3 Netdoktor, Neuroférbundet 2014. MS-koll. http://www.mynewsdesk.com/se/netdoktor.se/pressreleases/soeker-inte-vaard-trots-ms-relatera-
de-symtom-1079179
4Svenska Neuroregister. Visualiserings- och analysplattform (VAP). http://www.neuroreg.se/sv.html/multipel-skleros-statistik-vap
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Diagram 2:Tid fran forsta symtom till diagnos, hela riket.

Kalla: Svenska MS-registret
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TID FRAN REMISS TILL DIAGNOS OCH BEHANDLING

Den nationella vardgarantin innebar att man ska fa ett forsta besok hos specialistlikare
inom 90 dagar efter remiss fran primarvarden, eller fran det att personen sokte direkt till
specialistsjukvarden. Darutover finns en behandlingsgaranti om att den vard eller behand-

lings som beslutats inom specialistsjukvarden ska starta inom ytterligare 90 dagar.

En undersokning av vintetidslaget som publiceras i Neurorapporten® gillande samtliga
neurologiska diagnoser i juli 2014 visar inte pa nagon forbattring jamfort med tidigare
matningar 2008 och 2010. Vid mattillfallet som bygger pa data fran SKL:s ”Vantetider i
varden” var det ungefar 5 500 personer som vantade pa sitt forsta besok. Riksgenomsnit-
tet var att 83 procent av patienterna far sitt forsta besok inom 90 dagar. Variationerna
over landet var stora. Stora neurologkliniker som Akademiska sjukhuset i Uppsala och
Universitetssjukhuset i Orebro horde till de kliniker som uppfyllde garantin simst. I norra
regionen uppfyllde Visterbotten och Jamtland vardgarantin medan ldget var samre i Norr-
botten. Klinikerna i Skane uppfyllde garantin vil, medan vantetiderna vid vissa sjukhus i

Vistra Gotaland var langa.

MS-sillskapet har skarpare malsittning for vard av nyinsjuknade i MS. Eftersom tidigt
insatt behandling dr avgorande for att bromsa den skadliga inflammationen och hindra
utvecklandet av bestdende funktionsnedsittningar dr den nationella garantin inte tillrack-
lig. MS-sillskapet anvander begreppet remissdatum, som ar den dag da patienten kommer
till neurologklinikens kannedom. Det kan antingen vara att remissen kommer till kliniken
eller att patienten soker akut. Tiden fran remissdatum tills att behandling med bromsmedi-
cin startar ska vara hogst 90 dagar. Det innebir att hela processen med ett forsta besok,
undersokning med bland annat magnetkamera, aterbesok med diagnos, beslut om behand-

ling och igangsittande av behandling maste inrymmas i dessa tre manader.

Enligt MS-registret 1dg den genomsnittliga tiden i hela landet fran remiss till behandling
2013 pa cirka 6 méanader.

5 Neuroférbundet. Neurorapporten 2014. http://www.neuroforbundet.se/opinion/neurorapporten-2014/
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Variationen mellan landstingen dr dock stor och data saknas fran neurologkliniker i vissa

landsting. Statistik fran registret visar att pa senare ar har tiden varierat mellan aren mel-

lan 12 och 6 manader.

I undersokningen MS-koll har personer med MS angett ungefar hur lang tid det tog fran

att de forsta gangen tog upp sina besvar med en lakare tills de fick diagnosen MS. Ungefar
35 procent angav att de fick diagnos inom tre manader. Det var dock ungefir lika stor an-
del som angav att de fick vanta ett ar eller langre pa diagnosen. Undersokningen visar inte
pa ndgon forbattring pa senare ar nar svaren stalls i relation till nar de fick diagnosen MS.

Svaren bekriftar ocksd att variationer finns mellan landstingen.

Diagram 3:Tid fran forsta ldkarbesok till diagnos

Kalla: Netdoktor/MS-Koll
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UNDERBEHANDLING MED BROMSMEDICINER

For nya MS-patienter med skovvist forlopande MS ar det viktigt att snabbt sitta in be-
handling med bromsmediciner. Det rader stor konsensus kring den vetenskapliga evidensen
for att tidig behandling minskar skov och utveckling av funktionsnedsittning. Mélet ar
som tidigare angetts att behandlingen ska starta senast 3 manader efter att personen kom-
mit till neurologklinikens kdannedom. MS-sillskapets generella mal ar att minst 75 procent
av alla patienter med skovvis MS som haft sjukdomen kortare tid 4n 15 ar ska behandlas
med bromsmedicin.

Det ar dock langt ifran alla som borde fa behandling som far det. Under 2013 behandla-
des cirka 60 procent av patienterna i landet med skovvis MS, som haft sjukdomen kortare
tid dn 15 ar. Bland landstingen dr det endast Visterbotten, och i viss man Blekinge och
Ostergotland som nar mélet. I resten av landet finns en betydande underbehandling. Samst
ar laget i Jonkoping, Norrbotten och Uppsala dar fiarre an hilften behandlas med broms-
mediciner.

Diagram 4: Andel patienter med skovvis sjukdom kortare tid an 15 ar som behandlas med
bromsmedicin. Per landsting.

Kalla: MS-registret
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Neuroforbundet har under november 2014 genomfért en enkidtundersokning bland fler dn
1 000 medlemmar med MS och stillt fragor om den vard och behandling de far for sjuk-
domen. Omkring hilften av de tillfragade har skovvis forlopande MS, varav omkring 80
procent haft MS kortare tid d4n 15 ar. Bland dessa medlemmar 4r andelen som behandlas
med bromsmediciner storre an vad som framkommer i statistiken fran MS-registret.



Drygt hilften av dem med skovvis forlopande MS har angett att de 4r néjda med den vard
och behandling de fir for sin sjukdom. Nistan var fjarde medlem anger i undersokningen
att de haft onskemal om att fa byta MS-behandling. De framsta skalen var biverkningar
eller att medlemmen ville byta till en modernare mer effektiv behandling. Av dessa var det
dock endast drygt en tredjedel som fitt byta behandling.

SKOV

Ett tydligt matt pd om MS-behandlingen 4r framgangsrik for personer med skovvis MS
ar att antalet skov dr sa fa som mojligt och helst inte intraffar alls. For varje skov riskeras
funktionsnedsattningar som kan bli bestaende. Behandling med effektiva bromsmediciner
som kan stoppa skoven kan dirfor vara helt avgorande for den enskilde. MS-likarna har
som mal att personer som haft skovvis MS i hogst 15 ar inte ska fa fler skov dn i genom-
snitt 0,25 skov per ar. Det kan 6versattas med att hogst 25 procent av denna MS-popula-
tion ska far ett skov under ett ar, eller att den enskilde ska fa hogst ett skov vart fjarde ar.

Bade Neuroforbundets medlemsenkit, och undersokningen MS-koll, visar samstammigt

att ungefar 35 procent av de svarande haft ett skov de senaste tolv manaderna. Det anty-

der att det finns utrymme for forbattringar i behandlingen av dessa personer.
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BRISTER INOM KRONIKERVARDEN VID MS

For att kunna utvardera den enskildes behandling och hur sjukdomen fortskrider ska alla
med MS erbjudas ett arligt besok hos neurolog. For att kunna utviardera MS-varden pa
overgripande niva ska i princip alla dven vara registrerade i kvalitetsregistret. Malen for
MS-varden ar enligt MS-sillskapets policy att alla personer med MS ska erbjudas ett arligt
besok hos neurolog for att undersoka medicinska behov och rehabiliteringsbehov, samt att
minst 75 procent av alla patienter pa en enhet genomfor ett besok per ar.

ARLIGT BESOK HOS NEUROLOG

En given forutsittning for fungerande vardkedjor och god MS-vard adr att alla med MS
regelbundet far triffa en specialistlikare i neurologi. MS ar en komplicerad kronisk sjuk-
dom dar patienten kontinuerligt behover traffa sin likare och MS-teamet for att utvardera
behandlingen, kontrollera MS-relaterade symtom, diskutera rehabiliteringsbehov, med

mera.

Kvalitetsregistret visar dock att sjukvarden ar mycket langt ifran att nd malet om att 75
procent av MS-patienterna ska ha ett aterbesok hos neurolog om aret. I januari 2015 var
det endast 56 procent av MS-patienterna som hade genomfort ett besok hos neurolog de
senaste tolv manaderna. (Se diagram 5) Inte ens om man tittar tre ar tillbaka i tiden nas
malet. Mellan januari 2012 och januari 2015 var det bara 70 procent av patienterna som
besokte en neurolog. De regionala skillnaderna 4r betydande. Endast Visterbotten nar
malet medan det 4r en mycket lag andel av MS-patienterna i landsting som Norrbotten,
Vistmanland och Kalmar som det senaste aret triaffat sin neurolog.

Diagram 5: Andel MS-patienter som besokt neurolog inom ett ar. Per landsting

Kalla: MS-registret
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UNDERSOKNING MED MAGNETKAMERA
Det ar viktigt att MS-patienter undersoks med magnetkamera en ging per ar nar sjuk-
domen ir i sin inflammatoriska fas. Den medicinska behandlingen syftar till att bromsa

eller helst helt stoppa den inflammatoriska processen i hjarnan. Undersokningen visar om
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den behandling patienten far ar effektiv, det vill siga om den inflammatoriska processen
avstannat eller fortskrider.

Neuroforbundets medlemsundersokning visar att bland personer med skovvis forlopande
MS, som bor undersokas med magnetkamera en gang per ar, var det omkring 70 procent
som genomforde en sddan undersokning de senaste tolv manaderna.

Undersokningen visar att bland de medlemmar som fick behandling med forsta genera-
tionens bromslikemedel, framst interferoner, var andelen som undersokts med magnet-
kamera det senaste aret 56 procent. Personer som fick nya mer effektiva bromslikemedel
undersoktes i hogre grad med magnetkamera, 89 procent. Personer som stod helt utan
bromsbehandling fick i lagst grad undersokning med magnetkamera.

Diagram 6: Andel patienter som angav att de undersékts med magnetkamera de senaste tolv
manaderna, fordelat pa typ av behandling eller ingen behandling.

Kalla: Neuroférbundet

1:a gen bromsldkemedel 2:a gen bromslakemedel Ingen behandling

PATIENTUPPLEVD HALSA

Det dr vilkint fran ett stort antal forskningsstudier att personer med MS upplever sin
hilsa som betydligt simre jamfort med befolkningen i stort. Framfor allt ar det MS-relate-
rad trotthet (fatigue) som har stor negativ inverkan pa det dagliga livet for personer med
MS. Andra faktorer som paverkar livskvaliteten negativt ar smarta, nedsatt rorlighet och
kognitiva forandringar. Personer med MS upplever ocksa negativ inverkan pa det sociala

livet, och i samlivet med sin partner.

Neuroforbundets enkat visar tydligt att manga med MS skattar sin halsa lagt. Ungefar 53
procent har uppgett alternativen “nagorlunda” eller ”dalig” pa fragan om hur de i allmin-
het bedémer sin hilsa. Aven i undersokningen MS-koll har personer med MS bedomt sin
hilsa (Se diagram 7). Dar anger bland annat 59 procent att de upplever sig ha mattliga
eller svara smartor, och 60 procent uppger att de i viss utstrackning eller i hogsta grad
kdnner sig oroliga eller nedstimda.
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Diagram 7: Sjalvskattad halsa hos personer med MS

Kalla: Neuroférbundet

Utmarkt Mycket god God Nagorlunda Dalig

ARBETSFORMAGA

Ett sdtt att utvdardera behandling for personer med skovvist forlopande MS dr om man kan
fortsatta att arbeta pa heltid eller deltid. Av stor betydelse i det sammanhanget ar forstas
ocksa om personer med MS erbjuds arbetsrehabiliterande atgarder av sjukvarden och
andra aktorer, samt i vilken utstrackning arbetsplatsen kan anpassas.

Under viren 2014 genomférdes en studie om arbets- och studieférméga bland personer
med MS i Visterbotten och Linkoping. Den visar att unga vuxna med MS i Visterbotten
som fatt ta del av effektiv bromslikemedelsbehandling redan fran sjukdomsdebuten, har
en bittre arbetssituation 4n dem som inte fatt det. Studien visar att 74 procent av patienter
med MS i Visterbotten kan arbeta hel- eller deltid jamfért med 94 procent i en normalbe-
folkning. Andelen personer 18-29 ar med MS i Vasterbotten med aktivitetsersattning var 2

procent, vilket 4r samma som fér normalpopulationen.

En annan svensk studie visar att arbetsformagan ckar med den nya generationens effekti-
va bromslikemedel.® I studien delades patienterna upp i en grupp med personer som var
sjukskrivna fore likemedelsbehandlingen och i en annan grupp med personer som inte var
sjukskrivna. I den forsta gruppen var 51 procent av deltagarna helt sjukskrivna och 49
procent deltidssjukskrivna innan behandling. Efter ett ars behandling arbetade 56 procent
heltid, 34 procent deltid och endast 10 procent var helt sjukskrivna.

6 Wickstrom A, Dahle C, Vrethem M, Svenningsson A. ”Reduced sick leave in multiple sclerosis after one year of natalizumab treatment. A
prospective ad hoc analysis of the TYNERGY trial”, Multiple Sclerosis Journal Wickstrom A, Nystrom J, Svenningsson A. “Improved ability
to work after one year of natalizumab treatment in multiple sclerosis. Analysis of disease-specific and work-related factors that influence the
effect of treatment”, Multiple Sclerosis Journal 2012
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SVENSK NEUROSJUKVARD AR UNDERDIMENSIONERAD

TILLGANG TILL NEUROSJUKVARD

Neuroforbundets tidigare undersokningar har visat att neurosjukvarden i Sverige ar
kraftigt underdimensionerad i forhallande till andra linder i Europa. Det finns i dag 363
verksamma neurologer inom sjukvarden, enligt Socialstyrelsens statistik for 2011.7 Stora
pensionsavgangar vantar de nirmaste aren vilket medfor att minst 300 nya neurologer

behovs.

Personer med MS behover olika insatser fran sjukvarden i olika stadier av sjukdomen och
tillgang till neurologisk expertis och teambaserad MS-vard. Vid insjuknande i MS 4r det
mycket viktigt att snabb fa diagnos och behandling som minskar risken for att utveckla
bestaende funktionsnedsittningar. For den fortsatta kroniska varden ir det viktigt med
kontinuerlig uppfoljning och olika behandlings- och rehabiliteringsinsatser dir ett storre

antal professioner ar involverade.

Mainga med typiska MS-symtom viander sig i forsta hand till sin huslikare/allmanlakare i
primarvarden. I undersokningen MS-koll finns uppgifter fran omkring 5 000 personer som
upplevt typiska MS-symtom men som inte fatt diagnosen MS. Drygt hilften hade sokt
vard for symtomen och av dessa var det 86 procent som hade vint sig till primarvarden.
MS ir en relativt ovanlig sjukdom och sett till det genomsnittliga antalet som insjuknar
per ar innebar detta att en husldkare traffar pa ett nytt fall av MS ungefar vart fjarde

ar. Ett normalstort lanssjukhus med ett befolkningsunderlag pa cirka 250 000 personer
hanterar omkring 25 nya MS-patienter under ett ar. Det innebar dels att kunskapen om
MS-symtom madste Oka i hela sjukvarden, dels att alla landsting maste ha specifik och
tillrackligt MS-kompetens pa lansniva som snabbt kan ta hand om nyinsjuknade i MS och
som kontinuerligt kan traffa alla MS-patienter for att utvardera behandling och rehabilite-

ringsinsatser.

Ett betydande problem ar att tillgangen pa neurologer ar ojamlikt fordelad over landet.
Neurologerna finns framst koncentrerade till storstiderna och vid vissa universitetsorter,
samtidigt som norra Sverige har férhallandevis fler MS-patienter 4n sodra Sverige. Enligt
Socialstyrelsens statistik over fordelning i de sex sjukvardsregionerna ar skillnaderna stora,
med 4,5 neurologer per 100 000 invanare i Stockholmsregionen, jimfort med 2,9 neurolo-
ger i Uppsala/Orebroregionen.

Enligt MS-sillskapet leder bristen pa neurologer till att manga med MS i dag inte kan
erbjudas neurologisk MS-inriktad specialistuppfoljning. Det finns ocksa brister i tillgang
till MS-inriktad rehabilitering, bland annat till neurologiskt profilerade fysioterapeuter (fd.
sjukgymnaster). Flera sjukhus etablerar i dag sarskilda MS-team med tillgang till arbetste-
rapeuter, kuratorer, psykologer och logopeder, men behoven dr enligt MS-sallskapet langt
ifran tillgodosedda.

7 Neuroférbundet. Neurorapporten 2014. http://www.neuroforbundet.se/opinion/neurorapporten-2014/
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Tabell: Antal neurologer per 100 000 invanare och sjukvardsregion, 2011.

Kalla: Socialstyrelsen

Sjukvard- ;Neurologi ;Neurokirurgi Neuroradio- Klinisk Barn- & Rehabili-
region : : logi . neuroradio- : ungdoms- :  terings-
' logi ineurologioch:  medicin

. habilitering :

Norra 34 13 0.9 13 1.9
Uppsa.a,o,ebm ....... 29 ................ H ..................... 04 ............................................. 1315 .........
Smhdm ................. 45 ................ H ..................... | 7 ........................................... 1616 .........
. Sydéstra ’ 3.0 ‘ 15 . 0.7 . | 0.7 | 1.2 ‘
vas"a ...................... 43 ............... 11 ..................... | 1 ............................................ 1017 ........
Sodra 4.2 1.0 1.5 1.2 1.8
Riket 3.8 1.2 15 0.6 1.2 16
Totalt 363 109 105 58 117 154

. Sysselsatta i

 offentligregi  : 88% i 93% i  85% . 86% i 95% i 84%

MS-REGISTRETS TACKNINGSGRAD

Andelen patienter som ir registrerade i Svenska MS-registret har successivt 6kat pa senare
ar. En hog tackningsgrad dr ocksa en forutsattning for att registret ska kunna anviandas for
att se hur MS-varden i Sverige fungerar. I dag finns 68 procent av det berdknade antalet
personer som lever med MS i registret. Det ar dock endast Visterbotten som nar MS-sill-
skapets mal att minst 90 procent av MS-patienterna (den berdknade prevalensen) ska
foljas via kvalitetsregistret (se diagram 7).

Forutom Visterbotten har landstingen i Orebro, Ostergotland, Varmland och Stockholm

en relativt hog andel patienter registrerade. I botten pa listan finns landstingen i Norrbot-

ten, Kronoberg, Dalarna och Vastmanland (se diagram pa nista sida).
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Diagram 8: MS-registrets tackningsgrad per landsting, 2014.
Kalla: MS-registret
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SKILLNADER MELLAN UNIVERSITETSLANDSTING

For att fa en bild av skillnader inom MS-varden mellan olika landsting har Neuroforbun-
dets enkadtundersokning analyserats pa landstingsniva. Analysen omfattar de sju landsting
som har universitetssjukhus, och som darmed diagnostiserar och behandlar merparten av
MS-patienterna i Sverige.

Totalt deltog 977 personer med MS i enkidtundersokningen. Resultaten ska tolkas med
forsiktighet, da antalet deltagande personer i vissa landsting var relativt fa. Fordelningen

mellan universitetslandstingen var foljande:

REGION SKANE 113 PERSONER
STOCKHOLM 199 PERSONER
UPPSALA 46 PERSONER
VASTERBOTTEN 30 PERSONER
VASTRA GOTALAND 191 PERSONER
OREBRO 29 PERSONER
OSTERGOTLAND 44 PERSONER

HALSA | ALLMANHET

Fraga: | allmanhet, hur skulle du vilja sdga att din halsa &ar?

I undersokningen som helhet var det drygt hilften som skattade sin hilsa som god eller
som utmirkt/mycket god. Ovriga angav ndgorlunda eller dilig. Personer med MS i Vis-
terbotten tycks skatta sin hilsa hogst, medan personer med MS i Skdne och Ostergétland
skattar sin hilsa betydligt lagre.

Kalla: Neuroférbundet

100%
80% -
60% -
40% -
20% -
Hela Skane Stockholm Uppsala Vastra Vaster- Orebro Oster-
studien Gotaland botten gotland
Utmarkt/Mycket god _
NOJD MED BEHANDLING

Fraga: Hur nojd ar du med den vard och behandling du far for din MS?
Nir deltagarna ombads bedoma hur nojda de ar med sin vard och behandling framtrad-
dertydliga skillnader mellan landstingen. I Visterbotten ar 6ver 70 procent mycket nojda
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eller néjda med MS-varden, jimfort med endast cirka 30 procent i Skdne. Aven personer
med MS i Uppsala och i Vistra Gotaland 4r mindre nojda med varden 4n i landet i stort.

Kalla: Neuroférbundet

’I 00% .............................................................................................................................................................
80% .............................................................................................................................................................
60% .............................................................................................................................................................
LS S OSSP USRS
20% .............................................................................................................................................................
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Hela Skane Stockholm Uppsala Vastra Vaster- Orebro Oster-
studien Gotaland botten gotland

Mycket n6jd/nojd Ganska nojd  Inte sarkiljt n6jd/missnojd -

BEHANDLING MED BROMSMEDICIN

Fraga: Vilken bromsbehandling har du i dag?

Deltagarna har angett vilken bromsbehandling de far for sin MS. I diagrammet har broms-
behandlingen grupperats i den forsta generationens dldre behandling, och den nya gene-
rationens mer effektiva behandling. Endast ndgon enstaka fick behandling med stamcell-
stransplantation. Merparten av dem med sekundarprogressiv sjukdom, 68 procent, fick
ingen bromsbehandling. Detta ar i linje med att bromsmediciner oftast inte ar effektiva nar
sjukdomen Overgatt i ett progressivt stadium.

I diagrammet framtrader svarforklarliga och markanta skillnader. Uppsala utmarker sig
som ett landsting dar endast drygt 20 procent fick ndgon bromsbehandling alls. I Vister-
botten ddaremot fick 66 procent den nya generationens bromsbehandling. Dessa skillnader
kan endast till viss del forklaras med att enkitdeltagare boende 1 Uppsala lin i ndgot hogre
grad hade sekundirprogressiv MS jimfort med deltagare fran landet i 6vrigt. Ostergotland
utmirker sig som ett landsting dar fler behandlas med den idldre generationens MS-be-

handling jamfort med riksgenomsnittet.
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Kalla: Neuroférbundet
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Hela Skane Stockholm Uppsala Vastra Vaster- Orebro Oster-
studien Gotaland botten gotland

ONSKEMAL OM ATT BYTA BEHANDLING
Fraga: Har du haft dnskemal om att byta lakemedelsbehandling?

Graden av nojdhet med MS-patienternas aktuella bromsbehandling kan aterspeglas i 6ns-
kemadl om att fa byta till ett annat likemedel. Av samtliga enkatdeltagare var det cirka 20
procent som haft ett sidant 6nskemal. Uppsala utmirker sig som ett landsting dar relativt
manga nirmare hilften, ville byta behandling. I Ostergotland var det drygt en tredjedel
som hade sddana onskemal. I Vasterbotten var det daremot ingen alls som onskade byta

behandling.

Kalla: Neuroférbundet

Hela Skane Stockholm Uppsala Vastra Vaster- Orebro Oster-
studien Gotaland botten go6tland

-
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DISKUSSION

Patienter som insjuknar i en svar kronisk sjukdom som MS maste snabbt fa diagnos, vard
och behandling. Lika viktigt ar att personer med MS kontinuerligt far god vard och reha-
bilitering. MS ir en livslang sjukdom dir svarighetsgraden oftast 6kar med aren. Under
perioden da sjukdomen gar i skov dr behandling med effektiva bromsmediciner avgoran-
de. Nir sjukdomen 6vergar i ett mer progressivt skede behovs insatser som rehabilitering,
hjalpmedel vid funktionsnedsattning samt anpassning av bostad och arbetsplats. Detta

involverar ett stort antal olika professioner inom sjukvard och rehabilitering.

Sjukdomens komplexitet och progressiva forlopp stiller krav pa vilfungerande vardkedjor.
Svenska MS-sillskapet, som bildades for drygt tio ar sedan av de framsta MS-likarna i
Sverige, utarbetar bland annat en metodbok som kontinuerligt uppdateras. Sedan fem ar
finns dven en policy for hur MS-varden i Sverige ska kvalitetssidkras. Det rader stor kon-

sensus kring de vardkedjor och rekommendationer som MS-sillskapet tar fram.

Den hir rapporten baseras bland annat pa statistik fran MS-registret, som ar centralt for
att kunna folja MS-vardens utveckling. Registret blir alltmer heltickande, men Neurofor-
bundet anser att det ar bekymmersamt att tackningsgraden i vissa landsting fortfarande

ar relativt 1ag. I dag finns omkring 70 procent av det berdiknade antalet personer med MS
i Sverige i registret. Men det dr bara landstinget i Visterbotten som nar malet att minst

90 procent av dem med MS ska foljas via kvalitetsregistret. I vissa landsting ar det endast
omkring 60 procent som foljs via registret. Landsting med g tickningsgrad i registret bor
omedelbart klarldgga orsakerna till detta och vidta atgarder.

Aven om uppmirksamheten kring MS 6kat pa senare r finns fortfarande ett kunskaps-
behov, savil hos allmanheten som inom sjukvarden. Neuroforbundets kunskapskampanj

i samarbete med Netdoktor visar bland annat att manga som far symtom som &r typiska
for MS undviker att soka vard. Det innebar inte att alla dessa personer har MS, men ett
valkant faktum ar att manga forst vid diagnostillfillet inser att de symtom de kant flera ar

tidigare kunde kopplas till sjukdomen. Detta bekriftas av kunskapskampanjen.

Som vi visar i den har rapporten finns betydande brister inom den svenska MS-varden i
forhallande till de malsattningar som MS-sillskapet dr 6verens om. Ett saidant exempel ar
att det tar for lang tid fran det att den enskilde soker vard med MS-symtom innan diagno-
sen och behandling. Ett annat ar att alltfor fa med skovvis MS far behandling med effekti-
va bromslikemedel. Ett tredje ar att inte ens halften av alla med MS triffat en neurolog de

senaste tolv mdnaderna.

Rapporten visar ocksd pa stora skillnader inom MS-vérden i olika delar av landet. Enligt
MS-registret finns omfattande och omotiverade skillnader mellan landstingen vad galler
andelen behandlade patienter som haft skovvis MS i hogst 15 ar. Minst 75 procent av dessa
personer ska enligt riktlinjerna behandlas med effektiva bromslakemedel. Landstingen i Vis-
terbotten, Blekinge, Ostergotland och Jimtland ligger i nirheten av dessa nivier. Men andelen
som far behandling i landstingen i Uppsala, Norrbotten och Jonkoping ar si lag som cirka 40
procent.
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Den sirskilda analysen av Neuroférbundets medlemsenkit kring MS-varden i de sju lands-
ting med universitetssjukhus ska tolkas med forsiktighet, da antalet deltagande personer

i vissa av dessa landsting ar relativt fa. I analysen framtriader dock markanta skillnader,
exempelvis kring i vilken méan deltagarna dr n6jda med den vard och behandling de far.
Resultaten i medlemsenkiten indikerar ojamlikheter och skillnader i behandlingstraditio-
ner vid de neurologiska klinikerna som maste klarliggas via mer omfattande studier inom

MS-populationen i sin helhet.

Bristerna inom MS-varden kan delvis forklaras av den omfattande bristen pa neurologer.
Sverige har nistan bara hilften sd manga neurologer i férhallande till befolkningen som
EU-genomsnittet. Sverige har inte som andra linder hiangt med i den snabba medicinska
utvecklingen, inte endast inom MS utan inom ett flertal neurologiska sjukdomar. Det har
mojliggjort behandlingar dar tidigare inte mycket kunde goras, och behovet av neurolo-

gisk kompetens har okat kraftigt.

Neuroférbundet har linge drivit opinion for en upprustning av neurologin i Sverige. Det
behovs en kraftsamling pa savil region- som ldnsniva. Storre sjukhus med neurologienhe-
ter maste ha tillrackligt antal neurologer for att siakerstilla kompetens och kontinuitet. Det
fattas i dag minst 300 neurologer och fler likare maste stimuleras att specialisera sig inom
neurologi. Att kraftigt 6ka antalet neurologer ar dock en langsiktig dtgard. For att inte

fler i onodan ska fa odterkalleliga funktionsnedsittningar behover hilso- och sjukvarden

omedelbart forbattra vardkedjorna och ge neurovarden hogre prioritet.

Socialstyrelsen arbetar med att ta fram nationella riktlinjer f6r MS och Parkinsons sjuk-
dom. Det har Neuroférbundet efterfragat under lang tid och det dr bra att de kommer till
stand. Nationella riktlinjer inom MS kan utgora ett viktigt steg mot en mer jamlik MS-
vard i hela landet. Att komma tillrdtta med regionala orattvisor ar oerhort viktigt. Det ar
ocksa viktigt att riktlinjerna tar upp tillgang till de mest effektiva behandlingarna, tidig
diagnostisering och en sammanhallen rehabilitering.

Det dr framfor allt viktigt att nationella riktlinjer inom MS verkligen far genomslag i sjuk-
varden. Erfarenheter fran andra virdomraden har visat att implementeringen av nationella
riktlinjer ar langsam och ojamn. Neuroférbundet ser garna statliga initiativ for att gora
riktlinjer mer bindande for landstingen. Detta kraver att riktlinjerna kan uppdateras med

ny kunskap betydligt snabbare dn i dag.
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