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Remissyttrande:
Socialstyrelsens forslag till nationella riktlinjer for Vard vid multipel skleros
(MS) och Parkinsons sjukdom. Stdd for styrning och ledning.

Neuroforbundet ar Sveriges forsta intresseorganisation specialiserad pa neurologi. Vart mal
ar att manniskor med neurologiska diagnoser har samma mgjligheter och rattigheter som
andra. Vi star for livslust, full delaktighet och stark framtidstro. Neuroférbundet har drygt

13 000 medlemmar och vi foretrader bl.a. medlemmar med multipel skleros, MS och
Parkinsons sjukdom. | vart yttrande kommer vi att framst fokusera pa forslagen som galler for
vard vid MS.

Neuroforbundet har under manga ar kampat for att nationella riktlinjer ska tas fram for ett
flertal neurologiska diagnoser. Som intresseorganisation for personer med neurologiska
diagnoser far vi dagligen bekréaftelse pa de olikheter som rader inom neurosjukvarden i
Sverige.

Neuroférbundet ar darfér mycket positivt till att forslag till riktlinjer for MS och Parkinsons
sjukdom nu ar framtagna och var forhoppning &r att fler neurologiska diagnoser far samma
prioritet inom nar framtid. Var forvantning ar att de kommande riktlinjerna leder till en
forbattring av den svenska neurosjukvarden och bidrar till att utjamna dagens olikheter inom
vard, behandling och rehabilitering for personer med MS och Parkinsons sjukdom.

Neuroférbundet vill ocksé tacka for mojligheten och fortroendet som har visats oss genom att
vi har fatt delta i Socialstyrelsens prioriteringsgrupp for riktlinjearbetet. For Neuroférbundet
har det varit bade intressant och larorikt. Var forhoppning ar att var medverkan har bidragit till
standig fokus pa patientens basta under arbetes gang och att Socialstyrelsen ger andra
patientorganisationer samma mdjlighet i kommande riktlinjearbeten.
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Sammanfattning av Neuroforbundets synpunkter:

° Neuroférbundet tillstyrker att personer med MS bér genomga arliga
kontrollundersokningar av lakare med betydande erfarenhet av MS

° Neuroférbundet menar att begreppet "lakare med betydande erfarenhet av MS” maste
fortydligas

. Neuroférbundet tillstyrker att personer med MS ska erbjudas aterkommande
magnetkameraundersokningar minst en gang om aret

. Neurofdérbundet tillstyrker multidisciplinért teamomhandertagande
° Neuroférbundet menar att kravet pa teamets sammansattning maste fortydligas

. Neuroférbundet menar att det multidisciplinéra teamet ar extra viktigt for patienter med
progressiv MS

° Neurofdrbundet tillstyrker en forstarkning av sjukskoterskans roll

o Neuroférbundet menar att en rekommendation maste ges géllande behandling av MS
med anti-CD20 antikroppar

. Neuroférbundet tillstyrker riktlinjernas rekommendationer gallande behandling av svar
spasticitet och svar blasdysfunktion vid MS

o Neuroférbundet menar att MS-relaterad smarta bor prioriteras i riktlinjerna
o Neuroférbundet menar att behandling av depression vid MS bér prioriteras i riktlinjerna

° Neuroférbundet menar att alla som far diagnosen MS ska erbjudas tidig rehabilitering i
form av en patientskola/nysjukekurs och ges prioritet 2

° Neuroférbundet menar att patientens medbestammande och inflytande dver sin egen
uppfoljning och behandling maste forstarkas i riktlinjerna

. Neuroférbundet menar att sammanhangande teamrehabilitering maste ges hogre
prioritet

o Neuroférbundet menar att kontinuerlig rehabilitering maste inkluderas i riktlinjerna

. Neuroférbundet menar att rehabilitering bor prioriteras som en extra viktig insats
for personer med progressiv MS



Kommentarer till Socialstyrelsens forslag:

Vad ar MS?

I inledningen beskrivs MS och forekomsten av MS. Socialstyrelsen anger att ungefar 17 500
personer lever med sjukdomen MS i Sverige. Neuroférbundet anser att detta &ar en for lag
siffra. Enligt MS séllskapet, 2014, lever minst 18 000 personer med MS. Troligen ar siffran
hogre. Neuroférbundet vill understryka betydelsen av att vardpersonal aktivt registrerar och
folier upp MS-patienterna i MS-registret for att bl.a. fa béattre oversikt dver hur manga som
faktisk lever med en MS-diagnos.

Aterkommande kontrollundersékningar vid MS

Neuroférbundet ar mycket positiva till att det i riktlinjerna foreslas att personer med MS bor
genomga arliga kontrollundersokningar av lakare med betydande erfarenhet av MS. For
manga patienter maste dock kontrollfrekvensen vara betydligt hogre och Neuroférbundet
menar att det maste vara patientens behov av kontroll och uppféljning som &r styrande.
Den arliga kontrollen som anges i riktlinjerna borde uttryckas som ett minimikrav.

En garanterad arlig kontroll kommer for manga att betyda en stor forbattring i uppféljningen
av deras MS.

Definitionen av "lakare med betydande erfarenhet av MS” bor fortydligas.

Aterkommande magnetkameraundersdkningar
Neuroférbundet ar mycket positiva till Socialstyrelsens forslag om att erbjuda personer med
MS aterkommande magnetkameraundersokningar minst en gang om aret.

Aterkommande kontrollundersékningar vid Parkinsons sjukdom
Neuroférbundet ar mycket positiva till att det i riktlinjerna foreslas att personer med
Parkinsons sjukdom bor genomga kontrollundersokningar av lakare med betydande
erfarenhet av Parkinsons sjukdom minst tva ganger per ar. Pa samma séatt som for MS,
maste det vara patientens behov som styr kontrollfrekvens, men var férhoppning ar att tva
besok per ar kan garanteras, vilket innebér en forbattring fér manga patienter med
Parkinsons sjukdom.

Multidisciplinart teamomhandertagande vid MS och Parkinsons sjukdom
Neuroférbundet ar mycket positiva till riktlinjernas férslag om multidisciplindra team. Vi menar
att teamens sammansattning bor fortydligas och att riktlinjerna tydligare bor ange vilka
discipliner som forvantas inga.

Enligt Neuroférbundets uppfattning ska teamet innehalla alla de kompetenser som
socialstyrelsen beskriver for att kunna tillgodose patientens behov. Om teamet snévas in,
kan detta omgjligt vara till patientens basta. Vilka kompetenser som behdvs maste styras av
patientens behov och inte vilka kompetenser som finns tillgangliga. Kompetenser som
exempelvis neuropsykolog och fysioterapeut kan enligt var mening inte uteslutas ur teamet.
Patientens behov och dnskemal maste tillgodoses.



Det ar ocksa viktigt, som socialstyrelsen beskriver, att teamet bestar av vardpersonal och
professioner med betydande kunskap om MS respektive Parkinsons sjukdom. For att
upparbeta betydande kunskap kravs, enligt var mening, en betydande volym patienter.
Socialstyrelsen bor fortydliga vad som menas med betydande kunskap av MS respektive
Parkinsons sjukdom.

En mycket viktig aspekt som beskrivs ar att MS anses vara den vanligaste orsaken till
neurologisk funktionsnedsattning pa grund av sjukdom bland unga vuxna i Sverige.
Betydelsen av ratt behandling, till réatt person, i rétt tid kan darfér inte nog understrykas for att
minimera riskerna for allvarliga funktionsnedséttningar.

Ett multidisciplinart team har ocksa goda forutsattningar for att fanga upp patientens manga
och olika behov som forandras genom aren, da det har ar fraga om patienter med livslanga
och kroniska sjukdomar.

Det multidisciplindra teamet ar inte minst viktigt for patienter med progressiv MS - patienter
som idag inte kan erbjudas nagon bromsbehandling.

Neuroférbundet anser darfor att teamet maste ta ett extra stor ansvar for dessa patienter.
Neuroforbundet anser ocksa att det multidisciplinara teamet ska finnas som en kontinuerlig
resurs for patienten att vanda sig till da behov uppstar.

MS-sjukskoterska

Neuroférbundet tillstyrker Socialstyrelsens fokus och prioritering av bade MS-sjukskoterska
och Parkinsonsjukskoterska. For Neuroforbundet har skoterskorna en viktig och central roll i
en bra vard. Skoéterskan ska vara en tillganglig koordinator mellan lakarbescken och ska
folja upp patienten saval med medicinska kontroller, den psykosociala halsan och vilket
rehabiliteringsbehov som finns. Skéterskan ska utifran de uppkomna behoven ha mandat att
remittera vidare till de resurser som finns i teamet.

Sjukdomsmodifierande behandling

Neuroférbundet forvantar sig att Socialstyrelsen i slutversionen av riktlinjerna ger en
rekommendation gallande behandling av MS med anti-CD20 antikroppar med tanke pa den
omfattning behandlingen redan har fatt i Sverige.

Symtomatisk behandling vid MS

Betydelsen av MS patienters kognitiva besvar, fatigue, depression och smarta har en
tendens att underskattas och upplevs ofta av individen som lika problematiska som de
motoriska besvaren. Detta ar viktiga faktorer att ta hansyn till vid etableringen av
kompetenta, multidisciplindra team.

Neuroférbundet tillstyrker att riktlinjerna tar upp behandling av svar spasticitet och svar
blasdysfunktion vid MS. P4 samma satt skulle Neuroférbundet garna se att MS-relaterad
smarta prioriteras i riktlinjerna.

Neuroférbundet anser ocksa att behandling av depression vid MS bor prioriteras i riktlinjerna.



MS-skola/patientutbildning

Neuroférbundet menar att Socialstyrelsens prioritering gallande MS-skola/patientutbildning ar
for Iag. Vi vill ha hogre prioritet av de kurser som genomfors for att bade hantera MS-
relaterad trotthet, men ocksa kurser med syfte att starka individen for att var och en ska fa en
sa bra start pa sin "sjukdomsresa” som mdjligt. Patientens egen rehabilitering bérjar
samtidigt som information om diagnosen MS stélls och férmedias.

Patientens forvantansbild om att diagnosen &r starten pa en utférsbacke av forsamring
maste brytas. Fatigue och olika diffusa MS-symptom, som kommer och gar, skapar en radsla
som latt leder till passivitet med forsamring och 6kad sjukskrivning som foljd.

Personen undviker vardagssysslor, trdning och sociala aktiviteter eftersom man inte vet hur
man ska tolka kroppens signaler om att nagot ar fel. For att kunna hantera sin egen situation
maste patienten utrustas med relevanta verktyg.

Neuroférbundet menar att det ar viktigt att alla som far diagnosen MS borde erbjudas tidig
rehabilitering i form av en nysjukekurs utanfor arbetstid. Man ska inte behova sjukskriva sig
for att delta, utan kunna ga kursen kvallstid eller en helgdag. Att hantera sin nya livssituation
och darmed kunna, sa snabbt som majligt, aterga till studier eller arbete kraver att man far
hjalp.

En insats i form av en nysjukekurs/patientskola ar en billig investering som ger patienten
kraft/empowerment, kortar sjukskrivning och ger varden minskat antal fragor och besock. Vara
erfarenheter ar att aven vardpersonalen uttrycker att de far en battre dialog med den

kunniga patienten efter kursen. Patientskolan ar férsta steget i en rehabiliteringsplan och bér
ges prioritet 2. Patienten far redskapet att sjalv jobba med sin rehabilitering och blir fran
borjan delaktig i sin rehabilitering och rehabiliteringsplan.

Neuroférbundet bidrar garna med var kunskap och erfarenhet pa detta omrade.

Patientens inflytande

Generellt beskrivs patienten som passiv och som en person som ska omhéandertas.
Neuroférbundet vander sig mot detta passiva perspektiv och vill understryka betydelsen av
patientens medbestdmmande och inflytande éver sin egen uppféljning och behandling. En
nara dialog mellan teamet och den enskilde individen &r mycket viktig for behandlingens
resultat. Det &r ocksa viktigt att patienten vet vem som &r ens huvudkontakt, vem som &r
ytterst ansvarig for ens behandling, uppféljning och for att samordna teamets insatser.

Sammanhangande teamrehabilitering

Alla med neurologisk diagnos har behov av rehabilitering. Rehabiliteringen ska vara bade
livslang och livsinriktad. Upprattande av en individuell rehabiliteringsplan och teamarbete &r
forutsattningar for bra rehabilitering.

Neuroférbundet har i "Neurorapporten 2015 — Rehabilitering”, beskrivit stora brister inom
rehabiliteringsomradet. | rapporten ar det bara ca 13 % av férbundets medlemmar som anger
att de har en individuell rehabiliteringsplan. Allt fler erfar ocksa att kontakt med fysioterapeut
minskar och att rehabilitering likstélls med egentraning. Detta &ar inte acceptabelt och kan inte
beskrivas som god vard.



Den enskildes rehabilitering startar i samband med 6vrig behandling. Neuroférbundet vill
understryka att for personer med progressiv MS, som saknar mdéjlighet att fa
sjukdomsmodifierande behandling, ar rehabiliteringen en extra viktig insats.

Neuroftrbundet ar positiva till Socialstyrelsens skrivningar om sammanhangande
teamrehabilitering, man anser att prioriteringen ar for 1ag. Saknas gor dessutom den
kontinuerliga rehabiliteringen med syfte att bibehalla fardigheter och funktioner.

Vi vill pa det starkaste framhalla att den kontinuerliga rehabiliteringen tas upp i riktlinjerna
och att den sammanhangande teamrehabiliteringen ges hogre prioritet.

Neuroftrbundet ser fram emot de slutliga riktlinjerna och har forhoppningar om att riktlinjerna
kommer att bidra till forbattring av den svenska neurosjukvarden.

Med vanlig halsning,

Lise Lidback Marit Jenset

férbundsordférande generalsekreterare
Neuroférbundet Neuroférbundet



