METODBOK MS Organisation av MS-varden

Organisation av MS-varden
Bakgrund

MS ar en kronisk neurologisk sjukdom som kraver olika insatser fran sjukvarden beroende pa i vilket
sjukdomsskede personen med MS (pmMS) befinner sig i. De senaste arens snabba utveckling av den
medicinska behandlingen av MS och den betydelse det har for att forebygga permanent
funktionsnedsattning motiverar ett kvalificerat omhandertagande med neurologisk expertis och
team-baserad specialiserad vard. Socialstyrelsen har pa regeringens uppdrag utarbetat nationella
riktlinjer for vard och uppféljning vid MS, se www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-
dokument/artikelkatalog/nationella-riktlinjer/2022-11-8202.pdf som publicerades 2022.

Vikten av neurologisk kompetens i samband med diagnos av MS

Kvalificerad neurologisk kompetens behovs bade vid diagnostik och uppféljning av MS.
Nyinsjuknande i MS &r relativt ovanligt, med en incidens av cirka 10/100 000 dvs ca 1000 nya fall
arligen. Detta motsvarar ett nytt fall vart 4:e ar i en befolkningsgrupp om 2 500 individer
(primarvardslakarens befolkningsunderlag). Det ar darfor forstaeligt att primarvardsldkare svarligen
kan uppratthalla diagnostisk och terapeutisk kompetens. Det dr darfor viktigt att na ut med
information till primarvarden om vanliga debutsymtom vid MS, inte minst 6vergaende
kdnselstorningar hos yngre individer, och att tréskeln fér anvdandning av magnetkamera (MR) for
vidare utredning ska vara lag. Tidig diagnos och mdjlighet till tidig insattning av
sjukdomsmodifierande behandling ar avgérande for att minimera risken for irreversibla neurologiska
skador och utveckling av bestaende funktionshinder. Incidensen kan ocksa 6versadttas med 25 nya fall
arligen per 250 000 individer (centralsjukhusets befolkningsunderlag). Detta kan anses som ett
minimum for uppratthallandet av tillracklig kompetens, om uppgiften centraliseras till en eller tva
personer inom ldansneurologisk verksamhet. Svarigheten vid diagnostik av MS ligger i avsaknaden av
specifika symtom, statusfynd och parakliniska undersékningsfynd. Aven om diagnostiken férbattrats
genom MR och ryggvatskeanalys sa finns med nagra fa undantag inget unikt fynd som sakerstaller
diagnosen. Senaste arens kliniska forskning har emellertid identifierat lesioner pa MR som forefaller
vara relativt specifika fér MS. Pavisande av 6 eller fler lesioner med central vein sign respektive av en
eller flera lesioner med paramagnetic rim lesion bedéms ha hog diagnostisk saecificitet for MS.
Symtomen, forlopp och utredningsfynd vid de differentialdiagnoser som maste dvervagas vid
misstankt MS kan 6verlappa i flera avseenden. Individuell fardighet genom utbildning och erfarenhet
ar darfor avgorande for den diagnostiska precisionen.

Vikten av neurologisk kompetens i samband med uppféljning av MS

MS ar en kronisk sjukdom med hogst variabelt forlopp, dar kopplingen mellan symptom och
behandlingskravande inflammatorisk sjukdomsaktivitet kan vara otydlig. Detta stéller krav pa
kunskaper och fardigheter i att kliniskt bedoma sjukdomsaktivitet, liksom god tillgang till MR ffa vid
den diagnostiska utredningen och under den inledande behandlingsfasen, men dven for att
monitorera behandlingseffekter éver tid och i samband med terapibyte. Med tanke pa den utveckling
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som skett inom MS behandlingar kravs neurologisk kompetens med intresse for MS fér bedémning
av behandlingsindikation, uppféljning av behandlingsresultat och stallningstagande till byte eller
avbrytande av behandling. Detta ar viktigt ocksa i det avseende att flera av dessa behandlingar staller
krav pa strukturerad uppfoljning for att minimera risker for biverkningar. Detta &r relevant dven ur
ett kostnadsperspektiv, eftersom kostnadsnivan fér MS behandlingar generellt ar hog. For
bibehallande av kvalitet vid insattning och uppféljning av sjukdomsmodifierande MS behandlingar
kravs tillgang till sjukskoterska med relevanta kunskaper och fardigheter. Det kravs salunda ett
avsevart befolkningsunderlag for att en lokal organisation skall kunna byggas upp som ar fértrogen
med dessa behandlingar. For patienter i senare faser av sjukdomen, dar sjukdomsmodifierande
behandlingar ar av begransat varde, behovs tillgang till neurologisk kompetens for 6versyn av
symptomlindrande behandlingar, t ex avseende smarta, paverkan av blas- och tarmfunktioner,
trotthet/fatigue, motoriska symptom med spasticitet, depression, rorelserubbningar med
skakningar/tremor.

Bristande tillgdnglighet till neurologisk kompetens pa nationell niva

Sverige har i forhallande till jamforbara lander en mer begransad tillgang till neurologisk kompetens. |
Norge och Finland finns neurologiska kliniker med egna vardplatser redan pa lanssjukhus och ibland
pa lansdelsniva. En liknande struktur finns i Danmark, dar ocksa uppféljning av MS koncentrerats till
en handfull centra. | Tyskland finns neurologkliniker pa de flesta sjukhus oavsett storlek. Detta
innebdr att MS-patienter i dessa lander i allmanhet har fortlopande kontakt med neurologspecialist.
Enda undantaget i Vasteuropa ar Storbritannien, som har annu farre neurologspecialister i relation
till befolkningsunderlag an Sverige. Har skots MS-patienterna i huvudsak av general practitioners
(GPs), men med stod av ett 80-tal neurologkliniker/-enheter. Detta har inneburit att andelen MS
patienter som far tillgang till sjukdomsmodifierande behandling &r mindre &n i andra vastlander. |
USA och Kanada finns en val utbyggd MS-vard som centraliserats till stora enheter, ofta vid
akademiska institutioner. Dessa centra skoter kontakten med ett stort antal MS-patienter, dar det
praktiska arbetet delas med en GP som skoter dagliga kontakter, intyg etc, medan specifika
behandlingsfragor skots av det dedicerade MS centret.

Brister i jamlikhet i tillgdnglighet till neurologisk kompetens inom landet

| Sverige finns uppskattningsvis 20 000 personer med MS. Prevalensen ar hogre i norra én sédra
Sverige. Neurologtatheten i Sverige ar dock i stor utstrackning koncentrerad runt universitetsorterna,
varfor manga patienter idag inte kan erbjudas neurologisk MS-inriktad specialistuppféljning. En viktig
uppgift for kvalitetssakring av MS varden i Sverige ar darfor att tillforsakra alla patienter likvardig
kvalitet i uppféljning och tillgang till sjukdomsmodifierande behandling. Utéver detta finns
motsvarande brister i tillgang till MS-inriktad rehabilitering. Bland annat rader det brist pa
neurologiskt profilerade fysioterapeuter (sjukgymnaster). Tillgdngen pa platser for rehabilitering vid
MS ar otillracklig och har ytterligare begransats under senare ar, vilket ar allvarligt for manga MS-
patienters mojligheter att uppratthalla funktion och sjalvstandighet. De symptom som MS kan leda
till ar mangfacetterade och paverkar inte bara fysiska aspekter av tillvaron utan dven psykiska
funktioner och sociala aspekter sasom samlevnad, arbetsférmaga etc. Darfor behover MS-patienter
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dven tillgang till arbetsterapeuter, kuratorer, psykologer och ibland logopeder med sarskilda insikter
om MS. Sarskilda MS-team etableras nu vid allt fler sjukhus, men behoven ar langt ifran
tillgodosedda.

Behov i samband med diagnos av MS

Vid misstanke om MS ska patienten remitteras till specialistkompetent neurolog. Den kliniska
utvarderingen skall kompletteras med MR-undersoékning av hjarnan och ryggmargen, samt med
undersokning av ryggvatska avseende tecken pa inflammation i CNS (oligoklonala IgG band selektivt i
ryggvatskan alternativt forhojda nivaer av fria latta kappa kedjor eller kappaindex). Adekvat
differentialdiagnostik ska utforas efter behov. Besked om diagnos ska ges av neurolog eller ldkare
under sin specialistutbildning till neurolog med speciellt intresse, kunskap och erfarenhet av MS. Den
ofta allvarliga innebdrden i en MS-diagnos kraver tillgang till tata uppféljande kontakter for
information och stdd via lakare, MS-sjukskoterska eller kurator med lamplig bakgrund och
kompetens. Ibland ar diagnosen inte sakerstalld eller sa saknas tecken till behandlingskravande
inflammatorisk sjukdomsaktivitet. Det ar har viktigt med strukturerad uppféljning med kliniska
kontroller och uppféljande MR for kontinuerlig bedémning om behandlingskravande
sjukdomsaktivitet skulle uppkomma. Utéver fragor om MS specifik behandling har MS-patienter
behov till MS-kunnig neurolog, for saklig information rérande livsstil, vaccinationer, graviditeter,
arftlighet, naturalforlopp, forsakringar etc. Detta ar en kvalificerad verksamhet som stéller krav pa
sarskild kunskap hos vardgivaren.

Behov i samband med uppféljning av personer med MS

Den allt effektivare sjukdomsmodifierande MS behandling har reducerat skovaktiviteten vasentligt
och en gladjande stor andel patienter ar idag skovfria under flera ars uppfoljning, vilket ocksa ar ett
av malen med behandlingen. Trots detta kvarstar risken att drabbas av ett eller flera allvarliga skov.
Vid skov sker hastig forlust av olika funktioner som inte alltid helt aterstélls. Pa sa satt upptrader
ibland en stegvis férsamring. Under senare ar har emellertid uppméarksammats att gradvis férsamring
(progression) ofta dven sker trots skovfrihet under det tidiga sjukdomsférloppet. Aven personer med
ringa eller mattliga neurologiska funktionsbortfall kan allvarligt begransas i sin livsforing pa grund av
intensiv trotthet eller vark. Férloppet fran debut, upptradande av skov och senare utveckling av
progression kan hos den enskilde MS-patienten psykologiskt beskrivas som en serie kriser och
funktionsmassiga forsamringar. Det kraver en upprepad, ibland fortldpande anpassning till en
forsamrad funktionsniva. Fran vardgivaren kravs i dessa fall:

o differentialdiagnostik vad galler forsamringens natur

o stallningstagande till byte eller avslutande av sjukdomsmodifierande terapi

¢ korrekt symtomlindrande behandling

¢ akut immuninriktad behandling i vissa fall (t ex pulskur kortison, plasmaferes)

¢ psykologiskt stod

¢ rehabiliteringskontakter

Dessa atgarder fordrar i regel neurologkompetens och tillgang till paramedicinska resurser i form av
fysioterapeut, kurator, psykolog och arbetsterapeut, d v s resurser av team-karaktar. Arsenalen av
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tillgangliga sjukdomsmodifierande behandlingar har 6kat betydligt, men dar vissa av behandlingarna
ar forknippade med risker eller krav pa kontroller. Ansvarig lakare maste kunna bedéma
behandlingsindikation, vardera komplikationer och eventuellt ta initiativ till eskalering eller
avbrytande av behandlingen. For féljsamhet i behandlingen och for att undvika komplikationer visar
erfarenheten att MS-sjukskoterskan spelar en central roll.

Behov av kontinuerlig fortbildning

Grundlaggande ar god kunskap om neurologiskt sjukdomspanorama, fardighet i neurologisk
diagnostik, och kontinuerlig uppdatering om effekter och risker av olika sjukdomsmodifierande
behandlingar. MS vard kraver saledes att specialisten eller ST lakaren i neurologi far en
subspecialisering i neuroimmunologi och MS. Inom omradet sker en snabb utveckling, bade vad
géller sjukdomsmodifierande och symtomlindrande behandling och i viss man dven inom diagnostik.
Darmed kravs kontinuerlig vidareutbildning inom faltet utover rena grundkunskaper. Den
fortlopande subspecialisering som sker pa grund av den snabba kunskapsutvecklingen medfor att
allmédnneurologen far allt svarare att fylla alla krav. Av detta foljer att MS-varden pa
regionssjukhusniva oftast bedrivs av speciellt MS-profilerade neurologer. Dessa har ocksa en viktig
uppgift for den utatriktade verksamheten i regionen avseende hur MS-vard skall bedrivas och
utarbetande av regelbundet uppdaterade regionala vardprogram.

Organisatoriska behov pa ldns- och regionniva

Pa organisatorisk niva bedoms féljande faktorer spegla om rimliga forutsattningar fér en god MS-
vard foreligger:

Lansniva

¢ Tillgang till neurologspecialist i 6ppenvard

o Tillgang till parakliniska professioner (fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator, psykolog) med
neurologisk inriktning

¢ Utredningskapacitet for MS: MR och ryggvatskediagnostik

Regionniva

¢ MS-profilerad neurologspecialist

¢ MS-profilerad team-personal (sjukskoterska, fysioterapeut, arbetsterapeut, kurator, psykolog) med
tillgang till logoped och uroterapeut

¢ Neurologiska slutenvardsresurser

¢ Neurologiskt profilerade randspecialister inom t ex psykiatri, urologi, och rehabiliteringe
Neurologiskt profilerad rehabilitering i 6ppenvard

* Rehabiliteringsresurser for traningsperioder i slutenvard

Kvalitetssakring av MS sjukvarden kraver uppféljning i kvalitetsregister
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Sedan tiotalet ar finns ett nationellt kvalitetsregister fér patienter med MS, SMSreg, som nu
utvecklats till en modell for andra kvalitetsregister inom neurologin, t ex for Parkinson, huvudvark,
inflammatoriska polyneuropatier, myastenia gravis mfl (http://neuroreg.se/). Detta &ar avsett som ett
verktyg i varden av MS-patienter och innehaller ett antal parametrar dar man longitudinellt kan folja
sjukdomsforlopp, symtomutvecklingen och behandlingen pa individ-, sjukhus-, region- och nationell
niva, dar alla vardgivare av MS-patienter dr valkomna att delta. Registret kan anvandas flér vardering
av forlopp och behandlingseffekter pa individuell niva. Den framsta malsattningen for registret ar
emellertid att mojliggora kvalitetssdkring av MS varden, se dokument for ”"Kvalitetssakring av MS-
varden i Sverige”. En konsekvent anvandning av SMS-registret dr en forutsattning for att relevanta
kvalitetsindikatorer ska kunna tas fram. Dessa ror bland annat:

» Statistik avseende antalet nydiagnostiserade MS-patienter

¢ Antal besok och frekvens for mottagningsbesok

* Frekvens for MR undersdkningar

¢ Fordelning pa sjukdomsmodulerande behandling i relation till alder och sjukdomsfas
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