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Synpunkter pa tillstands- och atgardslistan, nationella riktlinjer
for Parkinsons sjukdom

Vi uppskattar ert intresse for vara synpunkter kring det pagaende riktlinjearbetet och vi
hoppas att vi kan bidra med ytterligare vérdefulla insikter.

Avseende den foreslagna T/A-listan sa ser vi det som positivt att Socialstyrelsen har valt
att fokusera pa de svara fragestallningarna, dar evidenslaget annu kan tyckas oklart och dar
professionen annu inte ar 6verens. Generellt tycker vi att fragorna ar hogst relevanta.

Effektmatten ar ospecificerade i sammanstallningen. Vi hoppas att man, utéver vanliga
motoriska och icke-motoriska matt, har méjlighet att prioritera patientnara varden som
livskvalitet och funktion. Vi kan dven se att en del viktiga fragor har prioriterats bort, men
vi hoppas att ni anda kan lyfta dessa. Det galler bl.a. differentiering och/eller definition av
de olika sjukdomsstadierna, som i dag &r oklara men ofta basen for behandlingsbeslut.

Det géller aven vilka krav man faktisk bor stélla pa ordinarie tablettbehandling: hur be-
domer man foljsamhet till behandling och om komplicerad tablettbehandling (dvs. manga
intag varje dag) faktiskt fungerar pa saval populationsniva som for den enskilda patienten?
Slutligen ar fragorna om organisation valdigt viktiga. Vi hoppas att prioriteringsgruppen
har mojlighet att vaga in aspekter kring jamlik vard, langa utredningstider och risker med
stark centralisering och paféljande 1ag tillganglighet och Iag nationell kompetens.

Vi hoppas fa ta vidare del i arbetet och kommenterar garna det vetenskapliga underlaget
innan det gar vidare for prioriteringsarbetet.
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Rader i T/A-listan for Parkinson inklusive kommentarer:

Tillstands- atgardslista Nationella riktlinjer for Parkinson

ID |[Halsotillstand Atgard Kommentarer fran LIF
Frekvens ambulanta kon-
. ) trollundersokningar hos la- Effektmatt? Langtids, Mjuka (QoL
8D | Parkinsons sjukdom kare/sjukskoterska med be- etc?), Organisatoriska?
tydande erfarenhet av PD
Hur definieras tidig PS?
Effektmatt: Harda (UPDRS m.fl.) och
9D | Tidig Parkinsonsjukdom MAO-B hammar behandling mjuka (QoL etc)?
Forutsatter att dven bieffekter ingar
som utfall.
Dopaminagonistbehandling
10D Tidig Parkinsonsjukdom med (kortverkande och lang- Hur definieras funktionell in-
funktionell inskrédnkning verkande beredningar ana- skrankning?
lyseras var for sig).
16 Par_klnsons slqkdqm med mo- MAO-B-himmare Hu_r definieras motoriska kompli-
toriska komplikationer kationer?
Kombinationsterapi vid kompli-
Parkinsons sjukdom med mo- . kationsfas: vad finns for evidens for
18D toriska komplikationer Amantadin effekt? Finns nagon Gvre grans for hur
manga tablettintag per dag som
faktiskt har tankt effekt?
Vad har patienter i komplikationsfas
for compliance? Hur manga tar sina
Parkinsons sjukdom med mo- . tabletter som de ska? Vad far ev.
190 toriska komplikationer COMT-hammare fel/undermedicinering for konse-
kvenser?
Avancerad behandling vid Finns har nagon fraga kring hur 1an
Parkinsons sjukdom beslutas . nagon traga g g
N : tid utredning/remiss till MDS tar, om
av, och genomfors av, eller i det blir borttrangningseffekter, om det
27 | Parkinsons sjukdom ndra samarbete med, movement gning ’

disorderexpert (lakare med
betydande erfarenhet av
rorelsestorningar)

finns regionala skillnader/ojamlik
vard? och hur detta paverkar patienten
och dess anhdriga?




ID |[Halsotillstand Atgard Kommentarer fran LIF
28D | Depression vid Parkinsons sjuk-dom | Antidepressiv terapi
29 | Angest vid Parkinsons sjukdom Farmakologisk terapi
) . . Terapi med atypiska neuro-
30D | Psykos vid Parkinsons sjukdom :
leptika
31D Kognitiv dysfunktion vid Parkinsons | Kognitivt forstarkande far-
sjukdom makoterapi
: : . : Farnakologisk terapi mot si- For de icke-motoriska sym-
32 | Sialorea vid Parkinsons sjukdom alorea g P tomen: finns nagon fraga for hur
dessa (enskilt eller som grupp)
Sémnstdrning vid Parkinsons Farmakologisk terapi mot somn- | paverkas av dopamin-
33D | = I ;
sjukdom storning behandling (som enstaka dos
. . . . . . eller i form av CDS)? Eller
34D A_nhedom och Fatigue vid Parkinsons Farnakologlsk_terapl mot an- inriknas NMS som utfallsmétt
sjukdom hedoni och fatigue 4ven i frigorna ovan?
35 Uttalad trotthet under dagen vid Farnakologisk terapi mot
Parkinsons sjukdom trotthet under dagen
36 Urgency, frequency och nocturi vid | Farnakologisk terapi mot urgen-
Parkinsons sjukdom cy/frequency/nocturia
37 | Ortostatism vid Parkinsons sjukdom Farnak_ologlsk terapi mot or-
tostat-ism
38 Impulskontrollstérning vid Park- Screena for och vb behandla
insons sjukdom impulskontrollstérningar.
Kommentarer:

e Saknas inte en fraga om hur man definierar/bedomer de olika stadierna av PS? Duvs. tidig,
komplikationsfas, sen fas etc.? Mycket ar ju beroende av denna definition.

e Vi skulle vilja lyfta fragan om compliance: identifieras bristande sadan aktivt? Hur
utvarderas behandlingseffekten i dessa fall?

e Gillande de tillstand som &r samlade for bada terapiomradena nr 5 & 7 saknar vi atgarder
kopplat till farmakologisk behandling.

e Saknar helt tillstdnd och atgarder kopplade till gastrointensinala besvér i stort, och inte
enbart kopplat till nedsatt svéljformaga utan exempelvis fordrojd gastrisk témning, for

langsam tarmmotorik och passage.

o Aterstdr dven att specificera enl. PICO-modellen?




Rader i T/A-listan for MS och Parkinson inklusive kommentarer:

Tillstands- atgardslista Nationella riktlinjer for MS och Parkinsons sjukdom

ID

Halsotillstand

Atgard

Kommentarer fran LIF

1

MS/PD

MS/PD

MS/PD som paverkar perso-
nens funktionsférmaga (dvs.
kroppsfunktioner, dagliga li-
vets aktiviteter, delaktighet
och vélbefinnande)

Narstaende till personer med
MS/PD

Multidiciplindr omhéanderta-
gande av MS- resp PD-team

MS- resp PD-skola

Interdisciplindr bedémning
med uppréttande av patient-
centrerad rehabiliteringsplan

information riktad till narsta-
ende

Avser man definiera minimikrav pa ett
MS/PD-team?

Kommer man ta hansyn till olika behov
for patienter i olika faser av sjukdomen?

Finns har nagon fraga kring hur lang tid
utredning/remissflodet tar, om det blir
borttrangningseffekter, om det finns
regionala skillnader/ojamlik vard? Hur
paverkar detta patienten och dess
anhdriga?

Vad galler barn till personer MS/PD &r
det viktigt att de far specifikt riktad in-
formation

Vi ser gdrna fragor och vidare dialog med er. Kontaktperson pa LIF & Ann Maliniak,
ann.maliniak@lif.se, 08-462 37 72.

Med vanlig halsning

Anders Blanck

VD
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