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Synpunkter pa tillstands- och atgardslistan, nationella riktlinjer
for MS

Vi dr tacksamma att fa bidra i arbetet med de kommande riktlinjerna, som kommer att fa
en mycket viktig roll i handlaggningen av patienter med MS. Den kommunikation vi har
haft hittills har skett i en positiv och givande anda och vi ar 6vertygande om att det géller
aven i det fortsatta samarbetet. Var bedomning av den process for arbetet och de atgardspar
som vi tagit del av &r positiv. Vi finner att det ger en mycket god grund for arbetet.

Ur ett 6vergripande perspektiv vill vi papeka behovet av tydliga riktlinjer som inte medfor
tolkningssvarigheter nar det galler sjalva omhéandertagandet av patienten eller avseende
effektmatt. Detta behdvs om sjukvarden ska ge patienterna basta majliga vard och
riktlinjerna ska fa onskvard inverkan pa densamma.

Omhandertagande behdver darfor via atgardspar tydliggora bl.a.:

Hur snabbt ska patienten beddmas hos neurologspecialist vid misstanke om MS hos
annan specialist?

Hur lang tid ar acceptabel fran diagnos till behandlingsstart?

Hur stor andel av patienterna ska behandlas med DMD (disease modifying drugs)?

Hur ska MRI anvéandas i varden (monitoreringsfrekvens i olika faser i sjukdomen)?
Hur ofta ska patienten fa traffa neurologspecialist vid stabil sjukdom?

Hur ska olika DMD anvandas for att sakerstélla sa effektiv behandling som maj-
ligt?

Effektmatt behdver tydliggora hur matten ska paverka behandlingen géllande bl.a.:

Konventionella effektparametrar sasom:
o Skov
o MRI-lesioner
o EDSS

Kognitionsférmaga via t.ex.:
o SDMT

Patientnara parametrar sasom:
o Arbetsformaga
o Trotthet
o Livskvalitet
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Randomiserade studier har en given plats i underlaget men vi ar dvertygade om att kvali-
tetsregister (MS-registret) behover och kommer att fa en framskjuten position i riktlinjerna.

Implementering av riktlinjerna i sjukvarden

Man bor redan nu fundera Gver hur implementeringen av riktlinjerna ska ske. Tidigare
riktlinjers implementering kommer man sékerligen att dra lardomar av och efterstrava att
gora nya insatser som ytterligare forbattrar spridning och anvandning inom sjukvarden av
riktlinjerna.

Vi skulle garna se diskussioner kring hur LIF kan bidra i detta viktiga arbete pa ett transpa-
rant satt byggt pa 6msesidigt fortroende.

Nasta omgang med kommentarer

For att kunna bidra aktivt med att avge synpunkter i arbetet med riktlinjerna emotser vi
tacksamt mojligheten att fa lamna kommentarer nar den Vetenskapliga gruppen ar pa vag
att fardigstalla sitt underlag, men innan detta lamnas till Prioriteringsgruppen. Vi kan da ge
ett bidrag med den expertkompetens inom MS som vi besitter inom foretagen saval lokalt
som pa Europeisk och Global niva. Detta kan da beaktas av den Vetenskapliga gruppen i
adekvat tid for att ge gruppen chansen att nyttja de kommentarer vi avger pa basta sétt.

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

Tillstands- och atgardslista Nationella riktlinjer for MS
ID |Halsotillstand Atgard Kommentarer fran LIF
iy . ) . Onskvart att utvdrdera risk/nytta
MS med ~Okad risk for) Behandling med utifran  olika trimestrar, da st):)tra
31 |sjukdomsaktivitet under | sjukdomsmaodifierande skillnader i behandlin’gssyn Kan
graviditet |akemedel foreligga runtom i landet.
37 | RIS/CIS/MS Kontinuerlig skovmonitorering :)lijrr]{((iljzsl)bemgna MS-patienter upp’
38 | RIS/CIS/IMS Arliga MR-kontroller Samma som ovan.
Kommentarer:

e Vi tycker generellt att man haft ratt fokus och haller med om punkterna. Varje atgard
kommer ju att diskuteras noggrant i nasta skede sa darfor har vi inte kommenterat vad
som ar rimliga indikatorer/malnivaer etc.

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

e PD-listan tdcker pa ett battre satt &n MS-listan individens behov i vardagen med
sjukdom. Ett forslag ar darfor att komplettera MS-listan med dessa tillstand, som &r
vanliga hos MS-patienter (se nedan).

e Det ar nagot oklart vad Socialstyrelsen menar med "Aktiv MS". Det vore darfor av in-
tresse att fa ta del av definitionen.



Tillstand

Atgard

Soémnstérningar inom MS

MS-relaterad stress

Depression vid MS

Kognitiv paverkan vid MS

SPMS

RIS/CIS/IMS

ling

Antidepressiv terapi

Kognitiv rehabilitering

Hantering av sémnstdrningar/rehabilitering/farmakologisk behand-

Stresshantering/rehabiliteringsinsatser mot stress

Behandling med sjukdomsmaodifierande lakemedel

Regelbunden registrering i MS-registret

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

Tillstands- atgardslista Nationella riktlinjer for MS och Parkinsons sjukdom

ID [Halsotillstand Atgéard Kommentarer fran LIF
Multidiciplindr omhéander- - L .
Avser man definiera minimikrav pa ett
1 MS/PD tagande av MS- resp. PD- MS-/PD-team?
team
2 MS/PD MS- resp. PD-skola I?omm.er man tg hansyn tlll_ollka behov
for patienter i olika faser av sjukdomen?
. i Finns hir nagon fraga kring hur lang tid
MS/PD som payerk:'ir Perso Interdisciplinar beddmning | utredning/remissflodet tar, om det blir
nens funktionsférmaga (dvs. , . i 2 .
. .~ | med uppréttande av patient- | borttrdngningseffekter, om det finns
3 kroppsfunktioner,  dagliga AL . - o 2
. . ; centrerad  rehabiliterings- | regionala skillnader/ojdmlik vard? Hur
livets aktiviteter, delaktighet A ;
At g plan paverkar detta patienten och dess
och vélbefinnande) .
anhdriga?
I . . . . .| Vad géller barn till personer MS/PD &r
4 Nérstaende till personer med mfon;natlon riktad il det viktigt att de far specifikt riktad
MS/PD narstaende : .
information

Vi hoppas att ovanstaende synpunkter kan vara av varde for Socialstyrelsens fortsatta ar-
bete med de nationella riktlinjerna for MS och Parkinson. LIF ser fram mot att motas igen.

Ev. fragor/kommentarer och synpunkter pa vart underlag mottages tacksamt. Kontaktper-
son pa LIF & Ann Maliniak, ann.maliniak@lif.se, 08-462 37 72.

Med véanlig halsning

1y
P

Ande
VD

/ot

rs Blanck



mailto:ann.maliniak@lif.se

