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Svenska logopedforbundets kommentarer till
remissversionen av Nationella riktlinjer for vard v id
multipel skleros (MS) och Parkinsons sjukdom

Sammanfattning

Svenska Logopedforbundet valkomnar de nationektinjerna for vard
vid MS och Parkinsons sjukdom. Vi anser dock ktlimjerna i
nuvarande form riskerar att utarma de rehabilitedeninsatser som
patienterna far tillgang till p g a det val av meéteom gjorts pa
Socialstyrelsen. Nationella riktlinjer bor reflekéeden kunskap som
finns att tillga, inte utesluta hela kunskapsfajapett metodval inom en
myndighet. Om den metod som Socialstyrelsen tili@mwig utvecklande
av nationella riktlinjer innebar att ett helt omrédnaste lamnas utan
rekommendationer, sa bor man se éver méjlighetathenodifiera eller
komplettera metoden, sa att det blir mojligt atti gdla fall nAgon form
av vagledning, aven nar det finns vissa luckortivegenskapliga
underlaget.

Riktlinjerna i sin nuvarande form &r inte anvandador logopeder i
deras kliniska arbete och kan inte anvandas somweekttyg for
kunskapsstyrning och hojd kvalitet pa det kliniakiaetet. Detta bor
vara likadant for samtliga professioner inom reHabéring.

Vi ar positiva till rekommendationen om multididmara team. Det ar
dock en brist att Socialstyrelsen inte tydligt angéka professioner som
bor inga i de multidisciplinara teamen. Vi anseksé att logoped bor
vara en obligatorisk profession inom teamen.

Nuvarande skrivning kring teamens utformning mastesa formuleras
om sa att det inte framstar som att flertalet a\pdafessioner som
namns i de multidisciplinara teamen ar utbytbarat merandra.

Vi anser vidare att det &ar en allvarlig brist atamger ytterst begransat
med rekommendationer angaende innehallet i denbibteing man
rekommenderar att patienterna ska erbjudas, oclecifgeanser vi det
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vara en stor brist att det helt saknas rekommenodat avseende rost-,
tal- och kommunikation.

Allmanna synpunkter

Nationella riktlinjer ska genom att belysa ochdyftam béasta
tillgangliga kunskap ge stod for styrning och ledpiprioriteringar och
resursfordelningar inom varden. Den metod man valjgorandet av
evidensgranskningen, och hur val denna anpassasaéfolika typer av
insatser och mojligheten av beforska dessa, komath@rga i underlaget
och far stor paverkan pa utfallet och riktlinjerngformning. Sa ar
definitivt fallet i foreliggande riktlinjer. Av 5@entrala
rekommendationer riktar sig 43 stycken till |akaoh géaller
undersokningar och lakemedel. Endast 7 rekommendatror insatser
och atgarder som utfors av annan profession.

Rehabiliteringsinriktad forskning ar ofta mindre fattande an
lakemedelsforskning och rent medicinska studier. Da
rehabiliteringsinsatser ar resurskrdvande ar dedddllra flesta forskare
omojligt att komma upp i de gruppstorlekar man &atadkomma vid t
ex studier av lakemedelseffekter. Rehabiliteringtaalltid
individanpassas och utfallet kan paverkas av méagsspelande
faktorer, vilket ytterligare 0kar utmaningarna inom
rehabiliteringsforskningen. Trots dessa brister&tza det faktum att
logopeder, liksom andra professioner som arbetak neteabilitering,
dagligen ger sina patienter viktiga rehabiliteramatser.
Utmaningarna for forskningen inom omradet innettédet finns ett
sarskilt stort behov av 6kad kunskapsspridningwigiedning for att
sakerstalla jamlikhet 6ver landet gallande rehtitigsatgarder, samt
for att forsdkra sig om att rehabiliteringen skeligt basta tillgangliga
kunskap. Om den metod som Socialstyrelsen tillamjgantvecklande
av nationella riktlinjer innebar att ett helt omeashaste lamnas utan
rekommendationer, sa bor man se over mojlighetattmaodifiera eller
komplettera metoden, sa att det blir mojligt att g#a fall ndgon form
av vagledning, aven nar det finns vissa luckort ivd¢enskapliga
underlaget.

Det riktlinjeférslag som presenteras har reflektémte pa ett
funktionellt satt patienternas behov eller baskgémgliga kunskap kring
rehabilitering av patienter med MS och Parkinsgukdom.

Om riktlinjerna anvands i nuvarande form och fdlylande péa ledning
och styrning och resursfordelning kommer dettanaibara en klar
forsamring for patienterna i deras dagliga liv.

| forordet deklareras ocksa att riktlinjerna skaavanvandbara for halso-
och sjukvardsprofessionerna i deras kliniska arl¥gie yrkesutovare
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inom de rehabiliterande professionerna finns séisgpoh inget
kunskapssttd att hamta i underlaget. Riktlinjeroaker inte att leda
till en kvalitetshojning géllande t ex logopediskaatser.

For att de nationella riktlinjerna for vard vid rtipkel skleros (MS) och
Parkinsons sjukdom ska bli det vagledande och fon&lia dokument
som deklareras i férordet behdver de arbetas catt s omfattar basta
idag tillgangliga kunskap aven inom rehabiliteriogsadet och belyser
vilka kunskapsluckor som finns snarare &n underé&hala
rehabiliteringsomradet p g a de utmaningar sonsfinom detta
komplexa omrade.

Parkinsons sjukdom

| avsnittet som beskriver symtombilden vid Parkimsejukdom saknar
vi omnamnande av de ofta grava talsvarigheter sainbzir mellan 70
till narmare 90% av patienterna (Hartelius & Svemsd.994; Muller et
al., 2001). I en nyligen genomférd svensk enkatstirdmkom att 92 %
av respondenterna hade minst ett symtom pa nedbattler
sprakfunktion, vanligast var nedsatt roststyrkg i\ svarigheter att
hitta ord (Schalling, Johansson & Hartelius, 2016).

Multipel Skleros

Aven vid multipel Skleros tal och kommunikationssgBeter vanliga.
1994 uppgav 44 % av patienterna i en studie athd@rsamring av rost
och tal efter insjuknandet (Hartelius & Svenss®@94)

Multidisciplinart teamomhandertagande vid MS och Pakinsons
sjukdom

Vi ser mycket positivt pa att en av de centralareknendationerna i
riktlinjerna ar att patienter med multipel sklermsh Parkinsons sjukdom
ska erbjudas multidisciplinart teamomhandertagabee.
multidisciplinara teamet ar en férutsattning farggrsoner med
funktionsnedsattningar till foljd av de aktuellalgjomarna ska kunna
bibehalla en god livskvalitet och en s& hog gradkivitet och
delaktighet som mgjligt. Vi ar dock kritiska tiltteSocialstyrelsen inte
specificerar vilka professioner som bér vara oltigaka i teamen. Vi ar
eniga med Socialstyrelsen i att teamet kring decifga patienten
maste utformas utifran den unika individens belck anser vi att
man vet tillrackligt mycket om hur dessa tva sjukdo paverkar
patientens funktionsniva for att kunna ge en tyatkganvisning
angaende vilka professioner som stadigvarande rfidstes i teamen,
samt vilka ytterligare professioner som ska kukwogplas till teamen
vid behov.

Den formulering som anvands i sammanfattningert, ritetitidisciplinart
team bestar av lakare och sjukskoterska samt mviastv foljande
professioner: fysioterapeuter, arbetsterapeuteatér) psykolog,
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logoped, dietist, uroterapeut eller annan speéiatkl’, antyder ocksa att
dessa professioner ar utbytbara mot varandra. Detsde omformuleras
sa att det tydligt framgar att varje professioninaik och viktig kunskap
och kompetens att bidra med till patienterna.

Vi anser att logoped &r en av de professioner s@mvdra obligatoriska
inom teamen, framfor allt nar det galler multidieiara team for
Parkinsons sjukdom. Sjukdomen medfor for de alrsté, nagon gang
under sjukdomsforloppet, en grav paverkan pa saval
kommunikationsformaga som svaljférmaga, och deregkpnskap
logopeder har inom dessa omraden kan inte ersittadgon annan
profession. En patient med paverkan avseende korkation eller
svaljfformaga ska erbjudas logopedkontakt, och kjgitt/blir kvaliteten
pa den kontakten bast om logopeden finns med igeaumt patienten.
Att enbart specificera att det multidisciplinararteet ska innehalla
lakare och sjukskoterska innebér stora risker séigdller vardens
jamlikhet 6ver landet. Om olika landsting kan uti@arteamen helt efter
eget tycke finns en risk att de kommer att se gélolika ut 6ver landet,
vilket leder till att patienterna far tillgang titlika insatser. Det innebar
ocksa att det kommer att bli svart att jamfora eardchellan olika
landsting, eftersom olika symtom kommer att fa alilppmarksamhet,
utifrdn de olika teamsammansattningarna.

Rehabilitering vid MS och Parkinsons sjukdom

Svenska Logopedforbundet ser mycket positivt pékitinjerna
innehaller en rekommendation angaende sammanhamgand
teamrehabilitering vid MS och Parkinson. Aven itdetvsnitt anser vi
dock att logoped bor vara en av de obligatoriskdgssionerna i ett
sadant team.

| beskrivningen av rehabilitering vid MS och Padons sjukdom namns
huvudsakligen att rehabilitering forbattrar livskteten. Det ar dock
viktigt att komma ihag att rehabilitering ocksa kanebara
samhallsekonomiska vinster, da det kan innebaatigtnten kan
fortsatta vara yrkesverksam langre, eller kan kiggdangre helt utan
eller med mindre hjalpinsatser.

| riktlinjernas nuvarande form saknas helt rekomdagioner géllande
rost, tal och kommunikation. Patienter med Parkissgjukdom far i de
flesta fall problem inom dessa omraden, och enateds
kommunikationsformaga har en stor negativ inverativskvalitet
samt begransar individens autonomi. Nar det galgrParkinsons
sjukdom finns en specifik metod for att behandkt-roch talsvarigheter
— Lee Silverman Voice Treatment (Sapir, Ramig & F2X11). Metoden
har dokumenterad effekt fér den aktuella patiemgan. Vi har svart att
se varfor denna metod inte finns med bland rekonaaggonerna. Det ar
viktigt att alla Parkinsonpatienter som far svaeign gallande rost och
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tal erbjuds insatser enligt basta tillgangliga kapsoch detta innebar i
nulaget att patienten maste kunna erbjudas beingnetligt Lee
Silverman Voice Treatment.

Aven patienter med MS far i manga fall en nedsatt
kommunikationsformaga, och den sjalvklara atgatstiamaturligtvis
vara logopedinsatser, som kan innebara direktrigaglier
kompensatoriska atgarder.
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