Nationellt system for kunskapsstyrning 240502
Halso- och sjukvérd
Nationellt programomrade Nervsystemets sjukdomar

Uppdragsbeskrivning for Nationell
arbetsgrupp Parkinsons sjukdom

Nationell arbetsgrupp for Parkinsons sjukdom etableras i enlighet med den beslutade
modellen i Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard. Syftet med arbetet
ar att 6ka jamlikheten, effektiviteten och kvaliteten i varden baserat pa de behov och gap
som identifierats av Nationellt programomrade (NPO).

Uppdragsgivande programomrade/samverkansgrupp

NPO Nervsystemets sjukdomar

Bakgrund och syfte

Parkinsons sjukdom &r en kronisk, neurologisk sjukdom dar dopamininnehallande
nervceller i hjarnan gradvis slutar fungera och forstors. Detta leder i forsta hand till
problem med rérligheten, i form av skakningar, stelhet, langsamhet och balansproblem.
Efter hand kan problem med kontroll av blodtryck, urinblasa och tarm, dagtrotthet,
tankeférmaga samt depression och angest uppkomma. Ca 18 000 personer berdknas ha
Parkinsons sjukdom i Sverige.

Diagnos av Parkinsons sjukdom och relaterade tillstand (atypiska Parkinson-sjukdomar) ar
en klinisk diagnos och det finns inga specifika biomarkorer som kan stédja diagnosen.
Detta kan leda till feldiagnostik i vissa fall, vilket i sin tur kan leda till felaktig eller fordrojd
behandling, samt missvisande information om tillstandet och dess prognos.

For de patienter dar det ar svart att fa symtomkontroll med hjélp av ordinarie lakemedel
vid Parkinsons sjukdom, kan behandling med Deep Brain Stimulation (DBS) och
pumpterapier bli aktuell. Tillgdngliga data talar for att det finns regionala skillnader i
anvandningen av de olika typerna av avancerad behandling vid Parkinsons sjukdom.

Nationella arbetsgruppens uppdrag

Inom ramen for Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard ska
arbetsgruppen ta fram kunskapsstod for specialistvard, inriktad pa utredning av
Parkinsons sjukdom och relaterade tillstdnd samt behandling av Parkinsons sjukdom,
sarskilt behandling i komplikationsfas med fokus pa avancerad behandling med DBS,
pumpterapier (enteral eller subkutan infusion av lakemedel) respektive andra
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neurokirurgiska metoder. Aven icke-farmakologiska atgarder och behandling av icke-

motoriska symtom bor beskrivas.

Indikatorer for uppfoljning identifieras ur existerande kvalitetsregister i syfte att framja en
effektivare och mer jamlik vard nationellt. | uppdraget ingar dven att ta fram en
konsekvensbeskring i de fall dar det ar indicerat samt att beskriva hur kunskapsstéden bor

foljas upp.

Avgransningar
Kunskapsstddet baseras pa Socialstyrelsens nationella riktlinjer for Parkinsons sjukdom
samt existerande riktlinjer framtagna av specialistférening.

Uppdraget genomfors i enlighet med géllande processer och styrdokument pa nationell
niva och i enighet med det generiska ramverket for kunskapsstéd.

Mal och forvantat resultat

Framtagande av kunskapsstod for Parkinsons sjukdom ska ge stdd for tidig och korrekt
diagnostik, individualiserad behandling samt tillgang till avancerad terapi.

Sammansattning

Foljande professioner rekommenderas inga i arbetsgruppen:

- Neurolog (universitetssjukvard respektive lansneurologi)

- Neurokirurg

- Teamskoterska

- Neuropsykolog

- Fysioterapeut

- Arbetsterapeut

- Logoped

- Patientforetradare

- Andra professioner eller discipliner adjungeras efter behov

Samarbete

Kunskapsstodet/n ska utga ifran Socialstyrelsens nationella riktlinjer fér Parkinsons
sjukdom. NAG kommer att samarbeta med specialistforening SWEMODIS som tagit fram
omfattande riktlinjer for utredning och behandling av Parkinsons sjukdom. Underlag for
arbetet inhdmtas fran Svenska neuroregister och Varden i siffror. Féretradare for
Parkinsonférbundet uppmuntras att nominera sig till NAG.
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Arbetssatt

Arbetsgruppen forvantas dokumentera, forankra och kommunicera sitt arbete med NPO
Nervsystemets sjukdomar. Resultatet av arbetsgruppens arbete kommer att forvaltas i form av en
forvaltningsplan med knutna personer ur NAG och NPO som sakerstéller forvaltningen over tid.

For kunskapsstod galler den arbetsprocess som ar beskriven i Huvudprocess for utarbetande av
kunskapsstdd inom nationellt system for kunskapsstyrning.

Nationella kliniska kunskapsstod skrivs i framtagen mall. Det nationella stodet, dar exempelvis den
Nationella redaktionen finns, ger stod i skrivprocessen.

Tidsram och leveranser

NAG Parkinsons sjukdomar etableras under hésten 2024 och férvantas kunna publicera
ett forsta kunskapsstod i slutet av 2025.

Resursuppskattning

Ordférandeskapet uppskattas ta 10% av arbetstiden i ansprak. For 6vriga ledamoter
beddms det ta cirka 5% av arbetstiden i ansprak.

Kontaktperson

Nil Dizdar, ledamot NPO Nervsystemets sjukdomar
Torgny Andersen, processledare NPO Nervsystemets sjukdomar

Ansvarsfordelning NPO och NAG

e NPO tillsatter arbetsgrupper
e NPO ansvarar for att rutinen for nominering och faststallande av NAG-ordférande
och NAG-ledaméter tillampas
e NPO leder och foljer upp arbetet i arbetsgrupperna. Arbetsgruppen ska ha en
kontinuerlig dialog med NPO. NAG rapporterar arbetet direkt till NPO.
e NPO godkanner NAG:ens slutprodukt
For kunskapsstod galler:
NPO beslutar nar kunskapsstodet och konsekvensbeskrivning ar klara for
remiss/synpunktsinhamtning
o NPO beslutar nar kunskapsstodet ar klart for publicering
=  For personcentrerade och sammanhallna vardférlopp kan det
finnas sarskilda beslutsvagar.
e NPO ansvarar for forvaltning av arbetet (t.ex. framtaget kunskapsstod).
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https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kunskapsstod/omvarakunskapsstod/taframkunskapsstod.70995.html
https://www.nationelltklinisktkunskapsstod.se/globalassets/nkk/nationell/media/dokument/for-forfattare/mall_kliniskt-kunskapsstod.docx

