EN RAPPORT OM
UNDERBEHANDLING AV
SPASTICITET



Innehall

Sammanfattning

Spasticitet

Behandling av spasticitet
Underbehandling
Patientberéttelse

Réster fran professionen
Kompetenscentrum for spasticitet

N~Noubh b bW

Sammanfattning

Spasticitet dr en komplex neurologisk funktionsnedsattning som
paverkar manga méanniskor i Sverige, sdrskilt dem som drabbats
av stroke och andra neurologiska tillstand. Trots att effektiva
behandlingsalternativ finns tillgdngliga, rader det fortfarande en
betydande underbehandling i landet.'

Denna rapport syftar till att belysa de utmaningar och méjligheter som finns for att forbattra
omhandertagandet och behandlingen av spasticitetspatienter, med fokus pa att sakerstélla en
mer jamlik och effektiv vard over hela Sverige.

Patientberattelsen om Jorgen Eriksson ger en inblick i hur livet med spasticitet kan te sig.
Nar Jorgen drabbades av sin andra stroke, forandrades hans varld dramatiskt, men genom
behandling med botulinumtoxin och malmedveten traning, lyckades han fa stérre kontroll
over sin vardag. Hans erfarenheter dterspeglar behovet av 6kad kunskap och tillganglighet av
behandlingar for att hjélpa patienter att aterfa ett mer sjélvstandigt liv.

Marie Lindgren, dverlakare och specialist pa spasticitet, understryker behovet av fler
spasticitetsmottagningar och utbildning inom rehabiliteringsvarden. Hon betonar att
bristande kunskap och resurser &r centrala faktorer bakom den radande underbehandlingen
och framhaller att ett forbattrat samarbete mellan olika vardgivare &r avgorande for tidig
upptackt och behandling.

For att adressera dessa utmaningar foreslar Ipsen etableringen av regionala
kompetenscentrum for spasticitetsvard, vilket skulle starka kompetensen om spasticitet inom
omradet. Genom att sprida kunskap och erbjuda stod hoppas vi kunna minska de regionala
skillnaderna i vadrden och ge fler spasticitetspatienter den basta mojliga chansen till ett mer
aktivt och mindre vardkravande liv.



Spasticitet

Spasticitet ar en betydande neurologisk
funktionsnedsattning, orsakad av skador i centrala
nervsystemet, som stor signalerna mellan hjarnan eller
ryggmargen och musklerna. Denna obalans leder till 6kad
muskelaktivitet, stegrade reflexer och muskelspasmer,
vilket kan resultera i smartsamma och felaktiga
kroppsstallningar. Spasticitet ar vanligt vid tillstand som

stroke, cerebral pares, multipel skleros, och Parkinsons
sjukdom. Utan korrekt behandling kan spasticitet
drastiskt forsamra rorelseformagan och levnadskvaliteten
och medfora betydande samhallsekonomiska forluster.
Overldkare Per Ertzgaard uppskattar att omkring 56 000
individer i Sverige lever med spasticitet, varav manga har
en intensitet som forsvarar dagligt liv.2

Behandling av spasticitet

Spasticitet kan idag behandlas med effektiva metoder
som inkluderar botulinumtoxin, administrerat pa
specialiserade tonusmottagningar. Behandlingen ska
alltid kombineras med t6jning och traning, utford av
terapeuter eller av patienten sjalv, enligt specifika
program. Socialstyrelsens riktlinjer fran 2020
foresprakar en integrerad behandlingsapproach for att

Underbehandling

Hosten 2022 godkandes ett personcentrerat och
sammanhallet vardforlopp for stroke som omfattar
utskrivning, rehabilitering och uppféljning livet ut. |
vardforloppet fors det bland annat fram att uppfdljning
av stroke ska goras efter tre samt efter sex manader. En
sarskild checklista ska da anvéndas, dar spasticitet ar
ett av delomradena som ska gas igenom.® Trots behovet
av vard rader det en omfattande underbehandling av
personer med funktionsnedsattande spasticitetsbesvar
i Sverige.* Brist pa kompetens och resurser gor det
svart att erbjuda behandling till alla som behéver

det, vilket skapar stora skillnader mellan regioner.
Manga patienter, deras anhoriga och vardpersonal

ar osdkra pa vart de ska vanda sig for hjalp, och det
finns fa rehabiliteringsspecialister i forhallande till
patientbehovet. Endast 15 procent av strokepatienter
som anses behdva muskelavslappnande behandling
efter stroke far den. Socialstyrelsen rekommenderar
behandling med botulinumtoxin i kombination med andra

minska smarta och ateruppbygga muskelstyrka och
rorlighet.! Ipsen foreslar att kunskap och kompetens
om spasticitet starks genom att etablera regionala
kompetenscentrum, vilket skulle kunna forbattra
mojligheterna for fler patienter att erhalla den vard de
behover och darmed leva ett mer sjalvstandigt liv.

rehabiliteringsatgarder. Trots dessa rekommendationer
kvarstar utmaningar i att implementera effektiva
vardsystem som ndr alla patienter. Socialstyrelsen
konstaterar dven att dtgdrden har en 13g till mattlig
kostnad per effekt jamfort med rehabiliteringsatgarder
utan behandling med botulinumtoxin.’ Ipsen foreslar
darfor inrattandet av regionala kompetenscentrum

for att 6ka medvetenheten och forbattra varden och
behandlingen av spasticitet.

Endast

15%

av alla som bedoms behova
muskelavslappnande behandling av
spasticitet efter stroke fdr det

Patientberattelse

N&r Jorgen Eriksson fick sin forsta stroke var han tillbaka och jobbade heltid efter ett par manaders
behandling. Andra stroken var annorlunda. Han blev férlamad pa vénster sida och likarna konstaterade
spasticitet i ett ben och en arm. Idag dgnar han mycket tid at trdning och engagemang inom

Strokeforbundet.

Kan du berdtta om nar du fick din andra stroke
och utvecklade spasticitet?

Det borjade med en infektion som jag adrog mig efter
att jag halkat och ramlat illa. Trots att saret inte var helt
Ikt, besokte jag simhallen nagra dagar senare, vilket
ledde till att infektionen forvarrades och utvecklades
till sepsis. Nar jag senare fick hog feber och min fru
sag att jag hade problem med balansen akte jag in till
Universitetssjukhuset i Linkdping. Under natten nar
jag 1ag pa IVA foll vanstersidan bort. Nar jag sedan
kom till strokeenheten upptackte de att jag hade
spasticitetsproblem i ett ben och en arm. Jag hade
sadana besvar att jag bara kunde réra mig fem, sex
meter innan spasticiteten i benet drog i gang. Det
pdverkade dven balans och orientering.

Vilken behandling har du fatt?

Jag fick behandling med botulinumtoxin ganska direkt.

| borjan fick jag det bade i benet och i armen. Sedan
gjorde jag en operation dar de forlangde halsenan, efter
det har jag inte haft problem med spasticitet i benet.
Jag markte direkt forbattringar av behandlingen. Till
exempel - om jag ligger och vilar och géspar sa lyfts
vansterarmen upp och handen knyts. Nar knytningen
slapper kommer en kraftig vark. Efter behandlingen
med botulinumtoxin lyfts armen fortfarande nar jag
gaspar, men handen knyts inte och det gor inte ont.
Spasticiteten finns dar men besvérar inte. Jag behandlas

med botulinumtoxin var fidarde manad och ar valdigt
nojd, behandlingen har gjort att jag har fatt en vardag.
Om det tar lite 1ang tid mellan injektionerna, mer &n

fyra manader, tar smartan vid och det kan bli riktigt
besvarligt. Om jag inte far injektioner sticker armbagen
ut, sa jag gar omkring och tacklar andra och gar in i
dorrposter hemma. Man maste ocksa halla pa med
trdning, annars far man inte ut ndgot av behandlingen.
Det &r ett livslangt arbete. Tidigare har jag varit

valdigt traningsbenagen, sprungit maraton och cyklat
Véatternrundan. Nu haller jag mest i gang for att bibehalla
halsan. Jag har kunnat ga hos en fysioterapeut i atta
veckors-perioder och lagt upp en plan. Sedan har jag
trdnat pa egen hand, till exempel armcykling flera ganger
i veckan.

”Varje stroke
dr unik”

Har du nagot medskick till hdlso- och sjukvarden
kring behandling av spasticitet?

Varje stroke ar unik. Darfor ar det viktigt att
uppmarksamma patienter som utvecklar spasticitet.
Sjalv har jag positiva erfarenheter av det bemotande
och den behandling som jag har fatt och far av halso-
och sjukvarden. Varden har bra koll pa mig som individ.

Jérgen Eriksson dr ordférande i Strokeféreningen Motala-Mjélby med omnejd, ordférande i Strokeférbundet Ostergétland samt patientrepresentant i

Sydostra sjukvardsregionens strokerdad.



En rost fran professionen

Marie Lindgren &r 6verldkare i rehabiliteringsmedicin och specialist pa behandling av spasticitet.
Hon har genom sitt arbete kunnat se att det finns en omfattande underbehandling av spasticitet hos
strokepatienter och menar att bristande kunskap om rehabilitering dr en av orsakerna.

”Det behovs fler
spasticitetsmottagningar”

Hur arbetar du med rehabilitering av patienter
med spasticitet?

Jag arbetar pa var Spasticitetsmottagning, i ett team
dar det dven ingar arbetsterapeut, sjukgymnaster,
sjukskoterska och underskoterska. Hit kommer vuxna
med spasticitet oavsett orsak. | stort sett alla patienter
som kommer hit far behandling med botulinumtoxin.
Ofta kan man avhjalpa till exempel en bojd arm eller
fot och undvika komplikationer som hudproblem och
och kontrakturer. Botulinumtoxin ger bra effekt men en
nackdel ar att det gar ur kroppen efter en tid. Manga
patienter upplever darfor en berg- och dalbanekansla.
De kan fa véanta pa en tid hos oss och sedan drojer det
ofta ett tag innan behandlingen ger effekt. Samtidigt

ar det en fordel att behandlingen gar ur kroppen, om
effekten inte ar gynnsam.

Vad &r viktigt att tinka pa nér det géller
rehabilitering av patienter med spasticitet?

Att se 6ver hemmiljon, till exempel att patienterna kan
fa hjalp av hemtjansten. Manga behover hjalp bade
med att komma ihag att géra 6vningar och att komma
ihag hur 6vningarna ska goras. Det ar viktigt att se

till att det finns forutsattningar for kompletterande

traning och tojning. Det &r tillfredsstallande nar
behandlingen gor att patienten kan hitta aktiv funktion
som gor att de kommer Gver en “rehabiliteringstroskel”
och inte behdver behandling pa sikt. Pa var
spasticitetsmottagning satter vi individuella mal for
alla patienter och foljer upp och utvarderar. Att vi kan
fanga upp sa manga patienter med spasticitet beror till
stor del pa att vi har neuroteam i primarvard och far
bra remisser. Vi samverkar aven med kommunerna och
teamet for ortopedteknik.

Data visar att det finns en underbehandling av
spasticitet efter stroke och att det finns stora
skillnader dver landet. Vad ar din uppfattning
om det?

Det finns absolut en underbehandling. Jag

tror att det beror pa flera saker, bland annat

en brist pa rehabiliteringsldkare och dven pa
rehabiliteringskunniga chefer. Det finns en generell
brist pa kunskap om spasticitet och rehabilitering.
Det behovs fler och stérre spasticitetsmottagningar
ute i landet, men det gar trogt. Det kostar pengar
och tar tid. Jag tror att man tydligt maste rikta
kommunikationen mot chefsleden for att fa gehor.

Marie Lindgren dr 6verlikare vid Rehabiliteringsmedicinska kliniken pa Universitetssjukhuset i Linkdping och ingdr i klinikens spasticitetsteam. Hon dr

dven engagerad inom Svensk FGrening for Rehabiliteringsmedicin och bidrar bland annat till utbildningar om behandling av spasticitet.

Kompetenscentrum for

spasticitet

En utmaning i samband med behandlingen av spasticitet
efter stroke ar att symtomen kan ge sig till kdnna en
tid efter att patienten har lamnat specialistvarden.
Efter det akuta skedet sa tar en andra vardgivare over
det medicinska ansvaret for patienten. Primarvarden
och kommunal omsorg far da en nyckelroll i att
upptacka och remittera patienter med misstankt
funktionsnedsdattande spasticitet. Vi har alltsa att

gora med en mangfald aktorer dar medvetenheten

om spasticitet och mojlig behandling kan variera,

inte minst efter lokala forhallanden. En hypotes ar att
det ovan beskrivna forhallandet utgor dtminstone en
viktig delforklaring till existerande underbehandling
av diagnosen efter stroke. Samtidigt vet vi att tidig
upptackt och behandling &r av stor vikt for att sa langt
som mojligt behalla patienters rorlighet.>

For att fler patienter ska kunna fa ratt
omhéandertagande for spasticitet foreslar Ipsen att
regionala kompetenscentrum for spasticitetsvard
inrattas. Centrumets funktion ska vara att bidra med
kunskap och information for att 6ka medvetenheten

om saval spasticitet som behandlingsmgjligheter
inom primdrvarden och den kommunala omsorgen.
Detta innebar att kompetenscentrumet bor arbeta
bade proaktivt och mottagande. Det proaktiva arbetet
kan omfatta insatser som starker kunskap och
samverkan, exempelvis genom utbildningsinsatser i
olika format. Den mottagande delen kan utgoras av
en radgivningsfunktion som stéd for vardpersonal
som overvager vidare utredning eller att initiera
behandling. Ett kompetenscentrum kan fungera som
en motor i arbetet med spasticitet regionalt till gagn
for de patienter som idag inte upptdacks eller erbjuds
behandling. Digitala och fysiska utbildningstillfallen
sker forslagsvis periodiskt med inbjudan till sarskilt
utvalda malgrupper inom varden och omsorgen. Fysiskt
kan kompetenscentrumet placeras pa en behandlande
mottagning, till exempel en tonusmottagning

eller motsvarande. P4 sa satt skapas en miljo for
spasticitet som inte endast ar behandlande utan

som aven utbildar och informerar. Vi ser framfor oss
ett kompetenscentrum i varje region, knutet till en
tonusmottagning.
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Varje ar drabbas 25 000 svenskar av stroke. Manga far spasticitet -
ofrivilliga muskelspanningar och stelhet. Hur kan vi forbattra behandlingen
och minska regionala skillnader? Och hur sakerstaller vi god och néra vard
for spasticitetspatienter i omstallningen av svensk sjukvard?
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