Parkinsons

Vid Parkinsons sjukdom okar
kostnaderna med sjukdomens
svarighetsgrad

Hittills har fa studier gjorts som undersékt den ekonomiska bdrdan av Parkinsons sjukdom
i relation till sjukdomens svarighetsgrad. | en nyligen publicerad studie kopplades lakar-
och patientrapporterade uppgifter om sjukdomsbdrdan fran ett patientregister samman
med administrativa data kring utskrivna recept och alla patientbesdk i primarvard och
specialiserad 6ppen- och slutenvard. Forfattarna fann att Parkinsons sjukdom ar for-
knippad med hoga kostnader, som dkar avsevart allt eftersom sjukdomen progredierar.

70 neurologi i sverige nr 1-22



PARKINSONS SJUKDOM | DEN ALDRANDE BEFOLKNINGEN
Parkinsons sjukdom ir en kronisk och progressiv neurologisk

sjukdom som inte kan botas. Med en dldrande befolkning
okar forekomsten av Parkinsons sjukdom, och under den se-
naste generationen har den globala bérdan av Parkinsons
sjukdom mer in férdubblats." Parkinsons sjukdom ir for-
knippad med stora samhilleliga kostnader™* och har en stor
inverkan pd hilsorelaterad livskvalitet (HRQoL)* vilken for-
simras nir sjukdomen fortskrider. Sjukdomen kinnetecknas
av motoriska symtom som skakningar, stelhet och svarigheter
med ging, balans och koordination, men ocks3 icke-motoris-
ka symtom sdsom dregling, forstoppning, ortostatiskt blod-
trycksfall, réstproblem, depression, ngest, sémnproblem,
hallucinationer och demens. I svara stadier kan personer med
Parkinsons sjukdom ha svart att ta hand om sig sjilva och
behover dd omfattande formell vard — hemtjinst, hemsjuk-
vérd, institutionsvird — och informell vard, det vill siiga obe-
tald vird utford av familj och vinner.

Hittills har fi studier undersokt den ekonomiska bérdan
av Parkinsons sjukdom i relation till sjukdomens svirighets-
grad, inte minst utifrin ett samhillsperspektiv dir bade di-
rekta och indirekta kostnader inkluderas. I en nyligen publi-
cerad studie i Acta Neurologica Scandinavica® analyserades
kostnader och resursanvindning vid Parkinsons sjukdom
utifrdn svirighetsgrad mitt med Hoehn & Yahr-skalan. Det-
ta ir en vanlig skala for klassificering av sjukdomsprogression
med skalsteg fran (1) "Endast motoriska symtom i ena
kroppshalvan” till (5) "Rullstolsburen eller singbunden om
inte hjilpt”.* Kostnaderna presenterades ocksd som procent-
andel av vaken "off”-tid, vilket hinvisar till perioder pa dyg-
net med déligt svar pd levodopabehandling, vilket orsakar
forvirrade sjukdomssymtom. Dessa svarighetsnivéer ir i lin-
je med nuvarande hilsoekonomiska modelleringspraxis for
interventioner vid Parkinsons sjukdom, dir Hoehn & Yahr
och off-tid ir de mest anviinda métten pa hilsostatus.
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Figur 1. Total arlig medelkostnad i euro 2019 i relation till sjukdomens svarighetsgrad enligt Hoehn & Yahr (H&Y).

UNIKA SVENSKA DATA

Studien baserades pa det svenska patientregistret f6r Parkin-
sons sjukdom, PARKreg, linkat till administrativa register.”
PARKTreg har utvecklats av SWEMODIS 1 samarbete med
Svenska Neuroregister sedan 2012 och innehéller information
om diagnos, behandlingar och utfall i form av kliniska data
och patienternas HRQoL. PARKreg innehdller for nirva-
rande information om 8.200 patienter med Parkinsons sjuk-
dom. Registret ger en unik méjlighet att analysera real-world
data eftersom observationer i PARKreg speglar svensk kli-
nisk praxis (det vill siiga datan uppstar nir patienter besoker
sin neurolog, 1 motsats till en protokollstyrd studie).

Sveriges system med unika personnummer gér det méjligt
att koppla kvalitetsregister, som PARKreg, till andra register
med administrativa data pd individnivd. Detta skapar en unik
kombination av patientrapporterade uppgifter om HRQoL,
likarrapporterade data om klinisk svarighetsgrad och i stort
kompletta administrativa data kring resursanvindning, kost-
nader, behandlingsménster och samsjuklighet.

I var studie inkluderades patienter i PARKreg med idio-
patisk Parkinsons sjukdom i Region Skéne, en relativt stor
region som utgdr cirka 13 procent av den totala svenska be-
folkningen. Uppgifterna kopplades till det nationella like-
medelsregistret som innehdller nira 100 procent av alla ut-
himtade likemedel pa recept och Region Skédnes virddatabas
som innehdller alla virdbesdk i primirvird och specialiserad
oppen- och slutenvird.

Patientrapporterade data om formell vird, informell vird,
transporter och sjukskrivningar samlades in frin PARKreg.
Uppgifter om formell vird omfattade bland annat informa-
tion om patienten vistats pa ett dldreboende, uppskattat antal
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Studien visar att

Parkinsons sjukdom
ar ett illustrerande exempel pd en
sjukdom bland dldre dir en stor
del av kostnaderna birs a
kommunerna.

timmar per vecka med hemtjinst eller personlig assistans,
antal besok 1 hemsjukvarden och anvindning av elrullstol
eller elskoter under det senaste ret.

Uppgifter om informell vird omfattade antalet timmar
per vecka som en familjemedlem hade avstitt frin arbete el-
ler fritid f6r att ta hand om sin anhériga. Information om
transporter omfattade antal, typ och lingd pa transporter till
virdbesok under det senaste ret. Patientrapporterade data
om langtidssjukskrivningar och sjukersittning samlades ock-
sd 1n.

Vardkontakter omfattade alla kontakter med primirvérd,
specialiserad 6ppenvérd och slutenvird som registrerats med
diagnoskoder for Parkinsons sjukdom. Kontakterna omfat-
tade besok, slutenvird, brev och telefonsamtal med alla slags
virdprofessioner som likare, sjukskéterskor och fysioterapeu-
ter. Alla uthimtade likemedel pé recept av antiparkinsonli-
kemedel inkluderades.
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Figur 2. Total arlig medelkostnad i euro 2019 i relation till off-tid.

PARKINSONS SJUKDOM OCH KOSTNADER

Det 6vergripande syftet med studien var att uppskatta resurs-
anvindning och kostnader, inklusive direkta och indirekta
kostnader, 1 férhllande till sjukdomens svdrighetsgrad miitt
med Hoehn & Yahr-skalan och till perioder pd dygnet med
dilig respons pd levodopabehandling (off-tid).

Urvalet omfattade 1 324 observationer. Majoriteten (68
procent) av observationerna rapporterades med Hoehn &
Yahrs steg I och 11, 25 procent med steg I11, 6 procent med
steg IV och 1 procent med steg V.

Denna studie visade att de mer avancerade och sena sta-
dierna av Parkinsons sjukdom ir forenade med betydande
kostnader f6r samhillet och en stor del av dessa var kostnader
for formell vird. Den totala genomsnittliga kostnaden per
patientdr uppskattades till cirka 16.000 euro (170 000 kronor)
och varierade fran cirka 6.000 euro (62 000 kronor) fér Ho-
chn & Yahr I till 100.000 euro (ca 1 miljon kronor) fér Hoechn
& Yahr V [Figur 1]. I de tidiga stadierna av sjukdomen var
den dominerande delen av de totala kostnaderna indirekta
kostnader; dessa stod for mellan 50—60 procent. Fér de mer
avancerade och sena stadierna av sjukdomen dominerande
kostnaderna for formell vard, vilka stod f6r mellan 30—80
procent av de totala kostnaderna. Studien visade ocks3 att de
totala medelkostnaderna steg med 6kande off-tid [Figur 2].

PROBLEMET MED BUDGETSILOS

Som vir studie visar dr Parkinsons sjukdom ett belysande ex-
empel pd en sjukdom bland ildre dir en stor del av kostna-
derna birs av kommunerna. Eftersom sjukvarden i Sverige
tillhandahalls av regionerna kan dessa olika budgetsilos leda
till svaga ekonomiska incitament att ge en kostnadseffektiv

vird for denna patientpopulation. Exempelvis har avancerade
terapier for Parkinsons sjukdom, sdsom djup hjirnstimulering
och pumpbaserad kontinuerlig tillférsel av levodopa-karbido-
pa tarmgel, levodopa-entakapon-karbidopa tarmgel eller apo-
morfin for att undvika motoriska fluktuationer och dyskine-
sier, visat sig vara svira att implementera i klinisk praxis dven
om de anses vara kostnadseffektiva terapier.” Detta kan delvis
bero p4 att de relativt héga kostnaderna for att tillhandahélla
avancerade terapier birs av regionerna, medan fordelarna, i
form av stora besparingar pd grund av minskat behov av hem-
ginst och dldreboende, 1 huvudsak gynnar kommunerna.
Problemet med budgetsilos (vilka har diskuterats pd andra
hall*'*) kommer att bli allt mer utmanande med en &ldrande
befolkning och med en 6kad férekomst av dldrandesjukdo-
mar som Parkinsons sjukdom.

Problemet med

budgetsilos kommer
att bli allt mer utmanande med
en dldrande befolkning och med
en 6kad forekomst av dldrande-
sjukdomar som Parkinsons
sjukdom.
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Parkinsons

AVSLUTANDE REFLEKTIONER

Sammanfattningsvis visar var studie att Parkinsons sjukdom
ir forknippad med betydande samhiillskostnader som 6kar
avsevirt eftersom patienter i avancerade stadier ofta behdver
resurskrivande och kostsam vird. Foljaktligen kan betydan-
de kostnadsbesparingar potentiellt géras genom optimerad
sjukvdrd for patienter i stadier samt med eventuella framtida
sjukdomsmodifierande terapier.

Om sjukdomsmodifierande terapier blir tillgingliga for
personer med Parkinsons sjukdom i framtiden, méste indu-
strin, vdrdgivare och betalare méta utmaningar, sisom bud-
getsilos och ooverkomliga priser, for att sikerstélla en héllbar
och snabb tillging till dessa terapier.
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