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Vid Parkinsons sjukdom ökar 
kostnaderna med sjukdomens 
svårighetsgrad
Hittills har få studier gjorts som undersökt den ekonomiska bördan av Parkinsons sjukdom

i relation till sjukdomens svårighetsgrad. I en nyligen publicerad studie kopplades läkar- 

och patientrapporterade uppgifter om sjukdomsbördan från ett patientregister samman 

med administrativa data kring utskrivna recept och alla patientbesök i primärvård och 

specialiserad öppen- och slutenvård. Författarna fann att Parkinsons sjukdom är för -

knippad med höga kostnader, som ökar avsevärt allt eftersom sjukdomen progredierar.
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PARKINSONS SJUKDOM I DEN ÅLDRANDE BEFOLKNINGEN

Parkinsons sjukdom är en kronisk och progressiv neurologisk 
sjukdom som inte kan botas. Med en åldrande befolkning 
ökar förekomsten av Parkinsons sjukdom, och under den se-
naste generationen har den globala bördan av Parkinsons 
sjukdom mer än fördubblats.1 Parkinsons sjukdom är för-
knippad med stora samhälleliga kostnader2,3 och har en stor 
inverkan på hälsorelaterad livskvalitet (HRQoL)4 vilken för-
sämras när sjukdomen fortskrider. Sjukdomen kännetecknas 
av motoriska symtom som skakningar, stelhet och svårigheter 
med gång, balans och koordination, men också icke-motoris-
ka symtom såsom dregling, förstoppning, ortostatiskt blod-
trycksfall, röstproblem, depression, ångest, sömnproblem, 
hallucinationer och demens. I svåra stadier kan personer med 
Parkinsons sjukdom ha svårt att ta hand om sig själva och 
behöver då omfattande formell vård – hemtjänst, hemsjuk-
vård, institutionsvård – och informell vård, det vill säga obe-
tald vård utförd av familj och vänner.

Hittills har få studier undersökt den ekonomiska bördan 
av Parkinsons sjukdom i relation till sjukdomens svårighets-
grad, inte minst utifrån ett samhällsperspektiv där både di-
rekta och indirekta kostnader inkluderas. I en nyligen publi-
cerad studie i Acta Neurologica Scandinavica5 analyserades 
kostnader och resursanvändning vid Parkinsons sjukdom 
utifrån svårighetsgrad mätt med Hoehn & Yahr-skalan. Det-
ta är en vanlig skala för klassificering av sjukdomsprogression 
med skalsteg från (1) ”Endast motoriska symtom i ena 
kroppshalvan” till (5) ”Rullstolsburen eller sängbunden om 
inte hjälpt”.6 Kostnaderna presenterades också som procent-
andel av vaken ”off”-tid, vilket hänvisar till perioder på dyg-
net med dåligt svar på levodopabehandling, vilket orsakar 
förvärrade sjukdomssymtom. Dessa svårighetsnivåer är i lin-
je med nuvarande hälsoekonomiska modelleringspraxis för 
interventioner vid Parkinsons sjukdom, där Hoehn & Yahr 
och off-tid är de mest använda måtten på hälsostatus.
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UNIKA SVENSKA DATA

Studien baserades på det svenska patientregistret för Parkin-
sons sjukdom, PARKreg, länkat till administrativa register.5 
PARKreg har utvecklats av SWEMODIS i samarbete med 
Svenska Neuroregister sedan 2012 och innehåller information 
om diagnos, behandlingar och utfall i form av kliniska data 
och patienternas HRQoL. PARKreg innehåller för närva-
rande information om 8.200 patienter med Parkinsons sjuk-
dom. Registret ger en unik möjlighet att analysera real-world 
data eftersom observationer i PARKreg speglar svensk kli-
nisk praxis (det vill säga datan uppstår när patienter besöker 
sin neurolog, i motsats till en protokollstyrd studie). 

Sveriges system med unika personnummer gör det möjligt 
att koppla kvalitetsregister, som PARKreg, till andra register 
med administrativa data på individnivå. Detta skapar en unik 
kombination av patientrapporterade uppgifter om HRQoL, 
läkarrapporterade data om klinisk svårighetsgrad och i stort 
kompletta administrativa data kring resursanvändning, kost-
nader, behandlingsmönster och samsjuklighet.

I vår studie inkluderades patienter i PARKreg med idio-
patisk Parkinsons sjukdom i Region Skåne, en relativt stor 
region som utgör cirka 13 procent av den totala svenska be-
folkningen. Uppgifterna kopplades till det nationella läke-
medelsregistret som innehåller nära 100 procent av alla ut-
hämtade läkemedel på recept och Region Skånes vårddatabas 
som innehåller alla vårdbesök i primärvård och specialiserad 
öppen- och slutenvård.

Patientrapporterade data om formell vård, informell vård, 
transporter och sjukskrivningar samlades in från PARKreg. 
Uppgifter om formell vård omfattade bland annat informa-
tion om patienten vistats på ett äldreboende, uppskattat antal 

timmar per vecka med hemtjänst eller personlig assistans, 
antal besök i hemsjukvården och användning av elrullstol 
eller elskoter under det senaste året.

Uppgifter om informell vård omfattade antalet timmar 
per vecka som en familjemedlem hade avstått från arbete el-
ler fritid för att ta hand om sin anhöriga. Information om 
transporter omfattade antal, typ och längd på transporter till 
vårdbesök under det senaste året. Patientrapporterade data 
om långtidssjukskrivningar och sjukersättning samlades ock-
så in.

Vårdkontakter omfattade alla kontakter med primärvård, 
specialiserad öppenvård och slutenvård som registrerats med 
diagnoskoder för Parkinsons sjukdom. Kontakterna omfat-
tade besök, slutenvård, brev och telefonsamtal med alla slags 
vårdprofessioner som läkare, sjuksköterskor och fysioterapeu-
ter. Alla uthämtade läkemedel på recept av antiparkinsonlä-
kemedel inkluderades.
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Figur 1. Total årlig medelkostnad i euro 2019 i relation till sjukdomens svårighetsgrad enligt Hoehn & Yahr (H&Y).

Studien visar att 
Parkinsons sjukdom 

är ett illustrerande exempel på en 
sjukdom bland äldre där en stor 
del av kostnaderna bärs a
kommunerna.
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PARKINSONS SJUKDOM OCH KOSTNADER

Det övergripande syftet med studien var att uppskatta resurs-
användning och kostnader, inklusive direkta och indirekta 
kostnader, i förhållande till sjukdomens svårighetsgrad mätt 
med Hoehn & Yahr-skalan och till perioder på dygnet med 
dålig respons på levodopabehandling (off-tid).

Urvalet omfattade 1 324 observationer. Majoriteten (68 
procent) av observationerna rapporterades med Hoehn & 
Yahrs steg I och II, 25 procent med steg III, 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 är förenade med betydande 
kostnader för samhället och en stor del av dessa var kostnader 
för formell vård. Den totala genomsnittliga kostnaden per 
patientår uppskattades till cirka 16.000 euro (170 000 kronor) 
och varierade från cirka 6.000 euro (62 000 kronor) för Ho-
ehn & Yahr I till 100.000 euro (ca 1 miljon kronor) för Hoehn 
& Yahr V [Figur 1]. I de tidiga stadierna av sjukdomen var 
den dominerande delen av de totala kostnaderna indirekta 
kostnader; dessa stod för mellan 50–60 procent. För de mer 
avancerade och sena stadierna av sjukdomen dominerande 
kostnaderna för formell vård, vilka stod för mellan 30–80 
procent av de totala kostnaderna. Studien visade också att de 
totala medelkostnaderna steg med ökande off-tid [Figur 2].

PROBLEMET MED BUDGETSILOS

Som vår studie visar är Parkinsons sjukdom ett belysande ex-
empel på en sjukdom bland äldre där en stor del av kostna-
derna bärs av kommunerna. Eftersom sjukvården i Sverige 
tillhandahålls av regionerna kan dessa olika budgetsilos leda 
till svaga ekonomiska incitament att ge en kostnadseffektiv 

vård för denna patientpopulation. Exempelvis har avancerade 
terapier för Parkinsons sjukdom, såsom djup hjärnstimulering 
och pumpbaserad kontinuerlig tillförsel av levodopa-karbido-
pa tarmgel, levodopa-entakapon-karbidopa tarmgel eller apo-
morfin för att undvika motoriska fluktuationer och dyskine-
sier, visat sig vara svåra att implementera i klinisk praxis även 
om de anses vara kostnadseffektiva terapier.7 Detta kan delvis 
bero på att de relativt höga kostnaderna för att tillhandahålla 
avancerade terapier bärs av regionerna, medan fördelarna, i 
form av stora besparingar på grund av minskat behov av hem-
tjänst och äldreboende, i huvudsak gynnar kommunerna. 
Problemet med budgetsilos (vilka har diskuterats på andra 
håll8-10) kommer att bli allt mer utmanande med en åldrande 
befolkning och med en ökad förekomst av åldrandesjukdo-
mar som Parkinsons sjukdom.
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Figur 2. Total årlig medelkostnad i euro 2019 i relation till off-tid.

Problemet med 
budgetsilos kommer 

att bli allt mer utmanande med 
en åldrande befolkning och med 
en ökad förekomst av åldrande-
sjuk domar som Parkinsons 
sjukdom.
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AVSLUTANDE REFLEKTIONER

Sammanfattningsvis visar vår studie att Parkinsons sjukdom 
är förknippad med betydande samhällskostnader som ökar 
avsevärt eftersom patienter i avancerade stadier ofta behöver 
resurskrävande och kostsam vård. Följaktligen kan betydan-
de kostnadsbesparingar potentiellt göras genom optimerad 
sjukvård för patienter i stadier samt med eventuella framtida 
sjukdomsmodifierande terapier.

Om sjukdomsmodifierande terapier blir tillgängliga för 
personer med Parkinsons sjukdom i framtiden, måste indu-
strin, vårdgivare och betalare möta utmaningar, såsom bud-
getsilos och oöverkomliga priser, för att säkerställa en hållbar 
och snabb tillgång till dessa terapier.
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