| Parkinsons sjukdom

Underbehandling vid
Parkinsons sjukdom
i komplikationsfas

— en forlust for bade individ och samhalle

Parkinsons sjukdom dr en kronisk progressiv sjukdom med symtom som fordndras Sver tid, vilket
kraver behandlingsjusteringar och anpassningar. | komplikationsfasen, da tablettbehandling inte
langre &r tillrackligt for att halla symtomen i schack, bor patienten ges mojlighet till avancerad be-
handling. Men trots att "rdtt behandling till ratt patient i ratt tid” ar avgérande for att effekten ska
bli optimal far de flesta patienter med Parkinsons sjukdom inte traffa en neurolog mer @n hogst en
gang om dret. Det kan leda till att insdttningen av avancerad behandling férdrojs eller inte langre ar
lamplig. Har resonerar Per Odin, Nil Dizdar Segrell och Carina Hellgvist kring orsakerna till
underbehandlingen och hur man kan komma till ratta med den.

or den som drabbas av Parkinsons sjukdom ger Nar patienten trots optimerad peroral behandling far
peroral behandling ofta god effekt under flera betydande problem med fluktuationer och/eller dyski-
ar, men med tiden blir varaktigheten av varje nesier ska utredning infor avancerad terapi vervigas.
dos allt kortare. Da uppstar ofta fluktuationer, De behandlingar som finns att tillgé i denna sa kallade
det vill siga perioder da behandlingen har god effekt komplikationsfas ar dels djupelektrodstimulering (deep
("on”) varvat med perioder med dalig effekt i form av brain stimulation, DBS) och dels pumpbehandling, som
dosglapp ("off”) eller 6verrorlighet (dyskinesier). innebér att lakemedlet administreras antingen subku-

Per Odin, Carina Hellqvist och Nil Dizdar Segrell pratar om problemen med underbehandling av Parkinsons sjukdom.
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tant (apomorfinpump, produodopapump) eller via en
PEG till tunntarmen (duodopapump, lecigonpump). Det
finns inga randomiserade jamforande studier mellan
dessa behandlingsalternativ sa det ar upp till ansvarig
lakare att, tillsammans med patienten, viga deras res-
pektive for- och nackdelar mot varandra.

Tidsaspekten avgorande

Vid en progressiv sjukdom som Parkinson ir det viktigt
att folja patienten Gver tid for att se hur sjukdomen
utvecklas och om behandlingen behover justeras. Enligt
Socialstyrelsens nationella riktlinjer bor personer med
Parkinsons sjukdom erbjudas undersokning av likare
med betydande erfarenhet av Parkinsons sjukdom
minst tva gdnger om aret, men verkligheten &r en an-
nan. De flesta svenska sjukhus kan inte erbjuda ens ett
besok per ar.

I Lund riknar man med att patienterna far tréffa en
neurolog med drygt ett ars intervall i genomsnitt. Dare-
mellan finns dock moéjlighet till telefonkontakt.

- Men patienterna borde ha fler likarbesok, sdger Per
Odin. Tatare kontakt ger béttre kontinuitet i virden och
gor att man kan agera snabbare nér det sker en forand-
ring i patientens sjukdomsbild.

I LinkOping ar besokstiatheten betydligt hogre. Har far
patienterna traffa en neurolog i genomsnitt 1,7 gdnger
per ar, vilket motsvarar ett besok var sjunde manad.

- Men det &r inte tillrackligt, siger Carina Hellgvist.
De avancerade behandlingarna har gjort att vardbe-
hovet har férandrats och vi har svart att tillgodose det.
Rutinerna inom sjukvarden bygger fortfarande pa att
besoken planeras in med ett visst tidsintervall och

varden har d&nnu inte lyckats anpassa sig till att 1ata
patientens behov styra.

Nil Dizdar Segrell forklarar att en annan konsekvens
blir att tillgdngen till vard &dven péverkas av formagan
hos patient och anhoriga att stilla krav pa varden.

- Visst finns det majlighet for patienterna att komma
tidigare &n planerat men for att det verkligen ska ske
kréavs ofta att de sjélva driver p, och for orka gora det
maste man vara ganska frisk. Nar det ar langt mellan
besoken dr risken stor att det hinner bli for sent for att
behandlingen ska ge bista majliga effekt. Dessutom har
patienten kanske behovt soka akut vard under vénteti-
den, vilket inte bara orsakar lidande for individen sjalv
som inte kan f& hjéalp med sin avancerade behandling pa
akuten, utan ocksa far negativa effekter pa sjukvarden
genom att kderna till akuten forldngs.

Flera méjliga losningar

Ett sitt att 6ka antalet ldkarbesok for patienter med
Parkinsons sjukdom kan enligt Per Odin vara att korta
ned besokstiden, en annan att avlasta likarna genom att
lagga 6ver allt arbete som inte méaste goras av likare pa
annan personal. Aven ekonomiska incitament kan bidra
till fler besok.

- Privatpraktiserande neurologer hinner triffa betyd-
ligt fler patienter dn de offentligt anstéllda, och det har
troligen sin forklaring i ekonomin, séger Per Odin.

Nil Dizdar Segrell och Carina Hellqvist framhaéller
att man under senare ar har fétt en hel del tekniska
hjalpmedel som har gjort att man kan bedriva varden pa
ett mer effektivt sétt. Det handlar inte om att ta bort det
personliga métet och den vardande kontakten mellan
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»En del patienter som kommer till oss tror att man bara

far en chans och att de maste vilja ritt fran borjan men sa
ar det inte. Om den behandling man valt inte passar sa far
man valja en annan, forutsatt att det inte finns medicinska

kontraindikationer.«

vardgivare och patient utan om att nyttja tekniken for
att kunna erbjuda en mer personcentrerad vard.

- For en patient som méar nagorlunda bra kan ex-
empelvis ett videobesok vara mer virdeskapande och
inkrakta mindre pa vardagslivet &n ett fysiskt mote,
betonar Carina Hellgvist.

Ytterligare ett satt att frigora tid ar att géra besoken
mer effektiva genom att lata patienten i forvig fylla i oli-
ka sjalvskattningsformulér. I Parkinsonregistret finns
den sé kallade PER-funktionen, dér patienten kan lagga
in information om bland annat livskvalitet, icke-moto-
riska symtom, fluktuationer och dyskinesier.

— Men for att det ska fungera krévs att ldkaren faktiskt
gar igenom resultaten infor eller under besoket. I
dagslédget saknas en funktion som léter likaren veta att
patienten har lagt in information i registret, siger Per
Odin.

Nil Dizdar Segrell menar att ett problem nir det géller
egenrapportering ar den initiativioshet som &r en del av
symtombilden vid Parkinsons sjukdom. Det &r inte alla
patienter som kommer sig for att fylla i uppgifterna i
registret, och informationen blir inte alltid komplett.

- Om sjukvarden istéllet kontaktar patienten med
vissa intervall kan man fa en standardisering av infor-
mationen som gor det enklare for likaren att utviardera
forloppet och anpassa behandlingen. Battre rapporte-

ring till Parkinson-registret skulle &ven
gora det enklare att utvirdera den
vard vi tillhandahaller och bli
ett bra underlag till framtida
forskning.

Niir ska avancerad
behandling
overvigas?
Patienter ska erbju-
das mojlighet till av-
ancerad behandling
nér tablettbehand-
lingen inte lingre
fungerar tillrackligt
bra, s att de far svart
att utfora olika aktivi-
teter och borjar forlora
sin sjélvstandighet. Det
ar den enskilda likaren
som beddmer néir tiden ar
inne, men i bade Lund och
Linkdping lutar man sig mot
5-2-1-regeln: da patienten trots
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fem dagliga doser levodopa har minst tva timmar i "off”
eller en timme med dyskinesier.**

Klinisk erfarenhet tyder pa att den avancerade
behandlingen bor séttas in tidigare i forloppet dn vad
som sker idag. Enligt en nyligen genomford genomgéang
pa de svenska universitetssjukhusen uppfyller 36% av
patienterna 5-2-1-kriterierna,? samtidigt som bara 6%
har avancerad terapi.+

- Men det &r inte alla patienter som ar lampliga for
avancerad terapi och heller inte alla som ar intressera-
de, sa en rimligare siffra dr nog 10-20%. Det borde allts&
vara tva till tre ganger fler patienter som far avancerad
terapi dn vad som ér fallet idag, konstaterar Per Odin.

Den framsta orsaken till underbehandlingen ar
kapacitetsbrist i virden. Andra orsaker &r otillrdcklig
erfarenhet och bristande intresse hos vardgivaren.
Men underbehandlingen kan ibland &ven hora sam-
man med patienterna sjilva, som i vissa fall véljer att
avsta pa grund av exempelvis radsla for att genomga en
operation, ovilja att bira omkring pa en pump eller oro
att drabbas av biverkningar. En del patienter tvekar sa
lange att det blir for sent.

- Om sjukdomsutvecklingen hinner ga for langt blir
avancerad terapi inte ldngre s meningsfullt, eftersom
dopaminstimulerande behandling inte ger samma
effekt i sena sjukdomsstadier. Sa for att gora maximal
nytta under ett sa stort antal ar som mojligt bor de
avancerade terapierna sittas in sa tidigt som mojligt da
patienten har borjat fluktuera, forklarar Per Odin.

Nil Dizdar Segrell haller med.

- Behandlingen péaverkar ju inte sjilva sjukdomsut-
vecklingen, utan hjélper kroppen att skapa kompensa-
toriska formagor som kan uppratthéllas under lang tid
trots att sjukdomen fortskrider. Men om de formagorna
har hunnit ga forlorade kan man aldrig komma tillbaka
till det stadium d& man var som mest lamplig for att
paborja behandlingen.

Val av avancerad behandling

I bade Lund och Linkdping far patienterna tidigt in-
formation om att det finns annan behandling att tillga
om det blir svart att fa en jimn effekt med tablettbe-
handling lingre fram i sjukdomsprocessen. Mangden
information 6kar sedan efter hand.

Nir avancerad terapi kan komma i fraga far patienten
information om behandlingsalternativen och sedan ta
stillning till vilket som skulle passa dem bést. Dérefter
utfors olika tester for att kontrollera om det finns nagra
kontraindikationer mot det valda alternativet.

- En del patienter som kommer till oss tror att man



bara far en chans och att de maste vilja ritt fran borjan
men sa ir det inte. Om den behandling man valt inte
passar s far man vilja en annan, forutsatt att det inte
finns medicinska kontraindikationer, sdger Carina
Hellgvist.

Viktigt att inte ge upp

Nér den avancerade terapin ska provas ut och stéllas
in géller det att ha tdlamod och inte ge upp for tidigt,
forutsatt att inga allvarliga biverkningar uppstar. Man
bor ge sig till tals i &tminstone tre ménader, eller &nnu
hellre ett halvar.

Utvéarderingen gors pa olika sitt. Férutom fysiska
besok och telefonsamtal kan bland annat patientdag-
bok, videosamtal och objektiv rorelseregistrering med
exempelvis en PKG-klocka anvindas.

- Men vi borde bli mer systematiska i uppfoljningen,
och det borde finnas en plan eller en algoritm for hur
man géir vidare om en behandling inte fungerar sé att
inte patienten behover g tillbaka till tablettbehand-
ling, siger Per Odin.

Bra for individen och bra for samhillet

Avancerad behandling ger en kontinuerlig effekt, vilket
leder till att tiden i "off” minskar, och ofta dimpas ocksa
dyskinesier. Vidare kan manga icke-motoriska symtom
som somn, depression och smarta forbattras. Trots att
sjukdomens forlopp inte paverkas far ddrmed de flesta
patienter som stills in pa avancerad behandling bittre
livskvalitet.5¢

Men det ar inte bara for patient och anhériga som
avancerad terapi ar gynnsamt. En svensk studie har vi-
sat att det ar kostnadseffektivt, eftersom behandlingen
medfor en kraftig minskning av patientens 6vriga behov
av vard och omsorg.?

Den viktigaste insatsen for att alla personer med
avancerad Parkinsons sjukdom ska fa den vard de be-
hover ar forbéttrad information till bade allménhet och
vardgivare.

- Det méste finnas ett intresse hos personalen for att
arbeta med de hér fragorna, eftersom det kraver mer dn
att bara skriva ut tabletter, siger Per Odin.

Framtida utveckling
Ytterligare avancerade behandlingsmdjligheter ar un-
der utveckling, bland annat nya pumpbaserade terapier
och fokuserat ultraljud, som bréanner bort symtomorsa-
kande omraden i hjarnan via en hjalmkonstruktion som
monteras i en MR-kamera.

- En forhoppning &r att storleken pa pumparna kan

minska, sdger Nil Dizdar Segrell. Om vi kan na en situa-
tion liknande den dér typ 1-diabetes dr idag, med pump
som en naturlig del i behandlingen, sa skulle mycket
vara vunnet.

En annan férhoppning ar att den avancerade terapin
kommer att séttas in tidigare i sjukdomsférloppet. Da
skulle patienterna forhoppningsvis slippa de o6nskade
effekterna av tablettbehandling, framfor allt dyskine-
sier som uppstar till f6ljd av ojamn tillférsel av levo-
dopa.

Hur varden ar organiserad kommer ocksé att behova
forandras och utvecklas for att moéta behovet av vard
och uppfoljning, liksom for att kunna erbjuda en mer
personcentrerad vard. Likasa behover de olika syste-
men kommunicera med varandra och informationen i
dem 6verforas automatiskt for att undvika dubbelarbe-
te.

- Tekniken for att underlitta och forenkla varden
finns redan, Men det tar lang tid for ny teknik att kom-
ma in i hdlso- och sjukvarden och det gar langsamt att
fordndra rutinerna, sdger Carina Hellqvist.

Om man i framtiden lyckas utveckla bromsande tera-
pi for Parkinsons sjukdom kommer det naturligtvis att
forandra hela behandlingsspektrat.

- Da kommer man att beh6va borja identifiera och
behandla personer som édnnu inte har upptackt att de ar
sjuka, avslutar Nil Dizdar Segrell.
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