Parkinson

Videokommu
Enklare for
och mindre
for samhall

Vard pa distans med hjalp av video-
kommunikation kan bade forenkla for
patienten och minska samhdéllets vard-
kostnader. Detta visar bland annat en
nyligen publicerad svensk studie' dar
man undersokt videokommunikation i
samband med utprovning av ldkemedel
i hemmet for personer med Parkinsons
sjukdom. Resultaten beskrivs har av
Anders Johansson, Overldkare, och
Thomas Willows, bitradande 6verlakare,
bada vid Tema Neuro, Karolinska
Universitetssjukhuset.

Parkinsons sjukdom &r en progressiv neurodegenerativ
sjukdom som med tiden leder till alltmer férsimrad rérlighet
och livskvalitet. Levodopa idr den mest effektiva symptoma-
tiska behandlingen av Parkinsons sjukdom. Men, med tiden
utvecklar patienter komplikationer i form av motoriska och
icke-motoriska fluktuationer — man siiger att patienten da
befinner sig i komplikationsfas. Levodopa karbidopa intesti-
nalgel (LCIG; Duodopa®) ir en behandling for patienter med
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"Av patienterna var 86 procent

mycket nijda (steg 67 pd svars-

skalan) med att anvi deo-
kommunikation via ovning
av LCIG i hem
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Figur 1. Total mediantid fér anvdndning av videokommunikationssystemet per dag per patient, neurolog och supportsjukskdterska

under utprovning av LCIG i hemmet via videokommunikation.

Parkinsons sjukdom i komplikationsfas som inte lingre har
tillrickligt jimn effekt av mediciner som tas i tablettform.
Behandlingen innebir att levodopa 1 gelform pumpas direkt
in 1 tunntarmen i ett jimnt fléde som anpassas efter indivi-
dens behov. LCIG har visats reducera motoriska fluktuatio-
ner, dyskinesier och icke-motoriska symptom, samt oka livs-
kvaliteten i1 randomiserad kontrollerad’, oblindade*” och
langtidsuppfoljningsstudier®”.

“Syftet med denna studie var att
utvirdera om utprovning 1 hem-
met via videokommunikation dr
ett lampligt alternativ och resurs-
dtgdng for detta, samt skatta nojd-
heten hos patient, neurolog och

supportsjukskorerska.”
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ALTERNATIV TILL UTPROVNING AV LCIG INLAGD

PA VARDAVDELNING

Vid uppstart av LCIG-behandling gérs oftast en utprovning
via en tillfilligt insatt nasointestinalsond, dir behandlingsef-
fekt utvirderas och doseringen stills in. Detta gors traditio-
nellt med patienten inlagd pd virdavdelning under i genom-
snitt 6—8 dagar.**

Som ett alternativ till detta kan behandlingen utprovas i
hemmet genom videokommunikation med varden. Hypote-
sen var att detta dr bdde bittre och enklare for patienterna,
samtidigt som det forkortar tiden for dosinstillning samt
kriver mindre virdresurser (och dirmed kostnader).

Syftet med denna studie var att utvirdera om utprovning
1 hemmet via videokommunikation ir ett limpligt alternativ
och resursdtgdng for detta, samt skatta néjdheten hos patient,
neurolog och supportsjukskoterska. Studien édr den forsta 1
sitt slag och genomférdes av Karolinska Universitetssjukhu-
set tillsammans med Universitetssjukhuset 1 Linkdping, Upp-
sala Akademiska sjukhus och Skanes universitetssjukhus i
samarbete med Innovationsplatsen Karolinska Universitets-
sjukhuset och biopharmaf6retaget AbbVie.

METOD

STUDIEPOPULATION

I studien ingick 15 patienter med Parkinsons sjukdom 1 kom-
plikationsfas. Patienterna var i genomsnitt 67 ar och hade
haft sin parkinsondiagnos under i genomsnitt 10 &r. Utover
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Figur 2. Antal och typ av konsekvenser av registrerade tekniska hdndelser. TM=telemedicin.

att uppfylla kriterierna fér behandling med LCIG behévde
patienterna vara motiverade och trygga med att genomféra
utprovning av LCIG i hemmet och kunna hantera infusions-
pumpen och videokommunikationsutrustningen, antingen
pé egen hand eller med hjilp av en anhérig.

HELA UTPROVNINGEN UTANFOR SJUKHUS

Efter att den tillfilliga nasointestinalsonden satts pd plats fick
patienten dka hem och LCIG-behandlingen startades. Vi-
deokommunikationen upprittades med en enhet placerad
hemma hos patienten, en pd neurologens kontor och en hos
en supportsjukskoterska.

For att ta reda pd hur mycket tid som dgnades &t utprov-
ningen registrerades det totala antalet videokontakter och
hur linge dessa pagick. Aven tekniska incidenter registrera-
des. For att mita néjdhet hos patient, anhérig, neurolog och
supportsjukskoterska fick dessa besvara enkitfrigeformulir
(7 steg; inte nojd—mycket n6jd), patienter intervjuades och
virdpersonal fick besvara frigeformulir pd webben. Behand-
lingseffekt virderades genom bedémningsskalan Clinical
Global Impression of Improvement (CGI-I).

RESULTAT

MINDRE TIDSATGANG FOR PATIENTER OCH VARDPERSONAL
For patienterna var total mediantid for kontakt med vard-
personalen under utprovningen 8 timmar och 53 minuter,
huvudsakligen med supportsjukskoterskan via videokommu-

nikation. Mediantiden som neurologerna spenderade per pa-
tient var 1 timme och 14 minuter; f6r supportsjukskéterskor-
na 5 timmar och 49 minuter. Det totala antalet kontakter per
patient var 19 1 median, varav 13 via videokommunikation,
1 via telefon och 5 vid hembesok. For 8 patienter kunde ut-
provningen genomféras inom 3 dagar, och bara 1 patient be-
hovde mer idn 6 dagar [Figur 1]. Den sammanlagda utprov-
ningstiden var 2,8 (2,0-13,8) dagar i median. Under denna
tid hade patienterna 92 procent "ledig” tid, alltsd tid da de
inte hade kontakt med sjukvirdspersonal eller hanterade
pumpen.

Majoriteten av sdvil neurologerna (60 procent) som sup-
portsjukskéterskorna (93 procent) upplevde att den tid de dg-
nade 4t patientkontakt vid utprovning i hemmet var mindre
in den vid utprovning pa virdavdelning.

FA TEKNISKA PROBLEM
Sammanlagt togs 183 kontakter via videokommunikations-
utrustningen. Av dessa var 7 procent associerade med en tek-
nisk incident. Den vanligaste konsekvensen av en sddan in-
cident var att videokommunikationsmétet fick ersiittas av ett
telefonsamtal (18), att man forsokte pd nytt och att kontakten
da dteretablerades (13) eller att kontakten forsenades (9) [Fi-
gur 2|. Bara 2 gidnger misslyckades man med att ctablera en
schemalagd kontakt.

De vanligaste orsakerna till tekniska problem var att den
digitala uppkopplingen misslyckades eller att ljudkvaliteten
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Parkinson

var dalig. Dessutom rapporterades 13 tekniska problem med
utrustningen, 3 fall av oavsiktlig felhantering och 4 andra

incidenter.

Thomas Willows kommunicerar med en patient via video.
Foto: Johan Garsten.

"Bdde neurologer och sjuk-
skoterskor kommenterade att
den normala aktivitetsnivdn 1
hemmet och den ligre graden
av stress 1 en vilkind miljo 1 hog
grad bidrog till att gora det
enklare och snabbare att hitta
rdtt dos vid utprovningen.”

STOR NOJDHET HOS PATIENT, ANHORIG

OCH VARDPERSONAL

Av patienterna var 86 procent mycket nojda (steg 67 pa
svarsskalan) med att anviinda videokommunikation vid ut-
provning av LCIG i hemmet. Bland neurologerna och sup-
portsjukskoterskorna var 93 procent respektive 80 procent
mycket néjda med hur utprovning i hemmet via videokom-
munikation uppfyllde deras kliniska behov.

Av patienterna var 87 procent mycket néjda med kommu-
nikationen med neurologen och supportsjukskéterskan samt
med utrustningen och 93 procent uppgav att de kinde sig
trygga med utprovning i hemmet. Av supportsjukskéterskor-
na och neurologerna var 93 procent respektive 87 procent
mycket néjda med kommunikationen, och 87 procent respek-
tive 80 procent var mycket néjda med de kliniska bedém-
ningarna. Sammantaget var alltsd upplevelsen av utprovning-
en av LCIG i hemmet via videokommunikation positiv fér
sdvil patienter som neurologer och supportsjukskéterskor.

MYCKET TID FOR ANNAT UNDER UTPROVNINGEN

Majoriteten av patienterna (93 procent) och anhérigvardarna
(89 procent) uppgav att utprovningen i hemmet gjorde det
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mojligt for dem att dgna sig at aktiviteter som de inte hade
kunnat géra om patienten varit inlagd pa sjukhus. Efter ut-
provningen angav 93 procent av patienterna och 100 procent
av de anhériga att de féredrog utprovning i hemmet framfor
utprovning inlagd pd virdavdelning.

De flesta neurologer (73 procent) och supportsjukskéter-
skor (60 procent) upplevde ingen begrinsning i den kliniska
bedémningen, eftersom bradykinesi och balans kunde beds-
mas visuellt genom att patienten rérde sig framf6r kameran.
Flera neurologer och supportsjukskéterskor kommenterade
dock att de saknade méjligheten att genomféra en fysisk un-
dersokning, liksom palitliga metoder f6r att bedoma rigiditet
och postural stabilitet.

Den tid som &tgick for kontakt med patienten bedémdes
vara kortare dn vid utprovning pd vdrdavdelning av savil
neurologer (60 procent) som supportsjukskéoterskor (93 pro-
cent).

Efter utprovningen av LCIG 1 hemmet via videokommu-
nikation valde 14 av de 15 patienterna att sitta in en perma-
nent sond och fortsitta med LCIG-behandling. Orsaken till
att en patient inte fortsatte var att neurologen bedémde att
behandlingseffekten var otillricklig. Samtliga 14 patienter
som valde att fortsitta med LCIG rapporterade f6rbittring
enligt bedémningsskalan Clinical Global Impression of Im-
provement (CGI-I): 10 patienter var “mycket forbittrade” och
4 patienter var “vildigt mycket forbittrade” efter avslutad ut-
provning. En medicinteknisk incident (stopp 1 sond), men
inga allvarliga biverkningar rapporterades.

DISKUSSION

Studiens viktigaste resultat ir tids- och resursbesparingen for
bdde vird och patient. Bdde neurologer och sjukskéterskor
kommenterade att den normala aktivitetsnivin i hemmet och
den ligre graden av stress i en vilkind milj6 i hog grad bi-
drog till att géra det enklare och snabbare att hitta ritt dos
vid utprovningen. I denna studie uppskattades besparingen
till 5.200 EUR per patient tack vare minskat behov av vird-
platser och minskad tidsitgdng for neurolog, supportsjuksko-
terska och patient (inklusive resor). Den viktigaste vinsten
fran patientens perspektiv dr sannolikt de 92 procent av ut-
provningstiden som ir ledig, utan kontakt med virdgivare.

Enligt neurologernas bedémning var kommunikationen
fokuserad och tidseffektiv. En neurolog kommenterade att
man iven sparade tid pd att slippa forflytta sig inom sjukhu-
set och byta klider. Man kommenterade dven att graden av
sjilvstindighet och oberoende kan férvintas vara hég hos
patienter som genomgétt utprovning av LCIG i hemmet via
videokommunikation.

Patienterna i studien var likartade de som deltagit i andra
studier pd LCIG. Mot bakgrund av att parkinsonpatienter
ofta ir ildre, har 18g hilsostatus och kan antas ha begrinsad
erfarenhet av videokommunikationsteknologi kan inte alla
forvintas vilja eller kunna anvinda videokommunikation.
Trots detta genomforde 3 patienter som bodde hemma utan
anhérig utprovning i hemmet. Den patient som behovde 15
dagar for utprovningen var den 1 studien som hade lingst
framskriden sjukdom och den enda som bodde pa ett vard-
boende.



Till studiens begrisningar hor att den saknade kontroll-
grupp, var oblindad och krivde att patienterna skulle vara
sjilvstindiga och kinna sig trygga med den tekniska utrust-
ningen. Dessutom var patientantalet 1gt. Sammantaget gor
dessa begrinsningar det svirt att sirskilja férdelarna med
utprovningsmetoden frin férdelarna med behandlingen i sig.
Parkinsonsymptom som rigiditet kunde endast observeras
visuellt och kommuniceras av patienten. En intressant fram-
tida méjlighet vore att vidareutveckla videokommunikatio-
nen s att patienten kan spela in sig sjilv (till exempel under
perioder med stelhet eller sirskilda motoriska symptom), och
sedan spela upp och diskutera videosekvensen med likaren
vid ett schemalagt videométe.

Numera ir utprovning av LCIG i hemmet via videokom-
munikation ett rutinalternativ vid Karolinska Universitets-
sjukhuset och Universitetssjukhuset 1 Linkoping. Ett nytt
smidigare videosystem har tagits fram {or att ytterligare for-
enkla arbetssittet for vird och patient. Erfarenheten frin kli-
nisk rutin bekriftar studiens resultat. Férutom tids- och re-
sursbesparingen ir vdrt intryck att patienterna blir mer sjilv-
stindiga och tar storre ansvar for sin behandling jimfért med
vid inldggning och att patient-likarrelationen blir mer jimlik
niir patienten kopplar upp sig digitalt mot sin likare hemi-
fran. Intresset for utprovning via videokommunikation ir
stort dven hos andra kliniker och troligtvis blir detta snart
rutin dven i évriga delar av landet for de patienter som fir
likemedlet Duodopa, och kanske dven vid utprovning av an-
dra behandlingar som kriver frekventa kontakter?
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