Kommunikationshjalpmedel med
6gonstyrning utvecklad bland annat
for personer med ALS, har anvant av

en tjej med cerebral pares.

34  neurologi i sverige nr 4 — 22




Kommunikation
ar centralt for
livskvaliteten

Personer med ALS tappar ofta talférmagan i sjukdomens senare skeden.
Trots att kommunikationshjalpmedel finns ar det bara nagra fa procent
av patienterna som far tillgang till dem. Vi har traffat Caroline Ingre,
neurolog och ALS-forskare som brinner for att driva pa utvecklingen
och férbattra situationen for ALS-patienter och deras anhdériga.
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ALS

Caroline Ingre visste redan i clvairsildern att hon
ville bli likare. Som liten var hon intresserad av biologi och
hur kroppen, 1 synnerhet hjirnan, fungerar.

— Min pappa ir likare och jag tror att det var hans posi-
tiva instéillning till yrket som inspirerade mig att folja 1 hans
fotspar.

Efter naturvetenskaplig linje p& gymnasiet gick Caroline
Ingre vidare till likarlinjen p& Karolinska Institutet och spe-
cialisttjinstgoring inom neurologi.

— Valet stod mellan psykiatri och neurologi och det slutade
med att jag specialiserade mig inom neurologi.

Precis i borjan av ST-tjinstgéringen presenterades Caro-
line Ingre f6r Peter Andersen, professor 1 Umed och expert
pd ALS. I samband med det fick hon ocks3 triffa en patient
som hade stor inverkan pd henne. Patienten i friga verkade i
stort sett frisk vid forsta anblick men var 1 sjilva verket do-
ende. Sjukdomen hade forst visat sig som en mindre muskel-
svaghet i ena armen som sedan visade sig vara ALS.

— Ménga tinker nog pa Steven Hawkins nir de hér ALS
men olika former av sjukdomen pédverkar kroppen olika. Pa-
tienter kan vara bdde déende och friska samtidigt. Man kan
ju tinka att det borde gé att hugga av kroppsdelen med sym-
tom och stoppa sjukdomen, men det funkar ju inte si. Men
forhoppningen ir att man ind4 skulle kunna hitta ett sitt att
stoppa sjukdomen tidigare, innan den sprider sig.

Enligt Caroline Ingre dir ALS-patienter som regel gene-
rosa och vildigt engagerade 1 att hjilpa till att féra utveck-
lingen framat, trots att de sjilva inte kommer att hinna f3 ta
del av resultaten.

— De patienter jag moter ir ofta villiga att delta i likeme-
delsprévningar for nista generations skull, de vill girna hjil-
pa till att [6sa gdtan bakom sjukdomen. I stort sett alla pa-
tienter jag moter ir engagerade 1 vad som hinder pa forsk-
ningsfronten.

Samarbetet med professor Peter Andersen ledde med ti-
den fram till forskarutbildning och en doktorsavhandling om
genetiken bakom ALS vid Umed universitet. Sedan i juni
2021 ir hon docent i klinisk neurovetenskap vid Karolinska
Institutet och neurolog pd ME Neurologi pd Nya Karolinska.

VIKTEN AV ATT KUNNA KOMMUNICERA

I samband med att sjukdomen fortskrider tappar minga
ALS-patienter fsrmigan att tala och behéver dd hjidlpmedel
for att kunna kommunicera med omvirlden. Det ir inte bara
viktigt for vardagliga interaktioner utan kan ocksd i vissa fall
vara helt avgérande for att personen ska kunna férmedla be-
slut kring sin egen vérd.

For ndgra dr sedan kom Caroline Ingre i kontakt med
medicinteknikbolaget Tobii Dynavox, som ir en internatio-
nell leverantér av kommunikationshjilpmedel som kan styras
med 6gonen eller med pekskirm. Hjidlpmedlen anvinds av
personer med funktionsnedsittningar som ALS, cerebral pa-
res, autism och afasi, for att kunna kommunicera nir den
egna rosten eller den motoriska férmdgan inte fungerar fullt
ut. Caroline hade d& stétt pa foretagets representanter pd de
nationella ALS-méten som anordnas en gdng om dret och
insett att de hade ett gemensamt intresse av att ¢ka tillging-
ligheten till kommunikationshjilpmedel for personer med
ALS — det idr bara omkring tv3 procent av de som diagnos-
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Det har gjorts en

hel del studier kring

biomarkorer och
progresshastighet, men valdigt
fa pa livskvalitet

tiseras som 1 nuliget far tillging till kommunikationshjilp-
medel. Det beror frimst pd okunskap, diligt stéd vid imple-
mentering eller bristfilliga finansieringsldsningar — dven 1
ndgra av virldens mest vilutvecklade och rika linder.

— Nigot méste goras. Att kunna kommunicera med sina
nirstdende ir centralt f6r en persons livskvalitet och borde
vara en sjilvklarhet for alla nir tekniken finns tillginglig. Jag
ir vildigt man om att ALS-patienter ska 4 tillgdng till kom-
munikationshjilpmedel s3 att deras liv kan bli sd bra som
mdjligt. Steven Hawking ir ett bra exempel pd hur mycket
en person kan ha att ge intellektuellt sett, trots att kroppen
slutat fungera.

Samtalen ledde till vidare diskussioner och ett erbjudande
om att gd in som styrelseledamot 1 Tobii Dynavox styrelse.

— Det fanns flera teknologer och affirsmissigt kunniga
men ingen medicinkunnig person i styrelsen. Jag ser det som
en fantastisk mojlighet att forbittra situationen for patienter
med ALS. Samtidigt som jag har deras biista f6r 6gonen har
jag ocksd kunskap om vad som funkar pa “golvet” och hur
processen bér se ut for att det ska bli som bist.

Engagemanget i foretaget har fitt Caroline Ingre att se nya
saker 1 kontakten med patienterna och att fundera kring hur
hjdlpmedlen skulle kunna férbittras. Hon menar ocksi att
man 1 takt med att ny teknik utvecklas och att fler aktérer
ctablerar sig pd marknaden, ocksd behover forsikra sig om
att produkterna hiller mattet.

— Det skulle vara virdefullt att viinda pd processen och
bygga programvaran efter patientens behov 1 olika skeden av
sjukdomen 1 storre utstriickning dn vad som gors 1 dag.

Styrelseuppdraget 1 Tobii Dynavox gor att Caroline Ingre
sjilv inte kan driva forskningsstudier pd kommunikations-
hjilpmedel.

— Baksidan for mig blir ju att jag inte kan driva nigra stu-
dier p& kommunikationshjilpmedel eftersom det fir anses
som jiv. Det skulle vara vildigt tveksamt om jag skulle an-
svara for forskningsstudier finansierade av ett bolag dir jag
sjdlv sitter 1 styrelsen.

FLER STUDIER KRING LIVSKVALITET BEHOVS
Hon vill dock giirna gora vad hon kan f6r att stimulera till
att fler studier blir av. Det har gjorts en hel del studier kring
biomarkérer och progresshastighet, men vildigt f3 p3 livs-
kvalitet. Bland annat samarbetar hon med ALS Association
1 USA som driver flera studier pa livskvalitet kopplad till
kommunikationshjilpmedel bide for patienter och deras nir-
stdende.

— Det pratas vildigt lite om hur ALS péverkar patientens
nira och kira. Det ir inte ovanligt med depression, sjilvme-
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dicinering i form av missbruk och till och med suicid efter
det att den som var sjuk gétt bort.

Enligt Caroline Ingre ir det ocksd vanligt att ofsrmigan
att kommunicera gor att bdde anhériga och likare far gissa
sig till vad patienten vill, inte minst 1 livets i slutskede nir hen
ir beroende av andningshjilpmedel och sond for att hillas
vid liv.

— Det skapar enormt mycket dngest for familjen och det
hiinder ofta att de dngrar ett beslut att stiinga av andnings-
maskinen, dven om de i stunden uppfattade det som att de
foljde patientens vilja. Med kommunikationshjdlpmedel kan
patienterna sjilva uttrycka sig nyanserat dven om de tappat
formdgan att tala och skriva. En av mina patienter beskrev
det som att han oftast vill leva, men att det ibland ir vildigt
jobbigt med slembildning i halsen och att han i de stunderna
vill slippa lida mer.

Idealet hade enligt Caroline Ingre varit om patienterna
hade méjlighet att bérja anviinda programvaran tidigare 1
sjukdomsskedet och giirna pd en plattform de redan behirs-
kar, som till exempel en smartphone eller surfplatta, s att de
inte behover borja lira sig funktionerna nir de redan forlorat
kommunikationsférmagan.

Hon menar ocks3 att det behovs vetenskaplig forankring
1 form av kvalitetsstudier pd de olika hjilpmedlen s3 att det
verkligen sikerstills att de dr anvindarvinliga och att de le-
ver upp till patienternas behov.

— Det skulle behévas ett oberoende organ som samman-
stiller bade kliniska data och information frin anvindare.

Den storsta barridren for att patienter med ALS ska {3
kommunikationshjilpmedel ir enligt Caroline Ingre med-
vetenhet om produkterna, och ibland kunskapen eller till-
gangen pd teknisk support f6r logopederna, som ir de egent-
liga forskrivarna. Hon menar att det ér hir leverantérerna av
hjilpmedel behéver ligga mer resurser. Inte minst for att
logopeder triffar minga olika patiewntgrupper med talsva-
righeter, och behov och support d& ser olika ut.

— Det behévs en hel del utbildning och stéd for att for-
enkla f6r férskrivarna nir de ska vilja det hjilpmedel som
passar den enskilda patienten bist. Men det handlar ocksa
om hur upphandlingen av hjilpmedel i regionerna gors, hir
behover medvetenheten kring ALS-patienters behov 6ka
markant, annars tenderar det att bara handla om pris 1 ur-
valsprocessen.

Aven om det finns mycket kvar att gora innan alla som
behéver kommunikationshjilpmedel fir det kinner Caro-
line Ingre hopp inf6r framtiden.

— Tekniken gér framdt hela tiden och i och med att i stort
sett alla 1 dag har tillgdng till smartphones och liknande
kommer iven det att driva pd utvecklingen. Men det handlar
om att vi méste vara uthdlliga och arbeta med att héja med-
vetenheten kring hur kommunikationshjilpmedel kan for-
bittra livskvaliteten for personer med ALS och deras anhé-
riga. Det dr en vixande utmaning som behéver adresseras,
eftersom antalet personer som lever med ALS och som i sin
tur behéver hjilpmedel kommer att 6ka 1 takt med att vi hit-
tar nya likemedelsbehandlingar som kan bromsa sjukdo-
men.
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