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Djup hjarnstimulering (Deep Brain Stimulation, DBS) ar sedan 90-talet en etablerad
behandling vid Parkinsons sjukdom, essentiell tremor (skakningar i ffa handerna) och
dystoni (ofrivilliga muskelspanningar). | de nya Nationella riktlinjerna for vard vid
Parkinsons sjukdom (2016) har DBS fatt hogsta prioriteringsgrad (prio 1) som avancerad
behandling vid otillrdacklig farmakologisk behandlingseffekt, utifran saval medicinska som
samhallsekonomiska vinster av behandlingen.

Behandlingen innebar att en tunn stimuleringselektrod laggs in i hjarnan och kopplas till
en impulsgivare som placeras under huden pa brdostet. Beroende pa diagnos och
patientens symptom, som kartlaggs noggrant preoperativt, valjs specifika malomraden
djupt i hjarnan. Metoden anvands vid samtliga sex neurokirurgiska centra i Sverige i
samarbete med motsvarande neurologiska kliniker. Inlaggning av DBS kommer allt fler
patienter till del vilket gor att mangden patienter som bar pa DBS okar.

Efter inldggning av DBS ar patienten i behov av livslang uppféljning. Behandlingen ersatter
inte all lakemedelsbehandling utan fortsatt anpassning av lakemedel behovs, framforallt
vid Parkinsons sjukdom. De férsta manaderna upp till ett ar efter operation gors tata
justeringar av stimuleringsparametrarna. Darefter gors kontroller och mindre
forandringar av stimuleringen mer glest. Batterikontroll tillhor ocksa langtids-
uppfoéljningen. Cirka vart femte ar behover impulsgivaren bytas p.g.a. att batteriet tar
slut. Uppladdningsbara batterier har dock blivit allt vanligare.

Patientgruppen med regelbunden uppfdljning av DBS blir saledes allt stérre. For att kunna
erbjuda alla patienter en nara och jamlik vard, ar det av varde att langtidsuppfoljningen
sker pa sjukhus nara patienten. Ldkare och sjukskéterskor inom neurologi kan da utbildas
i ndra samarbete med DBS-teamet pa Skanes universitetssjukhus (Sus). En
decentralisering av viss hogspecialiserad vard gynnar patienten genom battre
tillganglighet, starker hemklinikernas kompetens kring DBS, och frigor kapacitet inom
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DBS-teamet pa Sus. Det nuvarande antalet patienter med DBS fran respektive
region/forvaltning ar:

Region Halland: 20-30

Region Blekinge: 20-30

Region Kronoberg: 45-50

Nordvastra Skane (Helsingborg): 45-50
Sus: 130-140

Malsattning med delprojektet

Skapa forutsattningar for langtidsuppfdljning av DBS-patienter pa lokala sjukhus genom
utbildning av ldkare och sjukskoterskor. Med ett tatt samarbete med DBS-teamet pa Sus
flyttas patienter successivt over till hemortssjukhusen nar stimuleringsinstallningarna ar
etablerade for fortsatta kontroller, till exempel batterikontroller, systemkontroll vid fel,
eller pa/av-stangning i samband med andra undersdkningar och ingrepp. Med en god
arbetsfordelning mellan universitetssjukhuset och de lokala sjukhusen skapas
forutsattningar for

1. Okad kontinuitet och férbattrad tillgdnglighet fér patienter med DBS

2. Att kunna erbjuda avancerad terapi med DBS till fler patienter med Parkinsons
sjukdom och andra tillstand dar DBS bor anvandas

3. Att bidra till kunskapsoéverforing och kompetensutveckling kring vard av de
aktuella neurologiska sjukdomarna i Sodra sjukvardsregionen, och darigenom
langsiktigt 6ka vardkvaliteten
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Patientprocess:

Patienter som av neurolog pa sin ordinarie neurologmottagning bedoms kunna ha nytta
av DBS remitteras till neurolog/neurokirurg i DBS-teamet, Sus Lund (Fig 1). Dar gors pa ett
mottagningsbestk en vardering av diagnos, indikationer och kontraindikationer, och
patienten far information om processen (preoperativa bedémningar, ingrepp och
efterféljande uppféljning). Om patienten fortsatt ar intresserad och bedéms lamplig av
bade neurolog och neurokirurg sker en slutlig preoperativ utredningen inneliggande pa
vardavdelning/pa dagvard. Insamlad data sammanstalls pa en multidisciplinar
behandlingskonferens dar beslut fattas om DBS. Patienten informeras om konferens-
beslutet. Om man beslutat erbjuda patienten DBS planeras for operation inom 3
manader.

Efter operationen vidtar en installningsfas, som vanligen varar 2-6 manader, dar DBS-
instdllningarna justeras och anpassas gradvis samtidigt som fortsatt medicinering
anpassas. Darefter foljs patienterna regelbundet hos ldkare och DBS-sjukskoterska pa Sus.
Patienterna med Parkinsons sjukdom behdéver vanligen frekvent kontakt inledningsvis
med tanke pa att tillstandet ar progredierande och dven kraver fortsatt farmakologisk
behandling. Darefter foljs patienterna regelbundet for anpassning av mediciner och DBS-
behandling under resten av livet.

Patientflode for DBS-behandling

Remiss

Preoperativ bedémning Operation DBS-Programmering
* Lakare
. FT/AT

Neuropsykolog Ej operation

Fig. 1. Schema av patientfléde fran remiss till DBS-behandling.

Det totala antalet patienter med DBS som foljs vid Sus Lund &ar 270-300. Ca 50 procent har
Parkinsons sjukdom och resterande 50 procent har essentiell tremor och dystoni. Enstaka
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patienter med annan diagnos finns. 2020 utreddes 14 patienter med Parkinsons sjukdom
och 2021 utreddes 20 patienter. Av dess opererades 10 respektive 15 patienter dvs ca tva
tredjedelar. Under saval 2020 och 2021 var verksamheten tidvis stangd pa grund av covid-
19.

Hur stort ér behovet av DBS i S6dra sjukvdrdsregionen?

Vantetiden fran forsta bedomning till operation ar idag 1-2 ar. Detta ar en betydande tid
t.ex. for en patient med Parkinsons sjukdom i avancerad fas dar "fonstret” fran uppkomst
av indikation till dess att man inte langre ar lamplig kan handla om 5-10 ar. Man kan
utifran antalet patienter med Parkinsons sjukdom i avancerad fas, svar essentiell tremor,
eller dystoni bedéma att det arliga behovet av DBS i S6dra sjukvardsregionen ar ca 50
operationer (se nedan).

Mot denna bakgrund finns ett behov att 6ka utrednings och behandlingskapaciteten vid
Sus, samtidigt som valinstallda patienter kan fa sin uppfdljning utférd pa sitt lanssjukhus.

Resurssituation idag

Idag bedoms det vid DBS-teamet Sus finnas 2% sjukskoterska och en mindre del av en
lakartjanst for utredning, operation och uppfoljning av patienterna. Dartill anvands
neuropsykolog, fysioterapeut och arbetsterapeut i utredningsfasen.

Analys
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Patientomhdndertagande

Patienter med Parkinsons sjukdom, essentiell tremor och dystoni har som regel en langre
tids kontakt med sin ndrmaste neurologmottagning innan beslutet om DBS aktualiseras.
Kontinuitet och néarhet till varden kan darfor starkas genom att kontroller kan fortsatta pa
fler neurologmottagningar, dar patienten har haft en valetablerad kontakt tidigare. De
rutinkontroller som féljer efter operation med DBS ar darfor ofta en mindre del av den
samlade vard/uppfoljning som dessa patienter behdver och darfor bedéms det vara till
gagn for patienter med dessa neurologiska sjukdomar att kunna féljas upp narmre
hemorten.

Tillgdnglighet till behandling med DBS

Det forvantade behovet av utredning/behandling med DBS vid de olika diagnoserna (se
ovan) ar utifran berakningar i internationella studier, och vara Nationella riktlinjer vid
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Parkinson sjukdom, storre an idag. Det forvantade antalet patienter per ar ar 30 for
Parkinsons sjukdom, 15 for essentiell tremor och 5 for dystoni. For att na detta antal
behandlingar behover kapaciteten for utredningar och operationer nastan fordubblas.
Genom att flytta en del av uppféljningsverksamheten fran DBS-teamet vid Sus bedéms
tillgangligheten till DBS i S6dra sjukvardsregionen kunna 6ka genom minskad tidsatgang
for rutinuppfoljningar. Denna tid kan istallet anvandas for fler utredningar, operationer
och post-operativ programmering.

Omfattning av projektet

Projektet syftar till att etablera mottagningsverksamhet for patienter med DBS pa
lanssjukhus (sa kallade ”satellit-mottagningar”) med ansvar for kontinuerlig uppfoljning
vid stabil DBS-behandling. De uppgifter som i forsta hand kan hanteras pa satellit-
enheterna ar:

- Avstangning av systemet och rad kring diatermi i handelse av att patienten
behodver opereras.

- Kontroll av dterstaende batterikapacitet och aktuella installningar i samband med
rutinkontroll for respektive tillstand. Dartill meddelande till sjukvardsregionalt
center nar batteribyte behover planeras in. Denna funktion kan dvertas ca 1-2 ar
efter operation.

- Basal felsokning/kontroll om patienten kontaktar med akut forsamring som
bedéms kunna bero pa problem med DBS-systemet (Ar systemet pa/av? Slut pa
batteri? Signalerar systemet felaktiga impedanser eller annat?).

Det som fortsatt kommer att skdtas pa SUS ar:

Utredning infor stallningstagande till DBS, beslut att erbjuda DBS efter genomgang pa
multidisciplinar behandlingskonferens, operation, och postoperativ uppféljning med
sarkontroll, programmering, medicinomstallningar, mm till dess att behandlingen bedéms
vara i en stabil fas (1-2&r). Aven pa langre sikt kommer viss uppféljning att ske pa Sus som
avser langsiktig kvalitetskontroll.

Paverkan pd angréinsande verksamhet

Patienterna med DBS f6ljs for sina grundsjukdomar vid neurologmottagningarna pa
lanssjukhusen/lansdelssjukhus dar de har en etablerad kontakt. Flytt av kontroller av DBS
till dessa sjukhus utgor darfor inte en helt ny verksamhet dar man ska férvdanta nagon
storre undantrangningseffekt pa uppfdljning/utredning av andra neurologiska tillstand,
utan kontrollerna kan ske i samband med 6vriga kontroller for respektive tillstand.

Resurs och kunskapsbehov

For att overta rutinkontroller av DBS behovs en viss kunskap kring de praktiska moment
som kontrollerna innebér. Denna utbildning kan genomforas av DBS-teamet vid Sus
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genom kortare auskultationer och |6pande kontakter. Man kan ocksa etablera ett natverk
som med jamna mellanrum haller uppdateringar/utbildning inom faltet. Vidare ger
produktspecialister fran respektive foretag som saljer och distribuerar DBS-utrustningar
utbildning vid ett par kortare tillfallen (halvdagar). Rutinkontrollerna skots som regel av
en sjukskoterska med intresse och kunskap pa omradet. Verksamheten ar sallan akut och
darfor kan kunskapen laggas pa fa individer. En neurolog med kdannedom om
behandlingen och de aktuella tillstanden behovs ocksa.

DBS-teamet vid Sus kommer ocksa att finnas som resurs for fragor/stéd/hjalp om det
uppstar mer svarlosta situationer eller fragor kring behandlingen.

Att etablera verksamheten pa fler neurologmottagningar ger ocksa mojlighet till
kompetensutveckling hos involverad personal (sjukskoterska och ldkare) vilket torde
gagna patienterna genom fordjupad kunskap om de neurologiska tillstanden och nar DBS
kan forbattra patientens behandling.

Forslag pa okat samarbete/arbetsfordelning

Delprojekt Beslut Beslut Infé Folja
initieras SRVN huvudman mora upp

Aktuellt forslag innebar att fyra stycken sa kallade satellit-mottagningar fér DBS etableras
i Sodra sjukvardsregionen. Detta innebar en mottagning dar rutinkontroller av DBS
(aterstaende batterikapacitet, instéllningsavldsningar, basal felsékning, pa/av-stangning
infor vissa undersokningar) kan utfoéras. Antalet satelliter ar valt, dels utifran geografiskt
lage (inom Sodra sjukvardsregionen), att antalet DBS-patienter/satellit skall vara
tillrackligt for att motivera kunskapsuppbyggnad och uppratthallande av kompetens, samt
att det redan finns en god kunskap om, och omhandertagande av, de underliggande
neurologiska tillstanden.

De neurologmottagningar som foreslas bli nya satellit-mottagningar fér DBS ar:

e Halmstad

e Helsingborg

e Karlskrona

e Vaxjo (har redan en viss DBS-verksamhet)

Samarbetet bestar i att lamplig och intresserad sjukskoterska/neurolog identifieras pa
respektive satellit-mottagning, och darefter far utbildning i de aktuella DBS-systemen via
DBS-teamet pa Sus, respektive produktspecialister fran respektive DBS-tillverkare, som
ocksa levererar nédvandig hardvara. Man ges mojlighet att auskultera pa DBS-
mottagningsverksamheten pa Sus for utbildning i de praktiska momenten vid
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rutinkontroller av DBS. Nar patienterna kommer pa besok till respektive satellit finns
ocksa mojlighet att kontakta DBS-mottagningen vid Sus for rad och stod.

Vid handelser som inte kan anses vara rutinuppgifter for DBS kommer Sus DBS-
mottagning fortsatt att ha kapacitet att hantera detta. Det galler t.ex. misstankt infektion
i systemet, byte av batteri, behov av mer omfattande omprogrammering av DBS-
instdllningarna, hantering av DBS i samband med MR-undersdkningar.

Tidsplan

Projektgruppen har haft tva fysiska moten (2019-10-19 samt 2021-10-26) dar projektets
bakgrund, syfte och plan har diskuterats (det langa uppehallet i arbetet orsakades av
Covid-19). Darutover har projektgruppen haft skriftliga kontakter med inventering av
behov for genomférande av projektet och forvantade tidsaspekter pa arbetet.
Projektgruppen har ocksa haft mote med patientrepresentant (2021-09-21) for att
inhdmta synpunkter pa planen att etablera en mer patientnara DBS-mottagning for
uppfoljning nar behandlingen val ar igang.

For att prova forslaget har ett inférande inletts i mindre skala med hansyn taget till olika
forutsattningar hos respektive satellit-mottagning. Mottagningarna i Halmstad,
Karlskrona och Vaxj6 har tagit emot nagra patienter pa remiss, och planerar for
uppfoljande besok. Aterkoppling pa genomforda besoék har kommit fran Karlskrona och
Vaxjo. Planen ar att samtliga satellit-mottagningar, om forslaget godkanns, ska kunna vara
igdng infor sommaren 2022 och gradvis 6verta rutinkontroller efter det.

Férutsdttningar fér genomférande

1. Att varje satellitmottagning identifierar minst en sjukskoterska och en lakare som
kan ansvara for den lokala verksamheten (detta har redan gjorts pa samtliga
mottagningar).

2. Utbildning av personer pa respektive satellit i avlasning och kontroll av DBS-
instdllningar och batteri genomfoérs.

3. Mojlighet till auskultation och férdjupning, samt praktisk handledning i DBS-
kontroller kan genomféras pa Sus.

4. Ekonomiskt stod for inkop av hardvara (surfplattor) till respektive mottagning,
samt planerade utbildningsinsatser (punkt 2-3 ovan). Ansdkan om medel for dessa
insatser planeras.
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Beslut i Sodra regionvardsnamnden

Beslut
SRVN

Delprojekt
NEER

N\
N

N\
Beslut X
huvudman

N
\.

\\
Inféra >

P

Félja
upp

Efter Sodra regionvardsnamndens stallningstagande tar respektive region beslut om hur

foreslagna atgarder ska inforas.

Uppfdljning av beslutet gors efter ett ar av Sodra regionvardsnamnden.

Beslutsprocess i respektive region samt uppféljning
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Efter Sodra regionvardsnamndens stallningstagande tar respektive region beslut om hur

foreslagna atgarder ska inforas.

Uppfoljning av beslutet gors efter ett ar av Sodra regionvardsnamnden.

Sodra sjukvardsregionen



