Projektet PD_Pal: Lagesrapport November 2021

Sammanfattning av projektet

Begreppet ”Late Stage Parkinson’s disease” syftar pa de sista 4-5 aren av Parkinsonsjukdomen (PD),
eller Hoehn & Yahr stadium IV-V, det vill sdga de sista tva stadierna pa denna skala som speglar
sjukdomens svarighetsgrad. Dessa sjukdomsstadier karakteriseras av en svar symtomatologi som har
mycket betydande negativa effekter pa patienternas och deras anhdérigas livskvalitet (Fig 1).
Patienterna ar ofta sa sjuka att de inte langre kan ta sig till sjukhusens specialistmottagningar. | en
tidigare studie (”"Care of Late Stage Parkinsonism (CLASP)) har vi visat att kontakt med
parkinsonspecialist leder till mer adekvat behandling (hégre doser medicin), battre motorisk och icke-
motorisk symtomatologi, samt férbattrad livskvalitet (Referens 1). Vi kunde vidare visa att det som
starkast korrelerade med god livskvalitet var just kontakt med Parkinsonskoterska och Parkinson-
kunnig lakare (Referens 2). Foéreliggande projekt, PD_pal, syftar till att utveckla och utvardera en
metod for att ge dessa patienter specialistkontakt; universitetskliniken sander ut en specialiserad
Parkinsonsjukskoterska (PD_Pal nurse) som bedémer patienten i hemmet och ger specialiserad
radgivning kring omhandertagande och behandling. Skéterskan star i telemedicinsk forbindelse med
Parkinson-specialist pa universitetskliniken. Behandlingsbeslut gors pa basen av data kring patientens
kliniska tillstand som bland annat samlas in med nyutvecklad apparatur fér monitorering av
patientens status (PD-Monitor). Aven palliativa vardprinciper kommer till anvindning, dérav titeln
PD_Pal. Huvudsyftet med detta projekt ar underséka genomférbarheten och effektiviteten av denna
atgéard. Ett ytterligare syfte ar att undersoka den hilsoekonomiska effekten av atgarden. Utvardering
av effekten av interventionen gors av sarskilda bedomare. Effekten av insatt atgard utvarderas i en
Oppen, randomiserad kontrollerad (jamfort med standardvard) undersékning. Interventionen riktar
sig till personer som har diagnosen PD som upplever palliativt vardbehov, som bekréftas av deras
professionella vardgivare.

1 Optimal livskvalitet
09
038

0,83 0,8 0,79
0.7 ’ 0,74

0,6
0,5
0,4

0,41
0,3

02 024
0.1

0

0,22

50-59 60-69 7079 20-88 lVarre an déden

—&— Clasp (n=94) Defined general population (n=3069)

Fig 1. Kraftigt forsamrad livskvalitet (enligt EQ-5D-3L) hos patienter i sena sjukdomsstadier
(Parkinsonpatienter i sent stadium: morkgra linje, kontrollpersoner: ljusgra linje) i olika



aldersgrupper (1: optimal livskvalitet; 0: livskvalitet likvirdig med déd) (Norlin et al., Manuskript;
CLASP-projetet).

Bidrag fran Region Skane

Vi fick den 17 juni 2020 besked om tilldelning av medel f6r 2020 och 2021. F6r att medel-
tilldelningen battre skulle matcha studie-forloppet ansdkte vi i juni 2020 om att medlen istallet skulle
fordelas pa tiden 1.7.2020-30.6.2022. Beslut att detta beviljats kom 17.8.2020 — medel tilldelades
enligt foljande:

2020: 1 055 500 SEK
2021: 2 035 000 SEK

2022: 979 500 SEK (efter lagesrapport)

Medverkande i projektet i Lund:

Prof. Per Odin (Primary Investigator)

Dr. med. Kristina Rosqvist (Bedémare)

Leg. Sjukskoterska Monica Scharfenort (PD_Pal nurse)

Leg. Lak. Jonathan Timpka (Investigator)

Forskningskoordinator Trinette van Vliet

Forskningskoordinator Ulrika Mundt-Petersen

Bengt Stavenow, Innovation Skane

Research Director Jenny Norlin (Institutet for Halsoekonomi, IHE)

Research Manager Frida Hjalte (IHE)

Nuldget i arbetet

Deltagare i studien har rekryterats framfor allt 6ver Region Skanes neurologimottagningar och ar
bosatta inom hela regionen. Patienter och anhdriga har visat stort intresse for att delta i studien och
endast ett fatal som erbjudits deltagande har tackat nej. Aven berérd personal i vard och omsorg har
reagerat mycket positivt pa initiativet.

Baselinebesok

Nar patienter har identifierats, och efter samtal med patientansvarig lakare (PAL), har brev utgatt till
patient och anhorig med information om studien och forfragan om de ar intresserade att delta. Infor
den forsta traffen har patient och anhorig fatt sjalvadministrerade enkater hemskickade med
information om att vi vid behov hjalper dem fylla i dessa vid vart besok efter det att samtycke
inhdamtats. Vid traffarna har Kristina Rosqvist (bedémare) samtalat med personen som har
Parkinsons sjukdom och fyllt i enkdter som berér deras sjukdom. Monica Scharfenort (PD_Pal nurse)
har samtalat med anhorig och samlat in data for enkater som berdr anhorigs situation. Avslutningsvis



har en genomgang av de sjalvadministrerade enkaterna skett. Baseline-besoket har tagit cirka 2-4 h.
Trettio patienter med anhoriga deltar.

Intervention

Samtliga 30 deltagande patienter har randomiserats, varav 15 till intervention och 15 till
kontrollgrupp. De patienter som randomiserats till interventionen ”Avancerad Vardplanering” har
traffat PD_Pal skoterskan vid 4 tillfdllen, som regel i patientens hem. Malet var att uppréatta en
avancerad vardplan.

Forsta besoket inleddes med att patienten erholl det hafte som ligger till grund for Avancerad
Vardplanering; kallad ”Parkinson Support Plan”. Detta héafte ar deras personliga material och kommer
inte att inhamtas till studien utan skall ligga till grund for diskussioner och beslut rérande vilken vard
de 6nskar fa framover. Till en borjan gjordes en genomgang kring vilka omvardnadsbehov de har i
dagslaget. Samtidigt diskuterade man kring hur patienterna vill ha den fortsatta varden och vilka
atgarder de saknar (jamférbart med GAP-analys).

Vid andra besoket foljdes de atgarder som beslutats vid traff 1 upp, och man fokuserade pa hur
patienten onskar ha varden i framtiden. Vid det tredje besodket diskuterades hur patient/anhoriga vill
ha varden om och nar de blir ytterligare samre i sin sjukdom — allt utifran deltagarnas intresse att
diskutera sadana fragor. Det avslutade, fjarde, besdket kom man 6verens om hur vardplanen skall
uppdateras i framtiden och vem som skall ansvara for detta.

Samordnad individuell plan (SIP) och Advance Care Planning (ACP)

Nar den avancerade vardplanen fardigstallts efterstravas en samordning av arbetet mellan
Primarvard, Parkinsonskoterska/neurologisk specialistvard, Kommunal Omsorg, Palliativmedicin och
eventuell annan specialistvard for att tillsammans ge patienten basta majliga vard och
omhandertagande. For att omsatta detta kontaktar PD_Pal skoterskan priméarvardslakaren (6ver
telefon och med brev) och ber denne att initiera en samordnad individuell plan (SIP) eller en
uppdatering av SIP om en SIP redan finns upprattad. PD_Pal skéterskan foéreslar i samrad med
primarvardsldkaren deltagare vid SIP; dessa kan exempelvis vara patient, anhorig, priméarvardslakare,
palliatividkare, bistandshandlaggare, paramedicinare i kommunen, neurolog samt PD_Pal skoterska
(om primérvardslakaren av olika skal inte kan organisera en SIP, sa kan PD_Pal skéterskan Gverta
denna uppgift). Vid SIP presenterar PD-Pal skoterskan den avancerade vardplan som hon/han har
tagit fram tillsammans med patienten. Dar framgar de av patientens énskemal for vard och omsorg
som diskuterats med PD_Pal skoterskan. Vid SIP:en diskuteras och beslutas aktuella atgarder, vilket
exempelvis kan omfatta remisser (for medicinsk och icke-medicinsk behandling), uppféljning av
aktuell medicinering, social service, hemsjukvard och organisation av vard i livets slutskede. Beslut
tas ocksa kring vem som dokumenterar SIP:en och var denna journalférs, nar den ska uppdateras och
av vem. Tidpunkt for eventuellt nytt mote laggs fast. SIP har nu genomfoérts for alla patienter i
interventionsgrupppen.
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Fig 2. Utvarderingen av PD_pal interventionen

Uppfoljning och utvardering

Beddmningsbesoket vid baseline foljs av ytterligare bedomningsbesok vid 6 och 12 manader hos
samtliga patienter (saval interventionsgrupp som kontrollgrupp) (Fig 2). Med en rad validerade
instrument utvarderas patientens upplevda behandlingskvalitet, upplevt deltagande i beslut,
livskvalitet samt sjukvardskonsumtion. Dartill anhoérigs belastning och livskvalitet. Samtliga patienter
har nu haft baseline och 6 manaders bedéomning. 12 manaders bedémningarna har paborjats och
kommer att paga fram till och med mars 2022. En vetenskaplig utvardering av de svenska resultaten
kommer att fardigstéllas under forsta halvaret 2022.

SOP

Vi har i arbetsgruppen tagit fram en SOP (Standard Operating Procedure) for PD_Pal proceduren (se
bilaga 1). SOP:en bygger pa erfarenhet och kunskap som utvecklats inom forskningsprojektet och
syftar till att optimera omhandertagande och livskvalitet for patienter i dessa sjukdomsstadier, dar
vard och omhandertagande koordineras av PD_Pal skoterskan. Malsattningen &r att arbetet med att
infora PD_Pal som klinisk rutin i Region Skane pabdrjas under andra halvaret 2022.

Planeringsméten

Deltagande personal traffas varje vecka (i regel fredagar kl 12.00) for uppdatering och praktisk
planering av projektet. Vid dessa moten deltar férutom investigators, PD_Pal skdterska och
beddmare dven Bengt Stavenow fran Innovation Skane.

Vid dessa planeringsméten varje vecka har vi dven haft inbjudna gaster fran olika delar av Region
Skane enligt "Férankring av projektet i Region Skane” nedan.

Sex moten har avhallits med Institutet for Halsoekonomi, varvid den hdlsoekonomiska analysen av
projektet har planerats och forberetts. En forsta preliminar utvardering aterfinns under
"Halsoekonomisk utvardering” nedan.

Administrativa dtgéirder

Etikansokan gjordes ursprungligen i december 2019. Tillstand kom mars 2020. En dndringsansokan
gjordes i maj 2020. Godkannande kom i juli 2020.



KVB-ansodkan gjordes i maj 2020 och blev godkand i juli 2020.

Elektroniskt CRF togs fram under 2020 och var helt fardigt i augusti 2020.

Hdlsoekonomisk utvdéirdering

Ett viktigt syfte ar att undersdka den hilsoekonomiska effekten av atgdrden — detta gérs inom ramen
for ett samarbete med Institutet for Halsoekonomi (IHE), Lund. Vi har haft upprepade méten med
Research Director Jenny Norlin och Research Manager Frida Hjalte vid IHE for att planera denna del
av projektet, vilken initierades i november 2020 och kommer att slutféras under forsta halvaret 2022.

En forsta skattning av kostnaderna for PD_Pal i klinisk rutin har utfallit enligt foljande: | ett forsta
skede, dar SUS priméra upptagningsomrade tacks, uppskattas att cirka 150 patienter uppfyller
kriterierna for insatsen PD_Pal. | fallet att PD_Pal vard initieras innebér detta att PD_Pal skoterska
besOker patienten 1-4 ganger arligen. Om vi antar att de 150 patienterna har i genomsnitt 2,5 besok
per ar, skulle detta innebara totalt ca 375 hembesdk arligen. Baserat pa att 1,5 besok genomfors
dagligen, samt utrymme for 6vrig administration och fortbildning (ca 250 arbetsdagar pa ett ar)
uppskattas att en skotersketjanst skulle kravas for insatsen. Enligt SCB:s statistikdatabas ar
I6nekostnaden for en specialistsjukskoterska 38700 SEK i manaden. Till detta tillkommer
arbetsgivaravgifter pa 50 procent. Detta skulle innebara en arskostnad till SEK 644 400. Eventuella
overheadkostnader sasom lokal och IT-kostnad samt for fortbildning tillkommer. Vidare tillkommer
kostnaden for kontakt med Ovriga funktioner, sdsom Parkinson-specialiserad neurolog, rehabilitering,
arbetsterapeut, primarvard, Parkinson-skoterska/neurologisk specialistvard, omsorg, palliativmedicin
och eventuell annan specialistvard. Dessa omkostnader kan dock uppskattas vara likvardiga dagens
kostnader. Eventuella besparingar ligger i mindre nyttjande av mottagningsbesdk hos neurologlakare
och maijligtvis arbetsterapeut/sjukgymnast/logoped. Ett aterbesdk hos ldkare pa neurologisk klinik
kostar enligt Sodra regionvardsnamnden 2021s prislista SEK 3441. Ett besok hos 6vrig vardpersonal
(e.g fysioterapeut, sjukskoterska, etc) kostar SEK 1719. Om vi antar i genomsnitt 0,5 insparade
mottagningsbesok hos ldkare och 0,5 hos terapeut per patient och ar, skulle detta innebara en
besparing pa SEK 387 000. Det totala kostnaden for insatsen, givet antaganden ovan, skulle sdledes
kunna vara kring SEK 250 000. Ut6ver angivna besparingar ar det inte osannolikt att vi kommer att
finna att PD_pal omhandertagandet leder till spar-effekter genom minskat antal besok i
akutsjukvard.

Férankring av projektet i Region Skdne

Som forberedelse for att integrera PD_Pal i klinisk rutin inom Region Skane har vi haft upprepade
kontakter med ledande personer inom Regionen; Bengt Stavenow pa Innovation Skane deltar i alla
planeringsmoéten och guidar oss i projektets utveckling, inte minst med integreringen i Region Skane.
Samverkan med primarvarden har diskuterats med Rasmus Smith, utvecklingschef inom
Primarvarden i Skane. Samverkan med palliativmedicinska verksamheter har diskuterats med Saerun
Jonsdottir (Verksamhetschef, Palliativ vard och ASIH mellersta Skane och palliativt
utvecklingscentrum i Lund) och Ingrid Vesterberg (Primarvardschef, Palliativ vard och ASIH i Skane).
Utbildningsinsatser kring avancerad Parkinsonsjukdom har planerats tillsammans med Gunilla Malm
(Chef, AKO Skane) samt Helen Sjoberg (Enheten for utbildning och larande). Strategier for samverkan
med 6vrig regionverksamhet har diskuterats med Greger Linander och Anja Nyberg pa Halso- och
Sjukvards-styrning (HSS). Pa HSS har man dven diskuterat projektet tillsammans med Bengt
Stavenow. Relevansen for Skanes Universitetssjukhus har kommunicerats med Per Ola Kimblad
(Bitradande Forvaltningschef, SUS). Forsknings- och utvecklingsaspekter har diskuterats med Jesper
Petersson (Enhetschef, Kunskapsstyrning och FoU, Region Skane). Integrering inom
Verksamhetsomradet Neurologi, Rehabiliteringsmedicin, Minne och Geriatrik (NRMG) diskuteras



fortlépande med Verksamhetschef Tobias Cronberg och inom Ledningsgruppen (dar Odin &r
akademisk representant).

Utbildningsmaterial

Parkinsons sjukdom har en prevalens i befolkningen kring 0.3%. Detta innebar att manga inom
primarvard och kommunal omsorg endast har en begransad erfarenhet av sjukdomen. Kunskapen
kring Parkinsons sjukdom i allmanhet och avancerad Parkinsonsjukdom i synnerhet ar darfor
sannolikt varierande. Vi utvecklar saledes kompetenshéjande insatser kring Parkinsons sjukdom i
sent stadie for de vardgivare som kommer i kontakt med patientgruppen. | forsta hand tar vi fram
utbildningsfilmer och annat web-baserat material, som ska kunna anvandas vid behov, nar en person
kommer i kontakt med dessa patienter. Materialet skall géras tillgangligt 6ver Region Skanes
utbildningsportal. Har kommer vi ocksa att ha lankar till annan web-baserad information, exempelvis
vid www.swemodis.se, www.scandmodis.org, och www.parkinsonguiden.parkinsoforbundet.se. En
forsta utbildningsfilm ar fardigproducerad, tre ytterligare ar under produktion.

Tidsplan

Sasom angivits i ansdkan ar detta en 24-manaders studie med 12 manaders uppféljning av varje
patient. Vi borjade inkludera patienter i juli 2020 och sista patienten inkluderades i februari 2021 (se
tidsplan nedan). Studien fortskrider saledes i allt vdasentligt enligt tidsplan.

Plan Aktuellt status
Forsta patient forsta besok 07/20 07/20
Sista patient forsta besok 01/21 02/21
Sista patient sista besok 02/22
Analys start 03/22
Analys slutford 12/22

Ekonomi

Som beskrivs ovan startade projektet vid halvarsskiftet 2020. Huvuddelen av projektkostnaderna &r
I6nemedel till Pl Per Odin (25 % av heltid), Post doc/beddmare Kristina Rosqvist (50 %) samt PD_Pal
skoterska Monica Scharfenort (100 %). Vi har dven haft hdlsoekonomisk input av hdlsoekonomer
(Research Director Jenny Norlin och Research Manager Frida Hjalte, IHE) fran start i projektet vilket
aterfinns som “Halsoekonom 25 %” i budget och preliminart utfall. For att optimera mojlig
implementering av forskningsresultaten i klinisk praktik konsulteras “Innovation Skane” (Ledning och
stdd, 30 %). Vi har dven haft resekostnader foér forskningspersoner som kommit in till var
forskningsavdelning pa Wigerthuset pa SUS. Forskningspersonerna har framfor allt pa grund av
pandemisituationen undvikit att resa med allmanna kommunikationsmedel och uteslutande rest
med taxi. Aven hyrbilskostnad fér PD_Pal nurse och bedémare som rest hem till patienter aterfinns i
denna post i budget/prel utfall. En etikansokan och en andringsanstkan har genererat kostnader. P3a
grund av Corona-pandemin har projektméten med internationella samarbetspartners hallits som
webmoten och darmed inte genererat nagra kostnader. PD_Pal skoterska har tagits i ansprak for
tjanstgoring pa klinik under perioden varfor I6nekostnaden for henne &r lagre dn forvantat. Hittills
har detta inte inverkat pa projektets framatskridande.



Kalkyl
Period for insats: Ar 2020 - 2022

Alla belopp i tkr. (Om ansékan avser fler ér, lédgg till en per Gr)
Ar2020 Ar2021 Ar2022
Belopp Tkr Belopp Tkr  |Belopp Tkr
Intdkter 0 o 0
Ange specifikation intdkter
d 1029 1988 956
Ange ing huvudgrupp
Pricipal i prof Per Odin, 25 % 247 499 252
Post doc, Kristina Rosqvist, 50 % 182 367 185
25% 92 92
Innovation Skane, ledning och stéd, 30 % 161 327 164
Monica Scharfenort, 100 % 348 703 355
Ovriga 29 47 24
Ange specifikation dvriga kostnader
besok hos totalt 30 patienter, 4 besok var 3400 kr 12 24 12
6te med inter tspar s, 3 pers 1 ggr/ar 12 23 12
Etikansokan 5
Summa sokta medel 1058 2035 980

Preliminért utfall for ar 2021

Alla belopp i tkr. (Om ansékan avser fler ar, légg till en per ar)

Intdkter 0
Ange specifikation intdkter

1949
Ange ing huvudgrupp
Pricipal , prof Per Odin, 25 % 639
Post doc, Kristina Rosqvist, 50 % 367
25% 92
Skane, ledning och stod, 30 % 327
kni ko ka Monica Scharfenort, 100 % 524
Ovriga 17
Ange specifikation dvriga kostnader
t ok hos , alt p till fo avd pa SUS 17
j ote med internationell: betspartners, 3 pers 1 ggr/ar
Etikansokan
Summa anvinda medel 2021 1966

Tabell 1, Oversta delen (Kalkyl) visar beviljade belopp fér perioden 2020 - 2022. Understa delen
(Prelimindrt utfall fér ar 2021) visar projektets faktiska kostnader under dr 2021. Lénekostnaderna fér
november och december dr uppskattade virden.

Annat av intresse

Den pagaende pandemin har i perioder gjort det omaijligt eller olampligt att fysiskt besoka
patienterna i hemmet. En del intervention och uppfdljning har darfor fatt skotas over telemedicin. Vi
beddmer inte att detta paverkat projektets kvalitet och tidsplanen har trots pandemi kunnat hallas.

Overgdng i klinisk rutin

Forutsatt positiva resultat siktar vi mot évergang i klinisk rutin i direkt anslutning till studiens slut
12/2022. Detta forbereds i forhandlingar med berérda parter enligt "Férankring av projektet i Region
Skane” ovan.
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Bilaga 1
Integrerad Vard vid Avancerad Parkinsonsjukdom — IVA-PD

Ansvariga forfattare:

Per Odin, Professor, 6verlakare, Projektansvarig

Kristina Rosqvist, sjukgymnast, post-doc, utvardering av forskningsprojektet
Monica Scharfenort, doktorand, forskningsskéterska, PD_pal skoterska i projektet
Bengt Stavenow, ansvarig fran Innovation Skane

Jonathan Timpka, ST-ldkare, forskarstuderande, medverkande lakare i projektet

Inledning och bakgrund

Nedanstaende beskrivning ar ett forslag pa SOP (Standard Operating Procedure) for ett alternativt
vardkoncept for Parkinson patienter i de senare faserna av sjukdomen och som svarar mot
indikationerna som finns beskriva i avsnitt 3 nedan. SOPen bygger pa erfarenhet och kunskap som
utvecklats inom forskningsprojektet PD_pal — ett europeiskt projekt med syfte att optimera
omhandertagande och livskvalitet for patienter i dessa sjukdomsstadier, dar vard och
omhandertagande koordineras av en Parkinsonspecialiserad sjukskéterska, PD_pal skoterskan (se
dven Fig 2 for sammanfattning).

Malsattningen ar att arbetet med att inféra PD_pal som klinisk rutin i Region Skane pabdrjas under
2022.

Remiss till PD_pal funktionen
Processen initieras med en remiss till PD_pal funktionen pa Neurologmottagningen, Skanes
universitetssjukhus Lund. Remissen tas emot av PD_pal skoterskan. Remissen kan inkomma fran
nagon av:
- Primarvardslakare
- Specialistldkare eller Parkinsonskoterska pa Neurologmottagning (antingen for att det vid
besok beddms att patienten har ett behov eller att patienten upprepat inte kommer till
aterbesok)
- Patienten sjalv eller dess anhoériga (Egen Vardbegéran)
- Inflyttade patienter i samband med en forsta kontakt med Neurologmottagningen

Behov av insats av PD_pal: Remiss bedoms
Remissen (eller Egen Vardbegéaran) bedoms av PD_pal skoterska och specialistlakare i neurologi.
Remissen bedoéms utifran:

- Medicinska kriterier (Indikation: férsamring av fysisk och/eller kognitiv funktion trots
optimerad behandling enligt patientens ldakare. Parkinsonsjukdomen ger uttalat negativ
effekt pa patientens livskvalitet.)

- Patientens sammanhang: boendeform, aktuell vard och omsorg

- Om patienten beddms sannolikt [amplig fér PD_pal insats gor PD_pal skoterskan i nasta steg
ett hembesok

- Om patienten bedéms olamplig for PD_pal meddelas inremitterande detta (med tillagget att
en ny remiss kan och bor initieras om situationen férandras i sadan riktning)

Behov av insats av PD_pal: Forsta Hembesdk Utredning

Om patienten uppfyller kriterier enligt ovanstaende gor PD_pal skoterskan ett férsta hembesok, dar
syftet ar att utreda lamplighet for och intresse av PD_pal insats. Darefter tas slutligt beslut om
PD_pal insats eller ej. Detta beslut tas av PD_pal skoterska, vid behov efter konsultation av
specialistlakare och 6vrigt PD_pal team. | fallet att PD_pal vard initieras innebér detta att PD_pal



skoterska besoker patienten 1-4 ganger arligen och star i fortsatt kontakt med 6vriga funktioner som
deltagit i SIPen, se avsnitten 6 och 7. Inremitterande meddelas om utfallet av hembesdket och
beslutet

Upprattande av en avancerad vardplan

Under loppet av tre-fyra hembesok orienterar sig PD_pal skéterskan i situationen for patient och
dess eventuella anhoriga. Forst skrivs en individuell vardplan (beskriver nuvarande hélsa och
vardgivare). Har identifieras de omraden som patienten anser fungera bra men dven vilka omraden
dér insatser/atgarder behovs. Darefter forfattas en proaktiv vardplan (”Proactive care plan”;
identifiering av forvantade framtida vardbehov samt vilka omraden som fér patienten dr mest
kopplade till hog livskvalité). Slutligen skrivs en plan fér varden i livets slutskede (”end-of-life plan”;
héar identifieras patientens 6nskemal fér varden i livets slutskede). Allt detta resulterar i en avancerad
vardplan (”Parkinson support-plan”) och skrivs tillsammans med patienten och en av patienten
utndmnd anhorig (med patientens medgivande). Patienten ska alltid sjalv ha en kopia av den senaste
versionen av hens avancerade vardplan.

Fig. 1 Steg i framtagandet av den avancerade vardplanen

Steg 1 — Individuell vardplan (”Individual Care Plan”)
Mal: Beskriva aktuell hdlsa och vardgivare samt identifiera aktuella behov avseende vard.

Steg 2 — Proaktiv vardplan (”Proactive care plan”)
Mal: Identifiera forvantade framtida utmaningar och behov av vard.

Steg 3 — Plan for Livskvalitet och vard | livets slutskede (”Quality of life and end-of-life plan”)
Mal: Identifiera och dokumentera patientens asikt om livskvalitet och hans/hennes 6nskemal rérande vard i
livets slutskede (till exempel: stéllforetradare, livsforlangande atgarder, inldggning pa sjukhus, sarskilt boende).

Steg 1-3 resulterar i en avancerad vardplan

Steg 4 — Plan for koordinering och revidering
Mal: Diskutera och planera for hur den avancerade vardplanen skall koordineras och revideras i framtiden.

SIP initieras

| ndsta steg dnskas en samordning av arbetet mellan Primarvard, Parkinsonskoterska/neurologisk
specialistvard, Omsorg, Palliativmedicin och eventuell annan specialistvard for att tillsammans ge
patienten basta mojliga vard och omhandertagande. For att omsatta detta kontaktar PD_pal
skoterskan primarvardslakaren (6ver telefon och med brev) och ber hennes/honom att initiera en
samordnad individuell plan (SIP) eller en uppdatering av SIP om en SIP redan finns upprattad. PD_pal
skoterskan foreslar i samrad med primarvardsldkaren deltagare vid SIP; dessa kan exempelvis vara
patient, anhorig, primarvardsldkare, palliativlakare, bistdndshandlaggare, paramedicinare i
kommunen, neurolog samt PD_pal skoterska (om primarvardslakaren av olika skal inte kan
organisera en SIP, sa kan Parkinsonskoterskan 6verta denna uppgift).

SIP genomfors

Vid SIP kommer PD-pal skoterskan att presentera den avancerade vardplan som hen har tagit fram
tillsammans med patienten. Dar framgar de av patientens dnskemal for vard och omsorg som
diskuterats med PD_pal skoterskan. Vid SIPen diskuteras och beslutas aktuella atgarder, vilket
exempelvis kan omfatta remisser (for medicinsk och icke-medicinsk behandling), uppféljning av
aktuell medicinering, social service, hemsjukvard och organisation av vard i livets slutskede. Exempel
kan dven vara kompetenshdjande insatser kring Parkinsons sjukdom i sent stadie for de vardgivare
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som kommer i kontakt med patienten. Denna utbildning kommer PD_Pal skdterskan kunna
erbjuda/Koordinera. Beslut tas ocksa kring vem som dokumenterar SIPen och var denna journalférs,
nar den ska uppdateras och av vem. Tidpunkt for eventuellt nytt mote laggs fast.

PD pal insats utvarderas

PD_pal skoterskan utvarderar 1 gang arligen alla pagaende PD_pal insatser. Beslut tas om fortsatt
PD_pal insatser ar lampliga/n6dvandiga tas av PD_pal skéterskan och vid behov efter samrad med
PD_pal teamet. Fortsatt PD_pal vard innebér att PD_pal skoterska besoker patienten 1-4 ganger
arligen och star i fortsatt kontakt med ovriga funktioner som deltagit i SIPen. SIP-mo&te upprepas vid
behov eller minst 1 gang arligen.

Palliativvard i livets slutskede

Nar det finns tecken pa att patienten befinner sig i livets absoluta slutskede kan antingen PD_pal
skoterska eller primarvardslakare kontakta berord palliativiakare for att initiera traditionellt
palliativmedicinska atgérder. Dessa vidtas i ndra kontakt mellan palliativmedicin och PD_pal
skoterska och dar PD_pal skéterskan vid behov involverar PD_pal teamet.

PD_pal insats avslutas
PD_pal insatsen avslutas vid patientens bortgang, men kan av olika skal dven avslutas tidigare:
- Patient eller anhdriga vill avbryta insatsen
- Patientens tillstand utvecklas pa ett satt sa att insatsen bedéms mindre meningsfull
(exempelvis att annan sjukdom tillstoter och dominerar patientens tillstand)
- Patienten flyttar utanfér Region Skane

Organisering av PD_pal SOP

For att sakerstdlla kompetens, tillganglighet, resurseffektivitet och kontinuitet bor PD_pal processen
implementeras inom ett tvardisciplinart och langsiktigt sammansatt team. Ett PD_pal team leds och
koordineras av PD_pal skoterskan, som ar patientens kontakt och som samordnar teamets insatser
kring och for patienten. | PD_pal teamet ingar forutom PD_pal skoterskan exempelvis féljande
professioner: neurolog, sjukgymnast, arbetsterapeut, logoped, kurator. Detta team ar
tvarorganisatoriskt eller kan formeras som en egen enhet.



Fig 2. Oversikt av PD_pal forloppet

Remiss till PD_Pal funktionen
(fran primarvard, neurologi eller patient/anhorig)
Remiss bedéms
(av PD_Pal skoterska)

Om patient lamplig: f6rstatembe56k for att bedoma
behov

(PD_Pal skoterska)
Insats aktiveras: 1-4 arliga besok av PD_Pal skoterska

Avancerad vardplan utarbetas

SIP initeras och genomfors

(mdjliga deltagare: patient, anhorig, PD_Pal skoterska,
primarvardslak (kallar), palliativlak,

bistandshandlaggare, paramedicinare, neurolog)
Arlig utvirdering av PD_pal insatsen
(PD_Pal skoterska)
| slutskede: Palliativmedicin aktiveras
PD_pal insats avslutas

(Orsak: patients bortgang, patient vill e medverka, insats
beddms mindre meningsfull)



