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COPAXONE® (glatirameracetat) Rx, F, ar indicerat for behandling av patienter som har genomgatt en véldefinierad forsta klinisk episod och som bedoms ha en hog risk att
utveckla Klinisk definitiv multipel skleros (CDMS). Copaxone &r indicerat for att minska frekvensen av skov hos patienter med skovvis forlopande multipel skleros (RRMS)
(som pa egen hand &r uppegaende), som i Kliniska provningar karaktariserats av atminstone tva attacker (skov) av neurologisk dysfunktion under den néarmast foregaende
tvaarsperioden. Rekommenderad dosering for vuxna ar 20 mg glatirameracetat (en forfylld spruta) administrerad som subkutan injektion en gang dagligen. Farmakotera-
peutisk grupp: Cytokiner och immunmodulerande medel. Forpackning: 28 x 1 milliliter forfylld spruta, 9162 kr (AUP enl. www.tlv.se, 2014-01-15). Copaxone tillhandahalls av
Teva Sweden AB, Box 1070, 251 10 Helsingborg, www.teva.se. For ytterligare information se www.fass.se eller bipacksedel. Datum for senaste dversyn av SPC: 2013-05-28.

Teva Sweden AB
Jarnvagsgatan 11 | Box 1070 | 251 10 Helsingborg
Tel: 042 12 11 00 | Fax: 042 12 11 08 | info@teva.se | www.copaxone.se
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Dela med er av det ni ar bra pa

Ett huvudfokus for oss pa redaktionen nar det galler det redaktionella innehallet &r positiv kunskaps-
overforing. Vi ar sdkra pa att det gors manga bra saker ute i landet som inte alltid kommer andra till
del. Jag vill darfér uppmana er att héra av er om ni vill dela med er av det som fungerar bra hos er.

Pa neurologkliniken vid Norrlands universitetssjukhus har man inom MS-teamet jobbat malmedvetet
med patientfokus och med organisationen av arbetet. De har nu bland annat ett ndra samarbete med
neuroradiologen, har delegerat lakaruppgifter till sjukskéterskorna och har infért en skoterskemottag-
ning som tar vartannat aterbesok.

Lds mer om hur de jobbar och hér sedan av er och beratta vad ni vill dela med er av.

For ovrigt hittar ni en artikel om hur ny teknik kan anvandas inom neurorehabiliteringen, en dversikt
av barnhabiliteringen i Sverige och en rapport fran American Epilepsy Meeting som holls i december.
Och nagra till.

Trevlig lasning!

Patrik Gustavsson
chefredaktor
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NYHET VID SKOVVIS FORLOPANDE MS

EN TABLETT
EN GANG
OM DAGEN

Det hér ar en 14 mg AUBAGIO-tablett i naturlig storlek.

AUBAGIO har i tva kliniska studier visat en signifikant effekt
pa skovfrekvens och funktionsneds&ttning jamfért med placebo.’
Sékerhetsprofilen var densamma genom tre kliniska studier
med upp till 9 ars uppfdljning.’
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AUBAGIO

(teriflunomid)

Ref: 1. AUBAGIO SPC. 2. Vermersch P, et al. MSJ Sept.:2013 e-pub ahead of print. 3. Freedman M, et al. Poster P544, ECTRIMS 2013.

AUBAGIO® (teriflunomid) Rx, LO4AA31, &r en filmdragerad tablett fér peroral anvandning. Indikation: Behandling av vuxna patienter med skovvis
férlépande multipel skleros (MS). Dosering: Den rekommenderade dosen av AUBAGIO &r 14 mg en gang dagligen. Kontraindikation: Patienter med
allvarligt nedsatt leverfunktion. Gravida kvinnor. Patienter med allvarlig aktiv infektion tills denna atgardats. For ytterligare information se www.fass.se.
Varning och férsiktighet: For information se www.fass.se. Férpackningar: AUBAGIO tillhandahalls for narvarande ej i Sverige i vantan pa pris och
subvention. Datum fér senaste 6versynen av SPC: 2013-08-26. Kontaktuppgifter: AUBAGIO tillhandahélls av sanofi-aventis AB, tel +46 8 634 50 00.
AUBAGIO ingar for narvarande ej i lidkemedelstérmanen. ¥ Detta lidkemedel dr féremal fér utékad vervakning. www.genzyme.se
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Levetiracetam Actavis
bara lagt pris.

PRIS

Levetiracetam Actavis

April 2012 lanserade vi Levetiracetam Actavis, ett icke utbytbart generika till Keppra® med likvardig bioekvivalens."
Levetiracetam Actavis var den mest forskrivna generiska levetiracetam 2012 och 2013.3

Nya priser: Levetiracetam Actavis oral I16sning har nu enhetspris.
Det innebar samma volym och pris pa alla tre férpackningarna.
Det som skiljer forpackningarna at ar graderingen pa medféljande doseringsspruta.

Forskrivning av Levetiracetam Actavis ger mer dn bara ett lagt pris:

« Brett sortiment likvardigt Keppra tabletter och motsvarande styrkor som Keppra oral 16sning.
- Skapar trygghet genom hela vardkedjan.

- Dina patienter kan behalla samma leverantor d&ven om doseringen dndras.

« Finns tillgdnglig for dosdispensering.

« Produktion pa Island med geotermisk energi - for minsta mojliga miljopaverkan.?

« Leveranssdkerhet - vi forstar vardet av hog leveranssakerhet.

Under 2013 forskrevs Keppra i Sverige for cirka 123 miljoner kronor. Om du vid all nyinséttning forskriver
Levetiracetam Actavis samt byter befintliga patienter som star pa Keppra till Levetiracetam Actavis, finns det
en besparingspotential for lakemedel i Sverige pa 6ver 59 miljoner kronor pa arsbasis med nuvarande priser.?

Kom ihag, skriv alltid Levetiracetam Actavis pa receptet!

Ref. 1. Actavis registreringsdossier for Levetiracetam Actavis. 2. Levetiracetam Actavis tillverkas pa var koldioxidneutrala fabrik pa Island som drivs med hjalp
av geotermisk energi. 3. IMS Health, kostnad per expidierad DDD 2012. Priser sep. 2013 TLV .se

Levetiracetam Actavis R F filmdragerad tablett 250 mg, 500 mg, 750 mg, 1000 mg och Levetiracetam Actavis Group Rx F oral [6sning 100mg/ml 300 ml med 1-, 3-
respektive 10 ml doseringsspruta. Indikation: Levetiracetam Actavis och Levetiracetam Actavis Group & indicerat som monoterapi vid partiella anfall med eller utan
sekundér generalisering hos patienter fran 16 ar med nydiagnostiserad epilepsi. Levetiracetam Actavis ar indicerat som tilldggsbehandling vid partiella anfall med
eller utan sekundar generalisering hos vuxna, barn och spadbarn fran 1 manads alder med epilepsi, vid myokloniska anfall hos vuxna och ungdomar fran 12 & med
juvenil myoklonisk epilepsi, vid primart generaliserade tonisk-kloniska anfall hos vuxna och ungdomar fran 12 ar med idiopatisk generaliserad epilepsi. Information
for tabletter respektive oral osning &r baserad pa produkresumé daterad 2011-10-03 respektive 2011-12-05. For aktuell prisinformation se www.TLV.se

Actavis AB ®
Strandbergsgatan 61 | t(+46)8136370 | @ info@actavis.se
SE-112 89 Stockholm | f(+46)86569690 | w www.actavis.se
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Notiser

Datorteknik hjilp vid Parkinson

Med hjélp av en pekskdrm och speciella dataprogram kan
behandlingen av Parkinsons sjukdom férbéttras. Det visar
Mevludin Memedi i sin doktorsavhandling i informationstek-
nologi vid Orebro universitet och Hégskolan Dalarna. Tek-
niken gor det mojligt att beddma patienternas symptom utan
att de behdver besdka olika kliniker.

De som drabbas Parkinsons sjukdom tvingas uppleva hur
sjukdomen gradvis férsamrar livskvaliteten. Sjukdomens
symptom kan delvis bemdstras med lakemedel, men en sva-
righet ar att mata hur sjukdomen utvecklas och vilken med-
icinering som kravs. Mevludin Memedi har studerat hur sjuk-
domen hos olika patienter utvecklas genom fjarrovervakning
och genom att patienten far gora vissa dvningar pa en pek-
skarm.

Den hittills vanliga metoden ar att bedéma symtomens
svarighetsgrad med hjalp av olika skattningar, som gors och
beddéms av olika ldkare. De dr relativt tidskravande, innebar
ocksa besdk pa en klinik, som kan paverka resultatet. Be-
démningarna kraver ocksa stor klinisk erfarenhet, vilket kan
innebdra att samma patient bedéms olika beroende pa vil-
ken lakare som gor beddmningen. Mevludin Memedi har i
tva kliniska studier i Italien och Sverige latit 95 Parkinson-
patienter och tio friska dldre personer anvanda apparaten.
Genom att patienterna far gora olika rorlighetsévningar med
att knacka och rita spiraler pa skarmen har man kunnat be-
déma hur mycket motoriken férsamrats under en tidsperiod.
| jamforelse med subjektivt uppskattade resultat, visar re-
sultaten fran den datorstédda studien god validitet, tillfor-
litlighet och kdnslighet for fordndringar i behandlingen av
patienten och i det naturliga sjukdomsférloppet. Systemet
kunde ocksa skilja mellan dldre friska forsokspersoner och
patienter i olika stadier av Parkinsons sjukdom. | avhand-
lingen presenteras ocksa ett ndtbaserat system for att gra-
fiskt visa hur symptomen féréndras over tiden, vilket gor att
lakarna avstand kan beddma patienternas utveckling.
(Kalla:Orebro Universitet, 140204)
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Hjiartsjuka drabbas av stroke i onéodan

Att enbart anvdnda acetylsalicylsyra vid formaksflimmer i
hjartat skyddar inte mot stroke, utan 6kar snarare risken for
sa kallad ischemisk stroke. Det visar forskare vid Umea uni-
versitet i en studie som publiceras i den medicinska tidskrif-
ten Europace.

Socialstyrelsen rekommenderar att patienter med for-
maksflimmer och andra riskfaktorer ska behandlas med war-
farin i férsta hand, eller med moderna blodfértunnande la-
kemedel, sa kallade antikoagulantia, for att minska risken
for stroke. Samtidigt avrads fran behandling med acetylsa-
licylsyra, ASA, som inte anses vara effektiv. Sara Sjdlander,
doktorand vid institutionen for folkhélsa och klinisk medicin,
Umea universitet, har i en studie undersokt vilken behand-
ling som 180 000 svenskar med férmaksflimmer fick under
perioden 2005-2009 for att minska risken for stroke.

Studien visar att ungefér en tredjedel av patienterna fick
den rekommenderade behandlingen, en tredjedel behand-
lades, trots Socialstyrelsens rekommendationer, med ASA,
och en tredjedel fick ingen behandling alls. Studien visar
dessutom tydligt att behandling med ASA for att minska ris-
ken for stroke vid formaksflimmer inte dr effektiv. Faktum &r
att det var fler patienter i den grupp som behandlades med
ASA som drabbades av stroke jamfort med gruppen som
inte fick ndgon behandling alls. (Kalla:Umea Universitet)

Svenska strokekampanjen bast i
varlden

Nationella strokekampanjen i Sverige &r varldens basta.
Kampanjen, som pa tre ar berdknas ha raddat éver 100 per-
soner till ett helt sjdlvsténdigt liv, har vunnit férsta pris i
World Stroke Day Award i konkurrens med éver 90 bidrag
fran hela vérlden

- Den svenska ansodkan var oslagbar, sdger Stephen Da-
vis, ordférande fér World Stroke Organization som delar ut
priset. Nationella strokekampanjen i Sverige har kraftigt 6kat
medvetenheten om stroke och kdnnedomen om symtomen

— bade bland befolkningen och i varden.

- Kampanjen har visat sig vara mycket effektiv. Den har
sparat samhallet kostnader och har resulterat i att patien-
terna i storre omfattning har fatt akut behandling vid stroke.
Det ar en modell som kan anvandas 6ver hela varlden.

Landstingens och regionernas gemensamma satsning pa
en informationskampanj om symtomen pa stroke, har pa tre
ar varit mycket framgangsrik. Omkring 80 procent av be-
folkningen i Sverige har natts av budskapet om AKUT och
andelen patienter som har fatt propplésande behandling har
6kat med 30 procent — enbart pa grund av kampanjen. Det
berdknas ha raddat dver 100 personer till ett helt sjdlvstan-
digt liv och har lett till minskade samhallskostnader pa 85
miljoner kronor, att jamféra med de 50 miljoner som pa tre
ar investerades i kampanjen. Det ar dessa resultat som nu
gjort att den svenska strokekampanjen far pris av World
Stroke Organization som varldens bésta. Sveriges ansdkan
var ett av 94 bidrag i tavlingen och priset delas ut vid kon-
gressen i Istanbul i oktober. (Kélla:SKL)



FOR BEHANDLING AV TRANSTHYRETIN FAMILJAR
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Referenser:

1. Vyndagel &r det forsta lakemedlet som godkénts for behandling av patienter med TTR-FAP
sedan levertransplantation introducerades i Sverige.
Planté-Bordeneuve et al, Familial amyloid polyneuropathy. Lancet Neurol 2011;10:1086-~
2. Produktresumé Vyndagel, www.ema.europa.eu eller www.fass.se.

Vyndagel® (tafamidis meglumin) NO7XX08. Rx-lakemedel utanfér subventionssystemet. 20mg mjuka kapslar. Godkand indikation: Vyndagel ar
indikerad for behandling av transtyretinamyloidos (TTR-amyloidos) hos vuxna med symtomgivande polyneuropati i stadium 1, for att fordrdja perifer
neurologisk férsdmring. Kontraindikationer: Overkénslighet mot den aktiva substansen eller mot ndgot hjélpdmne. Varningar och férsiktighet:
Fertila kvinnor ska anvanda lamplig preventivmetod under behandling med Vyndagel. ¥ Detta lakemedel ar foremal for utokad Gvervakning. Senaste
oversyn av produktresumén: 2013-08-20. For mer information se www.ema.europa.eu eller www.fass.se.
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Notiser

Slakttridd avslojar ursprunget till
Skelleftesjukan

Familjar amyloidos med polyneuropati (FAP) eller som den
ocksa kallas, Skelleftesjukan, ar en relativt vanlig sjukdom i
norra Sverige. Den orsakas av en forandring (mutation) av
arvsanlaget for proteinet transtyretin. Men trots att en enda
mutation orsakar sjukdomen sa ar sjukdomsbilden mellan
patienterna valdigt varierande. Vissa som bdr pa mutatio-
nen utvecklar sjukdomen sa tidigt som i 25-ars alder, med-
an andra aldrig blir sjuka.

Nina Norgren vid institutionen for folkhdlsa och klinisk
medicin har i en undersdkning av hela transtyretingenen
hos bade svenska, franska och japanska patienter kunnat
visa att alla svenska patienter som bar pa mutationen har
en likadan genvariant, medan japanska och franska patien-
ter har en annan variant.

— Detta visar an tydligare pa att alla svenska patienter ar
slakt med varandra och att det finns en gemensam anfader
till mutationen, sager Nina Norgren.

| sitt avhandlingsarbete har hon har lyckats knyta ihop
en betydande andel av alla patienter till sex stora slakttrad
och dven kunnat pavisa skillnader i sjukdomsbild mellan de
olika slékterna. En majoritet av patienterna fran Lycksele
harstammar fran en gemensam anfader pa 1700-talet, vil-
ket kan forklara varfér dessa patienter generellt har en se-
nare sjukdomsdebut an évriga patienter. Det kan dven kon-
stateras att urfadern till den svenska mutationen levde tidi-
gare dn 1600-talet. (Kalla:Umea Universitet)
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Framtidens demensvard
- specialinriktade team?

Under 2012 fick 34 hemtjanstenheter i Stockholm chans att
specialisera sig och anpassa sin organisation. Hemtjanstgrup-
perna inriktade sig pa att specifikt stddja och varda aldre per-
soner som fortfarande bor hemma, men som drabbats av na-
gon form av demenssjukdom. Projektet visade sig sla val ut
och fortsatte under 2013 och 2014. Bade de aldre, deras
anhdriga och hemtjanstpersonalen lovordar arbetssattet.

- Det som gjorde storst intryck var att alla de anhoriga
som intervjuades var otroligt ndjda. De som gatt fran vanlig
hemtjanst till specialiserad demensvard upplevde skillnaden
som natt och dag, séger Karin Gens. | rapporten "Hemtjanst
fér personer med demenssjukdom”, gjord av stiftelsen Ald-
recentrum, framkommer att satsningen gett goda resultat som
kan ligga till grund foér framtida demensvard.

- En valdigt viktig del var att den aldre fick en starkare
relation till sin kontaktman nar farre personer tog hand om
den aldre. Da gavs det mojlighet att bygga fortroende och
relation mellan vardtagare och vardgivare. Férst da, nar for-
troendet finns, kan varden ge bra insatser. | rapporten fram-
kommer ocksa att det bor bli enklare for den enskilde att
valja en specialiserad hemtjanstgrupp. Det bor vara sjalv-
klart fér bistandshandlaggarna att informera om och vagle-
da den éaldre till en sadan grupp. Pilotprojektet finansieras
av Aldrendmnden i Stockholms stad. Under 2012 delades
ett bidrag pa nio miljoner kronor ut. (Kalla:Stiftelsen Stock-
holms lans Aldrecentrum)

Regeringen foreslar ny patientlag

Regeringen har fattat beslut om en lagradsremiss som f6-
reslar en ny patientlag. Syftet med lagen &r att stdrka och
tydliggora patientens stallning samt att framja patientens
integritet, sjalvbestdmmande och delaktighet. Den nya la-
gen innebdr att patienten ska ges mojlighet att valja utfo-
rare av offentligt finansierad primarvard och dppen specia-
listvard i hela landet. Landstingens skyldighet att erbjuda
Oppen vard utvidgas darmed till att galla patienter som om-
fattas av annat landstings ansvar fér hélso- och sjukvard.

-Pa det sattet gor vi det enklare for patienten att stka
vard i andra landsting an dar man ar bosatt, sager social-
minister Goran Hagglund.

Den nya patientlagen foéreslas bland annat ocksa inne-
bara att

* den nuvarande informationsplikten gentemot patienten
utvidgas och fértydligas. Det blir till exempel tydligare vad
patienten ska fa information om och hur det ska ske, till ex-
empel anpassad till mottagarens forutsattningar.

* mojligheten for en patient att fa en ny medicinsk be-
domning kommer att utvidgas och det innebar att mojlighe-
ten enbart villkoras av att han eller hon har en livshotande
eller sarskilt allvarlig sjukdom.

* barns inflytande &ver sin vard blir tydligare. Till exem-
pel ska barnets instdlining till den aktuella varden sa langt
som mojligt klarlaggas. Lagforslagen foreslas trada i kraft
den 1 januari 2015. (Kalla:Regeringen)
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Notiser

Tidig rehabilitering viktig for till-
frisknandet efter svar traumatisk
hjarnskada

T At ratt tid bli in-
skriven vid en re-
habiliteringsmedi-
cinsk enhet kan av-
gora hur val en pa-
tient tillfrisknar ef-
ter en svar hjarn-
skada. Tidig reha-
bilitering kan dess-
utom 6ka den lang-
siktiga chansen att
overleva. Det visar
forskare vid Sahl-
grenska akademin.
Doktoranden Tran-
dur Ulfarsson vid
Sahlgrenska aka-
demin, Goteborgs
universitet, har i en

serie studier un-
dersokt de langsik-
tiga effekterna av
traumatisk hjarnskada som orsakats genom yttre vald, till ex-
empel vid en olycka eller misshandel. Studierna, dar totalt
280 svenska och islandska patienter foljts upp 1-11 ar efter
skadetillfdllet, visar att det finns ett tydligt samband mellan
hur snabbt patienter far tillgang till rehabilitering och hur bra
de tillfrisknar.

— Vi ser att funktionsaktiviteten, det vill sdga hur sjalv-
stdndig patienten ar i sina dagliga aktiviteter och hur fort
man kommer tillbaka i arbete, forbattras betydligt hos de
som snabbt blir inskrivna till en rehabiliteringsmedicinsk en-
het, sdager Trandur Ulfarsson, som presenterar resultaten i
sin avhandling.

Studierna visar ocksa att en svar hjarnskada ofta leder
till brist pa tillvaxthormon och séamre funktion i hypofysen,
vilket kan ge den drabbade 6vervikt. Den som &r sjukfran-
varande eller arbets|ds vid skadan har dessutom ofta en
samre funktions- och aktivitetsférmaga samt lagre livskva-
litet flera ar efter skadan.

Goteborgstudierna visar dessutom att man som rakar ut
for en svar traumatisk hjarnskada [6per fem ganger hogre
risk att do 10 ar efter skadan, medan risken for kvinnor ar
atta ganger hogre. Dessa resultat bekréftar en studie fran
Karolinska Institutet som presenterades nyligen. Riskdkning-
en kan forklaras av att sjukdomar och omfattande funktions-
hinder kvarstar flera ar efter hjarnskadan. Som konkreta at-
garder som skulle kunna 6ka langtidséverlevnaden namner
Trandur Ulfarsson vikten av att fa rehabiliteringsmedicinskt
stod vid ratt tidpunkt, sarskilda insatser for de som ar ar-
betslosa eller sjukskrivna fore hjarnskadan, samt en funk-
tionsundersoékning av hypofysen for dverviktiga personer.
Avhandlingen Predictors of long-term outcome after severe
traumatic brain injury férsvarades vid en disputation den 17
januari. (Kélla:Sahlgrenska akademin)
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Antikroppar kan bli genombrott i
Alzheimerbehandling

Behandlingar med antikroppar som angriper en skadlig mo-
lekyl i hjarnan har visat lovande resultat i tester pa Alzhei-
mers-patienter. Behandlingarna redovisas i tva fas 3-studier
som genomforts av ledande forskare vid amerikanska, brit-
tiska och svenska universitet. Orsaken bakom Alzheimers
sjukdom &r inte helt kartlagd, men ledande forskargrupper
arbetar efter teorin att demenssjukdomen orsakas av att en
molekyl kallad beta-amyloid falls ut i hjarnan i form av sa
kallade plack. Beta-amyloid stér eller skadar nervcellernas
funktion, med foljden att nervcellerna fortvinar vilket kraf-
tigt férsamrar den drabbades minne och kognitiva férmaga.
| tva stora ldkemedelsstudier kan forskare nu visa att tva
speciella antikroppar - bapineuzumab och solanezumab -
tycks vara verksamma mot beta-amyloid.

Tillsammans med amerikanska och brittiska kollegor kan
professor Kaj Blennow vid Sahlgrenska akademin, en av varl-
dens ledande Alzheimerforskare, i en studie visa att be-
handling med bapineuzumab minskar upplagringen av be-
ta-amyloid i hjarnan, samt sannolikt minskar nervcellernas
fortvining. | studien sag forskarna inga positiva effekter pa
symptomen hos patienterna, vilket enligt Kaj Blennow san-
nolikt beror pa att behandlingen startade sent i sjukdoms-
forloppet. Nar forskarna i en parallell studie testade solane-
zumab i en grupp personer med mild Alzheimer, visade sig
den antikroppen kunna bromsa upp den kognitiva férsam-
ringen.

—Antikropparna verkar alltsa bada ha effekt, men fung-
era pa olika satt. Forenklat kan man sdga att bapineuzumab
direkt angriper den skadliga molekylen i hjarnan, medan so-
lanezumab binder beta-amyloid som finns 16sligt i hjarnvav-
naden och skulle kunna paverka nervcellernas funktion inn-
an den falls ut.

Resultaten, som publiceras i New England Journal of Med-
icine, kommer bada fran sa kallade fas lll-studier som ar
bland de sista stegen innan ett lakemedel kan tillverkas for
marknaden.

—Till skillnad fran i Sverige har myndigheterna i USA upp-
marksammat att Alzheimer inte bara ar ett medicinskt pro-
blem, utan ett gigantiskt samhallsproblem. Det gor att man
ar betydligt snabbare pa att starta kliniska studier av nya
lakemedel, sdger Kaj Blennow, som samtidigt understryker
att mer forskning behovs. (Kalla:Sahlgrenska akademin)
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Trotthet

Trétthet ar ett diffust och multidimensionellt fenomen och
det dar svart att sarskilja en eventuell kognitiv trétthet vid
exempelvis hjarntrauma eller andra neurologiska sjukdomar
fran trotthet som orsakas av exempelvis depression. Darfor
ar det viktigt att ha med flera olika verktyg i "utredningsla-
dan”. | Marika Mdllers avhandlingsarbete gjordes ett férsék
att studera vilka neuropsykologiska metoder som kan vara

lampliga for att fanga kognitiv trétthet.

Manga patienter med sjukdomar
som involverar det centrala nervsyste-
met (CNS) beskriver en évervildigande
mental trotthet som pétagligt paverkar
deras livskvalitet, sociala liv och bidrar
till sinkt arbetsforméga. Trotthet ir
dock ett synnerligen ospecifikt symtom
och beskrivs dven bland patienter med
reumatiska sjukdomar, cancer, hormon-
forindringar och psykiatriska sjukdo-
mar och upplevs ocksd bland minga i
“normalbefolkningen”.

Men trots att trétthet dr sd vanligt £6-
rekommande och att det som fenomen
intresserat psykologer sedan den moder-
na psykologins begynnelse, saknas det
fortfarande en enhetlig definition av be-
greppet och bra metoder for att mita
trotthet. Mental trétthet kan ses som
paraplybegrepp som innefattar subjek-

OLIKA DIMENSIONER AV TROTTHET

tiva, kognitiva och motivationsrelatera-
de aspekter av trétthet.

P4 senare ar har ocksd begreppet
kognitiv trétthet introducerats, vilket
beskriver férsimrat kognitivt fungeran-
de kopplat till tréttheten'.

MANGA BIDRAGANDE ORSAKER

Béde kliniskt och 1 forskning anvinds
oftast sjilvskattningsinstrument nir
man vill finga omfattningen av eller
den inre upplevelsen av trétthet. Den
subjektiva beskrivningen firgas dock av
patientens inre referensramar men ock-
s& av patientens verbala och introspek-
tiva formdga. I tabell 1 listas vanliga be-
skrivningar av olika dimensioner av
trotthet.

FYSIOLOGISK KOGNITIV EMOTIONELL

* Bristande férmaga till
VEGEES ]
kraftproduktion

* Lag/brist pa energi

* Utmattning

* Minskad uthallighet

+ Okad anstrangning vid
fysiska uppgifter

* Generell svaghet

* Tyngdkansla

* Langsamhet

* Troghet

* Icke-aterhamtande somn

* Sémnighet

* Férsamrad
koncentrationsféormaga

* Férsamrad
uppmarksamhetsformaga

* Férsamrad mental
uthallighet

* Férlangsammad
tankeférmaga

* Bristande motivation

* Bristande
initiativformaga

* Nedsatt intresse

* Kansla av att vara
overhopad

* Kansla av att vara
uttrakad

* Aversion mot
anstrangning
* Kansla av att vara lag

Tabell 1. Verbala etiketter pa olika dimensioner av trotthet.
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> Viktigt med en

L bredd av tester
vid kognitiv
trotthet




Trotthet

Den subjektiva upplevelsen kan, men
behéver inte, vara kopplad till en objek-
tivt férsimrad funktionsniva, det vill
siga man kan kinna sig trott men ind3
prestera normalt pa test. Vid sjukdomar
som kan hinféras till nigon form av
CNS-paverkan ir svirigheten inte att
konstatera att patienten dr trojtt utan att
forsoka bena ut bidragande orsaker till
trottheten och att ta reda pd om eventu-
ella kognitiva férindringar ir associe-
rade till tréttheten.

Dirtill kompliceras bedémningen av
att depression ir en bidragande orsak
till sjilvskattad trétthet” och prevalensen
av depression ir hog i patientgrupper
med CNS-paverkan.

Vid sjukdomar som pédverkar CNS
ir det dirfor troligt att man hittar flera
forklarande mekanismer till trottheten’.
Sjukdomen 1 sig kan paverka vissa
hjirnstrukturer och ge upphov till pri-
miir trétthet medan denna trétthet kan
vidmakthallas och forstirkas pd grund
av depression, smirtor, medicinering el-
ler somnstorningar (sekundir trétthet).

Basala ganglierna anses vara speciellt
kinsliga for neurodegenerativa proces-
ser och ménga neurologiska sjukdomar,
dir trétthet dr ett vanligt symtom, pé-
verkar dessa strukturer. Dirfor har det
framforts hypoteser om att skador i ba-
sala ganglierna skulle kunna vara rela-
terade till trotthet’. Méjliga underlig-
gande mekanismer kan vara stérda for-
bindelser mellan prefrontala kortex och
talamus, men dven majlig stérd limbisk
integrering av kortikalt drivna viljemis-
siga aktiviteter’.

Trotthetsrelaterade symtom hos post-
poliopatienter har ocksa gett upphov till
hypotesen om virala skador 1 den reti-
kuldra formationen, hypotalamiska och
talamiska nuclei, kortikala motorareor
och dopaminerga neuron i basala gang-
lier. Skador 1 dessa regioner kan leda till
nedsatt kortikal aktivering, nedsatt upp-
mirksamhet och forlingsammad pro-
cesshastighet, vilket i sin tur skulle kun-
na resultera 1 upplevelsen av trotthet’. F3
studier har dock kunnat beligga sam-
band mellan lokalisation av lesioner vid
till exempel MS eller stroke och sjilv-
skattad trétthet.

HORMONELLA BIDRAG

Kvinnor tenderar att vara mer beniigna
att skatta symtom av trétthet in min
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och verkar ocksd ha en storre risk att
utveckla trétthet vid depression — speci-
ellt vid atypisk depression. Detta har
gett upphov till tankar om att det finns
hormonella forklaringar till bide de-
pression och trétthet’. Ostrogenrecepto-
rer finns rikt representerade i hippo-
campus, cortex, hypotalamus och hjirn-
stammen men dstrogen interagerar dven
med dopaminerga neuron och involve-
rar dopaminerga hjirnstrukturer i ba-
sala ganglierna’.

"Pa senare ar har
begreppet kog-
nitiv trétthet intro-
ducerats, vilket
beskriver forsam-
rat kognitivt fung-
erande kopplat
till trottheten.”

Ocksa testosteron ir ett vitalt kons-
hormon f6r kvinnor, vars bristtillstdnd
forknippats med bland annat trétthet.
Vid bilateral ooforektomi, bortopere-
rande av bida dggstockarna, vilket ib-
land dr noédvindigt till exempel nir
kvinnor drabbas av aggressiv bristcan-
cer, ir risken stor att kvinnorna férutom
abrupt liga dstrogennivier dven drabbas
av androgenbrist och konsckvenser av
detta. Det dr dock oklart om hormonellt
relaterad trotthet dven idr forknippad
med kognitiva problem.

Individer som lider av tritthet efter
traumatisk hjirnskada beskriver ofta att
tinkandet har blivit anstringande och
ineffektivt men forskningen har sillan
funnit samband mellan sjilvrapporte-
rad trotthet och neuropsykologiska pre-
stationer. Det kan finnas flera orsaker
till detta. Nir man anvinder sjilvskatt-
ningsinstrument har inre tillstind, som
depression, ett starkt samband med re-

sultaten’. Bristande samstimmighet
mellan trétthet och prestation kan dven
bero pd att patienter till viss del kan
kompensera kognitivt.

I en studie av traumatiskt hjirnska-
dade patienter skattade patienterna ho-
gre nivd av trotthet jaimfort med friska
kontroller men pa ett vigilanstest fann
man ingen tydlig prestationssinkning
over tid. Ddremot fann man en héjning
av det diastoliska blodtrycket bland pa-
tienterna, vilket inte sigs hos kontrol-
lerna.® Detta kan tyda pi att vissa pa-
tienter dr formogna att kompensera for
dkade prestationskrav men pd bekost-
nad av en hogre stressniva.

Bristande samband mellan sjilv-
skattningsinstrument och testresultat
kan ocksd bero pd att vi miter olika me-
kanismer bakom trétthet med olika ty-
per instrument. Dessutom saknar vi
studier dir man forsoker hitta limpliga
testegenskaper hos de test som anvinds
for att finga kognitiva aspekter av trott-
het. Ett sitt att operationalisera kognitiv
trotthet dr att mita en prestationssink-
ning 6ver tid pd neuropsykologiska test.
Processhastighet, hogre nivd av upp-
mirksamhet, exekutiva och motoriska
funktioner har associerats med nedsitt-
ningar relaterade till trotthet.

Vi saknar emellertid kunskap om
samtliga ovan nimnda funktioner be-
héver vara representerade i uppgiften
for att kognitiv trétthet skall uppstd el-
ler kan trotthet mitas dven med mera
“rena” exckutiva test eller test som en-
bart kriver uppmirksamhet utéver pro-
cesshastighet? Det ir inte heller klart i
hur stor omfattning hormonférindring-
ar kan bidra till kognitiv trétthet och i
hur pass stor omfattning sémnproblem
och depression paverkar resultatet.

Kliniskt har deltestet Symboler Kod-
ning i Wechsler Adult Intelligence Sca-
le (WAIS) anviints for att mita kognitiv
trotthet eftersom testet kriver en inter-
aktion mellan uppmiirksamhet, psyko-
motorisk hastighet, motorisk koordina-
tion, arbetsminne och incidentell inlir-
ning. Testet har dock ingtt i f3 forsk-
ningsstudier med fokus pd kognitiv
trotthet.

I mitt avhandlingsarbete gjordes dir-
for ett forsok att studera vilka neuropsy-
kologiska metoder som kan vara limp-
liga for att finga kognitiv trotthet och
att undersoka om specifika hormonfor-



KOGNITIV TROTTHET VID LATT TRAUMATISK HJARNSKADA
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Figur 1. Resultat pa kognitiva trotthetsmatt (prestation i borjan av testet subtraherat fran
prestation i slutet av testet) for patienter med latt traumatisk hjarnskada (n=24) och friska
kontroller (n=31). Pa de tre forsta testen raknat fran vanster innebér ett negativt resultat
kognitiv trotthet, pa det fjarde testet innebér ett positivt resultat kognitiv trotthet.
Forkortningar: Ruff 2 & 7 ADS = Ruff 2 & 7 automatiserad uppmarksamhet; Ruff 2 & 7 CSS =
Ruff 2 & 7 kontrollerad uppmarksamhet; CWT-f = Color Word Test.

TROTTHETSEFFEKT PA WAIS-11l DELTESTET SYMBOLER KODNING

Antal symboler producerade under de forsta
vs. sista 30 sekunderna under 2 minuter.
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Figur 2. Antal symboler producerade de forsta jdmfort med de sista 30 sekunderna pa
WAIS-IIl deltestet Symboler Kodning fér mTBI patienter (patienter med en latt traumatisk
hjarnskada) och friska kontroller. Patienternas arbetstempo sjunker signifikant mot slu-
tet till skillnad fran kontrollernas som stiger signifikant mot slutet, vilket tyder pa kognitiv
trétthet hos patienterna.

indringar och behandlingar bidrar till
kognitiv trétthet’.

AVHANDLINGENS UPPLAGG OCH
UTFALL

Tre olika patientgrupper studerades:
Patienter som drabbats av en litt trau-
matisk hjirnskada (n=24), kvinnor som
opererat bort dggstockarna (av benigna
skil) och som utéver behandling med
dstrogen erholl tilliggsbehandling med
testosteron (n=44, dubbelblind crosso-
verstudie) och patienter med nydiagnos-
tiserad men obehandlad Graves sjuk-
dom (giftstruma) (n=34). I den f6rsta
och sista studien jimfordes patienterna
med en frisk kontrollgrupp (n=31).

Avhandlingen visar att kognitiv
trotthet fingas bist med test som kriver
samtidigt snabbt processande av flera
olika funktioner. WAIS-IIT deltestet
Symboler Kodning var det test som ver-
kade kunna finga kognitiv trotthet bist
hos patienter med litta traumatiska
hjirnskador (figur 1 och 2). Aven pa det
test som krivde exckutiva funktioner
men inte motoriska funktioner (Color
Word Test) uppvisade patienterna kog-
nitiv trotthet men prestationen pd det
exckutiva testet var relaterat till sémn-
storningar, vilket inte var fallet med
Symboler Kodning.

Test som enbart mitte uppmirksam-
hetsprocesser (Ruff 2 & 7 Selective At-
tention Test) kunde inte finga kognitiv
trotthet. Inga av de kognitiva métten av
trotthet korrelerade med nedstimdhet
medan sd var fallet med sjdlvskattad
trotthet, mitt med Fatigue Severity Sca-
le. Kognitiv trétthet métt med test kor-
relerade inte med subjektiv trotthet mitt
med sjilvskattningsinstrument.

Betriffande kénshormoner och kog-
nitiv trotthet hos dggstocksopererade
kvinnor fann vi inget samband mellan
kognitiv trétthet mitt med deltestet
Symboler Kodning och hormonnivier
vid baseline, vilket eventuellt kan for-
klaras av att hormonnivierna var gene-
rellt mycket 18ga (6strogen under miit-
bar nivd). Kognitiv trétthet var diremot
kopplad till 6vervikt, samt simre sjilv-
skattad hilsa och ligre sjilvkontroll,
miitt med skattningsskalan PGWB (the
psychological general well-being index).
I tidigare studier har man funnit ett
samband mellan hég BMI och simre vi-
gilans.
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Trotthet

Nir de dggstocksopererade kvinnor-
na behandlades med antingen dstrogen
plus testosteron eller dstrogen plus pla-
cebo visade det sig att det inte var hor-
monnivierna i sig som var relaterade till
kognitiv trotthet utan snarare tycktes
kvoten mellan dstrogen och testosteron
vara viktigare. Efter 24 veckor dstrogen
plus testosteron-behandling uppvisade 8
av 9 kvinnor som befann sig i den 6vre
kvartilen av 6strogen/testosteronkvoten
kognitiv trotthet.

Efter 24 veckor 6strogen plus place-
bo-behandling var ménstret diremot
det motsatta. Det var numerirt fler som
uppvisade kognitiv trétthet bland de
kvinnor som inte uppnidde den 6vre
kvartilen (20 av 29 kvinnor)". Detta ty-
der pd en kurvilinjir modell (det vill
siga forhallandet mellan hormonnivin
och effekten visar en krokt kurva) av
sambandet mellan hormonnivder och
kognition, vilket dven tidigare visats. Vi-
dare fann vi att testosteronbehandling i
kombination med &strogenbehandling
hade en negativ effekt pd verbal inlir-
ning jimfért med enbart dstrogenbe-
handling plus placebo.

TROTTHET VID GRAVES SJUKDOM
Patienter med obehandlad Graves sjuk-
dom upplevde hogre grad av sjilvskat-
tad trotthet dn kontrollerna och hilften
av patienterna led av kognitiv trétthet
mitt med Symboler Kodning jimfért
med endast en femtedel av deltagarna i
kontrollgruppen. Samma ménster sags
som 1 studien av patienter med litt trau-
matisk hjirnskada; kognitiv tritthet,
miitt med Symboler Kodning, var inte
relaterad till depression medan den
sjilvskattade tréttheten var det.

Inga korrelationer framkom mellan
trijodtyroninnivier (T3-nivder) och
kognitiv trotthet bland patienterna men
patienter med hdga T3-nivder upplevde
stérre problem med sjdlvskattade var-
dagskonsekvenser av trotthet. De pa-
tienter som hade héga T3-nivéer fung-
erade bittre vad giller bearbetningshas-
tighet, uppmiirksamhet och vissa min-
nesfunktioner och hade dven bittre im-
pulskontroll, vilket ledde till tolkningen
att dessa var mer “uppvarvade” pd
grund av en 6kad metabolism, med re-
sultatet att de upplevde mera konse-
kvenser av sin trotthet, sisom behov av
att sova middag.
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Rékande patienter hade ligre nivéer
av fritt T3 och fritt T4 jimfort med
icke-rokande patienter. I tidigare studier
pé patienter med Graves sjukdom har
rokning associerats med simre utging
vad giller oftalmopati och menstruella
storningar, sannolikt associerade till ox-
idativ stress.

I studien var patienterna omedicine-
rade betriffande tyroideamediciner,
men de som hade hjirtklappning er-
bjéds betablockare. Medicinering med
betablockare har forknippats med sjilv-
skattad trétthet. Dock visade det sig att
bland de patienter som medicinerade
med betablockare fanns det firre indi-
vider som uppvisade kognitiv trétthet.
Ovan nimnda studier har inte kunnat
bidra med ndgra orsakssamband till den
kognitiva trottheten och studierna var
for sma for att mojliggora vidare sub-
gruppsanalyser.

soker kan de ge virdefulla beskrivning-
ar av patientens upplevelse av sin trott-
het och vilka vardagskonsekvenser
trottheten ger.

I de fall dir sjukdomen paverkar
CNS det vill siiga dd man misstinker att
trotthet har samband med kognition,
kan det vara virdefullt att dven inklu-
dera neuropsykologiska redskap for att
miita flera dimensioner av trétthet. Vi
behover dock fortsitta att underséka
underliggande mekanismer till kognitiv
trotthet f6r att om mojligt utveckla be-
handling och rehabilitering i framtiden.

MARIKA MOLLER
Neuropsykolog,
Institutionen for kliniska
vetenskaper, Karolinska
institutet,

| Danderyds Sjukhus
marika.moller@ki.se

"Bristen pa samstammighet mellan kog-
nitiv och sjalvskattad trotthet antyder att
vi mater olika aspekter av trétthet med
neuropsykologiska instrument jamfort
med om vi anvander oss av sjalvskatt-

ningsinstrument.”

VIKTIGT MED FLERA VERKTYG

Bristen pd samstimmighet mellan kog-
nitiv och sjilvskattad trotthet antyder
att vi miter olika aspekter av trotthet
med neuropsykologiska instrument
jamfort med om vi anvinder oss av
sjidlvskattningsinstrument. Eftersom
trotthet dr ett diffust och multidimen-
sionellt fenomen ér det dirfor viktigt att
ha med flera olika verktyg i “utred-
ningslddan”.

Nir man anvinder sig av sjdlvskatt-
ningsinstrument kan svaren influeras av
till exempel depression och sémnstor-
ningar, men nir dessa anvinds efter-
tinksamt och frigeformuliren ir utfor-
made for den patientgrupp man under-
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" Patienter med
obehandlad Graves
sjukdom upplevde
hégre grad av sjalv-
skattad trotthet an
kontrollerna.”



"Arbetet med att skapa evidens runt icke-
farmakologiska angreppssatt torde ligga 1

samhdillets och vdrdgivarnas intresse dve

framgent.”

Musik och taktil
beroring lindrar
symtomen vid

Parkinsons sjukdom




Svaret pa de kroniskt neurologiskt sjuka
patienternas behov av lindring av sina sym-
tom blir oftast polyfarmaci. | sin avhandling
visar dverlikare Orjan Skogar, Lanssjuk-
huset Ryhov, att det finns rika mojligheter
att vetenskapligt utvardera komplementar-
medicinska angreppssatt pa kroniska sjuk-
domssymtom. Avhandlingen, som handlar
om traditionell berdringsterapi i kombination
med vila och musik, pekar pa mojligheten
att strukturera varden och omhandertagan-
det av kroniskt sjuka patienter pa nya okon-
ventionella sdtt som vilar pa mangtusenariga
erfarenheter.

Komplementidrmedicinska behandlingsmetoder kon-
sumeras 1 hog utstrickning 6ver hela virlden' och omfattar
ett varierat utbud av behandlingsmetoder’ som har det ge-
mensamt att de idr icke-farmakologiskt inriktade.

I viistvirlden diskuteras alltmer det problematiska i den
polyfarmaci som erbjuds véra patienter, inte minst de dldre
och patienter med komplicerad sjukdom. I en strivan att op-
timera den farmakologiska terapin anstills apotekare pa vira
sjukvirdsinrittningar som gir igenom likemedelslistor till-
sammans med likare, med patienter och anhériga.

Kan vi méta patienternas behov av symtomlindring pa
flera siitt? Sedan tusentals &r har olika former av massagete-
rapier existerat. De dterfinns i olika kulturer, i gamla kine-
siska skrifter, pd grottmalningar och 1 egyptiska skrifter**.

AVEN SVARA ICKE-MOTORISKA SYMTOM
Nir massorer och parkinsonpatienter under de forsta dren
pé 2000-talet rapporterade goda symtomlindrande effekter
av taktil beroring (T'T — Tactile Touch) ett koncept som idven
inneholl vila till stillsam musik (RTM — Rest To Music) vick-
tes tankarna pd att omradet borde bedémas med vetenskap-
lig forskningsmetodik.

Vi kinner till att parkinsonpatienter ir utsatta, férutom
for de motoriska symtom som ofta dominerar métet med
vérden, ibland dven fér en méingfald av svdra icke-motoriska

symtom som vi pd senare tid blivit alltmer medvetna om™"".
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HALSORELATERAD LIVSKVALITET, PARKINSONPATIENTER JAMFORT MED FRISKA

--@-- Vikande medelvéarden 45-54 &r
-4+ Vlikande medelvdrden 65-74 ar
—m— Studerade parkinsongruppen

90 1

80 T

40 1

30 T

---M--- Vikande medelvarden 55-64 ar
=@~ Vikande medelvédrden > 74 ar

20
PF RP BP GH

VT SF RE MH

Figur 1. Kronisk neurodegenerativ sjukdom paverkar livskvaliteten negativt. Figuren visar HRQol, halsorelaterad livskvalitet (SF-
36,Swe.ver.1) fér de i SF-36 ingdende &tta variablerna i den studerade gruppen av parkinsonpatienter (réd linje). Ovriga linjer represen-
terar medelvarden inom respektive variabel uppdelat pa matchade friska alders- och kénsgrupper i en svensk referenspopulation (64
procent kvinnor/ 36 procent mén). Livskvalitetsskalan méats fran 0, som &r samst, till 100, som ar bast.

Forklaringar: PF = fysisk funktion; RP = fysisk roll; BP = kroppssmarta; GH = generell halsa; VT = vitalitet; SF = social funktion; RE = emotio-

nellroll; MH = mental hélsa.

En arbetsgrupp startades med massérer, sjukskéterskor
och lidkare frin sjukvirdsomrddena Vistra Gotaland, Jonko-
ping och Linképing. Patienter med sikerstilld Parkinsons
sjukdom sedan minst tvd &r och med kronisk parkinsonrela-
terad smirta rekryterades under 2000-talets forsta decenni-

um. Kronisk parkinsonrelaterad smirta definierades som en
smirta minst tre dagar per vecka under minst de nirmast
foregdende tre manaderna fére studiestart.

En blind randomisering till grupperna T'T och RTM ge-
nomférdes. Sammanlagt genomférde 44 patienter den sam-

SMARTUTBREDNINGEN HOS MAN RESPEKTIVE KVINNOR | STUDIEGRUPPEN

smbrlokalisering % av deliagarna Man

1]
. 1-10%
- 11=-20'%
21-30%
. >30%
kroppens framsida kroppens bakskda

Kvinnor

kroppens framsida kroppens baksida

Figur 2. Smartutbredningen i den undersdkta populationen underséktes vid flera tillfallen under studien. Har vid screening.
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------ Medelvérden 45 - 54 ar
--------- Medelvérden > 75 ar
—@— RTM vid screening
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Figur 3. Effekter pa olika delomraden i halsorelaterad livskvalitet (SF-36) i det korta respektive langa perspektivet for de i SF-36 inga-
ende atta variablerna, métti en skala fran 0 (sémst) till 100 (bé&st). Figuren visar férandringar av taktil beréring (TT) respektive vila till mu-
sik (RTM) under intervention, vecka 7 och vid slutuppféljning vecka 34 jdmfért med en frisk svensk population, aldrarna 45-75 ar det vill
sdga de aldrar som motsvarar den undersdkta parkinsonpopulationens aldrar.

Forklaringar: PF = fysisk funktion; RP = fysisk roll; BP = kroppssmaérta; GH = generell hdlsa; VT = vitalitet; SF = social funktion; RE = emotio-

nellroll; MH = mental halsa.

manlagt 34 veckor ldnga studien. Inga avhopp noterades efter
initial screening, vilket vittnar om den héga kvalitet som ge-
nomsyrade hela den kliniskt vilgjorda studien. Powerberik-
ningen, som grundades pd effekter pa salivkortisol gav vid
handen att ett 40-tal deltagare var tillfyllest.

Ett detaljerat flédesschema genomfordes. I det ingick
somnkvalitet mitt med PDSS (Parkinson Disease Sleep Sca-
le)®, livskvalitet mitt med SF-36 (swe.ver.1)’, Pain-O-Meter",
VAS-skala fem dygn fore varje intervention, uppféljning av
likemedelsprofiler och dterkommande mitningar av saliv-
kortisol som en skuggmarkér f6r upplevd stress' bide i det
korta (det vill siga effekterna av den tio veckor linga inter-
ventionsperioden) och eventuella kvarstiende effekter pd
HPA-axeln under den linga uppfoljningstiden (vecka 11-34)
d& inga aktiva behandlingar gavs.

Patienterna var ombedda att inte dndra sin antiparkinson-
terapi under studiens ging for att minimera storfaktorer (fel-
killor). Massérerna var alla utbildade av samma personer

som tagit fram konceptet. Musik och évriga omstindigheter;
rumstemperatur, behandlingarnas lingd, tidpunkt pa dagen,
stabilitet i medicinering, typ och volym av musik, tystnad 1
omgivningen runt behandlingsrum och sa vidare, var si iden-
tiska som majligt mellan grupperna.

Forskarlaget runt detta kliniska forskningsprojekt kom att
kalla sig "The Parkitouch study Group”. Deltagarna bestod
av studiens aktiva personer, det vill siga likare, sjukskoter-
skor och massérer. Regelbundna protokollférda méten sik-
rade sdvil rekrytering som kongruens i genomforandet av
studien. Den undersdkta patientgruppens livskvalitet vid
screening framgér av figur 1. Smirtutbredningen hos min
respektive kvinnor 1 gruppen framgér av figur 2.

FORHOJD LIVSKVALITET

Patienterna uttryckte subjektiv stor néjdhet och i den veten-
skapliga resultatdelen av avhandlingen presenteras den for-
héjda livskvaliteten 1 det korta perspektivet, se figur 3",

neurologi i sverige nr1-14 23



Parkinsons

24 neurologi i sverige nr1-14

Kortisolnivderna sjonk i anslutning till behandlingarna
och kvarstod lingre efter intervention i T'T-gruppen én i
RTM-gruppen.

Béda grupperna visade positiva effekter. Normalt har man
en kontrollgrupp som inte fir nigon behandling alls. D3 det-
ta skulle innebira att en pdvisad positiv effekt pd konceptet
taktil beréring med vila till musik kunde sigas bero p4 an-
tingen vilan/ musiken/ beréringen men inte sikert differen-
tiera mellan de olika komponenterna, valde vi en kontroll-
grupp som ofta i vetenskaplig litteratur beskrivs som en aktiv
kontroll. Just pd grund av att vi alltsd hanterade tvi aktiva
grupper —som bade pekade pa forbittringar i mitta variabler
— var det svirt att med signifikans pévisa sikra skillnader
mellan grupperna.

I enstaka parametrar som somnkvalitet kunde man dock
se detta. Vi valde indd denna metodik for att undvika kritik
for felkillor vilket litt blir foljden 1 klinisk forskning. Till-
forlitlighets- och validitetsfaktorer ir alltid kritiska vid kli-
niska forskningsprojekt. I detta fall analyserades samtliga
kortisolprover vid samma tillfille, vid samma laboratorium
och med samma teknik. Lagringen av frysta salivprover till-
liter detta.

Vi visste inte heller med sikerhet huruvida HPA-axeln ir
intakt vid Parkinsons sjukdom med respektive utan kronisk
smirta. En kompletterande studie inledde dirfor arbetet.

Till den 6vriga undersokta populationen adderades nu
dven dtta kvinnor och dtta min utan nirvaro av kronisk
smirta, men med samma inklusions- och exklusionskriterier
som 1 huvudstudien.

Analyserna av de totalt 60 patienterna kunde sedan jim-
foras med ett referensmaterial frin Vistra Gétaland med ett
stort antal friska dlders- och kénsmatchade individer, vars
salivkortisol analyserats pd samma laboratorium och med
samma teknik och vid motsvarande tidpunkter pa dygnet
som 1 vdr studie.

Vi fann att HPA-axeln ir intakt hos patienter med Par-
kinsons sjukdom oavsett forekomst av smirta eller inte"”.

Avhandlingar inom det komplementirmedicinska omra-
det dr de facto inte helt ovanliga. Inom en dryg femérsperiod
har minst sex tidigare avhandlingar 1 Sverige forsvarats dir
taktil beréring/ massageterapi i nigon form ir en del av ar-
betena.

VIKTEN AV ATT SKAPA EVIDENS

Resultaten av denna avhandling pekar pd mojligheten att
strukturera virden och omhiindertagandet av kroniskt sjuka
patienter pd nya okonventionella sitt som vilar pd mingtu-
sendriga erfarenheter.

Arbetet med att skapa evidens runt dessa icke-farmakolo-
giska angreppssitt torde ligga i samhillets och virdgivarnas
intresse dven framgent. Vikten av noggranna standardiserade
protokoll dir behandlingarnas lingd, frekvens och omfatt-
ning redovisas, liksom mjuka virden som berér interaktion
mellan givare och mottagare (massér och den masserade) si-
vill som standardisering av surrogatmarkérers anvindning (i
detta fall kortisol).

Kontrollgrupperna kan flerfaldigas men komplicerar sam-
tidigt ett redan avancerat forskningsprojekt. Mojligen be-



grinsas samhiillets intresse av vetenskapliga studier pd om-
rddet just pd grund av det faktum att dessa behandlingar
redan i dag konsumeras — och bekostas — till sitt fulla pris av

de drabbade! !

ORJAN SKOGAR
overlikare, Linssjukhuset Ryhov i Jonkoping
orjan.skogar@bredband.net

AVHANDLING VID KAROLINSKA INSTITUTET
Avhandlingen "The Parkitouch Study. On the effects of Tac-

tile Touch in Parkinson’s Discase patients” gér att lidsa i sin
helhet pa http://publications.ki.se/xmlui/handle/10616/41684
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Personcentrerad vard i sarskilda
boenden okar valbefinnandet

| ett personcentrerat
férhallningssatt prioriterar
man att skapa goda sociala
interaktioner.”



"

Ett mer personcentrat férhallningssatt inom demensvarden ékar valbefinnande och tillfred-
stallelse — till viss del for de adldre och tydligt for vardpersonalen. Det visar en avhandling
om personcentrerad vard i sarskilda boenden av sjukskéterskan och universitetsadjunkten
Karin Sjogren, institutionen fér omvardnad, Umea universitet. For att utveckla en mer per-
soncentrerad vard behdver man bade arbeta med vardens struktur och innehall, samtidigt
som man arbetar med det psykosociala klimatet, en personcentrerad vardegrund och perso-
nalens arbetsbelastning. Har presenterar hon sin avhandling.

Personer med demenssjukdom blir i takt med sjuk-
domens utveckling allt mer beroende av god vard och omsorg
for att klara sitt dagliga liv, uppleva vilbefinnande, trygghet
och kunna leva ett meningsfullt liv tillsammans med andra.

Under senare &r har personcentrerad vard fatt stort ge-
nomslag i diskussionen om vad som ir god vdrd och omsorg

for personer med demenssjukdom. Personcentrerad vérd
innebir att all vird och omsorg utgar fran varje individs livs-
historia, individuella énskemal, virderingar och behov.

I ett personcentrerat férhdllningssitt prioriterar man att
skapa goda sociala interaktioner. Man forsoker forstd den an-
dres perspektiv, underlitta for den demenssjuke att behélla



Demens

sitt medbestimmande och ge méjlighet fér den demenssjuke
att vara involverad i meningsfulla och nyttiga aktiviteter. Det-
ta ska genomsyra bide den vard de fir och virdmiljon"=.

RIKTLINJER UTGAR FRAN PERSONEN

Mellan 2009-2013 pdgick vid Ume& universitet ett forsk-
ningsprojekt som handlat om att undersoka personcentrerad
vérd for personer med kognitiv svikt (motsvarande demens-
sjukdom) 1 siirskilt boende’. Projektet tittade pd sambandet
mellan personcentrerad vird och de boendes vilbefinnande,
personalens tillfredstillelse och underlittande faktorer i or-
ganisationen och miljon.

Utgdngspunkten for forskningsprojektet dr Socialstyrel-
sens riktlinjer for vird av personer med demenssjukdom, dir
det framhélls att all vird och omsorg bér utgd frin ett per-
soncentrerat forhdllningssitt’. Detta har lett till att det inom
demensvirden 1 dag pagar ett omfattande utvecklingsarbete
for att omsitta personcentrerad vard till praktiska handling-
ar och samspel.

Vardforskningen stir infor en stor utmaning att omvand-
la riktlinjerna for personcentrerad vard till anvindbara forsk-
ningsinstrument for att systematiskt kunna undersoka dess
forekomst, forutsittningar och effekter’. Genomgéing av
forskningslitteratur har visat att det saknas internationella
forskningsstudier som anvint sig av validerade instrument
for att undersoka férekomsten av personcentrerad vird och
faktorer som utmirker personcentrerade virdmiljoer.

"Det starkaste sambandet
med personcentrerad vard
hade ett stddjande psyko-
socialt klimat.”

Socialstyrelsen har ocksd 2010 konstaterat att det saknas
kunskap om 1 vilken mé&n virden och omsorgen av personer
med demenssjukdom 1 sirskilt boende 1 Sverige idr person-
centrerad 1 dag.

MATNING OCH KARTLAGGNING
Forskningsprojektet bestod av tvd delar. I den forsta delen
oversattes och testades ett enkitinstrument som “miiter” per-
soncentrerad vard. I den andra delen av projektet genomfor-
des en kartlidggning av personcentrerad védrd i sirskilda bo-
enden i1 Sverige. Vidare undersdktes hur graden av person-
centrerad vard var relaterad till de boendes vilbefinnande,
personalens tillfredstillelse och olika faktorer i organisation
och vardmiljo.

Ett relativt stort undersokningsmaterial ligger till grund
for resultatet i projektet. Sammanlagt 109 sirskilda boenden

28 neurologi i sverige nr1-14

(182 avdelningar) 1 42 kommuner har deltagit 1 studien. Hela
Sverige ir representerat, frin Skéne till Norrbotten. Ett be-
kvimlighetsurval och delvis strategiskt urval anvindes. De-
menssjukskoterskor i ett nationellt nitverk inbjéds att hjilpa
till att rekrytera sirskilda boenden till studien. De sjuksko-
terskor som tackade ja férmedlade kontakt mellan forskar-
gruppen och sirskilda boenden som var villiga och limpliga
att delta.

Tvd enkiiter ingick i1 datainsamlingen, en som handlade
om den boendes vilbefinnande och hilsa som omfattade
funktionella formagor, ADL-formégor (aktiviteter i det dag-
liga livet), livskvalitet, smirta, depressiva symtom och agita-
tion.

Den andra enkiten handlade om personalens uppfattning
av personcentrerad vdrd, arbetstillfredstillelse, arbetsbelast-
ning, socialt stod, samvetsstress, psykosocialt klimat och fr-
gor om organisationens struktur. Fér den boende gjorde den
personal som kinde den boende biist en skattning (proxy).
Svarsfrekvensen var hog, hela 89 procent niir det giller boen-
deenkiten och 83 procent for personalenkiten. Sammanlagt
ingdr 1 261 personer med kognitiv svikt och 1 169 vardperso-
nal i de analyserna.

SVAGA SAMBAND | VALBEFINNANDE

Personcentrerad vird skattades med hjilp av ett enkitinstru-
ment the Person-Centred Care Assessment Tool (P-CAT)
som utvecklats och testats i Australien’. Det innehéller pasta-
enden om hur virdpersonalen pa enheten planerar, diskute-
rar, handlar och prioriterar for att virden ska bygga pa per-
sonens livshistoria, individuella 6nskemal och behov. Efter
oversittning till svenska, testades instrumentet i en grupp av
vardpersonal (n=1 465) som arbetade 1 sirskilda boenden.
Testningen resulterade 1 tillfredstillande psykometriska
egenskaper, och ansdgs dirmed tillforlitligt att anviinda i fort-
sittningen av projektet’.

I niista del av projektet undersoktes relationen mellan per-
soncentrerad vird och de boendes vilbefinnande. Vi fann
svaga samband och inga alls i1 hela populationen. Nir alla
sirskilda boenden delades upp i boenden med hog respektive
14g grad av personcentrerad vard (hdgsta och ligsta kvartilen)
s& fann vi att de boendes ADL-férmégor och livskvalitet skat-
tades nagot hogre (bittre) i enheter som kan beskrivas som
mer personcentrerade. Diremot fanns det inga skillnader vad
gilller grad av smiirta, agitation och depressiva symtom mel-
lan enheter med hégre grad av personcentrerad vard och en-
heter med ldg grad av personcentrerad vird®.

Det fanns tydligare samband mellan grad av personcen-
trerad vard och personalens tillfredstillelse och samvetsstress,
hogre grad av personcentrerad vird i boendet hade samband
med hogre arbetstillfredsstillelse och ligre samvetsstress.

Direfter undersoktes pd boendenivd vilka faktorer i orga-
nisationen och virdmiljon som hade betydelse for variationen
1 personcentrerad vird. Det visade sig att hogre grad av per-
soncentrerad vird hade positivt samband med flera faktorer
1 virdmiljon, arbetsmiljon och i1 enhetens organisation. I en
s& kallad multipel linjir regressionsanalys, dir personcentre-
rad vard var utfallsvariabel stod variablerna psykosocialt kli-
mat, tid att vara med de boende, arbetsbelastning, gemensam
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viirdegrund och en fysisk miljé som ir anpassad till demens-
sjukas behov tillsammans fér 73 procent av variationen i per-
soncentrerad vird.

Det betyder att dessa faktorer var mest betydelsefulla for
forekomsten av personcentrerad vird i boendeenheterna.

Det starkaste sambandet med personcentrerad vird hade
ett stodjande psykosocialt klimat, vilket med det instrument
vi anvint innefattar en miljé dir de boende, nirstdende och
virdpersonal upplever trygghet, vardaglighet och gemenskap
med andra.

PERSONCENTRERAD OMSORG ONSKVART
Slutsatsen ir att en utveckling mot ett mer personcentrat for-
héllningssitt kan ses som 6nskvirt, da resultatet visar att hé-

gre grad av personcentrerad vird var positivt relaterat till vil-

befinnande och tillfredstillelse till viss del av de dldre och
tydligt f6r vardpersonalen.

Resultatet visar ocksd att for att utveckla en mer person-
centrerad vird behover man bade arbeta med vérdens struk-
tur och innehall, samtidigt som man arbetar med det psyko-
sociala klimatet, en personcentrerad virdegrund och perso-
nalens arbetsbelastning. Ett positivt psykosocialt klimat och
en gemensam virdegrund ir tvd aspekter 1 virdmiljon som
vi anser behover konkretiseras och omsittas i bide samspel
rind-

och handlingar 1 den dagliga virden och inkluderas i
ringsarbetet.

I utvecklingsarbetet kan de enkitinstrument som ingér i
avhandlingen anvindas som konkreta verktyg. Virdpersonal,
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de dldre och deras nirstiende kan exempelvis tillsammans
diskutera hur man skapar ett boende dir alla kinner sig vil-
komna och sedda. Det ir ocksa viktigt att ledare och chefer
blir medvetna om sambandet mellan ligre arbetsbelastning
och hégre grad av personcentrerad vird. Vill man ha god
personcentrerad vird behovs det bdde rimlig arbetsbelastning
och ett gott psykosocialt klimat.

Nigra metodologiska frigor som uppkommit under pro-
jekttiden, dr hur tillforlitliga skattningarna dr nir personalen
sjilva skattar virden p4 sin enhet, hur generaliserbart resul-
tatet dr med ett bekvimlighetsurval och hur tllférlitliga
proxyskattningar av de boendes livskvalitet ir.

Under hésten 2013 pabérjades ett liknande kartliggande
forskningsprojekt i sirskilda boenden dir vi tagit tillvara er-
farenheterna frin det hir projektet. I det nya pdgdende pro-
jektet anvinds ett randomiserat urval av kommuner och ett
nyligen utvecklat enkitinstrument som miiter de boendes
trivsel. Trivselinstrumentet har visat god 6verensstimmelse
niir bdde nirstiende, personal och personen sjilv skattat den
boendes trivsel’. Vi har ocksa planer pd att utveckla ett en-
kitinstrument som speglar niirstdendes syn pd personcentre-

rad vird.

KARIN SJOGREN
sjukskoterska, Institutionen for omvirdnad, Ume4 universitet, Umed
karin.sjogren@umu.se
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Stroke

Personer som drabbas av stroke ar i mindre grad fysiskt aktiva bade fore och flera ar efter
sjukdomen an genomsnittet av befolkningen. Nastan 60 procent av strokedrabbade éver 65
ar ar inte tillrackligt aktiva vilket 6kar risken for aterinsjuknande, hjart-karlsjukdom, fallskador
och ny sjukhusinlaggning. Det framgar av en studie fran en forskargrupp vid Institutionerna
for neurovetenskap och folkhalso- och vardvetenskap vid Uppsala universitet som har pre-
senteras av specialistsjukgymnast Birgit Vahlberg.

Bristande aktivitet efter stroke

Syftet med studien var att beskriva nuliget och att
oka kunskapen om vilka faktorer som péverkar fysisk akti-
vitet och rorlighet/mobilitet efter stroke. I studien ingick nir-
mare 200 upplandsbor 1 65-85 drsdldern som virdades pad
Akademiska sjukhuset for stroke under 2008-2010. Patienter
med TTA, demens eller svirare kommunikationsproblem in-
gick inte 1 studien. Vi gjorde en klinisk bedémning av mobi-
litet, det vill siga balans, ginghastighet och uppresning frin
stol enligt SPPB-skalan (short physical performance battery).
Dessutom fick patienterna sjilva gora en skattning av sin fy-
siska aktivitet enligt PASE-skalan (physical activity scale for
the elderly), dir de angav hur mycket och hur ofta de exem-
pelvis gdtt promenader, sportat och gjort hushallsaktiviteter
den senaste veckan.

Fysisk aktivitet och rorlighet/mobilitet hade ett starkt in-
bordes samband men dven fallrelaterad self-efficacy (tilltro
till sin formdga att utfora aktiviteter utan att falla) och hilso-
relaterad livskvalitet var viktigt for aktivitetsgrad och rorlig-
het/mobilitet.

"Aldre som haft stroke har mycket lig
nivd av fysisk aktivitet ett till tre ar efter
sjukdomen trots att de har kvar sin mo-

torik och kognitiva formdga.”

32 neurologi i sverige nr1-14

ANMARKNINGSVARD INAKTIVITET

Aldre som haft stroke har mycket lig niv av fysisk aktivitet
ett till tre &r efter sjukdomen trots att de har kvar sin motorik
och kognitiva férmdga. Detta var anmirkningsviirt eftersom
de individer som ingick 1 studien framforallt haft lindrigare
former av stroke som inte gav bestiende, motoriska funk-
tionsnedsittningar som exempelvis halvsidesférlamning.

Redan vid insjuknandet, pa sjukhuset, bor individernas
grad av fysisk aktivitet uppmirksammas. Detta kan ske ge-
nom en obligatorisk friga som dokumenteras i den medicin-
ska journalen. Detta ansvar kan delas av likare och sjukgym-
nast. Likarna/sjukgymnasterna bor ocksd uppmirksamma
patienterna pa att fysisk aktivitet sinker blodtryck och héga
blodfetter och har gynnsam effekt pa insulinresistens och di-
abetes.

Vanligt dr att de som fitt en stroke fir medicin bide mot
forhojt blodtryck och héga blodfetter, om de inte redan tidi-
gare medicinerar. Det dr viktigt att individerna far en forsté-
else for att det inte 4r farligt att rora sig och att stillasittande
okar risken for dterinsjuknande'. Det skulle vara obligatoriskt
att tala om vikten av att vara fysiskt aktiv i samband med
utskrivning frin akutsjukhuset men ocksd senare 1 virdked-
jan.

I en nyligen publicerad epidemiologisk metastudie har fy-
sisk aktivitet visats vara dtminstone lika effektivt som tradi-
tionell medicinering f6r att motverka fértida dod efter stro-
ke’. Fysisk aktivitet pd recept (FaR) ir ett annat behandlings-
alternativ som visats sig ge storre foljsamhet in bara rad’.

Sjukgymnastens roll ska dven vara att underséka patien-
tens motivation till férindrad livsstil med 6kad fysisk aktivi-
tet. Att vara fysiskt aktiv efter stroke hindras framférallt av
ldg motivation, diliga transportméjligheter, hilsobekymmer
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Stroke

eller funktionsnedsittning. Mest motiverande ir att ha socialt

stod eller att se ett behov relaterat till att klara sig sjilv i var-
dagen®.

MUSKELMASSAN MINSKAR

Aldersprocessen forsimrar den fysiska formagan’. I samband
med okad dlder férindras muskulaturen, muskelmassan
minskar med ungefir 40-50 procent mellan 30 och 90 &rs
alder. Samtidigt okar fettmassan och sammantaget blir vi
svagare. Bdde den maximala syreupptagningsférmdgan,
gdnghastigheten och balansen forsimras. Nedsatt fysisk
funktion kan ocksd bero pd fysisk inaktivitet, vilket kan or-
saka kronisk sjukdom eller fortida dod.

En viss fysisk funktion ir viktigt for att klara det dagliga
livet sjilvstindigt och for att dterhiimta sig efter sjukdom.
Speciellt benmuskelstyrkan och balansen ir viktig tillsam-
mans med formégan att férflytta sig’.

Kvinnor har generellt mindre muskelstyrka dn min och
har okad risk att forlora vissa fysiska funktioner som till ex-
empel att resa sig frin en stol. Funktionell trining av ben-
muskelstyrka, balans och ging- och forflyttningsférmaga har
visats ha langtidseffekt pa flera faktorer som orsakar fall’.

Funktionell trining kan definieras som att triningen sker
1 samma eller liknande rérelseménster och position som ir
maélsittningen att férbittra. Den funktionella triningen ir
bist for att nd forindringar pd funktionsférmédgan 1 varda-
gen. Hog triningsmingd och hég intensitet ger bist effekt.

34 neurologi i sverige nr1-14

En progression 1 triningen ir ocksd viktigt, det vill siiga be-
lastning och intensitet stegras gradvis. Det idr viktigt att an-
vinda standardiserade mitmetoder for att bedéma motorik
och mobilitet, detta f6r att fi en enhetlig och jimférbar bild
av patientens problematik. Det dr ocksd viktigt att kunna
utlisa férindring 6ver tid dd manga personer med stroke har
upprepade vardtillfillen vid strokeenheterna.

HALFTEN HAR FALLIT

Nistan hilften av patienterna 1 Uppsalastudien uppgav att de
hade fallit det senaste ret, vilket kan vara ett tecken pa be-
gynnande forsimring. Kvinnor var betydligt mer ridda for
att falla. Detta bor ocksd uppmirksammas, till exempel bér
fallrisken bedémas systematiskt enligt “senior alert”, ett na-
tionellt kvalitetsregister. En fallriskbedémning bor noteras
noggrant i den medicinska journalen och nir 6kad fallrisk
foreligger bor detta rapporteras till nista virdinstans. Down-
ton Fallrisk Index ir ett rekommenderat bedémningsinstru-
ment®. Sjukgymnasten kan bedéma om patienten till exempel
behover halksocka, gdnghjilpmedel, rérelselarm, grindar pd
sing eller miljdanpassning med mera.

Att nutritionen uppmirksammas i senior alert med Mini
Nutritional Assessment eller annan bedémning idr ocksa vik-
tigt da ett flertal personer med stroke ir 6verviktiga, lider av
fetma eller riskerar att bli underniirda vilka alla bdde paver-
kar fysisk funktion och 6kar risken for ett dterinsjuknande.

Utan att ta hinsyn till "virdgaranti och kémiljarder” som



gynnar akutbesok, sett ur ett ckonomiskt perspektiv, bor de
personer som inte direkt fortsitter med rehabilitering kallas
pé aterbesok en tid efter utskrivning. Mgjlighet att triiffa spe-
cialistlikare och annan personal med specialkompetens i neu-
rologi/geriatrik skulle erbjudas. Att kunna delta i 6vervakad
grupptrining med fokus pd att forbittra benstyrka och balans
kan vara ett sitt att borja trina eller att komma igdng igen
och skulle kunna erbjudas.

Sjukgymnaster kunniga i strokerchabilitering kan leda si-
dana grupper, i de fall patienten ir utredd och vilmedicine-
rad. Vid behov kan édven ett individuellt hemtriningsprogram
utarbetas. Ett dterbesok skulle ocksd kunna ge mgjlighet att
kontrollera blodtryck och hur eventuell medicinering fung-
erar. Fallincidenter skulle kunna noteras och eventuellt vi-
dare dtgirder initieras.

DEPRESSION VANLIGT

Tidigare forskning har visat att depression ir vanligt efter
stroke dven om den aktuella studien inte kunde visa ndgot
samband med den fysiska aktivitetsnivdn eller mobiliteten.
Det finns dock studier som visar att fysisk aktivitet har effekt
mot lindrigare depressioner. I vdr studie uppgav 38 procent
att de madde psykiskt daligt, enligt "Geriatric Depression

”, vilket kan bero pa depression.

Scale

En ordentlig genomgdng med standardiserade frigor, kan
bidra till att finga personer med behov av dtgirder. En mer
allmin friga om vilbefinnandet ricker inte. Dessa atgirder
kan ocksd goras vid ett dterbesdk. De som inte deltog i vér
studie fullt ut hade signifikant ligre hilsorelaterad livskvali-
tet, enligt EQ-5D, jimf6rt med deltagarna.

Personer med storre funktionsinskrinkningar och simre
livskvalitet bor ocksd erbjudas specialiserad eftervird med
fokus att framf6rallt bevara sina funktioner. Hjilpmedel skall
inte skrivas ut rutinmissigt.

LAs MER
Studien publicerades i Journal of Stroke and Cerebrovascular
Diseases 1 maj 2013.
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Ny teknik oppnar nya vagar

Vid rehabiliteringsmedicinska universitetsklinken pa Danderyds sjukhus pagar klinisk forsk-
ning och utveckling kring anvandning av ny teknik for funktionsdiagnostik, funktionstraning
och funktionsstéd i vardagen. Det handlar om att atervinna handfunktionen efter stroke,
trdna gang med stdd av exoskelett och traning i hemmiljé med distansstdd fran sjukgym-
nast. Har presenterar professor Jérgen Borg och hans medarbetare det pagaende arbetet.

Teknikutvecklingen medfor fortls-
pande nya forutsittningar for funk-
tionsdiagnostik, funktionstrining och
funktionsstdd 1 vardagen inom neurore-
habiliteringen. Rehabiliteringsmedicin-
ska och neurologiska kliniker har en
viktig roll i utvecklingen, utvirderingen
och anvindningen av nya tekniker och
pé flera hdll i landet pigar livlig aktivitet
inom omrédet. Vir multiprofessionella
forskningsgrupp vid Rehabiliteringsme-
dicinska universitetsklinken pa Dande-
ryds sjukhus deltar i flera samarbets-

projekt inom omrddet och redovisar hir

tre aktuella projekt. Dessa giller patien-

ter med hemipares efter stroke, men
samma tekniker kan vara relevanta vid
andra tillstind med central pares.

HANDFUNKTIONEN EFTER STROKE

Handfunktionen drabbas ofta vid stro-
ke och forblir nedsatt hos cirka 40 pro-
cent av patienterna, vilket har betydelse
for formdgan att klara aktiviteter i var-
dagen. Dagens tidiga rehabiliteringsin-
satser efter stroke som medfért nedsatt
handfunktion har lagt evidensstod och

ir ofta osystematiska. Det saknas ocksd
kunskap om vilka faktorer som ir av
storst betydelse for att dtervinna god
handfunktion och som dirmed kan
viigleda individanpassad tidig interven-
tion och formulering av relevanta be-
handlingsmal.

En viktig forutsittning for den fort-
satta behandlingsutvecklingen ir till-
gdng till kiinsliga och valida metoder f6r
kvantifiering av olika aspekter pd hand-
funktionen.




inom neurorehabiliteringen

TEKNIKER FOR STROKEPATIENTER
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Figur 1. A. NeuroFlexor-utrustning (www.aggeromedtech.com). B. Kraftkurvor méats och
analyseras enligt en biomekanisk modell som tillater separat kvantifiering av neuronal
(strackreflex) och muskulér stelhet (vévnadens passiva motstand). C. Gripkraftsensor
(www.sensix.fr). D. Exempel pa kraftkurvor hos patient med stroke och kontrollperson.
Forsdkspersonen reglerar kraften (i svart) sa att den féljer det réda strécket pa dator-

skdrmen sa bra som mojligt.

I en pdgdende, prospektiv studie
(ProHand) anviinder vi flera nya tekni-
ker for att kvantifiera fundamentala as-
pekter pd handmotoriken och for att
identifiera faktorer som ir avgérande
for terhimtningen av handfunktionen
under de forsta sex manaderna efter for-
stagdngsinsjuknande i stroke. Viktiga
frigor 1 studien ror relationen mellan
olika aspekter pd viljemissig rorelsekon-
troll, spasticitet och kontrakturer res-
pektive integriteten 1 neuronala nitverk
under likningsforloppet och vilka bas-
linjevariabler som har starkast oberoen-
de effekt pd den framtida aktivitetsfor-
magan.

Spastisk tonusokning ir ett vil doku-
menterat fenomen som enligt klinisk ut-
virdering férekommer hos 20-30 pro-
cent i efterférloppet till stroke. Hos en
undergrupp ir spasticitet i handen as-
socierad med andra funktionsnedsitt-
ningar, aktivitetsbegrinsningar och del-
aktighetsinskrinkningar. Det dr vil do-
kumenterat att den kliniska diagnosti-
ken (vanligen med den modifierade As-
hworthskalan) begriinsas av svag relia-
bilitet och specificitet.

Biomekaniska foérindringar i mus-
kelviivnad med muskelstelhet férekom-
mer ofta tillsammans med genuin spas-

ticitet (storda muskelstrickreflexer). Ett
kliniskt problem i dag ir att sirskilja
spasticitet och biomekaniskt betingade
muskelférindringar. NeuroFlexor (fi-
gur la—b) ir en nyutvecklad metod, som
tilldter separat mitning av spasticitet
och av muskelns elasticitet och viskositet
i handen p4 ett enkelt och snabbt siitt.
Metoden har validerats och mitningar
visar god reliabilitet’.

SVART REGLERA GRIPKRAFTEN

Nir man greppar ett féremal ir det vik-
tigt att dosera kraften ritt. Klimmer
man f6r hirt kan objektet gd sonder (till
exempel plastglas) och om man doserar
for litet tappar man objektet. Personer
med stroke kan ha svdrt att reglera grip-
kraften och har ofta svart att slippa ett
grepp. Vi anvinder oss av en ny metod
dir en person greppar en specialtillver-
kad kraftsensor och fir visuell feedback
(via dator) pd utvecklad gripkraft (figur
le—d).

Denna visuomotoriska metod tilldter
kvantifiering av férmdgan att finjustera
kraften, tajmingen och den tid det tar
att snabbt slidppa ett grepp. Dessa aspek-
ter av handfunktion har inte tidigare
studerats under dterhimtningsférloppet
efter stroke.

Relationen mellan strukturella och
funktionella stérningar 1 hjéirnans nit-
verk och det kliniska likningsférloppet
och utfallet efter stroke ir till stora delar
oklar. Det finns vixande stod for att
kombinationen av olika hjirnavbild-
ningstekniker kan forbittra prediktio-
nen av det motoriska likningsférloppet
efter stroke™’.

Resting state fMRI (funktionell mag-
netresonanstomografl) dr en relativt ny
metod for avbildning av hjirnans funk-
tionella nitverk (figur 2). Med denna
teknik fingas spontana fluktuationer i
hjirnans blodflode, vilka med hog kins-
lighet avspeglar forindringar i nerveel-
lernas aktivitet. Patienten instrueras att
under hela undersékningen vila blun-
dande. Hjirnomraden, som ir funktio-

VILOAKTIVITET | HIJARNANS FUNKTIO-
NELLA NATVERK

Figur 2. Exempel pé data fran en frisk kon-
trollperson undersékt med resting state
fMRI, som visar default mode-nétverket
(rott) och sensomotoriskt natverk (blatt).
Default mode-nétverket omfattar mediala
prefrontalkortex och posteriora cingulum
och anses vara involverat vid introspek-
tion (det vill séga sjalvreflexion eller dag-
drémmar). Det sensomotriska natverket
omfattar supplementéra motorarean och
priméra motorkortex.

Forklaring: L = vanster sida (opublicerad
data Lindberg, &Laurencikas 2013).

neurologi i sverige nr1-14 37



Stroke

nellt kopplade till varandra, har ett syn-
kroniserat aktiveringsménster, vilket
gor det mojligt att kvantifiera integrite-
ten i utvalda funktionella niitverk, utan
att patienten behover utfora en specifik
uppgift under pdgiende undersskning.
I ProHand-studien kommer funktio-
nen 1 motoriska nitverk att relateras till
ovan beskrivna objektiva funktionsvari-
abler och kliniska funktionsmatt under
de forsta sex minaderna efter stroke.

NY TEKNIK FOR TRANING AV GANG
Aven om majoriteten av patienterna
atervinner gingfunktion efter stroke
kan likningstiden vara ling och hos
mer dn 20 procent kvarstdr nedsatt
gingfunktion. Det finns visst stod for
att tidigt paborjad trining med viktav-
lastning (Body Weight Support) har
gynnsam effekt, medan virdet av olika
typer av "gdngtriningsmaskiner” innu
ir oklart' och behovet av nya metoder
for tidigt paborjad intensiv trining av
gingen ir stort’.

I dag pdgér prévningar av flera olika
typer av sd kallade exoskelett for gidng-
trining efter stroke och andra skador i
centrala nervsystemet. Exoskelettet Hy-
brid Assistive Limb (HAL) och HAL-
metoden, som har utvecklats vid Tsu-
kuba universitet i Japan i samarbete
med foretaget Cyberdyne Inc, erbjuder
en ny princip for trining av gdngen vid
nedsatt kraft i ett eller bAda benen lik-
som for funktionsstdd vid lingvarig
funktionsnedsittning®.

HAL kan anviindas med automatisk,
alternativt viljemissig aktivering. Auto-
matisk aktivering av exoskelettets ging-
rorelse sker genom avlidsning av tyngd-
punktens forskjutning mellan héger och
vinster sida via sensorer placerade i
skorna. Viljemissig aktivering sker ge-
nom avldsning av patientens egen mus-
kelaktivitet med hjilp av elektromyo-
grafi (EMG). EMG-aktiviteten avlises
med hudelektroder fista 6ver ging-
muskler kring kni- och héftled (figur 3)
och oversiitts till aktivering av HAL.

Graden av assistans frin HAL kan
fortlopande justeras av sjukgymnast ut-
ifrin den individuella patientens forut-
sittningar. Den automatiska styrningen
medger trining ocksd vid total paralys
medan den viljemissiga styrmodellen ir
attraktiv si snart det finns minimal ak-
tiveringsféorméga eftersom den bittre
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Figur 3. Exempel pa elektrodplacering 6ver larbenets stréack- och béjmuskler for EMG-
styrd aktivering av HAL.

imiterar den normala gdngprocessen. P4
det icke-paretiska benet kan man ha en
tredje instillning, som inte ger nigon
assistans.

Japanska grupper har visat att HAL-
metoden ir siker for trining av ging i
kroniskt skede efter stroke och vid an-
dra kroniska tillstind. Rehabiliterings-
medicinska universitetskliniken, Dan-
deryds sjukhus inledde 2009 ett samar-
bete med den japanska gruppen i syfte
att prova HAL for trining av ging-
funktionen 1 tidigt skede efter stroke
och medarbetare i1 den svenska studie-
gruppen har deltagit i teoretisk och
praktisk utbildning f6r kliniska appli-
kationer av HAL.

En studie av HAL-systemets siiker-
het och anvindbarhet vid gingtrining
vid svar pares genomférdes under 2012—
2013 inom ramarna for ordinarie reha-
biliteringsprogram efter stroke. Studien
inkluderade patienter, som var remitte-
rade for rehabilitering i klinikens slut-
envird och hade nedsatt eller saknade
gingfunktion.

Vid triningen med HAL anvindes
viktavlastningssystem och triningen
gjordes pa giband (figur 4). Studien vi-
sar att HAL ir siker och anvindbar for
gingtrining tidigt efter stroke’. Pro-
dukten dr CE-godkind.

"Relationen mellan
strukturella och funk-
tionella storningar 1
hjdrnans natverk och
det Rliniska lakningsfor-
loppet och utfallet efter

stroke ar till stora delar

oklar.”

I en kontrollerad behandlingsstudie
underséker vi nu om gangtrining med
stod av HAL leder till snabbare och
bittre dterhimtning av gingférmigan
in konventionell gangtrining i tidigt
skede efter stroke. Primir hypotes ir att
trining med HAL medf6r kliniskt me-
ningsfull skillnad av gdngférmagan ef-
ter stroke jimfért med konventionell
trining. En sekundir hypotes ir att tri-
ning med HAL leder till snabbare dter-
himtning av gdngfunktion och obero-
ende i férflyttningar och dirmed kor-
tare vardtid i slutenvard.



Figur 4. Traning med HAL med viktavlastande sele pa gaband. Vikatavlastningen &r vanligen kring 20 procent av kroppsvikten och
anpassas fortldpande med hansyn till grad av HAL-assistans och ganghastighet.
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TRANING | HEMMILJO

Vardgivare

Dator, webbkamera,
hogtalare och mikrofon

Server

Hemmet

Kinect-kamera, bildskarm,
mikrofon och hégtalare

Figur 5. lllustration av distanslésningen. Patienten tranar i hemmet framfor skdarm och kinect-kamera under kontakt med vardgivare eller
pa egen hand. Vardgivaren beddémer, ger rad och évervakar pa distans. Systemet har en meny med olika spelmoment fér trédning av
motoriken pa olika svarighetsniva och ger feed-back.

TRANING | HEMMILJO

Bade betydelsen av och svirigheten att
erbjuda patienter med stroke adekvat
uppféljning och triningsstod efter den
akuta rehabiliteringsperioden och 1 det
kroniska skedet dr vil omvittnat®. Ett
aktuellt Vinnovaprojekt, "Interaktiva
distanslosningar f6r genomférande och
uppfoljning av strokerchabilitering i
hemmiljs”, syftar till utveckling och
provning av ny kommunikationsteknik,
som stod for genomforande och uppfolj-
ning av sddan trining p4 distans.

I projektets inledningsfas undersok-
tes behov hos patienter och rehabilite-
ringspersonal gillande teknik som stod
for distansledd motorisk trining av stro-
kepatienter i hemmiljé med metoden
“deltagande design™. I flera workshopar
deltog foljande grupper av slutanvin-
dare: sjukgymnaster och arbetsterapeu-
ter frin landsting och kommun, patien-
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"Japanska grupper har
visat att HAL-meto-
den ar siker for trd-
ning av gang 1 kroniskt
skede efter stroke och
vid andra kroniska till-

stand.”

ter med motorisk funktionsnedsittning
efter stroke och nirstdende till personer
med stroke.

Krav pa tekniken frdn anvindar-
gruppernas olika perspektiv identifiera-
des, vilket gav underlag for en systemé-
versikt och anvindarkravspecifikation

for den tekniska losningen. I ytterligare
workshopar har tidiga prototypversio-
ner utvirderats av anvindargrupperna.
Vidare har erfarna sjukgymnaster inom
neurorchabilitering deltagit f6r att ge
aterkoppling pé triningsévningar och
instruktioner under hela utvecklings-
processen, vilket resulterat i en mer ut-
vecklad prototyp med komponenter
fran tillgiinglig teknologi och ny mjuk-
vara.

Prototypen kommer att testas av pa-
tienter med motorisk funktionsnedsitt-
ning efter stroke for trining i hemmiljs
under vigledning av sjukgymnast pd
distans. Den tekniska hirdvara som in-
stalleras hos patienten bestdr av kinect-
kamera, dator, stor skirm, hogtalare
och mikrofon. Teknisk hardvara pa kli-
nik omfattar dator med webbkamera,
headset och programvara foér évningar-
na. Anvindning kriver internetupp-



koppling f6r videokommunikation, for
att himta 6vningsinformation och tri-
ningsresultat (figur 5).

Patienten kan utféra évningarna
sjilvstindigt hemma eller med stéd av
sjukgymnast via video. Ovningarna ir
uppdelade i olika svarighetsgrader och
dir svdrare nivder innehdller spelmo-
ment.

STUDIE FOR ATT TESTA SAKERHET
Niista fas i projektet innebir en studie
for att testa sikerhet och anvindbarhet
av tekniken 1 olika faser av rehabilite-
ringsprocessen efter stroke. Den klinis-
ka prévningen genomférs av en grupp
vid Rehabiliteringsmedicinska universi-
tetskliniken pd Danderyds sjukhus och
Danderydsgeriatriken och kommer att
belysa:

® om tekniken medger adekvat typ och
miingd funktionstrining under ledning
av terapeut pa distans;

e mojliga begrinsningar med hinsyn
till identifierade behov av motorisk
funktionstrining;

e den upplevda subjektiva nyttan res-
pektive oligenheten av tekniken sett ur
patientens, terapeutens, nirstdendes och
teknikerns perspektiv och om det finns
négra sidoeffekter/risker med tekniken.

Prévningen kommer att omfatta patien-
ter i tre olika faser efter stroke:

1. Vid utskrivning frin akut vardullfil-
le till primirvirdens neuroteam (patien-
ter erbjuds trining pa distans under da-
gar da neuroteamet inte kan).

2. Vid utfasning frin neuroteamet (pa-
tienter erbjuds trining pa distans under
dagar da neuroteamet inte kan).

3. I kroniskt skede efter stroke f6r pa-
tienter som inte har regelbunden tri-
ning.

Resultaten forviintas ge underlag for en
kommande kontrollerad behandlings-
studie, som jaimfor utfallet f6r patienter
som genomgdr rchabilitering inom ra-
men for ordinarie virdkedja med res-
pektive utan tilligg av intensifierad
funktionstrining med stéd av den nya
tekniken i efterférloppet till stroke.
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Barn- och ungdoms-
habllltermgen en ung

3 VARDFORM

Barn- och ungdomshabiliteringen i Sverige ar en férhallandevis ung medicinsk vardform.
Den har vuxit fram ur habilitering av barn med rérelsehinder och ur omsorgsverksamheten.
Malgruppen har med tiden andrats fran barn med rorelsehinder till att dven inkludera alla
barn med funktionsnedsdttningar. De stdrsta grupperna har kognitiva och neuropsykiatriska
diagnoser. Har ger barnneurolog Maria Forsgren, Helsingborgs sjukhus, en &versikt éver
barnhabiliteringen i Sverige med utgangspunkt fran nordvastra Skane.
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Barn- och ungdomshabiliteringarna
ir specialistenheter for barn och ungdo-
mar med varaktiga funktionsnedsitt-
ningar, dir barnen och deras familjer
erbjuds kontakt. Habiliteringen vinder
sig framférallt till barn och ungdomar
med neurologiska funktionsnedsitt-
ningar, men dven andra grupper, som
barn med dysmyelier och reumatism, ir
aktuella.

NORDVASTRA SKANES TRE
HABILITERINGSTEAM

Rérelsehinder (cirka 200 barn)
Diagnosexempel: Cerebral pares,
ryggmargsbrack, dysmeli, atrogry-
pos, achondroplasi, perinatala pl
exusbrachialisskador, osteogenesis
imperfecta, forvarvade hjarnskador
till exempel efter hjarntumorer, tra-
fikskador, infektioner.
Neuromuskulara sjukdomar
exempelvis Duchennes muskel-
dystrofi, HSMN (hereditar sen-
sorimotorisk neuropati), spinal
muskelatrofi. Olika mindre vanliga
sjukdomar som mucopolysaccari-
doser, mitokondriella sjukdomar
(exempelvis Leighs syndrom), ly-
sosomala sjukdomar (exempelvis
juvenil ceroidlipofuscinos ).

Utvecklingsstérning

(cirka 200 barn)
Diagnosexempel: Utan kédnd etio-
logi, Downs syndrom, Noonans
syndrom, Retts syndrom, Angel-
mans syndrom, Prader Willis syn-
drom, neurofibromatos, Williams
syndrom, fetalt alkohol syndrom
(FAS). Kromosomrubbningar, som
trisomier.

Neuropsykiatriska funktions-
nedsdttningar (cirka 200 barn)
Diagnosexempel: Autismspekt-
rumstérning med eller utan utveck-
lingsstérning, svar ADHD, Touret-
tes syndrom, PPDNOS (perservativ
developmental disorder not other
specified). Aven i denna grupp kan
det vara olika etiologier till tillstan-
den, som till exempel Fragilt X-syn-
drom, tuberd6s skleros.

En strukturerad organisation ir ett
viktigt stod nir det giller alla de medi-
cinska, psykologiska, pedagogiska och
sociala problem som méter barn med
funktionsnedsittningar. Varden ir fri-
villig, men det krivs ett behov av ett
tvirprofessionellt team for att erbjudas
kontakt.

Verksamheten i1 Skédne riktar sig till
barn och ungdomar 0-18 4r. Olika pe-

rioder 1 livet kan det krivas mer insatser
och andra mindre. Ibland nir man inte
har nigot aktuellt behov avslutas kon-
takten for att sedan vid behov snabbt
kunna dterupptas. Habiliteringen f6rs6-
ker identifiera och stimulera det friska
hos barnet, och ge barnet och familjen
verktyg att klara av vardagssituationer.

TEAMBASERAT ARBETSSATT

D4 jag sjilv arbetar i nordvistra Skdne
utgdr artikelns exempel hirifrin. Anta-
let invinare 1 Helsingborg ir cirka
132 000. Av dessa dr omkring 55 000
barn och pd barn- och ungdomshabili-
teringen finns cirka 600, det vill siga
cirka en procent av alla barn.

Barn- och ungdomshabiliteringen ir
organiserad i tre tvirprofessionella team
for att optimera omhindertagandet av
barnet. I dessa team ingér likare, sjuk-
skoterska, sjukgymnast, arbetsterapeut,
psykolog, kurator, logoped, specialpeda-
gog, dietist, fritidskonsulent och admi-
nistrativ personal (se faktaruta)

Barnet med familj hor till ett av de
tre teamen, bedomt efter dess huvud-
sakliga funktionsnedsittning (inte sil-
lan foreligger flera). Detta ir givetvis
svart att avgora ibland, och indelningen
ir grov. Ofta dr den bakomliggande eti-
ologin okind. Vid kiind etiologi kan
man annars fi vissa ledtrddar om den
forvintade utvecklingen. Arbetsgrup-
pens sammansittning ir lite olika i de
olika teamen, till exempel finns det fler
sjukgymnaster i teamet fér barn med
rorelsehinder och fler psykologer och
specialpedagoger 1 teamet f6r neuropsy-
kiatriska diagnoser.
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Tanken bakom arbetssittet inom ha-
biliteringen ir att alla ska kunna bidra
med sina kunskaper och att teamarbetet
ger s mycket mer nir olika professio-
ners kunskaper fir stotas och blotas till-
sammans.

Dessa barn och familjer har ibland
vildigt minga virdkontakter och det
underlittas avsevirt om man i huvudsak
kan skota dessa inom samma instans.

Arbetet dr langsiktigt och syftar till
att stimulera barnets utveckling och for-
bittra dess funktioner inom exempelvis
kommunikation och motorik. Det syftar
dven till att tydliggora svrigheter och
anpassa omgivningen, som till exempel
att skapa struktur och schema vid au-
tism och erbjuda horselinlirning 1 sko-
lan vid en central synskada.

I vissa fall med progressiva sjukdo-
mar giller det att exempelvis forsoka bi-
behilla rérlighet och att anpassa efter
behov kring nutrition, psykologkontake,
smirta, forflyttning och bostadsanpass-
ning.

I Skdne finns det 10 lokala habilite-
ringar och en regionhabilitering i Lund.
Den senare ér en resurs for lokalhabili-
teringarna, dir man kan gora multidis-
ciplinira bedémningar med barnet
inneliggande. Det kan till exempel giilla
nutritionssvarigheter, psykologiska be-
domningar, kartliggning av barnens
egna formdagor, bedémningar av kom-
munikation. I Lund finns dven barnre-
habilitering dir barn med férvirvade
hjirnskador efter akut sjukhusvird
kommer for rehabilitering. Man arbetar
inom rehabiliteringen i samrdd med lo-
kala habiliteringar.

I Lund finns ocksé datastddsenheten
DAHJM (datorbaserade hjilpmedel)
och hjilpmedelsenheten DUMLE (du
utvecklas med lek) som har utvecklings-
stimulerande material och idéer.

Barnhabiliteringen arbetar iven
mycket tillsammans med andra specia-
lister, som neurokirurger, barnortope-
der, barnkirurger, handkirurger, urote-
rapeuter, barnpsykiater, specialisttand-
virden, 6gonlikare och audiologer och
har givetvis ocksd ett nira samarbete
med barnmedicin.

I virdkedjan ingdr ocksd mycket
samarbete med skola, forsikringskassa,
kommuner och andra instanser i sam-
hillet som kan behéva involveras kring
barnet.
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LAKARENS ARBETSUPPGIFTER

Som habiliteringslikare har man vanlig
mottagning, dir man gor de medicinska
bedémningarna kring dessa barn. De
flesta barnhabiliteringar bemannas av
specialister 1 barn- och ungdomsneuro-
logi med habilitering, men idven barn-
psykiater och rutinerade barnmedicina-
re arbetar pd habiliteringarna. Ofta har
barnneurologen en delad tjinst dir man
arbetar bdde pa habiliteringen och p4 en
barnmedicinsk enhet.

"Habiliteringens
arbetssatt med
ett tvarprofes-
sionellt team och
intensivt interkol-
legialt samarbete
ar ett foreddéme
for 6vriga delar
av sjukvarden.”

Barnet kan triffa flera ur teamet
samtidigt utifrdn dess aktuella behov,
till exempel likare och sjukgymnast till-
sammans. Ofta triffar barnet likaren
och sjukskéterskan tillsammans, da li-
karen initierar den behandling som se-
dan sjukskéterskan foljer upp. Personal-
omsittningen ir lag vilket gor att den
samlade kompetensen ir hog. Ovriga
personalkategorier kan ibland gora
hembesok.

I Helsingborg har cirka 80 barn epi-
lepsi och cirka 50 barn behandlas med
centralstimulantia. Cirka 80 barn har
CP. Bedémningar och behandlingar av-
ser stillningstagande till behandling av
spasticitet, nutritionsproblem, gastroeso-
fagal reflux, epilepsi. Ofta dr det ett
mycket varierat utbud av diagnoser, med
ett flertal ovanliga syndrom som kriver
individuell medicinsk uppféljning.
Sémnstorningar ir vanliga och kan vara
uttalade.

Habiliteringslikaren fir vara upp-
mirksam pd andra nytillkomna symtom
som till exempel smirta (som ir van-
ligt), d4 barnet pd grund av kommuni-
kationssvirigheter ofta har svirt att for-
medla sig. Immobilisering, nutritions-
problem och vissa behandlingar, som
kortison, kan leda till osteoporos med en
okad risk for frakturer.

Ofta kan nya symtom leda till att
man som likare fir fundera pd och ta
stillning till ny utredning avseende bak-
omliggande etiologi, om denna inte ir
klar. Dessutom gir utvecklingen kring
behandlingar och kunskap om nya ge-
netiska tillstdnd framdt mycket fort, vil-
ket gor att diagnosen stindigt ska om-
provas. Detta ir en balansakt, didr man
tillsammans med barn och familj far se
vad som ir bist fér dem. Barnen och fa-
miljernas liv ska dven utspelas utanfor
sjukvarden.

Det finns ocksd en grupp progressiva
sjukdomar dir kontakten och samarbe-
tet med barnklinikens mottagning och
avdelning dr extra tit.

Principen ir att man férutom att gora
barnneurologisk bedomning ska vara
patientansvarig likare fér barnet och se
dver dess allmidnna behov och vid behov
remittera till exempel till gonlikare av-
seende CVI, (central visual impair-
ment), till audiologen vid misstinkt hor-
selnedsittning, till barnkirurgen vid be-
hov av gastrostomi.

En hel del allminpediatrik ska ocksa
hinnas med, liksom intygsskrivande.

Vi utfér inte provtagning pa habilite-
ringsmottagningen. Den utférs vid be-
hov pé sjukhuset eller pa virdcentraler-
na. Det finns dven en viktig psykologisk
aspekt i detta, dd besoken pd habilite-
ringen inte ska upplevas skrimmande
eller smirtsamma for barnet.

TEAMTID FOR KOORDINATION

Till det vanliga mottagningsarbetet till-
kommer teamtid dir man kan diskutera
barnen och koordinera insatser, till exem-
pel vad man kan forviinta avseende sprak-
storning hos ett barn med temporallobse-
pilepsi och utvecklingsstérning. Eller om
det dr epilepsin som paverkar den kogni-
tiva utredningen som psykologen har
gjort. Andra frigor kan vara vad som ir
viktigast att arbeta med just nu, kommu-
nikationen eller psykologiskt omhinder-
tagande av familjen, eller bdde och?



Agatha 4 ar med ryggmargsbrack rullstolstrénar med sjukgymnasten Anneli.

Vilka mal ska vi arbeta mot? Ska vi
prioritera att barnet blir mer sjilvstin-
digt genom att det liir sig att 8ka buss till
och fran skolan och hur kan man da tri-
na kring det? Vilka hjilpmedel behévs?
Ar det rimligt med tanke p4 de medi-
cinska aspekterna? Eller vad kan teamet
forvinta sig hos ett barn med en pro-
gressiv sjukdom?

Sjukgymnasternas bedémning avse-
ende ledrorlighet hos ett barn med CP;
ir leden pd vig att luxera? Ny rontgen
och ortopedbedémning?

Tillsammans med teamet halls for-
dldrautbildning i grupp kring CP, ut-
vecklingsstorning och autism. Det ir ett
mycket bra sitt att formedla svér infor-
mation pd ett avdramatiserat sitt och
mycket viktigt for forildrar att triffa an-
dra férildrar 1 liknande situation. Det
brukar vara fyra halvdagar eller tvd hel-

dagar varav likaren undervisar ett par
timmar.

Cirka 20 procent av barnen som ir
inneliggande pa en vdrdavdelning har
en neurologisk sjukdom 1 botten. Inte
sillan dr det de habiliteringsbarn som
till exempel drabbas av aspirationspneu-
monier, tilltagande andningssvikt, gast-
rointestinala bekymmer och besvirliga
epileptiska anfall som behéver behand-
las inneliggande. Barnen behéver till-
gdng till kunniga barnmedicinare vid
akuta bekymmer och behandlingar av
till exempel hjirtfel och tillvixt.

Tyvirr mirks bristen pd barnneuro-
loger i landet.

OVRIGA TEAMET

De olika yrkeskategorierna har sina
egna mottagningar. Nir en ny familj
kommer till habiliteringen tas den oftast

emot av kurator och psykolog som be-
skriver habiliteringens arbetssitt och
som ectablerar kontakten. Inte sillan be-
finner sig forildrar 1 en krisreaktion nir
man har fitt information om en diagnos
som ger en varaktig funktionsnedsitt-
ning.

Habiliteringen erbjuder ocks4 olika
former av gruppverksamhet, som ung-
domsgrupper for ungdomar med ut-
vecklingsstérning. Vissa liger finns
sommartid. Syskongrupper erbjuds dir
syskon frin en familj far triffa andra
syskon i liknande situation. Oftast pd-
verkas hela familjesituationen om ett
barn i familjen drabbas av en funktions-
nedsittning.

Tyvirr dr det inte sd ovanligt att for-
ildrar skiljer sig och inte sillan blir dven
den ekonomiska situationen anstriingd i
familjen, eftersom man ibland maste
jobba mindre. Vid vissa irftliga sjukdo-
mar finns det ibland flera barn med
funktionsnedsittningar i samma familj.
I vissa drenden finns ett samarbete med
socialggidnsten.

Habilitering héller dven 1 cykelskola,
triningsgrupper, ridsjukgymnastik,
varmvattenbad, samtalsgrupper, data-
spelsgrupper, teckenkommunikations-
kurser, kurser kring hur du tolkar och
kan samspela med ditt barn 1 pedago-
giska och sociala situationer och det
finns ocksa olika andra forildrautbild-
ningar.

Habiliteringen ger regelbundet ut ett
informationsblad om dessa aktiviteter,
och barn och familjer bjuds aktivt in.
Givetvis hills dven mycket annan indi-
viduell terapi av 6vriga yrkeskategorier,
som exempelvis musikterapi. I Angel-
holm hélls nyligen en grupp tillsam-
mans med BUP {6r barn med autism-
spektrumstérning och invalidiserande
ridslor.

Vissa barn har en hel del neuropsy-
kiatriska symtom, som tics och tving,
beteendestérningar som inte sillan for-
utom beteenderelaterade behandlingar
och dtgirder dven kan kriva medicine-
ring.

UTVECKLINGSARBETE, REGISTER-
ARBETE

Skédne kan stolt siga att ett uppféljnings-
program CPUP f6r barn med CP, som
startade 1994, har gett mindre antal
héftluxationer. Programmet har bidra-
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Habilitering

git till forskning och utveckling kring
CP. Det anvinds nu 1 Sverige och har
spridits utomlands till vissa nordiska
linder och nu senast dven till Skottland
2013.

Med CPUP gér man regelbundna
mitningar av ledrorlighet for att regist-
rera och dtgirda spasticitet och forhin-
dra att ledkontrakturer utvecklas (vilket
tyvirr inte alltid gir). Mitningarna fort-
gér nu dven upp i vuxen dlder. Detta re-
gister har nu utokats till att innefatta
barn med ryggmirgsbrack och hydro-
cefalus, MMCUP.

Det finns fortsatt ett stort behov av
forskning och utvirdering avseende ef-
fekter av behandlingar och insatser som
gors inom barn- och ungdomshabilite-
ringen.

OVERGANG FRAN BARN TILL VUXEN
Vuxenhabiliteringar finns runt om i
landet. P de flesta stillen finns det inte
likare och sjukskoterska utéver de 6v-
riga yrkeskategorierna. Huvudansvaret
for fortsatta likarkontakter ligger inom
primirvérden, ibland med ett flertal
specialister inkopplade.

Det ir fortsatt mycket viktigt att ar-
beta for att férbittra omhindertagandet
av den vuxna med fortsatta behov av ha-
biliteringsinsatser.

Antalet "6verlevare” 1 barnpopulatio-
nen har okat, vilket dr utmirkt, och det
forbittrade omhindertagandet gor att
fler barn med svéra funktionsnedsitt-
ningar ndr vuxen dlder. Det stiller krav
p# att ha ett bra omhindertagande dven
1 vuxenlivet. D4 dessa ungdomar ofta
har en komplex sjukdomsbild blir an-
svaret litt delat med risk att individerna
faller mellan stolarna.

Habiliteringens arbetssitt med ett
tvirprofessionellt team och intensivt in-
terkollegialt samarbete ir ett féredome
och skulle med férdel kunna appliceras
inom andra delar av sjukvirdsorganisa-
tionen som har hand om komplexa
medicinska tillstdnd.

MARIA FORSGREN
overlikare, specialist i barn
och ungdomsneurologi,
Barn- och ungdomshabi-
literingen, Helsingborgs
sjukhus, Helsingborg
maria.forsgren@skane.se
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NORDVASTRA SKANES KONSULTMOTTAGNINGAR

Barn- och ungdomshabiliteringen i
Nordvéastra Skane har regelbundna
gemensamma konsultmottagningar
for att géra gemensamma beddém-
ningar.

* Barngastroenterologen har regel-
bundna nutritionsmottagningar varan-
nan vecka. Manga barn har bekymmer
med nutrition, svaljning, tarmmotilitet,
obstipation och gastroesofagal reflux.
Cirka 20 barn har PEG (perkutan en-
doskopisk gastrostomi).

Hos barn med Downs syndrom finns
till exempel en 6kad incidens av bade
glutenintolerans, duodenalatresi och
andra medfédda fortrangningar i mag-
tarmkanalen samt forstoppning.

* Barnortopeden har konsultmottag-
ning dar till exempel botoxbehand-
lingar eller operationer planeras. Da
deltar aven sjukgymnast och ortoped-
tekniker, som sedan tillverkar skenor,
staskal, skor etc.

* Handkirurgen har konsultmottag-
ning liknande den ortopeden har dar
arbetsterapeuterna deltar. Man har
staende tider dar ortoped och handki-
rurg vid samma tillfélle utfor botoxbe-
handlingar mot spasticitet hos barnet.

* Gemensam spina bifidamottagning
i Lund sker dar neurokirurg, barnor-
toped, uroterapeut, habiliteringsldkare
och sjukskéterska har gemensam
mottagning for barn med ryggmaérgs-
brack.

LITTERATURFORSLAG OCH LANKAR

e Svensk neuropediatrisk forenings
hemsida, en delférening under barnli-
karféreningen.
www.blf.net/neuropediatrik/vardpro-
gram/cp.pdf
www.blf.net/neuropediatrik/vardpro-
gram/down.pdf

e CPUP, uppfsljningsprogram for cere-
bral pares http://cpup.se/

* | Lund finns &ven en spasticitets-
mottagning dit vi kan remittera och
delta i diskussioner avseende exem-
pelvis baklofenpump och rhizotomier.

* Team kring forvarvade hjarnskador
finns i Lund som kan gora fordjupade
beddémningar och ge rekommendatio-
ner for fortsatt rehabilitering.

* | regionen finns dessutom ett flertal
resursteam, bland annat kring barn
med neuromuskuldra sjukdomar.

* For narvarande har vi en rutinerad
barnpsykiater som arbetar hos oss
och har mottagning en gang i veckan.
Dessutom har vi regelbundna méten
med BUP en gang i manaden.

* Varje termin har vi (lakare, speci-
alpedagog och psykolog) tréaff med
ogonteam och audiologer (plus lo-
goped) for diskussion om barn och
ungdomar med syn- respektive hor-
selnedsattningar.

Vi star ocksa i begrepp att starta
upp en gemensam mottagning med
lungmedicinare for barn med respi-
ratorisk insufficiens.

Saledes ar det en nédvandighet med
ett tatt samarbete, upparbetade
kontaktnat och motesrutiner for att
optimera varden av dessa barn och
ungdomar utifran deras individuella
behov.

e Consensus Statement on Standard of

Care for Congenital Muscular Dystro-
phies; http://www.blf.net/neuropediat-
rik/vardprogram/cmd.pdf

e Barn med funktionsnedsittning,
Bengt Lagerkvist och Carl Lindgren,
Studentlitteratur, 2012

e Oxford Pediatric Neurology, Forsyth
& Newton, 2012



Patientfall Andreas

Andreas foddes som tvilling i vecka
25. Han vagde 805 gram. Apgar
2-5-9. Han utvecklade andningsbe-
svar i form av IRDS (Infant Respira-
tory Distress Syndrome) och respi-
ratorbehandlades i 2 manader. Hade
lagt blodtryck och fick vid 2 dygns
alder misstankta kramper. Ultraljud
hjarna visade intrakraniell blédning
grad |V, (det vill sdga med genom-
brott till ventriklarna). Utvecklade en
posthemorragisk hydrocefalus som
kravde tappning flera ganger, men
behdvde aldrig ventrikuloperitoneal
shunt. Opererad pa grund av hiatus-
brack vid 4 manaders alder.

Han f6ljs pa neonatalmottagning
och remitteras till habiliteringen vid
1,5 ars alder da det star klart att
han ar sen i sin motoriska utveck-
ling, kryper vid 15 man alder.

Konstateras tonusékning framfo-
rallt i benen och stegrade reflexer i
nedre jamfort med Ovre extremite-
terna. Inga tydliga fallskyddsreflex-
er. Diagnosen CP spastisk diplegi
stalls och han inkluderas i CPUP.
Roéntgen hoftleder utan anmark-
ning, vilket sedan utférs arligen.
Han har tat kontakt med sjukgym-
nast. Foljs via égonlakare da han
drabbats av ROP (retinasjukdom
till foljd av prematuritet), som ald-
rig behdvde laserbehandlas. Han
har en synnedsattning och skelar.
Provar ut staskal som gor att han
kommer upp i staende dagligen, far
dven skenor och skor. Sjukgymnas-
ten deltar pa ortopedtekniska av-
delningen for utprovning. Andreas
har uppfédningsproblem och far
forskrivet naringsdrycker.

Via sjukgymnast far han matta
och rulle till hemmet och fordldrar-
na far instruktioner om daglig be-
handling for att stimulera motoriken
och undvika stramhet i hoftadduk-
torer. Kontakt tillsammans med ku-
rator som for samtal med forskola
for att fa assistens dar. Sprakut-
veckling borjar vid 2 ars alder. Alltid
pigg och aktiv, smarttalig.

Hos 6ronldkaren konstateras oto-
salpingit och han far ror inopererat
bilateralt.

Ar med pa ortopedkonferens och
remiss till spasticitetsmottagningen
dar man beslutar om botoxbehand-
ling i de stora muskelgrupperna i
benen och han far ortoser (kropps-
buret hjalpmedel).

Fortsatta bekymmer med krak-
ningar och GE reflux. Utredning
initieras med gastroskopi, ven-
trikelréntgen samt pH-matning.
Fortsatt tat kontakt med logoped,
ndringstilldgg ordineras och film-
ning av matningssituationen. Han
far en matstol for att forbdttra sit-
tandet vid matningssituationen och
beddmning av arbetsterapeut kring
motorik i dvre extremiteter och
hjdlpmedel. Han dter mosad mat.
Far rullator och lara ga-vagn. Gar
under en period med kryckor.

Fortsatta moten ute pa férskolan
kring hur man kan stimulera hans
utveckling pa basta satt.

Rhizotomiopereras pa grund av
spasticiteten vid fyra ars alder. Uro-
terapeutbeddmning foére och efter.
Inga tecken pa neurogen blasfunk-
tionsstorning.

Psykologtestning och sprakbe-
doémning infor skolstart visar att
Andreas nu erhaller diagnosen
utvecklingsstérning. Intyg for LSS
och avlastning i hemmet initieras.
Skrivs in i sdrskolan. Han deltar i
ridsjukgymnastik for att stimulera
motorik och balans, och att férhin-
dra stramhet i musklerna. Forald-
rarna separerar.

Magproblemen lugnar ner sig
och kan successivt dta all slags
mat. Inte pafallande mycket pneu-
monier. Behover inte arliga influ-
ensavaccinationer.

Tvillingbrodern far kontakt med
habiliteringen pa grund av diagno-
sen utvecklingsstérning, han har
inget rorelsehinder.

Andreas hyperaktivitet tilltar och
diskussion kring behandling med

centralstimulantia initieras efter
att specialpedagogiska insatser i
skolan optimerats. Fadern avlider
och nu bérjar det bli aktuellt att
erbjuda individuell samtalskon-
takt for Andreas kring bland annat
hans funktionsnedsattning och
hans tankar kring varfér han ar
"annorlunda” dn hans kamrater. Vi
avvaktar stéllningstagande till insat-
tande av medicin tills den stérsta
sorgereaktionen har lagt sig, och
férnyad bedémning av hyperaktivi-
teten far ske.

Han ar nu 12 &r gammal. Bor helt
hos mor. Vistas hos stédfamilj via
LSS-insatser, varannan helg. Klagar
pa ont i benen och har episoder
nar han plétsligt faller pa grund av
detta. Fragan vacks avseende fjatt-
ring av ryggmargen och ny MR av
spinalkanalen bestalls. Inget talar
for att det ar epileptiska anfall nar
han faller.

Han har oférandrat balansstor-
ningar och har en okoordinerad
gang som gor att han ofta ramlar.
Han har problem med sar pa fétter-
na, da han slapar fétterna vid gang
trots ortoser och fétterna faller allt
mer ner i pronationsstallning. Han
har kyfoskolios och uttalad lordos
i ryggraden. Hans synnedsattning
ar 0,16 hoger och 0,3 vanster och
han har en central synskada och
har kontakt med syncentralen.

Kommentar: Andreas éar ett re-
lativt typiskt barn med CP-diplegi.
Det finns de som har mer bekym-
mer och ocksa de som har mindre.
Man ser att nar man féljer over
tiden blir olika diagnoser och be-
handlingsalternativ aktuella.

Maria Forsgren
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Patientfokus

NEURSS
WY

FORBUND

— nytt namn for patienter och
intresserade pa offensiven

Neurofdrbundet ar det nya namnet pa patient- och intresseorganisationen som tidigare
hette Neurologiskt handikappades riksférbund, NHR.

— Neuroférbundet ar Sveriges forsta intresseorganisation specialiserad pa neurologi och vi
vill driva pa arbetet med neurologisk forskning, inrdttande av neurocenter, starka rattighets-
lagstiftningar och dppna arbetsmarknaden for personer med funktionsnedsattningar, sager
Lise Lidback, Neuroférbundets nyvalda ordférande.

Namnbytet till Neuroforbundet skedde pa kongressen
1 hostas och beslutet var enhilligt. I samma veva antogs ock-
sd en handlingsplan med ett centralt mél, att skapa en till-
ginglig och modern neurologi for alla.

— Neurologisk forskning inom behandling och rehabilite-
ring har gjort stora framsteg de senaste dren och Neurofor-
bundets uppgift ir nu att se till att kunskapen, resultaten och
nya behandlingsmetoder s snabbt som méjligt kommer véra
medlemmar till del, siiger Lise Lidbick ordférande fér Neu-
roférbundet.

Hon anser att det endast dr méjligt genom en stirkt pati-
entmakt, som utgér frin medlemmarnas kunskap och enga-
gemang. Nigot som den nya handlingsplanen tar tillvara pa.
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Det ligger ocksd i linje med den nya patientlagen, som med
all sannolikhet sjositts 2015, efter en omfattande patient-
maktsutredning.

FYRA FOKUSOMRADEN

Neuroforbundets handlingsprogram de nirmaste dren ir in-
delat i fyra omraden: neurologi, rittigheter, arbetsliv och
framtidens Neuroférbund.

500 000 minniskor 1 Sverige har en neurologisk diagnos.
Det innebiir att en av 20 personer kommer att fi nigon neu-
rologisk diagnos under livet. Antalet kommer att 6ka efter-
som vi blir allt dldre och vissa av de neurologiska diagno-
serna ir aldersrelaterade.



Alla omraden syftar till att stirka den enskilda medlem-
mens mojligheter att pdverka sin framtid. Genom att utgd
fran medlemmens perspektiv kring vad neurologin bér fo-
kusera pd idag och imorgon vill Neuroférbundet bidra med
nédvindig kunskap till hilso- och sjukvérden.

P4 samma sitt kommer Neuroférbundet att arbeta inom
omridena rittigheter och arbete.

— Vi méste siitta stopp for den konstant minskade syssel-
sittningsgraden bland personer med neurologisk funktions-
nedsittning. Det giller dven Forsikringskassans och kom-
munernas kade ifrdgasittande av den nodvindiga assistan-
sen, som ménga behover for att kunna arbeta och uppritt-
hilla god livskvalitet, siger Lise Lidbick.

BRAINBUS SKA FORA UT HJIARNKUNSKAP

Ett viktigt verktyg for Neuroférbundet de kommande dren
for att nd ut med neurologisk kunskap i Sverige, ir tredrspro-
jektet BrainBus. Det ir Postkodlotteriet som tilldelat Neuro-
forbundet och Parkinsonférbundet 7 miljoner kronor for en
gemensam informationskampanj om hjirnan och hjirnans
sjukdomar.

— Det blir en mobil informationskampanj med en teknik-
och kunskapsutrustad buss, vars syfte ir att 6ka kunskapen
om hjirnan och hjirnrelaterade sjukdomar och skador. Och
detta arbete vill vi gora i samverkan med professionen, for-
klarar Lise Lidbick.

Med start sommaren 2014 kommer Neuroférbundet och
Parkinsonférbundet 8ka pd nationell turné for att bidra till
att 6ka kunskaperna om neurologi bland allminheten, be-
slutsfattare och media. Samtidigt kommer BrainBus att bidra
till att neurologin hamnar hégre upp pd dagordningen inom
hilso- och sjukvirden. En fantastisk mgjlighet tack vare
medel fran Postkodlotteriets specialprojekt "Tolerans och
méngfald”, enligt Lise Lidbick.

"Vi ska ta kampen for samma ratt som
alla andra att fd bestaimma over vdra

egna liv!”

HAR SJALV SPINAL MUSKELATROFI Ill

Lise Lidbick har sjilv en neurologisk diagnos, spinal muske-
latrofi typ III (Kugelberg-Welanders sjukdom). Symtomen
bérjade i 25-drsdldern sd hon vet verkligen vad hon pratar
om. Hon har ingétt 1 férbundets styrelse de senaste fyra aren
och har sett de férsimrade livsvillkoren fér personer med en
funktionsnedsittning ocksd pa nira hill inom familjen.

Ar 2007 forlorade hon béda sina forildrar med tre veckors
mellanrum. Pappan drabbades av en stroke och mamman
hade en neurologisk sjukdom, PSP (Parkinson plus).

—Ingen av dem fick uppleva livet som pensioniirer. Redan
d& var jag pd det klara med att jag resten av mitt arbetsliv vill
arbeta f6r minskliga rittigheter i allminhet och f6r oss med
neurologiska diagnoser 1 synnerhet.

- Neuroférbundet &r Sveriges forsta intresseorganisation specia-
liserad pa neurologi. Vart mal &r att m&nniskor med neurologiska
diagnoser ska fa samma mojligheter och rattigheter som alla an-
dra. En spénnande, rolig och mycket ansvarsfylld uppgift, sdger
Lise Lidbéack, Neuroférbundets styrelseordférande.

— Under de ar som gitt, har den 6vertygelsen vuxit sig allt
starkare och det handlar om att viga gi sin egen viig och se
méjligheter dir andra ser problem och att ha visioner om hur
allt kan bli bittre, betonar hon.

LIVSLUST OCH FULL DELAKTIGHET
Nyvalda Lise Lidbick dr hungrig pa uppdraget att leda Neu-
roférbundet.

— Jag ser fram emot hur vi tillsammans med alla vira éver
80 lokalféreningar runt om i landet ska fortsitta bygga Sve-
riges forsta intresseorganisation for neurologi.

— Vi ska outtréttligt visa vira makthavare vigen till hur
ett samhille ser ut, dir alla medborgare kan leva som jamli-
kar. Vi ska ta kampen f6r samma ritt som alla andra att 3
bestimma 6ver véra egna liv! Livslust, full delaktighet och
framtidstro for oss alla, skall vara véra ledord! proklamerar
Neuroférbundets styrelseordférande.

Lise Lidbick pekar pa de frigor som Neuroférbundet job-
bar f6r: Forkorta kétiden f6r diagnos, bland annat genom att
jobba for en fordubbling av antalet neurologer i Sverige. Det
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- Viser lite av ett generationsskifte i ledningen fér var patientorganisation Neuroférbundet och det passar bra tilldet nya namnet,
sdger Neuroférbundets generalsekreterare Marit Jenset. Det blir en nystart ocksd genom att 10 av 12 &r nyvalda i férbundsstyrelsen.
Ny kompetens tillférs organisationens ledning.

handlar ocksd om att utveckla och héja kompetensen pé lan-
dets neuroteam i sin helhet. Att det inte ska spela ndgon roll
var 1 Sverige man bor for att fi god vird. Vidare att tillgdng-
en till personlig assistans och firdtjinst ska finnas, med god
kvalitet, f6r den som behéver den. Och en 6kad tillginglighet
i samhillet for de som har en funktionsnedsittning.

FLEXJOBB FAR FLER ATT JOBBA KVAR

En annan friga som forbundet drivit sedan tvd ar ir att in-
fora en ny arbetsmarknadsreform i Sverige. Den kallas for
flexjobb, eller ”100/100-jobb”, som kan gora att personer med
en funktionsnedsittning minga ginger skulle kunna jobba
kvar i sin anstillning. Detta blir ocksd en valfriga 2014, ef-
tersom fridgan finns i minst ett partiprogram.

Mialet dr att en person med neurologisk diagnos ska 4 job-
ba kvar pa sitt arbete till 100 procent av sin egen férmdga och
fa ha kvar sin 100-procentiga lén. For en person med Parkin-
sons sjukdom kanske det innebir en 70-procentig tjinsteinsats
efter ett par &r, jimfort med en normal heltidstjinst.

Tanken ir di att staten kompenserar och skjuter till de 30
procenten ersittning till arbetsgivaren, sa att personen inte
blir en belastning utan en tillging i féretaget. Personen kan
jobba kvar och betala sin skatt, ha kvar det viktiga sociala
sammanhanget pd arbetsplatsen och ma bra psykiskt. D3
fungerar minga ginger dessutom dven det privata livet bitt-
re. Idén kommer fran Danmark, dir tiotusentals personer
fatt den hir chansen.

— Det handlar om att géra livet sd bra som méjligt. Vi idr
en organisation med mdlet att ménniskor med neurologiska
diagnoser ska fi samma méjligheter och rittigheter som alla
andra. I dag ir vi pd Neuroférbundet cirka 13 000 medlem-
mar och ménga fler ska vi bli, siger Lise Lidbick.

VISIONER MED PATIENTLAG 2015

Om ndgot &r fir vii Sverige en ny utékad patientlag som ger
utdkad makt att som patient pdverka virden.
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— Det ir en stor och viktig friga som vi kommer att ar-
beta mycket med. Det idr jag som patient som fir ta ansvar
for min sjukdom eller skada. Det kan ingen annan gora. Dir-
for fir vi ocksd nya mojligheter med patientlagen 2015. Att
kunna paverka var egen situation genom att mer kunna vil-
ja var vi vill ha vdr grundvérd, menar Lise Lidbick och fort-
sdtter:

— Vi kommer dessutom att f6lja utvecklingen om hur
virdgarantin f6ljs och jobba for att patienter fir en snabbare
diagnostisering och dirmed en bittre chans till snabb reha-
bilitering.

Neuroforbundet driver tesen att det i framtidens neuro-
sjukvard inte ska spela ndgon roll var i Sverige man bor. Alla
ska ha ritt till en bra neurologisk vérd.

— I det arbetet vill vi se skapandet av sirskilda neurocenter,
dir specialister och den samlade kunskapen om diagnoser
finns och kan utvecklas snabbare. Det giiller framfér allt sill-
synta diagnoser, som méiste behandlas centralt, eftersom det
ir s3 fi patienter med samma diagnos. Diagnostiseringen blir
allt mer férfinad och det dr omgjligt f6r neurologer runt om
1 landet att ha kunskap nog for alla de sillsynta diagnoser
som finns.

— P4 neurocentret ska patienten kunna fa specialistbe-
handling da och di. P4 hemmaplan ute i landet ska den ex-
pertisen kunna konsulteras vid behov via lokal likare och
limplig webbaserad informationsteknik. Den tekniken ut-
vecklas starkt och ska anvindas for att éverbrygga geogra-
fiska avstdnd, tycker Lise Lidbick.

RATTSOMBUD STOD | OVERKLAGNINGAR

Ett viktigt arbete som Neuroférbundet har sedan linge, ir
verksamheten med rittsombud. Arligen soker och fr cirka
500 férbundsmedlemmar hyilp. Det finns ett tiotal ridttsom-
bud runt om 1 Sverige och som koordineras frin férbunds-
kansliet. Hjilpen ir kostnadsfri fér medlemmar och hjilpen
behandlas med stor sekretess 1 enskilda drenden.



Genom rittsombuden kan medlemmarna f4 rad, stod och
hjilp vid ansokan och 6verklagningar inom omriden som
Lagen om stéd och service (LSS), Socialtjinstlagen (SoL.),
assistansersittning, frigor om mobilitet och firdtjinst, bo-
stadsanpassning, handikappersittning/virdbidrag, hjilpme-
del, sjukférsikring och vardskador.

DIAGNOSOMBUD MED EGEN ERFARENHET

For den som har olika frigor om sin diagnos och vill veta mer
efter neurologkonsultation har ocksd Neuroférbundet en om-
fattande diagnosombudsverksamhet. 35 diagnosombud finns
i dag, uppdelade pé de diagnoser och symtom som Neurofér-
bundet organiserar: amyotrofisk lateral skleros (ALS), cerbral
pares (CP), Huntingtons sjukdom, multipel skleros (MS),
myastenia gravis (MG), narkolepsi, 16sningsmedelsskador,
neuromuskulira sjukdomar (NMD), Parkinsons sjukdom,
polyneuropati, ryggmirgsskador, segmentell rérelsesmiirta
SRS, skolios, stroke och symtom som ataxier, inkontinens och
spasticitet.

Mainga soker 1 dag information om sin diagnos pd webben
och fér olika sanningar 1 sitt s6kande.

— Det man ofta saknar ir att fi tala med en oberoende part
om sina tankar, idéer, frigor och kinslor. Dirfor har Neuro-
forbundet organiserat sina diagnosombud, eftersom det kan
vara ldttare att kinna stod av ndgon som har kunskap genom
egen erfarenhet, férklarar Lise Lidbdck. Hon menar att det
mdénga ginger ir till stor hjilp bara att ha nigon att tala med.
Négon som tar sig tid, har egenupplevd erfarenhet och dirfor
forstdr. Diagnosombuden koordineras av Neuroférbundets
diagnossjukskoterska.

REHABILITERINGEN A OCH O

Ritten till rehabilitering dr en mycket central friga f6r den
som har en neurologisk diagnos och fér Neuroférbundet ir
rehabilitering en ren investering. Inte en kostnad. I det arbe-
tet ir personlig erfarenhet och kunskap viktig att f3 del av,
genom dem som just gdtt igenom en rehabilitering. Och da
handlar det om livets alla omrdden for att £ en s& bra livs-
kvalitet som mgjligt i fortsittningen.

Den erfarenheten formedlar Neuroférbundet genom per-
sonliga intervjuer i sitt medlemsmagasin Reflex och pd den
villfyllda och vixande webbplatsen www.neuroforbundet.
se. Dir finns ocksd en kontinuerlig nyhetsrapportering om
den neurologiska forskningens landvinningar.

Via webbplatsen kommer man ocksé in pd Neuroguiden.
En faktakunskapsbank med webbvideointervjuer om en rad
neurologiska diagnoser, i samarbete med olika neurologer.

text och foto: HAKAN SJUNNESSON
redaktér Neuroférbundet

Gunnarsson.

SVENSKA NEUROLOGFORENINGEN VILL OKA SAMARBETET MED NEUROFORBUNDET

— Vi tycker att Neuroférbundet och fére detta NHR gér ett bra arbete och det
ar dags for oss att ha en utdkad dialog om neurosjukvarden och arrangera
saker tillsammans med dem.

Det siger Martin Gunnarsson, neurolog pa sjukhuset i Orebro och ordférande
i Svenska Neurologféreningen.

Martin Gunnarsson fanns pa plats nar det nya namnet pa patientorganisa-
tionen beslutades under kongressen. Han blev den férsta att kommentera det
nya namnet Neuroférbundet offentligt.

— Ett bra och tydligt namn och logotype. Vi ska goéra allt vi kan for att re-
kommendera er och hénvisa patienter och anhériga till er verksamhet. Ert nya
organisationsnamn Neuroférbundet &r verkligen inkluderande, sdger Martin

Neuron med utskott i logotyp

O-et i Neuroférbundets logotyp dr ett grafiskt neuron. Den ser ut s& i alla man-

niskors celler och visar verkligen den minsta gemensamma namnaren som pa-

tientorganisationen Neuroférbundet arbetar med. Martin Gunnarsson tycker att

det finns en historiskt god relation och ett gott samarbete som maste utvecklas.
— Vi har pabérjat en dialog om utékad samverkan, sager Martin Gunnarsson.

Hdkan Sjunnesson
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"Vikten av ett strukturerat

omhindertagande av
epilepsipatienter var ett
genomgdende tema

Epilepsi
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Klinisk praktik i centrum pa epilepsimotet

Det arliga métet for amerikanska epilepsisallskapet ar ett av de stdrsta i sitt slag. Den
kliniska praktiken intar en framtradande roll och huvudbudskapen pa moétet var vikten av

ett strukturerat omhandertagande av patienter med epilepsi och att alltid dvervaga epilepsi-
kirurgi vid terapiresistent epilepsi. Dessutom diskuterades spannande framtida behandlings-
mojligheter som i dag befinner sig pa prekliniskt stadium. Héar refererar ST-lakaren Johan
Zelano, Akademiska sjukhuset, Uppsala, ett urval av presentationerna och seminarierna

vid AES-motet.

?Stort” dr det ord som nirmast be-
skriver upplevelsen av det amerikanska
epilepsisillskapet AES drliga samman-
komst 1 december 2013 i Washington
DC. P& métet deltog éver 4 600 personer,
ett rekord enligt arrangérerna, och vid
de storsta forelisningarna fanns 6ver
2 000 sittplatser. Métet var en total och
lite omtumlande upplevelse, precis som
tidigare r jag deltagit. P& gatorna cirku-
lerade lastbilar med reklam f6r antiepi-
leptiska likemedel pa flaket och vid ple-
numsessionerna presenterades foreldsar-
na med fanfarer samtidigt som AES lo-
gotyp snurrade pd enorma videodukar.
Fore de mer framtridande program-
punkterna holls smd ceremonier for att
uppmirksamma framstdende insatser
inom epilepsiforskning. Bland annat
fick Torbjorn Tomson, professor vid
Karolinska institutet, motta AES pris
“Epilepsy research recognition award”
for sina kliniska forskningsinsatser.
Den stora behillningen med AES ir
1 mitt tycke att klinisk praktik intar en
framtridande roll pd motet. Syilvfallet
forekom preklinisk forskning bland pre-

sentationerna, men di ofta i en klinisk

kontext. Klinisk forskning var mer al-
lestides nirvarande, men presenterades
ofta 1 relation till handliggningen. Hur
ska man utreda terapiresistenta patien-
ter? Vilket likemedel ska man vilja?
Stora konferenser lter sig svarligen
refereras uttdmmande, men ndgra hu-
vudsakliga teman som framtridde var
vikten av ett strukturerat omhinderta-
gande av patienter med epilepsi, att inte
glomma komorbiditeter och att likare,
trots tidens fokus pa evidens och studier,
miste anvinda likekonst och individu-
alisera behandlingen for varje patient.

ALGORITM TILL HJALP
Vikten av ett strukturerat omhinderta-
gande av epilepsipatienter var ett ge-
nomgiende tema. Vid drets Annual
course, ett dterkommande kursformat
vid AES, var det talande temat: "An al-
gorithmic approach to the diagnosis and
treatment of non-lesional epilepsy”.
Aven vid andra sessioner hérde jag
ofta att foreldsarna frin de storsta ame-
rikanska institutionerna som Harvard,
Johns Hopkins och Cleveland clinic an-
vinde termen “protocol-driven practi-

ce”. Med detta avsigs att flodesscheman
och checklistor som pd deras kliniker
anvinds av alla, dven av de mest fram-
stdende epileptologerna, for att siker-
stilla att inget steg i handliggningen
missas.

Det ir minskligt att viinja sig, forkla-
rade en forelisare, si bide likare och
patient tenderar att vinja sig vid kata-
strofal epilepsi och bli blinda fér nya 13-
kemedel eller kirurgiska mojligheter.
Ett strukturerat omhindertagande ir
inte liktydigt med att alla patienter be-
handlas exakt lika. Patientens behand-
ling ska individualiseras, men for stegen
1 handliggningen ir algoritmer virde-
fulla.

De handliggningsrutiner som pre-
senterades var av olika typ och p4 olika
detaljnivd, men de flesta syftade till att
forhdllandevis snabbt nd ett stillnings-
tagande gillande medicinsk refraktiri-
tet — det vill siiga om patienten har epi-
leptiska anfall trots att han eller hon
provat tvd eller fler limpliga antiepilep-
tiska likemedel 1 adekvat dos.

I sddana fall ska man 6verviga om
epilepsikirurgi kan bli aktuellt. I den
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Epilepsi

avvigningen ingdr att forsoka sl fast
om epilepsin dr fokal, vilket ibland men
inte alltid 4r tydligt frin semiologin.
Ofta behdvs funktionell avbildning med
SPECT eller PET i jakt pd epileptogen
zon.

Vid avsaknad av fokalitet eller inope-
rabilitet bér man éverviiga neuromodu-
lering med exempelvis vagusnervstimu-
lering (VNS) eller DBS. Att man alltid
miéste dverviiga epilepsikirurgi hos med-
icinskt refraktira patienter betonades
gdng pd ging. Detta giller dven vid bi-
lateralt synkron epileptiform aktivitet
pd rutin-EEG, vilket kan vara ett se-
kundirt generaliserat fenomen, och vid
normal 1,5T MR, vilket omkring en
tredjedel av de patienter som opererats
de senaste dren hade pd ett av de stora
amerikanska centren.
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Data fran svenska studier som visat
pd fordrojning i utfirdande av remiss
for epilepsikirurgisk utredning visades
vid dtminstone tvd sessioner jag bevis-
tade.

ANIMERADE PANELDISKUSSIONER

e P4 anglosaxiskt manér anvindes ofta
debattformat for att belysa poinger. En
underhallande och animerad diskussion
gillde huruvida en fiktiv patient borde
genomgd ytterligare epilepsikirurgisk
utredning. En av debattérerna framhall
hur vanskligt det 4r att intuitivt viga
risker. Han berittade att hans familj ef-
ter terrorattentaten den elfte september
beslutat att kora bil till skidsemestern i
stillet for att flyga. Sedan visade han
data 6ver hur stor risken var att féro-
lyckas i en bil i USA, att jimf6ra med

risken att d6 1 en flygkapning (vid anta-
gande om en kapning per minad i USA
var risken 1/540 000 levnadsér).

Slutsatsen var att minniskor dr dali-
ga pd att intuitivt viiga risker och fore-
drar det som idr kint framfor det som ér
okiint. Dirfor, menade han, underskat-
tar vi sannolikt risken med att ha svér
epilepsi jimfort med riskerna férenade
med kirurgi, vilket fordréjer epilepsiki-
rurgiska utredningar.

En personlig reflektion ir att behovet
av strukturerat omhindertagande av
epilepsipatienter formodligen dr mycket
stort i Sverige. Kontinuiteten i likarkon-
takten brister ju inte sdllan pd grund av
organisation och likaromsittning och
d& blir det dn viktigare att ha rutiner.

e Konferensen innehéll dven mindre
nischméten med olika inriktningar. Vid



en minnesvird session om kirurgisk be-
handling av frontallobsepilepsi varvades
forskning med illustrativa patientfall. I
typfallet hade patienterna anfallsmons-
ter och semiologi som ingav misstanke
om frontal start och infér remissen till
kirurgiutredning hade de genomgatt en
normal 1,5T MR och EEG som visat
epileptiform men icke-lokaliserad akti-
vitet. Patienterna hade direfter ofta ge-
nomgdtt funktionell avbildning med
SPECT eller PET samt 3T MR och in-
trakraniell EEG.

Eftersom det ir visat att kortare epi-
lepsiduration ir en positiv prediktor for
anfallsfrihet postoperativt, var enigheten
1 diskussionen stor om att utredningar
bor ske skyndsamt. Asikterna gick mer
1 sir avseende val av operation. I en ak-
tuell uppfoljning av initialt MR-negativa
patienter visades ndgot forvinande att
det i den patientserien inte paverkat det
postoperativa utfallet om 3T MR pavisat
en lesion dir 1,5T MR varit negativ.

[ stillet sigs rent av en icke-signifi-
kant trend mot det motsatta férhillan-
det. Eftersom det dven finns data som
tyder pd att det gir bittre for patienter
dir man gjort stora rescktioner jimfort
med patienter dir man gjort mindre si-
dana, var en méjlig tolkning som fram-
fordes att en lesion som syns pa 3T MR
kanske leder till en mindre lesionektomi
och dirmed storre risk for kvarlimnade
epileptogena omraden.

TILLTRO TILL HFOS

e Mer forskning foljer siikerligen kring
ovanstiende intressanta observation,
men sessionen om frontallobsepilepsi il-
lustrerade att det finns ett stort behov av
att sikert identifiera den epileptogena
zonen hos patienter som ska opereras.
For detta verkar ménga fista tilltro till
high-frequency oscillations (HFOs),
EEG-fenomen med héga frekvenser
som filtreras fram. HFOs av viss typ
verkar vara vanligare i den epileptogena
zonen, eftersom man i retrospektiva stu-
dier av kirurgiska patienter funnit bitt-
re utfall dir alla delar av hjirnan dir
sddana HFO férekommit opererats
bort, jimfort med om dylika HFO-om-
rdden limnats kvar. Flera pigdende
HFO-studier presenterades, men ge-
nomstrémningen ir begrinsad av den
omfattande manuella granskning som
metoden kriver.

e Vikten av ett strukturerat omhinder-
tagande betonades inte bara vid évervi-
gande av epilepsikirurgi, utan ocksd pa
andra delar av konferensen. Vid ett {6-
redrag som handlade om komorbiditet
berittade huvudférelidsaren att alla pa-
tienter infor drskontrollen pd hans kli-
nik fick fylla i psykiatriska screening-
formulir (NDDI-E, GAD-7 och suicid-
modulen i MINI) f6r att finga upp dng-
est och depression.

Detta ir sikerligen utmirkt. En per-
sonlig reflektion ir att det medikolegala
klimatet i USA méjligen ger starka in-
citament att ha skriftliga underlag gil-
lande psykiatrisk ohiilsa, men detta be-
tyder ju alls inte att forfarandet dr da-
ligt. I en pressad klinisk vardag tror jag
personligen att i forvig distribuerade
formulir ir en utmirkt vig framat.
Kanske kan det pa sikt 6sas elektro-
niskt?

"Den praktiska inrikt-
ningen pd flertalet ses-
sioner gor konferensen
mycket limpad dven for
ST-ldkare.”

e Ett av de bista symposierna berérde
vikten av individualiserad behandling.
Hir berittade erfarna kliniker hur de
brukar anpassa behandlingen 1 vissa si-
tuationer. Exempelvis berérdes olika an-
fallsférdelning 6ver dygn eller menstru-
ationscykel, och hur man kan tinka
kring farmakokinetik och likeme-
delsinteraktioner.

Upprepat framhoélls faran med att be-
handla patienter som om de vore ge-
nomsnittliga studiedeltagare. Sidana
patienter finns inte, inskirptes med ef-
tertryck. Likaren ska kinna till studie-
resultat, men sedan anpassa behand-
lingen efter varje enskild patient. Inom
epilepsi, dir det egentligen inte gétt att
visa ndgra storre effektskillnader mellan
olika antiepileptiska likemedel, dr detta
extra viktigt.

MED BLICKEN FRAMAT

e Avslutningsvis fanns en del framét-
blickande inslag pa konferensen. Ett un-
derhillande symposium handlade om
hur man kommer att behandla epilepsi
ar 2025. Bland metoder som ndtt sd
langt att de behandlar epilepsi hos djur
nimndes optogenetik (dir man med la-
ser aktiverar eller inaktiverar nerveeller
som genom olika former av genetisk
modifiering formdtts uttrycka ljuskins-
liga jonkanaler) och implantation av
stamceller som differentierats till inhi-
bitoriska nervceller.

Sista dagen fanns méjlighet att delta
i mer praktiska sessioner. Den aktivitet
som undertecknad bevistade leddes av
professor Elinor Ben-Menachem frin
Sahlgrenska universitetssjukhuset 1 Go-
teborg, dir deltagarna fick 6va pd att
programmera och lisa av vagusnervsti-
mulatorer.

Sammantaget kan deltagande vid
AES varmt rekommenderas. Den prak-
tiska inriktningen pa flertalet sessioner
gor konferensen 1 mitt tycke mycket
limpad dven for ST-likare.

JOHAN ZELANO
ST-likare, Akademiska sjukhuset, Uppsala
johan.zelano@akademiska.se

TACK TILL
Eva Kumlien och Asa Amandusson for
sakgranskning av texten.

FINANSIERING

Resan till AES samfinansierades i enlig-
het med LIF-avtalet av ViroPharma
AB.
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Demens

FRONTOTEMPORAL DEMENS

— ofullstandigt klarlagd neurodegeneration

Frontotemporal demens ar en grupp neurodegenerativa sjukdomar som drabbar frontala och
temporala cortex, dar den bakomliggande patologin dnnu ar ofullstandigt kartlagd. Denna
dversiktsartikel av dverlakare Lena Kilander, Minnes- och geriatrikmottagningen, Akademiska
sjukhuset, Uppsala, beskriver den mangfacetterade sjukdomsbilden vid dessa svart handikap-
pande sjukdomar.



Frontotemporal demens (FTD) ir samlingsnamnet {6r
en sjukdomsgrupp som karakteriseras av neurondegeneration
1 frontala och/eller frimre temporala cortex. Den kliniska
bilden avspeglar lokalisationen, och nervcellsskadan ger en
paverkan pd social kompetens, exckutiv férmdga och/eller
sprikstérning som debutsymtom.

De forsta fallen av temporal atrofi med progredierande
afasi och beteendestoérning beskrevs redan 1892 av Arnold
Pick. Picks sjukdom forblev relativt okiind under nistan ett
drhundrade. Under 1980-talet kunde s& forskargrupper i
Lund och Manchester gora en utvidgad beskrivning av den
mycket skiftande symtombilden. 1998 publicerades kliniska
kriterier for tre olika varianter av sjukdomen, vilka uppdate-
rats senast 2011.

Den vanligaste formen dir impulsstyrdhet och empatilés-
het dominerar till foljd av frontal skadeutbredning, benimns
beteendevariant (bvFTD). Progressiv icke-flytande afasi
(PNFA) respektive semantisk demens (SD) beskriver de tvd
former som frimst drabbar tinningloberna och dirmed
sprakliga funktioner. Sirdragen i dessa tre olika varianter dr
tydligast 1 tidig fas och en del fall 6verlappar. En fjirde sub-
grupp utgérs av FTD med samtidig motorneuronsjukdom
(ALS).

FTLD (frontotemporal lobir degeneration) dr beteckning-
en f6r den bakomliggande neuropatologin dir olika typer av
abnorma proteinaggregat ackompanjerar nerveellsforlusten.
Progressiv supranukleir paralys och cortikobasal degenera-
tion, som ir tau-inlagringssjukdomar, riknas numera ocksa
till FTLD-familjen.

Prevalensen brukar anges till cirka 5 procent. I det svens-
ka kvalitetsregistret SveDem utgér FTD 3—4 procent av to-
talt cirka 37 000 fall (2013). Debutildern varierar fran 30 till
50 &rs dlder i mutationsfamiljer till upp till 85 ars dlder.
Medeléverlevnaden anses vara 611 &r frin symtomdebut,
men forloppet kan striicka sig 6ver tjugo ars tid.

PATOFYSIOLOGI OCH GENETIK
Vid bvF'TD drabbar atrofin frimre mediala frontalcortex och
frimre gyrus cinguli, med senare spridning till 6vriga fron-

tala omraden och insula, striatum, talamus och globus pal-
lidus. Vid PNFA engageras inferiora frontalcortex och ante-
riora superiora temporalcortex i vinster hemisfir. Vid SD
atrofierar de anteriora inferiora delarna av temporalcortex,
med senare spridning bakét och frontalt. I majoriteten av fal-
len finns patologiska aggregat av proteinerna tau eller TDP-
43 1 de angripna delarna.

“Frontotemporal demens ar
samlingsnamnet for en sjuk-
domsgrupp som karakterise-
ras av neurondegeneration

i frontala och/eller framre
temporala cortex.”

Vid bvFTD finns 1 40-50 procent av fallen minst en annan
familjemedlem med demens, medan drftligheten vid SD ir
ldgre (1020 procent). 1998 hittades mutationer pd genen som
kodar for proteinet tau hos ett antal familjer med FTD och
parkinsonism (FTDP-17). Nigot senare identifierades mu-
tationer i genen som kodar for progranulin, vilket leder till
inlagring av proteinet TDP-43 tillsammans med neurodege-
nerationen. 2011 uppticktes sd den tredje relativt vanliga gen-
forindringen 1 C9orf72, som kodar for ett vida spritt protein
med okiind funktion. Aven denna mutation ger en inlagring
av TDP-43.

Den vanligaste fenotypen dir FTD med ALS. Tillsam-
mans forklarar dessa tre mutationer 2050 procent av alla fall
av familjir FTD, dir C9rf72 ir vanligast. Mutationer pd
generna VCP och CHMP2B orsakar mindre én 1 procent.
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Genotypen ir relativt strikt korrelerad med neuropatolo-
gin, men simre med fenotypen. Bland familjer med en och
samma mutation kan flera olika kliniska diagnoser férkom-
ma, sisom PSP, FTD och ALS, beroende p3 vilka symtom
som dominerar. Detta beskriver vil utmaningarna med kli-
nisk diagnostik. For den enskilde patienten finns i dag ingen
kliniskt anviindbar biomarkér 1 blod eller cerebrospinalviit-

ska.

"En utférlig anamnes av
narstdende for att penetrera
eventuella férandringar av
beteende, intressen och
empatisk féormaga ger

mest information.”

KLINISK BILD

Beteendevariant FTD (bvFTD) Overgripande funktioner som
drabbas vid bvF'TD ir férmédgan att fatta kloka och 1dngsik-
tiga beslut, att initiera och fullfolja aktiviteter pa ett flexibelt
siitt, och att interagera med andra minniskor. Enkelt uttryckt
kommer den vuxna personligheten alltmer att férsvinna. For
den kliniska diagnosen bvFTD ska minst tre av féljande sex
kriterier finnas under de férsta tre dren: disinhibition (him-
ningsbortfall); apati; bortfall av sympati/empati; persevera-
tioner (upprepningsbeteende); hyperoralitet och exekutiva
storningar.

Tillstdndet ska dven nd demensgrad, det vill siga piverka
ADL-funktioner (aktiviteter i dagligt liv), och neuroimaging
ska visa atrofi (MR/CT) och/eller nedsatt glukosmetabolism/
hypoperfusion (PET/SPECT) i frontotemporala cortex (figur
1).

Impulsstyrt, himningslost beteende (disinhibition) dr kopplat
till atrofi av orbitofrontala cortex. Nir frontallobernas moni-
torerande funktioner sviktar, gor patienten alltmer det som
faller honom/henne in. Omgivningen kommer att uppfatta
beteendet som omdomeslost eller genant, vilket patienten
sjilv dr oférstiende infor. Inkdp via niitet och sms-1an kan f3
forodande konsekvenser for ekonomin.

Termen anviindarbeteende (utilization behaviour) beskri-
ver den impulsiva benidgenheten att ta upp och undersska
helt ovidkommande féremél som ligger framme, pd samma
siitt som sma barn gor nir de utforskar virlden. I senare ske-
de blir patienten allt mer styrd av externa stimuli.

Apati — bortfall av motivation och engagemang — och avta-

gande férmdga att sjilv initiera en aktivitet (inertia) dr de
vanligaste debutsymtomen vid bvF'TD och avspeglar stérd
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PET-BILD VID BVFTD

Figur 1. FDG-PET av en patients hjérna vid beteendevarianten av
frontotemporal demens, bvFTD, visar reducerat glukosupptag bi-
lateralt i frontalloberna (6verst pa bilden).

Kéalla: PET-centrum, Akademiska sjukhuset, Uppsala.

funktion i frimre gyrus cinguli. En del patienter kan sjilva
uttrycka att de kinner sig som “en maskin som gir pa tom-
ging” eller att "startknappen saknas”. Fér omgivningen ytt-
rar sig detta som inaktivitet och ett tilltagande ointresse.

Bortfall av empati och sympati ir tydligt associerat med fron-
tala skador, speciellt vad giller orbitofrontala cortex, frimre
insula och amygdala. Inte bara kiinslan for socialt acceptabelt
beteende utan dven férmagan att forstd andras tankar och
kinslor (Theory of Mind) férloras. Patienten blir allemer
emotionellt avflackad och agerar egocentriskt — en del vill
dominera i sociala sammanhang medan andra blir autistiskt
avstindstagande.

Foérmégan att férstd genanta situationer och sarkasmer
forsimras tidigt. Férmagan att tolka ansiktsuttryck, sirskilt
de som uttrycker negativa kinslor, forsvinner ocksd tidigt.
Insikt i den egna foridndringen saknas i regel helt.

Perseverationer innebir upprepningar, att ithirdigt fortsitta.
En del utvecklar ett ‘maniskt’ intresse for ndgot, eller saml-
arbeteende, medan andra fastnar i komplexa ritualer. I tidigt
skede utnyttjar manga sitt vilbevarade siffersinne och sin
visuo-spatiala férméga, och kan idogt syssla med sudokun,
pussel eller att ordna och sortera. Lingre fram i forloppet blir
beteendet alltmer forenklat och stereotypt.



PET-BILD VID PNFA

Figur 2. FDG-PET av en patients hjérna vid progressiv icke-flytan-
de afasi, PNFA, visar hypometabolismi ett lokaliserat omrade
frontotemporalt vdnster hemisfar.

K&lla: PET-centrum, Akademiska sjukhuset, Uppsala.

PET-BILD VID SD

Figur 3. FDG-PET av en patients hjarna vid semantisk demens,
SD, visar sénkt upptag i hela vénster temporallob (vanster bild)
och en antydd reduktion i spetsen av hoger temporallob (héger
bild).

K&lla: PET-centrum, Akademiska sjukhuset, Uppsala.

Hyperoralt beteende och forindrat fodointag ir kopplat till stor-
ningar i orbitofrontala-striatala nitverk. Redan tidigt 1 for-
loppet utvecklar en del patienter ett glupskt dtande och kan
oka avsevirt i vikt om inte anhériga kan kontrollera intaget.
Minga ir fortjusta i sétsaker eller allt som ligger framme och
ir lite att plocka i sig (anviindarbeteende). Overkonsumtion
av alkohol sekundirt till sjukdomen forekommer ocksa. I
senare skede finns risk att patienten bérjar utforska allt med
munnen, och en del dédsfall betingas av frimmande kropp
1 luftvigarna.

I typiska fall pdvisar neuropsykologisk testning sviktande
exckutiva funktioner medan episodminne och figurkopiering
ir vilbevarade. Patienten kan visserligen uppfattas som
glémsk men har en stérning av uppmirksamheten snarare
in av episodminnet.

Ordflédestest, Trail Making Test och Wisconsin Card
Sorting Test dr exempel pé test som ofta ger avvikande resul-
tat. Nir sjukdomen avancerar férsimras kognitionen globalt.
Bide verbal och icke-verbal kommunikationsférmdga for-
svinner. Det dr vanligt att hygien och klidsel férsummas re-
dan tidigt. Progresstakten kan variera avseviirt och dr svir att
forutspé for den enskilda patienten.

Progressiv icke-flytande afasi (PNFA) Vid PNFA, som utgor
10-25 procent av alla FTD-fall, dir skadan initialt lokaliserad
till viinster hemisfirs nedre frontala och frimre/évre tempo-
rala regioner/insula, och ger problem med spriklig uttrycks-
férméga och uttal (figur 2). Det ir mddosamt f6r patienten
att f fram vad han/hon vill siiga, en del ord med grammatisk
funktion utelimnas och flédet dr patagligt ojimnt med pau-
ser. Forstdelsen av enstaka ord ir linge intakt. Lingre fram
1 forloppet tillkommer ofta exckutiva stérningar och talet kan
begrinsas till enstaka ord. Kinslomissig avflackning och be-
teendestérningar férekommer. Kombination med ALS fore-
kommer ocksa3.

SEMANTISK DEMENS (SD)
Nervcellsbortfallet debuterar karakteristiskt 1 de frimre po-
lerna av tinningloberna med vinstersidig dominans, vilket
ger bortfall av semantiskt minne, det vill siga ordf6rrdd och
inlidrd kunskap (figur 3). Sida efter sida 1 "den egna uppslags-
boken” rivs ut, utan att patienten sjilv mirker det. Ett typiskt
tecken ir att patienten férvanat kan siga: “Segelbat — vad ir
det? Jag har aldrig hort det ordet forut
SD har ocksa kallats "flytande afasi” eftersom det spon-
tana talet till skillnad fran vid PNFA ofta ir flddande, 1 kon-
trast till bortfallet av substans. Senare sker spridning till ba-

1”

kre temporala regioner och frontala cortex, med varierande
grad av personlighets- och beteendeférindring, Overvigande
hégersidig utbredning ger ocksa bortfall av inlird kunskap,
med svirigheter att kiinna igen ansikten (ansiktsagnosi) och
symboler.

En brokig symtombild har beskrivits, med avflackning
och tvdngsmissiga ritualer, medan andra presenterat sig som
Alzheimers sjukdom med glémska och svarigheter att hitta.

UTREDNING OCH BEHANDLING

Diagnosen av FTD bygger pd anamnes av nirstdende, un-
dersokningsfynd och neuroimaging. Symtomen har i regel
utvecklats smygande under ett par dr innan den férsta kon-
takten med varden tas, 1 regel av nirstdende eller arbetsgi-
vare som rapporterar att patienten “gldmmer orden”, "inte
lyssnar” eller beter sig splittrat.

Alzheimers sjukdom, bipolir sjukdom, neuropsykiatriskt
funktionshinder eller alkoholdemens ir differentialdiagno-
ser. Majoriteten av patienterna med bvFTD och SD upplever
sjilva inga problem och kan vara svira att motivera for utred-
ning, medan patienter med PNFA 1 regel soker pd eget ini-
tiativ. Patienten ir ofta forcerat pratsam eller fiordig, och
autoanamnesen blir svir att viirdera.

En utf6rlig anamnes av nirstdende for att penetrera even-
tuella forindringar av beteende, intressen och empatisk for-
méga ger mest information. En basal demensutredning in-
klusive sedvanlig provtagning ska alltid utféras. Mini Mental
Test (MMT) har lag sensitivitet f6r FTD. Patientens bete-
ende 1 testsituationen, med till exempel perseverationer (fort-
siitter till exempel att kopiera en figur och skriver en mening
flera ginger) avslojar ofta mer in resultatet i sig. CT eller MR
kan ofta, men inte alltid, pavisa atrofi redan 1 tidigt skede.
PET ir kinsligare 1 att pdvisa patologi, det vill siiga nedsatt
glukosmetabolism, i tidiga stadier.
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Anbhoériga till patienter med bvF'TD och SD ir ofta svirt
belastade och har stor nytta av information om sjukdomen.
Detsamma giller personal pd dagverksamheter och boenden.
Kunskap om bakomliggande orsaker till beteendestorning-
arna 6kar mdojligheterna att hantera dem. Patientens bete-
ende i sig kan sillan dndras, men situationer som ir belas-
tande ska undvikas och avledande aktiviteter forsokas.

Patienter med PNFA ska remitteras till logoped f6r hjilp-
medel. Beteendestorningarna svarar déligt pd likemedelsbe-
handling. SSRI kan provas for att lindra rastléshet och 4t
storningar. Vid progress blir patienten tilltagande oférmégen
att klara det dagliga livet, beteendestérningarna kan vara
svarhanterade och majoriteten behéver omsorg pd demens-

boende.

LENA KILANDER

overlikare, Institutionen fér folkhilso- och vdrdvetenskap/geriatrik,
Uppsala universitet, Uppsala

lena.kilander@pubcare.uu.se
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Lyrica® (pregabalin) rekommenderas
vid neuropatisk smarta eller genera-
liserat angestsyndrom néar patienten
inte nar behandlingsmalet med de
rekommenderade farmakologiska
forstahandsalternativen.
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dation, nov. 2007, www.lakemedelsverket.se;
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Lyrica® (pregabalin), ATC NO3A Indikationer: Epilepsi: Lyrica ar ett Iakemedel indicerat som tilldggsbehandling fér vuxna med partiella anfall
med eller utan sekundar generalisering. Neuropatisk smadrta: Lyrica ar ett Iakemedel indicerat for behandling av perifer och central neu-
ropatisk smarta hos vuxna. Generaliserat angestsyndrom: Lyrica &r ett Iakemedel indicerat fér behandling av generaliserat angestsyndrom
hos vuxna. Varningar och forsiktighet: Behandling med pregabalin har férknippats med yrsel och somnolens, vilket skulle kunna 6ka fére-
komsten av fallskador hos den &ldre patientgruppen. Patienter bér darfor tillrddas att vara forsiktiga tills de kanner till Iikemedlets potentiella
effekter. Forsiktighet vid forskrivning till patienter med missbruksanamnes. Dosering: 150-600 mg per dag, uppdelat pa tva eller tre doser-
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lampliga av medicinska skdl. Senast uppdaterade produktresumé 11/2013 Fér mer information och prisuppgifter se www.fass.se.
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Pfizer AB, 19190 Sollentuna. Telefon 08-550 520 00. www.pfizer.se
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Systemtankande saknas
i SVENSK SPINALVARD

Vard och rehabilitering av ryggmargsskadade personer har varit ett dystert kapitel i medi-
cinhistorien. Ett paradigmskifte skedde under andra varldskriget och enigheten kring organi-
sationen av effektiv spinalvard ar numera internationellt sett mycket stort. Markligt da att det
ar enklare att inféra en sadan organisation i sédra Afrika an i Sverige, anser Richard Levi
och Goran Lagerstrom, bdagge aktiva inom spinalvard sedan flera decennier.

Traumatiska skador pi ryggmir-
gen finns beskrivna redan i de flertu-
sendriga sd kallade Edwin Smith papy-
rus. Férutom noggranna medicinska
fallbeskrivningar som korrekt och detal-
jerat beskriver symtomatologin vid si-
dana skador, finns dir ocksa ett avslu-
tande och évergripande rdd till lisaren/
den behandlande likaren, nimligen att
“an injury to the spinal cord is an ail-
ment not to be treated”.

Signifikansen av denna lakoniska
konklusion ir vil viird att betinka: for-
fattaren menar inte endast att rygg-
miirgsskador inte gdr azt behandla, utan
ndgot mycket starkare in s3, nimligen
att ryggmirgsskador inte ska behandlas.
Forklaringen ir enkel. Vid tiden for for-
fattandet av dessa papyrusrullar, inne-
bar nimligen varje forsok till behand-
ling av ryggmirgsskadan i sig, liksom av
ndgon av alla de komplikationer den gav
upphov till, endast till att den skadades
plagor forlingdes ett antal veckor eller
ménader, innan den oundvikliga déden
ind4 intridde.
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I sjilva verket kunde radet att inte be-
handla ryggmirgsskador sittas som
rubrik for dessa patienters 6de dnda in 1
modern tid.

"De grundliggande
principerna for en god
ryggmdrgsskadevdrd dr
vil kanda, beprovade
och empiriskt
bekriftade.”

PARADIGMSKIFTE MED GUTTMANN

Historieskrivning dr som bekant ingen
exakt vetenskap. Det finns aldrig endast
ett korreket siitt att beskriva hiindelsefér-
lopp, och det giller dven medicinhisto-
ria. Enligt brittisk medicinhistoria sked-
de det stora paradigmskiftet i spinalvér-
den under 1940-talet, i och med en i

Storbritannien landsflyktig tysk-judisk
neurokirurg vid namn Ludwig Gutt-
mann. Erfarenheterna frin det forsta
viirldskriget, som alla d& hade 1 firskt
minne, var att stridsmoralen hos trup-
perna underminerades av det faktum,
att en skada pa slagfiltet ofta var likty-
digt med déden.

Detta nya virldskrig skulle innebira
en forindring hirvidlag. Guttmann fick
i uppdrag att inritta en centraliserad
och hégspecialiserad klinik for rygg-
mirgsskador. Hans skapelse, Stoke-
Mandevillesjukhuset i Aylesbury utan-
for London, kom att bli en symbol for
ett nytt slags ryggmirgsskadevird, ett
alternativ till den sedan millennier ra-
dande terapeutiska nihilismen.

Vad var det d4 Guttmann gjorde?
Vilket medicinskt genombrott ldg bak-
om att 80 procents dédlighet vindes till
80 procents éverlevnad? Vilken "mira-
kelkur” gjorde att vanliga och dédande
komplikationer som trycksdr och urin-
vigsinfektioner i det nirmaste kunde
elimineras pa Stoke?



Svaret ir lika ovintat som viktigt for
att forstd ryggmirgsskadans karaktiris-
tika. Ndgon ny kirurgisk metod att
“laga ryggmirgen” uppstod inte. Inte
heller upptickten av ndgot nytt likeme-
del med den effekten. Svaret ir i stillet,
att Guttmann insdg att de dédande
komplikationerna var férebyggbara. Att
de var just komplikationer, inte ound-
vikliga foljdtillstand.

FA ENKLA PRINCIPER

Genom en ingdende kinnedom om de
omfattande patofysiologiska omstillning-
ar som en ryggmiirgsskada innebir, kun-
de Guttmann fokusera pd ett litet antal
enkla, men kritiska, principer f6r omvard-
naden av dessa patienter. Dessa var: 1.
Undvik trycksdr genom rigords tryckav-
lastning och viindschema varannan tim-
ma, dygnet runt och 2. Undvik urinvigs-
infektioner genom att inze anvinda kvar-
liggande uretrakateter utan i stillet ombe-
sorja alternativ blastdmning genom steril
(sedermera ren) intermittent kateterise-
ring var 4:e till 6:¢ timma, dygnet runt.

Guttmann forstod den fysiska sir-

barhet for komplikationer som en rygg-
mirgsskada innebir, och tack vare cen-
tralisering och specialisering kunde han
ocksd inriitta strikta omvardnadsrutiner,
vilka effektivt férebyggde dessa kompli-
kationer. Men Guttmann forstod ocksa
den psykologiska sarbarhet som en
ryggmirgsskada ger upphov till. Han
blev siledes dven en pionjir i att anvin-
da sport som en rehabiliteringsitgird.

Dagens Paralympics har sitt ur-
sprung i Guttmann och Stoke-Mande-
ville. Sport, fér Guttmann, var ett reha-
biliteringsmedicinskt medel, inte pri-
miirt ett mal i sig. Milet var att patien-
ten skulle komma tillbaka till ett aktivt
och virdigt liv. An i dag ir motivations-
arbetet ett av de viktigaste komponen-
terna i god rehabilitering. Guttmann
var dven hir en pionjir.

Som antyddes ovan finns méinga sitt
att skriva historia. Amerikaner brukar
exempelvis pitala Bors framfor Gutt-
mann, eftersom Bors gjorde liknande
pionjirinsatser i USA vid ungefir sam-

ma tidpunkt. Dirtill finns givetvis ett
antal andra visentliga medicinska fram-
steg, vilka tveklost har bidragit till den
radikalt férbittrade prognosen. Modern
intensivvird, effektiva antibiotika,
trombosprofylax, forbittrad periopera-
tiv vdrd och mikrokirurgisk teknik, ut-
vecklingen av datortomografi och mag-
netisk resonanstomografi ir alla exem-
pel pa framsteg under andra hilften av
1900-talet, vilka samtliga haft betydelse
for en forbittrad prognos. Men faktum
kvarstar, att det stora paradigmskiftet
inom ryggmirgsskadevirden byggde pd
en handfull nydanande rehabiliterings-
medicinska principer.

SPINALVARDEN EFTER GUTTMANN.

Ett 70-tal &r har forflutit sedan Gutt-
manns paradigmskifte. Har di hans
principer blivit etablerad rutin? Svaret
dr: delvis.

De stora, internationellt verksamma,
organisationerna ISCOS (International
Spinal Cord Society) och ASIA (Ame-
rican Spinal Injury Association) har se-
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SPINALIS VARDPROGRAM FOR RYGGMARGSSKADOR
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Figur 1.

dan linge tagit fram konsensusdoku-
ment, klassifikationssystem och evidens-
baserade virdprogram, vilka alla under-
stodjer att ryggmiirgsskadevdrd ska be-
drivas vid hogspecialiserade center med
tillricklig virdvolym.

Den 6vergripande malsittningen ir
att dven de svarast skadade, de med ska-
dor i nackregionen och fsljaktligen med
forlamnings- och kinselsymtom i bade
armar och ben (tetraplegiker), ska kun-
na rehabiliteras till eget boende och ett
aktivt och integrerat liv i samhiillet. Och
1 ménga linder, inklusive vira skandi-
naviska grannlinder, har virden fak-
tiskt centraliserats till ett fatal enheter.
S& dr dock inte fallet i ménga utveck-
lingslinder — och inte heller 1 Sverige.
Det sistnimnda ir férvinande och i
méngas dgon ocksd djupt beklagligt.

Det har inte saknats initiativ: redan
pa 1950-talet beskrev neurologen och se-
dermera professorn i rehabiliteringsme-
dicin Olle H66k hur spinalvird enligt
Guttmann kunde och borde implemen-
teras 1 Sverige. Sirskilda ryggmirgsska-
deavdelningar 6ppnade vid flera svenska
sjukhus. I Géteborg blev Lars Sullivan
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en stark foresprikare for centraliserad
och specialiserad ryggmirgsskadevird.
Men motstdndet fanns dir ocksa.
Minga mindre sjukhus viigrade att slip-
pa ifrdn sig “sina” ryggmirgsskadepa-
tienter.

Den svenska landstingsmodellen bi-
drog ocksa till att skapa barriirer mot
utomlinsvard. D& denna artikels forfat-
tare blev engagerade 1 frigan under mit-
ten och slutet av 1980-talet, saknades
fortfarande — fyrtio ar efter Guttmann
—en genomford svensk spinalvard.

LAKAREN CLAES HULTLING SKADAS
Inte sillan fir slumphindelser stor be-
tydelse f6r minniskors professionella in-
riktning. Ar 1984 arbetade den unge li-
karen Claes Hultling pd Anestesiklini-
ken pa Karolinska sjukhuset i Solna. En
av denna artikels forfattare (Richard
Levi) var vin och studiekamrat till
Hultling. I samband med en klinikfest
1 Stockholms skiirgard dok Hultling pa
grunt vatten och brét nacken. Han blev
patient pd sitt eget sjukhus. De féljande
veckorna och ménaderna blev mycket
intensiva.

Claes Hultling har i minga andra
sammanhang beskrivit sina upplevelser
av den spinalvird han métte som pa-
tient. Detta ska inte upprepas hir, utan
vi ndjer oss med att konstatera, att de
ménga frustrationerna blev en drivkraft
till férindring. Under de f6ljande dren
besoktes ett stort antal ledande interna-
tionella ryggmirgsskadeenheter (inklu-
sive Stoke-Mandeville).

Tillsammans med Levi genomférdes
en postgraduate study i1 Australien
1986-1987. Australien ir liksom Sverige
stort till ytan och relativt glesbefolkat —
sakforhdllanden som anvindes som ar-
gument mot en centralisering av spinal-
virden 1 Sverige. Dock hade man utan
svarigheter lyckats koncentrera all rygg-
mirgsskadevird 1 Australien tll en
handfull enheter.

Australien var ett konkret bevis pd
att vare sig geografi eller demografi ut-
gjorde nigra principiella hinder mot ge-
nomférandet av spinalvird ad modum
Guttmann. Samtliga australiensiska kli-
niker besoktes, hundratals intervjuer ge-
nomférdes. Materialet sammanstilldes
i en rapport, vilken tillstilldes Stock-



holms lins landsting med forslag pa lik-
nande centralisering. Forslaget mottes
av kompakt tystnad.

“En fortsatt fraktione-
rad och decentraliserad
vdrd dr att betrakta som

oetisk.”

SOLBERGAPROJEKTET OCH SPINALIS
Det framstod snart som klart, att en
landstingslésning tills vidare inte var
tinkbar. Andra vigar méste sokas. I
samarbete med bland annat professor
Ake Seiger och denna artikels bada for-
fattare genomférde Hultling ett antal
fundraising-aktiviteter, bland annat vid
ishockey-VM i Globen 1989. Flera akto-
rer, frimst forsikringsbolaget Skandia,
likemedelsbolaget Astra och Sten-
beckssfiren stillde medel till férfogan-
de.

Seiger var vid denna tid forsknings-
chef vid The Miami Project to Cure Pa-
ralysis, vilket utgjorde en ledande forsk-
ningsinstitution inom ryggmirgsskade-
omridet. Ar 1991 6ppnades en rygg-
mirgsskademottagning vid Solberga
sjukhus 1 Stockholm. Det initiala s
kallade Solbergaprojektet innefattade en
rehabiliteringsenhet f6r hjirnskador och
en dppenvardsenhet {6r ryggmirgsska-
dor. Parallellt startades ett flertal forsk-
ningsprojekt knutna till Karolinska in-
stitutet.

Finansieringen skedde huvudsakli-
gen via Stiftelsen Spinalis, och Spinalis
blev dven namnet pa ryggmirgsmottag-
ningen. Spinaliskliniken kunde erbjuda
6ver 90 procent av linets ryggmirgsska-
dade regelbunden medicinsk uppfolj-
ning. Samtidigt dokumenterades medi-
cinska, psykosociala och sociockonomis-
ka konsekvenser i ett vixande antal
doktorandprojekt. Den kliniska forsk-
ningen gav ytterligare stod at uppfatt-
ningen, att spinalvirden behovde cen-
traliseras, specialiseras och operationa-

liseras i tydliga virdprogram for att
kunna tillférsikra optimala rehabilite-
ringsutfall och stabil hilsa hos de rygg-
miirgsskadade, trots betydande och per-
manenta funktionshinder.

FORTSATT UTVECKLING | SVERIGE
Under mitten av 1990-talet tillskapades
ett "tre-moduls-system” for ryggmirgs-
skadevdrden i Stockholm. Akutmodu-
len utgjordes av avdelningar vid Karo-
linska sjukhuset i Solna. Rehabilite-
ringsmodulen 1 sluten- och dagvird
kom att bedrivas huvudsakligen vid
Frosunda Center 1 Solna (sedermera Re-
hab Station Stockholm), och den livs-
linga uppféljningen 1 ppen vard sked-
de vid Spinalis.

For hogspecialiserade vdrdinsatser
som till exempel rehabilitativ neuroki-
rurgi (frimst progressiv posttraumatisk
myelopati), rekonstruktiv handkirurgi,
neurourologi, andningsvird och plastik-
kirurgi (frimst trycksdrsoperationer),
ctablerades samarbeten 6ver linsgrin-
serna.

Rehabiliteringsmodulerna samloka-
liserades vid Rehab Station Stockholm.
Aven andra kliniker i landet, till exem-
pel i Géteborg, Linkdping, Skane, Upp-
sala och Umed strivade efter en fortsatt
utveckling av svensk spinalvard enligt
Guttmann och dirmed enligt interna-

tionell konsensus. Men ndgon mer tyd-
lig och formaliserad centralisering upp-
stod inte.

DEMONTERING AV SPINALVARDEN
Olyckligtvis har de senaste dren visat en
trend &t motsatt hill, och i vissa fall kan
man tala om en ren demontering av ti-
digare vilfungerande spinalenheter.
Medan nirliggande linder som Norge,
Danmark och Finland har fortsatt en
utveckling i Guttmanns fotspdr, har vi i
Sverige, enligt forfattarnas mening,
drabbats av landstingens stuprorstin-
kande.

Den akuta spinalvirden, som pi de
flesta hall riknas som en neurokirurgisk
angeligenhet, begriinsas dock fortfaran-
de i huvudsak till de sjukhus som har
sddana kliniker. Men sedan sprids pa-
tienterna till ett stort antal mindre sjuk-
hus f6r rehabilitering. PA manga hall ir
patienterna sedan lingsiktigt hinvisade
till hilsocentraler p& hemorten.

Detta ir sirskilt olyckligt — och ris-
kabelt — eftersom dels varje enskild hil-
socentral endast har erfarenhet av en-
staka patienter med ryggmirgsskada,
dels att en ryggmiirgsskada paverkar
funktionen i kroppens samtliga organ-

system och dndrar symtombilden vid de
flesta komplikationer och f6ljdtillstdnd.
Det idr orimligt att begiira, att varje en-



Debatt

En god stdmning bade inom rehabteamet
och visavi patienterna &r en viktig fram-
gangsfaktor. Inkluderandet av sa kallade
rehabinstruktérer i personalen &r av stor
betydelse. Sarskilt fordelaktigt &r det om
dessa medarbetare sjélva ar vélrehabilite-
rade efter en ryggmargsskada.

skild allminlikare ska kunna behirska
en unikt férindrad fysiologi kopplad till
en bestdende sdrbarhet for allvarliga
(men potentiellt férebyggbara) kompli-
kationer.

Dirtill saknas den f6r manga patien-
ter nddvindiga méjligheten till “re-re-
habilitering” under livscykeln. Att dld-
ras med en ryggmirgsskada innebir re-
gelmiissigt behov av nya strategier, nya
behandlingar och nya tekniska hjilpme-
del for att bibehalla aktivitetsférméaga,
delaktighet och livskvalitet.

Oaktat dessa och andra vil under-
byggda invindningar mot en demonte-
ring av spinalvarden, viicks ibland fra-
gan om “Guttmannkonceptet” éver hu-
vud taget dr relevant 1 dag, sjuttio &r se-
nare. Ar det inte s8, att alla de medicin-
ska framsteg som skett sedan Guttmann
formulerade principerna for modern
ryggmirgsskadevdrd, faktiskt gjort ett
sddant sirpriglat och skriddarsytt sys-
temtinkande obsolet? Ricker det inte
med att de flesta sjukvérdsinstitutioner
1 dag har direkt eller indirekt tillging
till avancerad teknik? Ar en rigords
blds- och tarmregim verkligen nédvin-
dig i dag, nir varje likare har access till
en ricka potenta farmaka? Och forvis-
so, Sverige dr ett "forlitande” land med
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avseende pd medicinsk desorganisation
och suboptimering.

Dilig rehabilitering kan ju enkelt
kompenseras med ett 6kat antal assist-
anstimmar. Firdtinst kan ersitta en
bristande forarutbildning for funktions-
nedsatta. Och patienterna kan ju alltid
{4 hyilp att lira sig "leva med” sin smir-
ta, spasticitet, inkontinens etc — 1 stillet
for effektiv kausal terapi.

I Sverige blir dirfor konsekvenserna
av dilig spinalvird lite otydliga. Men de
negativa konsekvenserna finns dir lika-
fulle. For att illustrera den bestdende re-
levansen av Guttmannkonceptet vill vi
avslutningsvis kort beskriva vira erfa-
renheter av att implementera konceptet
1 en mindre forlitande miljs, i sédra
Afrika.

GUTTMANN REVISITED

Under de senaste fyra dren har medar-
betare frdn Spinalis varit engagerade i
tva parallella projekt i Namibia och i
Botswana i sédra Afrika. Projekten har
medfinansierats av Sida. I bigge dessa
linder finns en obligatorisk trafikskade-
forsikring, vilken administreras av en
Motor Vehicle Accident Fund i respek-
tive land. Detta medfér att personer
som ddragit sig en ryggmirgsskada i
trafiken har ritt till en klumpsumma
pengar att anviinda for sin vird och re-
habilitering.

D4 Namibia och Botswana vid tid-
punkten for projektens planering sak-
nade inhemska resurser for ryggmiirgs-
skadevérd var det vanligt att patienten
transporterades till Sydafrika for opera-
tion och rehabilitering. Problemet med
denna lésning var att den dels var myck-
et kostsam dels inte alltid resulterade i
optimala rehabiliteringsresultat. Patien-
tens forsikringspengar gick snabbt 4t
under den initiala virdtiden i utlandet.
Inga medel fanns dirmed sedan kvar
for helt nédvindiga dtgirder, som reha-
bilitering till sjilvstindighet avseende
ADL (aktiviteter 1 dagliga livet), basal
anpassning av bostad, tekniska hjidlpme-
del, férbrukningsartiklar, och — 1 vissa
fall — avloning av personlig assistent.

De forédande resultaten av denna
misshushdllning och bristande system-
tinkande blev i denna mindre f6rlitan-
de miljé bara alltfor uppenbara: patien-
ter som mitt bland all hégteknologi gick
under 1 infekterade trycksér, blodfor-

giftning, urinviigsinfektioner. Aven de
som undgick dessa komplikationer med
livet i behall blev ofta hinvisade till ett
isolerat och passivt liv, instingda i otill-
gingliga bostidder, utan anvindbara
rullstolar, utan tillging till ens de mest
basala tekniska hjilpmedlen som tapp-
ningskatetrar.

Som en afrikansk kollega uttryckte
det: "All the money are senselessly spent
on the initial “fireworks”... without a
system, there can be no sustainable re-
sults”. Nu, efter flera irs arbete av en
dedikerad grupp medarbetare, finns en
héllbar vard- och rehabiliteringslosning
inom riickhall f6r de ryggmirgsskadade
1 Namibia och Botswana. En lésning
som inte bara ir tillginglig for patienter
som fitt sin skada i samband med en
trafikolycka utan ocksa for alla patien-
ter med en traumatisk ryggmirgsskada.

DE AFRIKANSKA ERFARENHETERNA
Om man ska viga sig pi nigon sensmo-
ral av de afrikanska erfarenheterna, s3
kan de beskrivas ungefir sa hir:

1. Vird och rehabilitering av svira,
komplexa skador (som ryggmirgsska-
dor), forutsitter ett systemtinkande
“fran olycksplats till livsling uppfolj-
ning”. Att ligga stora resurser pd hog-
teknologisk initialvird utan att ta h6jd
for rehabiliteringsprocessen som helhet
ir ett recept pd misslyckande.

2. Om skadan dessutom ir sillsynt (som
ryggmirgsskador) finns massiv doku-
mentation och konsensus internationellt
om att denna vird bor centraliseras och
ombesdrjas av specialutbildad personal.
Fraktionerad vird ir kostnadsdrivande
och ineffektiv.

3. En lyckad rehabilitering av en rygg-
mirgsskada ska syfta till att patienten
dterfar full hilsa, och att vederbérande
har tagit del av den kunskap och de
hjilpmedel som behdvs for att kunna
leva ett sjilvstindigt, delaktigt och sub-
jektivt tillfredsstillande liv.

Efter avslutad primirrehabilitering ir
personen med en ryggmirgsskada att
betrakta som frisk, men med en besti-
ende funktionsnedsittning och en be-
stdende sdrbarhet fér komplikationer i
de flesta organsystem. Ett kinnetecken



pa suboptimal uppféljning ir di patien-
tens komplikationer betraktas som na-
turliga och oundvikliga foljdtillstdnd till
skadan. Detta blir en olycklig sjilvupp-
fyllande profetia.

Av detta skil ska ett relevant rehabi-
literingskoncept ocksd innehélla sche-
malagd, detaljerad uppféljning (figur 1).

4. De viisentligaste komponenterna i en
lyckad rehabilitering ir varken sirskilt
tekniskt avancerade eller kostsamma.
De (sillsynta) inslag av hogteknologiska
insatser som ibland kriivs, behover viir-
deras ur ett multidisciplinirt perspektiv
(alltsd till exempel inte enbart av den
konsulterade kirurgen), och behéver i
regel centraliseras ytterligare mellan de
olika spinalenheterna.

5. Implementering av ett vilfungerande
spinalskadekoncept bygger pd samord-
nade multidisciplinira insatser med tyd-
liga pedagogiska inslag, vilka ger pa-
tienten den motivation, realitetsanpass-
ning och de firdigheter som behovs for
ett aktivt liv trots funktionsnedsittning.

6. Guttmannkonceptet ir, med vissa
modifieringar och uppdateringar, fort-
farande den definitiva basen for hog-
kvalitativ ryggmirgsskadevard.
Sammanfattningsvis dr det vir erfa-
renhet och 6vertygelse, att de grundlig-
gande principerna for en god rygg-
miirgsskadevird ir vil kinda, beprova-
de och empiriskt bekriftade, till den
grad att en fortsatt fraktionerad och de-
centraliserad vdrd idr att betrakta som

e

octisk. Detta giller i Sverige likvil som
1 Afrika. Ur ett mer optimistiskt per-
spektiv kan konstateras, att vinsterna av
ett genomfort koncept, ir betydande.
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Ratt anvand kompetens ger
effektivare vard vid MS

MS-teamet pa Norrlands universitetssjukhus jobbar med hundra procent patientfokus och
|ater det vara styrande for hur de organiserar sin verksamhet. Det har medfort att de lattare
kunnat se alternativa I6sningar pa gamla problem, |6sningar som gor att de kan erbjuda batt-
re vardkvalitet till patienterna utan att mer resurser tillskjuts. Har presenterar dverlakaren och
den medicinskt ansvariga for neuroimmunologiska sjukdomar Anders Svenningsson och
MS-sjukskdterskan Carina Olofsson, Neurologiska kliniken, Norrlands universitetssjukhus,

Umea hur de téanker och arbetar.

Att leverera sjukvard av hogsta kvalitet ir en utma-
ning pd mdnga plan. Det ricker inte med att inncha hog
medicinsk och paramedicinsk kompetens. Virdinsatserna
skall ocksd organiseras effektivt och ir ofta beroende av an-
dra kliniker innan den nér patienten i form av hog tillging-
lighet och effektiv behandling mot sin sjukdom.

Det hela forsvaras dven av att sjukvardsorganisationen ofta
bygger pd ett fordldrat tinkande om vem som maéste gora
vissa arbetsuppgifter och ibland finns dessutom inslag av re-
virtinkande mellan olika specialiteter som forsvirar effek-

tiva samarbetsformer.
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Ombhiindertagande av personer med MS (multipel skleros)
kan indelas i flera faser som alla har sina speciella utmaning-
ar nir det giller att dstadkomma effektiv och hogklassig
vird. Det ir inte alltid sikert att sjukvardens grundliggande
organisation dr optimal for alla dessa situationer.

For att kunna méta patienternas behov pa ett sd bra siitt
som mojligt har vi jobbat med tre strategier, vilka inte med
automatik ir inbyggda i sjukvirdsorganisationen av i dag. I
samtliga fall innebir vira l6sningar tydligt 6kade befogen-
heter foér vira MS-sjukskéterskor.



De tre strategierna ir:
1. Nira samarbete mellan MS-teamet och neuroradiologin.

2. Delegering av traditionella likaruppgifter till MS-sjuk-
skoterskorna.

3. Inrittande av en skoterskemottagning som tar vart annat
iterbesok.

DET NARA SAMARBETET

Utvecklingen inom bide utredning och uppf6ljning av MS
har inneburit att MR-undersékningar har blivit ett mer och
mer nodvindigt verktyg for att klinikerna bade skall stilla
siiker diagnos, vilja limplig behandling och sedan f6lja upp
denna. I alla dessa situationer ir det viktigt att undersok-
ningar blir gjorda antingen snabbt vid utredning och i 6vrigt
enligt speciella vardprogram. Vi ser dirfor neuroradiologen
som en lika viktig del i teamet som 6vriga kliniska medspe-
lare och samtliga beslut om MR-uppféljning diskuteras och
forankras hos neuroradiologerna.

P4 det viset har vi kommit fram till f6ljande 6verenskommelser:

® Remiss med MS-frigestillning frin en av likarna i MS-
teamet genomfors inom tio arbetsdagar.

o Arliga MR-kontroller gérs rutinméissigt som behandlings-
uppfoljning och behéver dirfor inte motiveras med langa re-
misstexter.

® Remisser for de rutinmissiga kontrollerna kan skrivas av
MS-sjukskéterska med standardiserad remisstext. Undersok-
ningen bokas den manad som 6nskas pd remissen.

e Titare MR-kontroller gors regelmissigt forsta aret efter
diagnos och 1 utvalda fall, och har d4 samma héga prioritet.

® MS-teamet forfogar 6ver tre fasta MR-tider per vecka for
att kunna ge patienter tid direkt nir han/hon ir pa neuro-
logmottagningen. Detta anvinds d4 man 6nskar sirskilt
snabb tid alternativt vid samordning med behandlingar, lum-
balpunktion med mera. MS-sjukskéterskan bokar dessa tider
direkt med sekreterare pd MR-enheten.
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Ett exempel pd hur man kan férenkla de "normala” ar-
betssitten ser niifigur 1. Det ir litt att se att det dr bra myck-
et firre steg att genomféra i den nedre skissen, sd som det blir
dd MS-sjukskéterskan sjilv bokar en fast tid. For de allra
flesta MR-undersokningar vi gér involveras inte neuroradio-
logen forrin bilderna ir klara for bedémning och den ansva-
riga neurologen har vanligtvis svaret pd plats till dterbesoket
utan att ha behovt fundera pé niir undersokningen skall go-
ras eller ens skriva remissen. Allt det arbetet ligger nu inbakat
1 behandlingsplanen och skéts sjilvstindigt av MS-sjuksko-
terskan. Denna dndring har gjort att vi far snabbare utred-
ning samt I6pande dven de uppféljande MR-kontrollerna da
vi behover dem.

“Lat inte systemet styra hur
arbetet skall se ut utan anpas-
sa systemet efter de behov
som finns, och da ar det pa-
tientens behov vi talar om!”

DELEGERING TILL SJUKSKOTERSKORNA

Svensk sjukvardstradition pabjuder att likare skall skriva alla
remisser och alla intyg, oavsett om det behévs eller ens gors
bist av likaren. I och med att vi inférde en sjilvstindig sko-
terskemottagning blev det genast uppenbart att en del remiss-
och intygsskrivande gjordes vildigt ineffektivt om det skulle
passera en likare. Skoterskebessken (som beskrivs nirmare
nedan) innehdller bland annat en omfattande inventering av
vanliga MS-symtom och behov av insatser frdn paramedi-
cinsk personal eller rehabiliteringsklinik.

Ett vanligt resultat av ett skoterskebesok kunde dirfor
vara behov av remiss till uroterapeut och till rehabilitering.
Vi beslutade dirfor att delegera skrivandet av ett antal remis-
ser som berdr framfor allt MS-relaterade symtom dir vi har
vill upparbetade kontakter med mottagande klinik. Det dr
uppenbart att handliggningen blir smidigare om vi skippar
det som systemet tidigare férvintar sig av oss, nimligen att
skoterskan som har alla uppgifter frin patienten skall siga
till likaren att det behovs en remiss.

Vi upprittade ocksa ett antal mallar fér vanliga intyg som
patienter pd behandling ofta efterfrgar, som sedan av sko-
terskan kan kopieras in i brevmall f6r respektive patient. Ofta
miste dock likaren skriva under intyget till slut men d4 ir
ju redan allt jobb gjort.

TATARE ATERBESOK

Som pé de flesta neurologkliniker i Sverige jobbar vi stindigt
med att hinna med regelbundna dterbesok for personer med
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En slingrig vég till magnetkamera
1."Paminnelse” att skriva
MR-remiss infor arsbesoket

9. Svar
2. Remiss for MR till patient
- 3. Laser remiss och prioriterar -

4. Placerar i vantelista 6. Kallar
patient
7. Granskning - 5.Ta fram ur vantelista

...och en lite rakare.

1. Bokar fast MR-tid,

skriver remiss och meddelar
patient och réntgensekreterare
till patient
2. Granskning I

Figur 1. Férklaring: NIM-skoterska = Neuroimmunologisk mottag-
ningsskoterska.

kroniska neurologiska sjukdomar. Nir Tysabri introducera-
des pi marknaden 2006 beslutade Svenska MS-sillskapet att
inféra en gemensam uppf6ljningsmall fér de som stod pa
detta likemedel vilket bland annat innefattade dterbesok hos
neurolog var sjitte ménad.

Denna grupp var initialt ganska liten men 1 takt med att
det kommit ytterligare ett antal MS-likemedel som f6rvin-
tats f6ljas pd samma vis 6kade snabbt volymen av dterbesok
for denna patientgrupp. Vi stillde oss ocksa frigan varfor det
skulle erbjudas titare kontroller for vissa patienter med en
viss behandling men inte till andra.

Framforallt ville vi undvika att den fortfarande stora
grupp patienter med progressiv MS, som vanligen inte har
ndgon immunologisk behandling alls, skulle komma 1 klim
och kanske inte ens kallas arligen. Svenska MS-sillskapet har
dessutom tagit fram riktlinjer for vad som ingar i en kvali-
tetssikrad MS-vard och dir ingdr bland annat att minst 75
procent av alla patienter med MS skall ha en drlig kontakt
med sin neurologklinik fér inventering av behov och uppfélj-
ning av insatta likemedel.



VARANNAN SKOTERSKORNAS

Vi beslutade dirfor att borja jobba med ett terbesskssystem
som kort och gott skulle kunna kallas "varannan skéterskor-
nas” och innebar att det under ett &r gjordes ett skoterskebe-
sok och ett likarbesok med sex ménaders intervall. For att
snabbt fa ett bra fokus for skoterskebesoket valde vi att ar-
beta utifrdn en skala som inventerar vanliga symtom vid MS
och som utgdr frdn en tidigare publicerad skala som heter
Guy’s Neurological Disability Scale (GNDS)'.

D3 vi upplevde att den publicerade versionen var vildigt
omstindlig att arbeta med gjorde vi en férenklad variant som
vi kallade "modifierad Guy’s skala”, forkortad mGuys. Den-
na finns nu integrerad 1 Svenska MS-registret diir patienten
sjilv kan fylla i den elektroniske, till exempel via en surfplat-
ta pd mottagningen. Skalan innehéller frigor kring bland
annat neuropsykologiska problem som trétthet, depression
och kognitiva besvir liksom frigor rorande problem med
urinbldsa, tarm och sexuella funktioner.

Vid varje friga finns dessutom en kryssruta dir patienten
kan ange om han/hon vill diskutera detta problem i mera
detalj. P3 det viset far skoterskan en vildigt bra helhetsbild
av varje patients problem och kan diskutera olika dtgirder
mot dessa.

I de allra flesta fall kan hon sjilv genomfora dessa dtgiirder
via remisser och intyg som hon har pd delegation men i vissa
fall behovs naturligtvis likarinsatser som till exempel vid be-
hov av recept. Dock handlar det ofta mer eller mindre om
“bestillningar”, som till exempel “mycket besviir av trotthet,
vill prova Modiodal”. Mina insatser som likare blir alltsd
vanligen minimala i samband med skéterskebesoken.

ENKLA ATGARDER OCH SUNT FORNUFT
Vi har med ovan beskrivna arbetssitt kommit en bit pd viigen
till att gora sjukvarden lite mer effektiv och lite mer till f6r
patienten och lite mindre for systemet. I slutindan handlar
det om att fokusera pd vad patienten behver och sedan hitta
de I6sningar som krivs med s lite onddigt arbete som moj-
ligt. Figur 2 visar en standardmiissig drscykel for personer
med MS som stir pd immunologisk behandling.

Med modern MS-behandling uppstar det vildigt sillan
problem relaterat till sjukdomsaktivitet. Skov som kriiver in-

Arscykel for immunologisk
behandling vid MS

MS-skoterska bokar MR

och tar prover
Arlig lskarkontroll MS-skéterskebessk Arlig lskarkontroll

l l =

| 4

Figur 2. En standardmassig arscykel for personer med MS som
star pd immunologisk behandling.

satser frdn sjukvdrden, i form av inliggning pa sjukhus eller
Solu-Medrol-dropp, dr oerhért ovanligt bland vira patienter.
Da 4terstdr 1 princip att ha koll pd den inflammatoriska ak-
tiviteten via MR och det kan som ni sett ovan goras med vil-
digt lite administrativa insatser frin likarsidan.

I 6vrigt handlar det om att analysera och behandla MS-
relaterade symtom vilket passar alldeles utmirkt att goras av
en erfaren MS-skéterska med support frin likaren i teamet
utifrdn behov.

Sammantaget sd kan jag med virt sitt att jobba till fullo
koncentrera mig pd att genomfora medicinska bedémningar
tillsammans med patienten under &rsbeséket, d jag ocksd
har alla data firdiga utan att det kostar mig ndgot adminis-
trativt arbete alls. Det édr vil kint att likarinsatser utgor
flaskhalsarna inom vdrden i dag och att en orsak till detta ir
en vixande administrativ borda for likarkaren.

Vi har inte rdd att inte utnyttja den kompetens som finns
bland diagnosspecialiserade sjukskéterskor som skulle kunna
genomfora dnnu mera av det arbete som i dag enligt tradition
ligger pd likare. Dessutom ir det vér tydliga erfarenhet att
patienterna dr mycket néjda med sina skoterskebesok och
skoterskorna sjilva fir ytterligare meningsfulla och utma-
nande arbetsuppgifter. S8 it inte systemet styra hur arbetet
skall se ut utan anpassa systemet efter de behov som finns,
och da ir det patientens behov vi talar om!
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Parkinson

En av ledarna for Parkinson Study Group, professor
Hubert Fernandez, besdkte Sverige i september. Pa
dagordningen stod ett samarbete med det svenska
Parkinsonforskningsnatverket SWEPAR. | ett forsta steg
diskuteras samverkan kring en studie som ska jamféra
tva av de mest avancerade Parkinsonbehandlingarna for
narvarande, djupelektrodstimulering och Duodopabe-
handling. Detta avses bli forsta steget mot etablerandet
av ett globalt natverk fér Parkinsonforskning, skriver har
professor Per Odin, Skanes universitetssjukhus, Lund.
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PARKINSON STUDY GROUP

Internationellt SAMARBETE
om studie kring avancerande

PARKINSON

Professor Hubert Fernandez, an-
svarig for Movement Disorders och Par-

kinsons sjukdom vid Cleveland Clinic i
Cleveland, USA, besokte Sverige i tre
dagar i september. Cleveland Clinic dr
ett betydande centrum f6r neurologi,
med hela 150 aktiva neurologer och hela
USA som upptagningsomride.
Hubert Fernandez var inbjuden av
Svenska Parkinsonakademin, SPA, i
Lund och gistade det svenska Parkin-
sonforskningsnitverket SWEPARs
méte 1 Stockholm. Dessutom besdkte
han Karolinska universitetssjukhuset 1
Stockholm, Sahlgrenska universitets-

sjukhuset 1 Géteborg och Skanes uni-
versitetssjukhus 1 Lund. Han foreliste
dels om Parkinson Study Group i USA,
PSG, diir han iir en av tvd ordférande,
dels om terapiprinciper for patienter
med avancerande Parkinson.

ALDST, STORST OCH MEST ERFARET
Forskningsnitverket Parkinson Study
Group bildades f6r 25 &r sedan. Den for-
sta studien PSG genomforde var DA-
TATOP, som syftade till att kartligga
om MAO-B-himmaren Selegilin och/
eller Vitamin E hade neuroprotektiva
effekter. PSG ir 1 dag det dldsta, storsta
och mest erfarna kliniska forsknings-
nitverket kring Parkinsons sjukdom i
virlden. Man har valt ut 132 center i
Nordamerika enligt strikta kriterier.
Endast center med betydande erfaren-
het av Parkinsons sjukdom och med kli-
niska studier pd omradet fir vara med 1
samarbetet. Fernandez leder sjilv for
nirvarande den kommitté som godkin-
ner nya center.

PSG kan antingen genomfora en hel
klinisk studie for bestillaren (som ex-
empelvis kan vara ett likemedelsfore-
tag) eller ocksd kan bestillaren vilja ut
vissa delar av studien som PSG far i
uppdrag att utféra. Det kan d& réra sig
om protokollframstillning, att ordna
moten med deltagande center, ledning
av studien, monitorering av studien eller
analys av data.

Fernandez berittade att PSG hittills
genomfort 40 Parkinsonstudier med
mellan 8 och 800 deltagande patienter.
Totalt har mer dn 7 000 patienter delta-
git i studier som de genomfort. For flera
Parkinsonlikemedel har de studierna
varit avgérande f6r godkinnande och
att likemedlet kommit ut pd markna-
den. Det giller exempelvis rasagilin
(Azilect), rotigotin (Neupro), entakapon
(Comtess) och pramipexol (Sifrol).

PSG har gjort sig kint fér en mycket
hog vetenskaplig standard. Det har gett
dem en hog grad av trovirdighet hos
den amerikanska likemedelsmyndighe-
ten FDA. Totalt har PSG publicerat
mer dn 200 vetenskapliga artiklar. De
har éver 60 anstillda férdelade pd olika
center, som leds av Hubert Fernandez
tillsammans med professor Michael
Schwarzkopf, Parkinsonforskare vid
Harvard University, som dven han be-
sokt Sverige och SWEPAR for ett drygt

ir sedan.

GLOBALT PARKINSONNATVERK

SWEPAR och PSG diskuterar for niir-
varande att tillsammans med den tyska
Parkinson Study Group och motsvaran-
de organisationer i Indien och Kina bil-
da ett globalt nitverk for att genomféra
kliniska studier pd Parkinsonomridet.
Man diskuterar dven konkreta studier
som ska genomfGras i samarbete, 1 forsta
hand en randomiserad jimférelse av
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Parkinson

Duodopa-pumpterapi och djupelek-
trodstimulering vid Parkinsons sjuk-
dom, den si kallade RAPID-studien,
som ska genomf6ras i samarbete mellan
Sverige, Tyskland och USA.

Hubert Fernandez foreliste dven pa
universitetssjukhusen 1 Stockholm, G6-
teborg och Lund, kring principerna for
terapin av avancerat Parkinsonsjuka pa-
tienter. Han diskuterade dirvid forst
vad som ir det viktigaste tecknet pa av-
ancerande Parkinsonsjukdom och kon-
staterade att detta idr de s kallade oft-
fluktuationerna — det vill siiga perioder
av stelhet nir effekten av medicinering-
en ir otillricklig.

Fernandez visade pd att det funnits
en tendens under senare dr att Svervir-
dera effekten av den andra huvudtypen
av komplikationer, nimligen dyskine-
sier — overrorlighet. Han refererade en
undersokning dir man visade att pa-
tienter som innu inte upplevt dyskine-
sier finner dessa mycket obehagliga,
medan patienter som har dyskinesier
mestadels anser att dessa dr betydligt
mindre storande dn off-perioderna.
Diirfor, ansdg han, ir off-fluktuationer
det viktigaste tecknet pd att Parkinson-
behandlingen ir suboptimal.

Han redogjorde sedan for resultaten
med de olika tabletterapier som finns till
hands f6r behandling av avancerande
Parkinsonsjukdom utéver L-dopa. Hir
finner vi exempelvis COMT-himmare,
MAO-B-himmare och dopaminagonis-
ter. Fernandez visade hur tilligg av
dessa tabletter mestadels endast kan ge
en forbittring av tillstdndet under totalt
ungefir en timme per dag. Ett undan-
tag ir COMT-himmaren tolkapon som
ger en forbittring under tvd timmar per
dag, men tolkapon ir komplicerad att
anvinda eftersom den har en potential
att ge leverbiverkningar. Det har dirfor
vuxit fram ett stort behov av mer kraft-
fulla terapier for de svrast Parkinson-
sjuka.

DJUPELEKTRODSTIMULERING

Hubert Fernandez beskrev utveckling-
en av djupelektrodstimulering (DBS)
for Parkinsons sjukdom som ndgot av
en revolution. Denna metod kan ge
mycket stora forbittringar av Parkin-
sonsymtomatologin. I forsta hand ge-
nom att behandlingseffekten blir mer
kontinuerlig hos patienter med tendens
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till fluktuationer. Det dr tvd milomr3-
den f6r elektroderna som dominerar vid
DBS: Nucleus Subthalamicus (STN)
och Globus Pallidus Internus (GPi).

Det ir fortfarande oklart vilket av
dessa malomraden som ir att féredra.
Nyare studier pekar pd att de ir likviir-
diga vad giller effekt, men att det finns
ritt stora skillnader vad giller risker och
biverkningar. STN:s fordel ir att meto-
den ir bittre dokumenterad avseende
langtidseffekt. Fernandez refererade
ocksd den nyligen publicerade EARLY-
STIM-studien, dir man visar férdelar
med att sitta in DBS redan tidigt i sjuk-
domsforloppet hos unga Parkinsonpa-
tienter. Med tidigt menar man s snart
patienterna utvecklat fluktuationer 1 ef-
fekten av L-dopabehandlingen.

Fernandez menade att man emeller-
tid méste vara forsiktig i tolkningen av
dessa resultat, huvudsakligen av tvd
skil: 1. Studien genomf6rdes pa hogspe-
cialiserade universitetssjukhus, och re-
sultaten kan se annorlunda ut nir min-
dre erfarna kliniker opererar. 2. De pa-
tienter som forklarade sig villiga att del-
ta var sannolikt hégmotiverade for DBS
och det kan ha bidragit till de goda ef-
fekterna.

FIN EFFEKT AV DUODOPOA-
BEHANDLING

Hubert Fernandez redogjorde direfter
for resultaten av de nyaste studierna av
Duodopabehandling (levodopa-/karbi-
dopagel som tillfors kontinuerligt till
tunntarmen med birbara pumpar).
Han konstaterade att det nu verkligen
finns studier av den hégsta evidensgra-
den som visar att denna terapi kan ha
utomordentligt fina effekter pd bade off-
fluktuationer och dyskinesier hos pa-
tienter med avancerande Parkinsonsjuk-
dom, effekter som ir helt likvirdiga
med dem man ser med djupelektrodsti-
mulering. Reduktion av tiden i off med
4-5 timmar per dag och foljaktligen 4-5
timmar mer god on-tid har kunnat
uppmatas.

Vidare pekade Fernandez pa de goda
effekter denna metod har dven vad gil-
ler mdnga icke-motoriska symtom och
pé patienternas livskvalitet. I USA ser
man nu fram emot att Duodopa for-
hoppningsvis under nirmaste dret blir
tillgéingligt ocksa for amerikanska pa-
tienter.

Slutligen redogjorde Fernandez for
effekterna av subkutan infusion av dop-
aminagonisten apomorfin i bukhuden
med portabla pumpar. Han konstate-
rade att det innu bara finns mindre och
icke-kontrollerade studier som doku-
menterar den hir metodens effekter,
men att storre kontrollerade studier pla-
neras.

Effekterna av apomorfinpump ver-
kar vara av samma storleksordning som
de med Duodopa respektive DBS. Ett
vanligt problem med apomorfin ir att
det retar 1 huden dir det infunderas,
men hos de flesta patienter kan man pd
olika sitt komma runt denna biverkan
och apomorfin ger en forbittring av livs-
kvaliteten som motsvarar de forbitt-
ringar man ser med de andra avance-
rade metoderna.

Apomorfinpumpterapins stora férdel
ir att den dr litt att starta och vid behov
ocksd mycket litt att avbryta.

STUDIE FOR ATT UTVARDERA
PRINCIPERNA
Hubert Fernandez avslutade med att
konstatera att det fortfarande finns
mycket klinisk forskning att gora runt
de avancerade terapierna. Inte minst an-
sdg han det angeliget att det kommer
randomiserade studier som jimfor de
tre behandlingsprinciperna, sd att man
far en bittre faktabas nir man ska vilja
terapi for den enskilda patienten.

Detta ir just syftet med den plane-
rade RAPID-studien. Vidare betonade
han effekten av det multidisciplinira
Parkinsonteamet i omhindertagandet
av Parkinsonpatienterna i alla stadier av
sjukdomen. Han pekade idven p4 att det
trots allt finns en hel del nya farmakolo-
giska terapier i utveckling som kan
komma att avsevirt forbittra Parkin-
sonbehandlingen kommande &r.

PSG ir engagerad i flera av de stu-
dier kring de nya behandlingarna som

pigér just nu.
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