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Vad gora nar tabletterna
inte ger tillracklig effekt?

SWEMODIS PARKINSONMOTE 13-14 OKTOBER

Den 13—14 oktober anordnades det tredje arliga utbildningsmétet under rubriken "Behand-
ling av Parkinsons sjukdom i komplikationsfas”, som fokuserar pa méjliga atgarder da tablett-
behandling inte langre ar tillracklig. Under métet samlades neurologer, geriatriker och parkin-
sonsjukskdterskor for inhamtning av ny kunskap och utbyte av erfarenheter. Har sammanfat-
tas nagra av de manga intressanta féredragen.

Professor Alexander Storch, psykiater och forskare vid
universitetet 1 Dresden, Tyskland, talade om icke-motoriska
symtom som fluktuerar mellan motoriska ON- och OFF-
perioder. Icke-motoriska symtom som ir vanligare eller svi-
rare 1 OFF ir bland annat angest, trétthet, depression och
smirta, medan cufori, mental hyperaktivitet och hallucina-
tioner ir vanligare i ON. Man riknar med att omkring var
tredje parkinsonpatient drabbas av icke-motoriska fluktua-
tioner.

— Allvarlighetsgraden hos de icke-motoriska symtom som
upptrider 1 OFF varierar; ibland idr symtomen svira, ibland
lidtta. Det gor det svart for den drabbade att planera sin dag,
och livskvaliteten for dessa patienter ir dirfor ofta simre dn
fér dem som inte lider av icke-motoriska fluktuationer, f6r-
klarade Alexander Storch.

Man har nyligen kunnat visa att icke-motoriska fluktua-
tioner ir vanligare bland kvinnor dn bland min.!

Alexander Storch, Dresden universitet
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“lcke-motoriska symtom som
ar vanligare eller svarare

i OFF &r bland annat ang-

est, trotthet, depression och
smarta, medan eufori, mental
hyperaktivitet och hallucina-
tioner ar vanligare i ON.”

De icke-motoriska fluktuationerna bedoms alltid 1 forhal-
lande till de motoriska, men i en studie har professor Storchs
forskargrupp undersékt om icke-motoriska fluktuationer
dven férekommer oberoende av motoriska dito.” I studien an-
vindes dagbécker som patienterna fick fylla i varje timme
under fem dagar. Resultaten visade att icke-motoriskt OFF
forekom under motoriskt ON vid vissa tidpunkter under da-
gen, och att 6vergdngen mellan motoriskt och icke-motoriskt
ON respektive OFF inte alltid dgde rum samtidigt. Samtidig
overging skedde for kognitiva symtom som koncentrations-
formaga, minne och inlirning, liksom for humorforindring-
ar, medan symtom som trétthet och yrsel verkade vara obe-
roende av de motoriska fluktuationerna.

I dagsliget vet man mycket lite om sambandet mellan icke-
motoriska fluktuationer och fysiologiska férindringar, men
dtminstone nir det giller flertalet psykiatriska symtom och
humoérforindringar verkar de dopaminerga och levodopabe-
roende mekanismerna (dvs noradrenerga och serotonerga me-
kanismer) vara likartade dem vid motoriska fluktuationer.

Kunskapen ir ocksd mycket begrinsad niir det géller be-
handlingen av icke-motoriska fluktuationer. Den enda pla-
cebokontrollerade studie som har genomférts, RECOVER-
studien, undersokte effekterna av dopaminagonisten rotigo-
tin pd OFF-symtom pd morgonen jimfort med placebo.’ Re-
sultaten bekriftar att de dopaminerga mekanismerna ir in-
blandade; rotigotin férbittrade OFF-symtomen, med bist
effekt pa psykiatriska symtom.

Sven Palhagen, Karolinska Universitetssjukhuset

NATIONELLA RIKTLINJER

Sven Pilhagen, neurolog vid Karolinska Universitetssjukhu-
set 1 Stockholm, berittade om det svenska Parkinsonregistret.
Registret dr under uppbyggnad som en del av det svenska
Neuroregistret och har utvecklats tillsammans med MS-re-
gistret. Arbetet ir ett regeringsuppdrag som bestdr av flera
olika delar.

En del av uppdraget ir att ta fram nationella riktlinjer for
Parkinsons sjukdom. I detta arbete har inte bara likare del-
tagit utan idven sjukskaterskor, sjukgymnaster, hilsockono-
mer och representanter f6r patientféreningar. Det évergri-
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pande méilet med riktlinjerna ir att stirka minniskors moj-
lighet att f3 jamlik och god vdrd och omsorg.

Riktlinjerna dr uppbyggda kring s kallade tillstdnds- och
atgirdspar, vilket innebir att man identifierar tillstdnd eller
problem dir det finns behov av vigledning och kopplar dessa
till olika dtgirder. Syilva riktlinjerna bestdr av rekommenda-
tioner som rangordnats pd en skala 1-10, didr 1-3 ungefirli-
gen motsvarar sidant som ska goras, 4—7 sddant som oftast
ska goras men inte ir helt nédvindigt och 8—10 ir av mer
frivillig karaktir. De nationella riktlinjerna publicerades den
1 december i 4r och finns att ladda ner pd Socialstyrelsens
hemsida.*

Till de viktigaste rekommendationerna i de nya riktlin-
jerna hor att patienten ska erbjudas dterkommande kontroll-
undersokningar hos likare med betydande erfarenhet av Par-
kinsons sjukdom minst tvd gdnger per dr (prioritet 2), till-
gdng till parkinsonsjukskéterska (prioritet 2) och omhinder-
tagande av ett multidisciplinirt team (prioritet 3).

Inf6r eventuellt beslut om avancerad behandling ska pa-
tienten erbjudas en behandlingskonferens med deltagare som
har kunskap om och erfarenhet av avancerad behandling
(prioritet 2). De tre behandlingsalternativ som finns att tillgd
ir apomorfinpump, Duodopa (levodopa och karbidopa som
tillfors direke till tarmen via en birbar pump, kallas dven
LCIG) och djup hjirnstimulering (deep brain stimulation,
DBS).

Ett praktiskt problem f6r virden ir att mer dn 20 olika
indikatorer frin riktlinjerna ska liggas in 1 registret for var-
je patient, nigot som tar mycket tid.

— Hir méste huvudmannen sitta av resurser for att det ska
fungera, sa Sven Pilhagen. Over huvud taget kommer det
forbittrade omhindertagandet att bli dyrare pa kort sike,
men eftersom kostnaderna f6r den kommunala omsorgen
samtidigt kommer att minska sd jimnar det snart ut sig och
blir kostnadsneutralt.

I Parkinsonregistret finns dnnu sd linge 3 217 av landets
17-18 000 patienter registrerade.

“"Det dvergripande malet
med riktlinjerna ar att starka

manniskors mojlighet att fa
jamlik och god vard och
omsorg.”

RATT BEHANDLING FOR RATT PATIENT
Dag Nyholm, docent 1 neurologi vid Uppsala universitet, be-
skrev vilken typ av avancerad behandling som kan passa for
olika grupper av patienter. Han konstaterade att svir demens
och frinvaro av fluktuationer (ON-OFF-symtom) ir tvd
egenskaper som gor att de avancerade behandlingsalternati-
ven inte kan komma ifrdga.

— Den viktigaste indikationen for de tvd pumpbehandling-
arna och DBS ir just motoriska fluktuationer med svira
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Dag Nyholm, Uppsala universitet

OFF-perioder under minst 1-2 timmar per dag trots opti-
merad tablettbehandling. Dessa patienter bér remitteras for
bedémning hos en specialist med erfarenhet av alla tre be-
handlingsalternativen, konstaterade Dag Nyholm.

Till detta kommer en rad olika egenskaper och symtom
som behover beaktas infér valet av behandlingsmetod, exem-
pelvis hur pass invasiva de olika metoderna dr. Apomorfin-
pumpen ir minst invasiv och enklast att testa, medan DBS
innebir att elektroder opereras in i hjirnan och Duodopa
insittning av en sond i tarmen. Vidare pdverkas valet av pa-
tientens och de nirstdendes erfarenheter av och férvintning-
ar pd behandlingen, och detsamma giller likaren och par-
kinsonsjukskéterskan.” Aven ekonomiska faktorer kan pa-
verka valet,’ liksom kén — en svensk studie visar till exempel
att kvinnor DBS-opereras betydligt mer sillan in min.’

Nir behandlingen bér sittas in ir en avvigningsfriga.

— Man bér inte vinta alltfér linge med att sitta in avan-
cerad behandling, men man bor heller inte ha f6r brattom.
Ritt tid f6r kirurgi dr dd behovet och de forvintade behand-
lingsvinsterna overstiger riskerna, sammanfattade Dag Ny-
holm.

Ett effektivt sitt att méta graden av motoriska symtom vid
Parkinsons sjukdom ir Parkinson Kinetigraph (PKG). Med
PKG registreras rorelser via en mitenhet som birs runt
handleden medan man lever sitt liv som vanligt.®

NAVIGATE PD - BESLUTSSTOD FOR

AVANCERAD BEHANDLING

Avslutningsvis diskuterade professor Per Odin frin Lunds
universitet hur man som likare fattar beslut om nir avance-
rad behandling bér sittas in och hur man viljer ritt behand-



Per Odin, Lunds universitet

lingsalternativ. Han konstaterade att flera studier har visat
att man inte bor vinta alltfor linge. EARLYSTIM-studien
visade till exempel goda resultat av DBS pa patienter med en
genomsnittlig dlder pa 52 &r som haft motoriska fluktuatio-
ner i hdgst tre &r,” och en analys av GLORIA-studien visade
bittre resultat av behandling med Duodopa f6r patienter un-
der 60 drs dlder med mindre in tio drs sjukdomsduration
jamfort med ildre patienter som haft sjukdomen under ling-
re tid."” Diremot saknas dnnu kunskap om effekterna av ti-
digt insatt behandling hos ildre patienter.

NAVIGATE PD ir ett beslutsstod for likare i valet av
avancerad behandling, nir den bor sittas in och hur den ska
hanteras." Det ir ett konsensusdokument dir 103 experter
frdn 13 linder deltagit i arbetet med rekommendationerna.
Hir konstateras att de patienter som kan komma ifriga for
avancerad behandling édr de som trots bista mojliga tablett-
behandling har mer dn 1-2 timmars OFF-tid dagligen eller
besvirande dyskinesier. Dessa patienter bor remitteras till en
specialist pa rorelsesjukdomar med erfarenhet av samtliga tre
avancerade behandlingsalternativ.

Experterna har dven enats om att information om majlig-
heten till avancerad behandling bor ges relativt tidigt 1 sjuk-
domsskedet, inte minst eftersom det ir ett stort beslut som
patienten kan behdova tid pd sig for att fatta. Informationen
behover ocksd ges 1 flera steg och pa olika siitt, dir ett av de
mest effektiva och uppskattade ir att fa triffa andra patienter
med erfarenheter av de olika behandlingsalternativen. Det
ir ocksd viktigt att patienterna har realistiska forvintningar:
behandlingen péverkar inte sjukdomsutvecklingen utan bara
symtomen, den tar inte bort alla symtom, och inte minst
pumparna kriver en del arbete.

Nir det giller vilken typ av behandling som kan bli ak-
tuell dr det framfor allt dlder och kognition som styr valet.
Hog alder talar till f6rmén f6r pumpbehandling och kogni-
tiva svirigheter (t.ex. demens) talar emot DBS. Likasd inne-
bir svirare depression att man bor vara forsiktig med DBS.
Till detta kommer en rad olika symtom och andra faktorer
som kan péverka valet, exempelvis férekomst av hallucina-
tioner, impulskontrollstérning och sémnproblem.

— Det finns mycket kvar att gora pd det hiir omridet. Oli-
ka studier har uppskattat att avancerad behandling endast
ges till 10-35 procent av de patienter som skulle kunna ha
nytta av den, konstaterade Per Odin.

Métet arrangerades av SWEMODIS och sponsrades av Abb-
Vie, GlobalKinetics, NordicInfu Care, PharmSwed, Sensi-
dose, UCB och Zambon Nigaard Pharma.
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