Fordjupningsmote om
med fokus pa

Det arliga Parkinsonférdjupningsmotet fokuserar pa nyheter om varden vid Parkinsons
sjukdom i komplikationsfas, da tablettbehandling inte langre ger tillracklig effekt. Motet som
holls i Sigtuna i bdrjan av januari lockade deltagare fran hela landet inom olika yrkeskatego-
rier: sjukskoterskor, fysioterapeuter, arbetsterapeuter, uroterapeuter, dietister, underskéter-

skor, kuratorer, logopeder och ldkare.

* Kosten kan paverka risken att drabbas av Parkinsons sjukdom.

* Rost- och talsvarigheter kan vara besvarande men det finns hjalp att fa, till exempel sangterapi.

* Angest och depression drabbar en stor andel av patienter med Parkinsons sjukdom och kraver

ofta multidisciplinara insatser.

* Balanstraning minskar risken for fall men bor sattas in tidigt i sjukdomsutvecklingen.

* Dofttest kan anvandas vid diagnos av Parkinsons sjukdom.

Detta var fjirde aret som motet arrangerades av
Vérdféreningen Movement Disorders (VEMD), en ideell,
riksomfattande forening for hilso- och sjukvirdspersonal
som 1 4r fyller 25 ar (l4s mer om foreningen 1 faktaruta). Ka-
rin Persliden, DBS-sjukskéterska vid Karolinska Universi-
tetssjukhuset Solna och ledamot 1 VEMDs styrelse, hilsade
deltagarna vilkomna.

Direfter 6verlimnade fysioterapeut Mia Nilsson fran
Lund, dven hon ledamot i VEMDs styrelse, Virldsparkinson-
kongressens prispokal for lovvirda insatser inom parkinson-
omridet till Susanna Lindvall. I motiveringen framhélls
bland annat Susanna Lindvalls insatser som vicepresident for
det europeiska Parkinsonfederationen EPDA, en post hon
innehar sedan 2005, och dessférinnan som ordférande for
bade Parkinsonférbundet och Parkinsonfonden i Sverige.
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—Ingen kan vara mer vird detta pris in Susanna Lindvall.
Hon har gjort s ofantligt mycket f6r patienter, anhériga och
virdgivare inom parkinsonomridet pd bide nationell och cu-
ropeisk nivd, sa Mia Nilsson.

NYA MEDICINSKA BEHANDLINGSMETODER
Panagiota Tsitsi, neurolog vid Akademiskt Specialistcentrum
och doktorand vid Karolinska Institutet i Stockholm, beskrev
de behandlingsprinciper som tillimpas vid Parkinsons sjuk-
dom och redogjorde for nya och framtida behandlingar. Det
finns i dag ingen sikerstilld méjlighet att paverka sjukdoms-
utvecklingen, sa syftet med behandling ir att minska symto-
men och forbittra livskvaliteten.

Vid Parkinsons sjukdom ir det inte bara den minskade
produktionen av dopamin utan dven av andra signalsubstan-
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Panagiota Tsitsi, neurolog vid Akademiskt Specialistcentrum
och doktorand vid Karolinska Institutet i Stockholm.

ser som ger upphov till symtomen. Sjukdomen ir dessutom
mycket heterogen, vilket innebir att behandlingen behéver
anpassas efter den individuella patientens symtom och behov.

— Eftersom sjukdomen férindras 6ver tid behéver behand-
lingen dessutom utvirderas kontinuerligt for att vara fram-
gdngsrik, betonade Panagiota Tsitsi.

Levodopa har anvints for att behandla Parkinsons sjuk-
dom sedan 1961 men har utvecklats under arens lopp. 2004
skedde ett stort genombrott i och med introduktionen av
Duodopa, det vill siga levodopa och karbidopa som tillfors
direkt till tarmen via en birbar pump. Sedan 2019 finns dven
Lecigon, som ges med samma teknik och som dven innehdl-
ler entekapon.

I USA finns levodopa dven som inhalationspulver. Det
siiljs under namnet Inbrija och ger snabb effekt vid OFF-
perioder. Ett annat likemedel som finns tillgiingligt i USA
ir Rytary, en kapsel med levodopa och karbidopa med for-
lingd frisittning.

Exempel pd behandlingar under utveckling ér bland an-
nat en flytande beredning av levodopa och karbidopa med
arbetsnamnet ND0612 som ges subkutant (under huden)
som kontinuerlig pumpbehandling. Ett annat exempel ir
AP09004, ett "dragspelspiller” (accordion pill) som bestr av
tunna filmer indrinkta i levodopa och karbidopa som ling-
samt frisitts i magsicken.

Det finns flera skl till att det varit sd svdrt att hitta be-
handlingar som paverkar sjukdomsutvecklingen. Ett skil idr
att sjukdomen har hunnit gé s& lingt nir diagnosen stills, ett
annat att Parkinson sannolikt inte bara ir en sjukdom utan
ett samlingsnamn for flera olika tillstand.

— Vi tror att [6sningen finns i individualisering och preci-
sionsbehandling, sa Panagiota Tsitsi.

Minga patienter undrar éver behandling med cannabis.
Sativex, som ir det enda cannabislikemedel som finns till-
gingligt 1 Sverige, dr godkint f6r behandling av muskelstel-
het vid MS, men inte vid Parkinson." Det fital studier som
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Elisabet Rothenberg, dietist och bitrédande professor vid
Hoégskolan Kristianstad.
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har genomférts pd patienter med Parkinsons sjukdom har
visat ingen eller blygsam effekt pa savil motoriska som icke-
motoriska symtom.

KOST OCH NARING

Elisabet Rothenberg, dietist och bitridande professor vid
Haogskolan Kristianstad, berittade att vira matvanor kan pa-
verka risken for att drabbas av degenerativa sjukdomar som
Alzheimers och Parkinsons sjukdom. Ett sitt att minska ris-
ken verkar vara att dta s kallad medelhavskost.

— Den som vill forbittra sin hilsa kan sannolikt géra det
genom att dta mer gronsaker, frukt och bir, fisk och skaldjur,
nétter och fron, och genom att byta till fullkorn, nyttiga mat-
fetter och magra mejeriprodukter, sa Elisabet Rothenberg.
Aven alkohol i méttliga mingder kan anses ha positiva ef-
fekter.

Vid lingt framskriden Parkinson sjukdom har méinga pa-
tienter svirt att tillgodogéra sig tillrickligt med niring for
att bibehilla kroppsvikten. Underniring har flera allvarliga
konsekvenser, inklusive férsimrat immunforsvar och 6kad
risk fér andra sjukdomar.

Forstoppning kan bidra till minskad matlust. Detsamma
gilller nedsatt luktsinne, som gor att maten inte smakar lika
bra som tidigare. Vidare ger manga av de likemedel som
anvinds vid Parkinsons sjukdom upphov till muntorrhet, vil-
ket gor det mindre trevligt att stoppa mat i munnen. Dirtill
kommer motoriska besvir som skakningar, muskelstelhet
och svérigheter att svilja.

Socialstyrelsen har gett ut ett sd kallat kunskapsstod for
varden for att férebygga, utreda och behandla underniiring.”
Till de viktigaste dtgirderna for att forbittra niringsintaget
hor att sikerstilla att maten innehdller mycket energi i sma
portioner och har ett hogt proteininnehall, att maten fordelas
pd flera mindre méltider och att miltidsmiljon édr lugn. For
personer med exempelvis sviljsvirigheter finns det konsis-
tensanpassad mat som ir enklare att dta, och fér den som har
svart att fa 1 sig tillrickligt med niring med kosten kan spe-
ciella niringsdrycker med hogt protein- och energiinnehdll
vara ett bra komplement.

—Men man ska heller inte gldmma bort mjolk — det dr vir
allra bista niringsdryck, sa Elisabet Rothenberg.

TAL, ROST OCH KOMMUNIKATION
Lena Olsson ir logoped vid Neurologiska rehabiliteringskli-
niken pd Stora Skondal i Stockholm. Hon berittade att be-



svir med talet och résten drabbar de allra flesta patienter med
Parkinsons sjukdom, framfor allt i form av svag rost, svirig-
heter att hitta ord och otydligt tal. Konsekvenserna av rost-
och talsvdrigheter ir inte sillan simre mojligheter att kom-
municera och samspela med andra, och dirmed minskad
delaktighet och férsimrad livskvalitet.

— Vid ett personligt méte ir orden bara en liten del av
kommunikationen, férklarade Lena Olsson. Den absolut
storsta delen utgdrs av kroppsspriket — mimik, hillning,
kroppsstillning, gester och égonkontakt — och av rostkvali-
teten. Alla dessa faktorer kan paverkas av Parkinsons sjuk-
dom.

Vid en utredning gor logopeden en formell bedémning av
talsvirigheterna, kontrollerar réstkvaliteten och miter rost-
styrkan. Patienten far dven fylla i en enkit om hur han eller
hon upplever besviren. Behandlingen kan bestd av tal- och
rosttrining eller samtalstrining, antingen individuellt eller i
grupp, helst innan besviren hunnit bli alltfor svira.

— P4 Stora Skondal har man dessutom planer pd att birja
med Parkinsdng, det vill siga sdngtrining f6r patienter med
Parkinsons sjukdom, berittade Lena Olsson.

En annan méjlighet dr Lee Silverman Voice Treatment
(LSVT) LOUD, en behandlingsmetod med fokus pd rost-
styrka som har visats ge goda resultat vid Parkinsons sjuk-
dom, dven pd lang sikt. Programmet omfattar fyra veckor
med logopedtrining en timme per dag fyra dagar i veckan
och hemtrining i 30—60 minuter dagligen. Man trinar in-
tensivt med stegrande svirighetsgrad, och logopeden miiter
roststyrkan kontinuerligt och ger dterkoppling. Ibland an-
viinds dven datorprogram och appar for att méta roststyrkan.

Nigra goda rad for att underlitta kommunikationen ir
att tala starkt, lingsamt och tydligt. Lyssnaren behéver ge tid
till den som talar, viinta in orden och be talaren upprepa om
han eller hon inte férstir det som siigs. Det kan ocksd vara
till hyilp att som lyssnare upprepa det talaren sagt for att si-
kerstilla att man uppfattat ritt.

Man kan dven behéva se till att miljon stor s lite som moj-
ligt Det kan handla om var i rummet man befinner sig, att
placera sig s& att man har méjlighet till 6gonkontakt och att
undvika stérningsmoment som ljud fran radio eller TV.

— Ectt tips for att slippa tjat om att tala hdgt och tydligt ir
att komma Sverens om en gest som samtalspartnern kan an-
vinda for att uppmuntra eller pdminna om réstnivédn, till
exempel genom att géra “tummen upp”, tipsade Lena Olsson.

Lena Olsson, logoped vid Neurologiska rehabiliterings-
kliniken pa Stora Skéndal i Stockholm.
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GRUPPDISKUSSION OM PROBLEMOMRADEN
Presentationerna om kost och kommunikation f6ljdes av en
gruppdiskussion som leddes av Michaela Karlstedt, sjuksko-
terska och doktorand vid Karolinska Institutet. En punkt
som togs upp var vikten av att uppmirksamma eventuella
problem och remittera patienter till dietist/logoped i god tid.

Nir det giller kost kommenterade en av deltagarna att
ménga minniskor undviker kaloririk mat och att det dirfor
kan vara bra att pipeka att man som parkinsonpatient girna
kan ta ett wienerbrdd till kaffet och gridde i sdsen, for att pa
s sitt motverka viktnedging.

Ett problem som framkom ir en utbredd osiikerhet kring
om vissa likemedel kan tas samtidigt eller tillsammans med
mat — hiir behdvs mer och tydligare information.

MDS-UPDRS PA SVENSKA

Peter Hagell, sjukskéterska och professor i vardvetenskap vid
Hogskolan Kristianstad, redogjorde for arbetet med att ta
fram en svensk version av MDS-UPDRS, som ir det mest
anvinda bedémningsinstrumentet for Parkinsons sjukdom i
kliniska studier och idven vilanvint i klinisk praktik.’

MDS-UPDRS omfattar fyra olika delar. Del 1 och 2 be-
stdr av frigor om icke-motoriska respektive motoriska besvir
1 det dagliga livet, del 3 dr en undersékning av de motoriska
symtomen och del 4 dr en genomgang av patientens sjukhis-
toria med avseende pd motoriska symtom.

MDS-UPDRS igs och kontrolleras av The Movement Di-
sorders Society (MDS), och d& instrumentet ska éversittas
miste det goras 1 samrdd med MDS och folja en standardi-
serad, kontrollerad procedur. Arbetet innefattar tre faser:
Den forsta idr dversittning och tillbaka-6versittning av hela
materialet av olika 6versiittare, alltsd forst till och sedan till-
baka fran det nya spraket. I fas 2 testas delar av materialet pd
patienter och bedémare, varefter dessa intervjuas om hur de
uppfattar innehéllet. I fas 3 testas instrumentets giltighet och
tllforlitighet.

— Det innebir en hel del arbete, men ocks3 att resultaten
blir jimforbara oavsett 1 vilket land och pd vilket sprak be-
démningen gors, sa Peter Hagell.

Nu vintar man pd gront [jus frin Etikprévningsmyndig-
heten for att pabérja fas 3, vilket forhoppningsvis kommer
under forsta kvartalet 2020. D4 ska den svenska versionen
testas pd 350 patienter vid sju centra: Goteborg, Linkoping,
Lund, Stockholm, Ume4, Uppsala och Orebro.
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ANGEST, ORO OCH DEPRESSIVITET

Malin Ljungdahl arbetar pd Konsultenheten Psykiatri Syd-
viist mot Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge som
konsultationspsykiater. Det innebir att hon arbetar med psy-
kiatrisk vdrd av patienter som i forsta hand virdas f6r kropps-
liga symtom eller sjukdomar. Hon berittade att det alltid
finns en okad risk for psykiatriska besvir om man har en
annan sjukdom, och sirskilt om man har en neurologisk
sjukdom.

— En sjukdom som sitter 1 hjirnan piverkar den egna upp-
fattningen om vem man ir, och niir den uppfattningen férind-
ras 6kar risken for dngest och depression, sa Malin Ljungdahl.

Oro, dngest och depressivitet drabbar alla minniskor, men
pé olika sitt. En del grubblar och iltar det som har hiint
medan andra oroar sig for vad som ska hiinda och dter andra
fir dngestattacker. Dessutom férekommer ménga olika
kroppsliga symtom, diribland muskelspinning, hjirtklapp-
ning och magvirk.

— Hippokrates lir ha sagt att det idr viktigare att veta vil-
ken slags minniska som har en sjukdom in vilken slags sjuk-
dom en minniska har, sa Malin Ljungdahl.

Vid Parkinson kan psykiatriska besvir hora samman med
sjilva sjukdomen, men de kan dven ha psykosociala orsaker.
De kan till exempel bottna i problem med kommunikationen
pé grund av nedsatt mimik och talproblem, eller i att man
kinner sig obekvim med att umgds med andra pa grund av
symtomen — det blir litt en ond cirkel.

Aven de mediciner som anviinds for att behandla Parkin-
sons sjukdom kan péverka psyket. Det giller inte minst dop-
aminagonister som kan ge upphov till stérd impulskontroll,
exempelvis spelberoende, hypersexualitet, tvingsmissigt
shoppande och hetsiitning. Problemen uppstir dock succes-
sivt och ofta vid 6kade doser, s& det giller att vara vaksam pa
forindringar som kan vara tecken pa nedsatt impulskontroll.

De viktigaste kriterierna fér depression ir nedstimdhet
och nedsatt forméga till glidje. Behandlingen kan bestd av
sociala insatser, psykoterapi, medicinering och, i allvarliga
fall, elektrokonvulsiv behandling (ECT). En behandlings-
metod som bérjat anvindas allt mer ir transkraniell mag-
netstimulering (TMS), som har férdelen att patienten inte
behdver bli sévd. Metoden ir inte sd vil utprovad vid Parkin-
sons sjukdom men det finns studier som visar att den kan ha
effekt.

— Oftast behover man angripa problemet frin olika hall
med flera olika insatser, och olika vardgivare behéver sam-



arbeta, framhéll Malin Ljungdahl. For patienten giller det
att forsoka stirka det friska genom att gora saker som fir
honom eller henne att m4 bra.

LUKTSINNE OCH PARKINSONS SJUKDOM

Charalampos Georgiopoulos ir réntgenlikare pd Universi-
tetssjukhuset 1 Linkdping och doktorerade 2019 pa en av-
handling om metoder for att diagnostisera Parkinsons sjuk-
dom med hyjilp av lukttest. Han berittade att nedsatt lukt-
sinne drabbar mer in 90 procent av patienter med Parkinsons
sjukdom och upptrider lingt innan de motoriska symtomen.
Om en patient med parkinsonsymtom inte har nedsatt lukt-
sinne, sd dr det dérfor sannolikt friga om nigon annan form
av parkinsonism.

I en studie har Charalampos Georgiopoulos jimfort doft-
test med DATSCAN, det vill siga bilddiagnostik av hjirnans
dopaminupptagskapacitet, som metod for att uppticka Par-
kinsons sjukdom. Resultaten visade att DATSCAN var be-
tydligt bittre, men ocks3 att den diagnostiska triffsikerheten
okade dd man kombinerade de tvd metoderna.

— Forhoppningsvis dr den nya metoden en pusselbit som
kan bidra till sikrare och tidigare diagnos, sa Charalampos
Georgiopoulos.

I en annan studie undersoktes vad som hinder i hjiirnan
nir man kinner olika dofter.* Studien utférdes genom att 20
parkinsonpatienter och lika méinga friska personer fick luk-
ta pa dels kaffe och dels vanilj medan de underséktes med
funktionell resonanstomografi (fMRI), en metod som regist-
rerar vilka hjirnomrdden som aktiveras medan man utfor en
uppgift.

Resultaten visade att personer med Parkinsons sjukdom
hade betydligt mindre hjidrnaktivering in den friska kontroll-
gruppen. Dessutom gjordes ett 6verraskande fynd — att dof-
ter inte bara aktiverar luktcentrum i storhjirnan utan iven
ett omrdde i lillhjirnan. Bdda omradena uppvisade ligre ak-
tivitet vid Parkinsons sjukdom.

Charalampos Georgiopoulos planerar nu f6r tva nya stu-
dier med fMRI, en dir man jimfor personer med nedsatt
luktsinne med respektive utan diagnosen Parkinsons sjuk-
dom och en dir man undersoker parkinsonpatienters for-
miga att kiinna igen olika dofter.

BESVARANDE DAGSOMNIGHET
Parkinsonsjukskoterska Arja Hoglund, ordférande 1 VEMD
och doktorand 1 klinisk neurovetenskap, redogjorde for sin

Charalampos Georgiopoulos, rontgenlakare pa
Universitetssjukhuset i Linkoping.
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langtidsstudie pd dagsémnighet vid Parkinsons sjukdom.’
Hon betonade att somnighet och trétthet dr tvd skilda saker.

— Trotthet dr ett tecken pa bristande dterhimtning d man
inte nédvindigtvis behdver sova for att terhimta sig, medan
somnighet ir en nedsittning av normala vickningsmekanis-
mer som &r sd starka att man inte kan std emot sémnigheten,
sa Arja Hoglund.

Besvirande dagsémnighet kan definieras som en subjektiv
upplevelse av sémnighet pd dagtid, med tendens att somna
till eller slumra till under dagen utan féregiende planering
att somna. Den svéraste formen av dagsdmnighet dr sémn-
attacker, d& man somnar helt plétsligt, utan féregdende som-
nighet.

I studien har Arja Hoglund {6ljt 30 patienter med Parkin-
sons sjukdom med &rliga undersokningar under tio drs tid.
Medeldldern var 58 ar, 80 procent var min och deltagarna
hade i genomsnitt haft sin parkinsondiagnos i drygt sex ar.

Hilften av deltagarna hade dagsémnighet vid studiestart.
P4 gruppniva var graden av dagsémnighet relativt stabil 6ver
tio r och minskade till och med nigot, trots att andra sym-
tom forvirrades. P4 individnivd diremot varierade dagsom-
nigheten frin &r ull &r.

Man sdg tydliga samband mellan dagsomnighet och délig
somnkvalitet, dngest, depresssion och den form av Parkinsons
sjukdom som kallas PIGD (postural instability and gait dis-
order) och som kinnetecknas av mer stelhet én skakningar.

— Slutsatsen blev att dagsomnighet ir ett komplext icke-
motoriskt symtom som ir oberoende av andra parkinsonsym-
tom, sammanfattade Arja Hoglund.

UTMANANDE BALANSTRANING

Erika Franzén, fysioterapeut och lektor vid Karolinska In-
stitutet, beriittade att upp emot en tredjedel av patienter med
Parkinsons sjukdom har problem med balansen, nigot som
okar risken for fall. Balansférsimringen kommer tidigt 1
sjukdomsférloppet och blir man ridd for att falla ir risken
stor att man ror sig mindre och dirmed triinar balansen min-
dre, vilket blir en ond spiral. Dirfér behover trining och
rddgivning komma in tidigt 1 sjukdomsforloppet.

— Att trining hjilper har ett stort antal systematiska ana-
lyser visat, men det rdder fortfarande viss osikerhet kring
vilken effekt olika triningsformer har. Det man vet ir att
triningen ska vara specifik, utmanande, progressiv och va-
rierande, sa Erika Franzén.
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Erika Franzén, fysioterapeut och lektor vid
Karolinska Institutet.




neurologi i sverige nr1-20 69



I
745415
P4 ‘/,1“

iR
NIV 7
/g

W/

Det balanstriningsprogram som Erika Franzén och hen-
nes forskargrupp har utvecklat heter HiBalance och bestdr
av évningar som utmanar bide kognition och motorik.

En studie har genomforts for att underséka om program-
met fungerar i klinisk verksamhet.” D3 fick deltagare i pri-
mirvdrden trina tre ginger i veckan (tvd gdnger i grupp och
en ging hemma) i tio veckor. Resultaten visade att deltagarna
forbittrades med avseende pd sdvil balans och gingférmiga
som férmégan att gora flera saker samtidigt, vilket bland an-
nat mittes genom att patienterna fick uttala varannan bokstav
1 alfabetet medan man tog sig fram pa olika underlag.

VFMD - VARDFORENINGEN MOVEMENT DISORDERS

VfMD bildades 1995 och &r en fristaende riksomfattande
forening for halso- och sjukvardspersonal inklusive stu-
derande med intresse for neurologiska rorelsesjukdomar
(movement disorders). Till dessa hor bland annat Par-

kinsons sjukdom, Huntingtons sjukdom, dystonier och
tremor. Parkinsons sjukdom utgér huvudsakligt fokus
for féreningen.

Syftet med VfMD ar att bevaka och framja utbildning,
forskning och utveckling samt att skapa ett forum for
utbyte av kunskap och erfarenhet kring vard och rehabi-

70 neurologi i sverige nr1-20

— Vi sig ocksd att de som hade mest problem nir pro-
grammet startade var de som hade storst nytta av triningen,
men det kan bero pd en takeffekt, alltsd att man inte kan se
forbittringen hos de som inte har sa stora problem frin bor-
jan, sa Erika Franzén.

Man har dven kunnat visa att triningsprogrammet ir
kostnadseffektivt och ska nu g vidare med att inféra pro-
grammet 1 stor skala pa kliniker och vardcentraler runt om
i landet.

litering av personer med neurologiska rorelsesjukdomar.
VfMD &r en multiprofessionell férening och bland vara
medlemmar finns alla yrkesgrupper inom halso- och sjuk-
varden representerade. VfMD anordnar bland annat arli-
gen det multiprofessionella Parkinsonsférdjupningsmotet
i Sigtuna och har ansvar for att driva och vidareutveckla
Nationella Parkinsonskolan.

Mer information: www.vfmd.se




UPPSKATTAT MOTE
Avslutningsvis tackade Arja Hoglund for ett givande méte
som bjudit pd savil nya kunskaper som goda méjligheter till
erfarenhetsutbyte och nitverkande. Det var mycket uppskat-
tat av deltagarna.

Métet genomférdes med ekonomiskt stéd av AbbVie, Glo-
bal Kinetics, Medtronic, Nordic InfuCare, PharmSwed, Sen-
sidose och Zambon Sweden
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