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Att bli och vara anhorig till en person med atypisk
parkinsonism ar svart, men information om symtom,
sjukdomens utveckling och inte minst dagsaktuell
forskning hjélper. Det fick journalisten Carina Ostman,
som skrivit denna sammanfattning, och andra som ar

i samma situation vid ett symposium i Stockholm i
december 2019.

e ' Dagen fore sjalvaste Lucia samla-
des forskare, patienter, anhériga och 6v-
riga intresserade i Sune Bergstroms aula
pd Nya Karolinska Sjukhuset i Stock-
holm f6r att vid ett symposium kasta
ljus 6ver atypisk parkinsonism. Bade for

dem som fitt en s8 allvarlig neurodege-

nerativ diagnos som multipel systema-
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trofi (MSA), progressiv supranukleir
paralys (PSP) eller corticobasal degene-
ration (CBD) och for deras niirstiende
ir kunskap om sjukdomens forlopp och
dirmed vad man kan férvinta sig fram-
over centralt. Mycket riktigt var intres-
set ocksd stort och frigorna méinga.

MULTIPEL SYSTEMATROFI (MSA)

Bjérn Holmberg, éverlikare vid Sahl-
grenska Universitetssjukhuset 1 Gote-
borg, inledde med att beritta om den
svardiagnostiserade MSA, med diffusa
och allminna debutsymtom sisom dilig
somn, deppighet, yrsel och, f6r min,
ercktionsproblem. Ofta ir det forst nir
annat kommer till, som att hiinderna
bldnar och blir kalla, balansen sviktar
och tarm och urinbldsa inte fungerar
normalt, som virdpersonalen bérjar
tinka 1 neurologiska banor. Det kan ta
lang tid vilket f6rstas dr djupt olyckligt
och Bjérn Holmberg pdpekade vikten
av god kommunikation mellan olika
enheter inom specifikt virden och all-
miint samhillet efterhand som MSA
fortskrider, just dirfor att sjukdomen
péverkar kroppen och dirmed tillvaron
pé s mdnga olika sitt.

— Vi vet inte varf6r proteinet alfa-sy-
nuklein ackumuleras 1 hjirnan och ska-
dar den pd det hir viset, men oxidativ
stress, insulinresistens och inflammato-
riska processer ir tinkbara orsaker, sade
Bjorn Holmberg.

Men han poingterade ocksd att
mycket finns att gora for att lindra de
svdra besvir som blir effekten och att
det behovs. MSA kan uppta all kraft och
energi for bide den drabbade och anhs-
riga; man behdver helt enkelt hjilp av
olika slag. Hir har det ocks3 blivit van-
ligare att regionerna erbjuder avancerad
sjukvard i hemmet, ASTH.

PROGRESSIV SUPRANUKLEAR

PARES (PSP)

Fran neurologiska kliniken vid Skénes
universitetssjukhus kom overlikaren
och docenten Christer Nilsson och fore-
liiste om PSP. PSP, ocksi kind som
Steele—Richardson—Olszewski-syndro-
met, med sina aggregat av proteinet tau
1 stillet f6r alfa-synuklein, dr dven den
svér att identifiera. Christer Nilsson gav
en typisk fallbeskrivning, dir en 58-4rig
man kom p4 remiss frin psykiatrin med
friga om epilepsi. Mannen hade under
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tre ars tid upplevt en tilltagande dngest
och depression och varit sjukskriven
men ocksd vid ett flertal tillfillen ramlat
pd grund av ddlig balans. Vid undersok-
ning uppvisade han ett nedsatt verbalt
fléde med talstopp och vertikal blickpa-
res. Han uppfyllde dirmed kriterierna
tor PSP och kunde till slut f3 adekvat
hjilp.

CORTICOBASAL DEGENERATION (CBD)

Minst vanlig av de parkinsonistiska
sjukdomarna dr CBD. Per Svennings-
son, professor och 6verlikare vid Karo-
linska Universitetssjukhuset, beskrev
den typiska, asymmetriska stelheten och
“alien limb”-fenomenet med ofrivilliga
rorelser hos en lem samt den ideomoto-
riska apraxin och den kognitiva péver-
kan med till exempel afasi. Tecknen och
symtomen ir minga och man talar ofta
om dem som CBS,; corticobasalt synd-
rom. Men av de som fatt den kliniska
diagnosen visade sig vid obduktion bara
knappt éver hilften verkligen ha lidit av
CBD och av de avlidna patienter dir
man kunde pdvisa CBD i hjidrnbarken
hade enbart 41 procent varit klassade

med CBS.

BEHANDLING | DAG OCH | FRAMTIDEN
I dag finns ingen behandling f6r de
parkinsonistiska sjukdomarna men dir-
emot god symtomlindring och Hikan
Widner, professor och 6verlikare, ocksa
han fran neurologiska kliniken vid Ska-
nes universitetssjukhus, redogjorde for
vikten av att till exempel kontrollera och
stabilisera patienternas blodtryck och att
sd gott det gar hjilpa till med de kraf-
tiga sdmnstérningar som utmérker aty-
pisk parkinson. Alla vet vi vad ndgra
vakna niitter gor med oss.

Med den hir verklighetsbilden malad
ir det forstds oerhort viktigt att forsk-
ningen pigir och intensifieras. Sist pd
dagen klev Gesine Respondek, docent
och overlikare i neurologi och hemma-
hérande vid Hannovers medicinska uni-
versitet, upp pd podiet med de senaste
rénen i bagaget. Men var ska man bor-
ja? Ska man 1 forsta hand forséka an-
gripa spridningen av plack mellan
hjirnceller? Eller de olika formerna av
tau-bildningar utanfér cellerna? Ska
man inrikta sig pd att reparera redan
skadade delar av hjirnan eller satsa pa
tidigare diagnoser och att stoppa sjuk-

domarna i sin linda? Stamcellsterapi, dr
det en framkomlig vig och i s3 fall nir?
Det bedrivs i alla fall ett omfattande ar-
bete pd manga olika plan, ett exempel idr
nidr man forsdker styra interaktionen
mellan alfa-synukleinet och de chapero-
ner som hindrar proteinet fran att agg-
regera. Ett annat sitt dr att minska sjil-
va produktionen av alfa-synuklein. Epi-
gallokatekingallat (EGCG), som finns i
gront te, tror man skulle kunna hjilpa
patienter med MSA genom att himma
inlagringen av alfa-synuklein och vanlig
diabetesmedicin kan ocksé vara en vig
att g& di det tycks finnas en koppling
mellan insulinresistens och dirmed
nedsatt signalering och MSA.

Fér mig som journalist och nirsté-
ende till en person med MSA kinns det
viktigt att fi vara med 1 arbetet pd det
enkla siitt jag kan — genom att sprida s&
mycket information som méjligt till sa
ménga det bara gér via alla tinkbara
kanaler. Parkinsons sjukdom vet niistan
alla vad det dr och pa den satsas ocksd
stora resurser. Men nir det dnd3 i
slutinden visade sig vara nigot annat
och virre patienten led av, tar ocksd en
stor okunskap vid for oss som inte sjilva
ir likare. Nir jag 1 en paus talade med
Bjorn Holmberg om MSA sade han:

— Det dr ju en oerhért jobbig situa-
tion och man gir ofta in i sig sjilv istil-
let for att vara 6ppen med hur det ir.
Men for att vi ska komma vidare kriivs
motsatsen. Om en kindis fick sjukdo-
men och gick ut med det skulle det pé-
verka mycket i positiv riktning.

S& idr det verkligen, att se en min-
niska brytas ner pd det siitt som sker vid
atypisk parkinsonism ir, eftersom bot
saknas, en “one way ticket to the blues”.
Det ir en lika fornedrande som enkel-
riktad resa men som kanske i framtiden
kan ta slut lingt fore dndstationen. Dir-
for riktar jag ett varmt tack till de ex-
perter som mojliggjorde symposiet 1
Stockholm och hoppas att det dven
framover ska ske ett utbyte mellan aka-
demin, allminheten, oss nirmast beror-
da och inte minst de politiker som kan
tillféra medel till forskningen.

Text: CARINA OSTMAN,
| Frilansande journalist med
| fokus pa vetenskap





