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COPAXONE® (glatirameracetat) ar indicerat for behandling av patienter som har genomgétt en valdefinierad forsta klinisk episod och som beddms ha en hdg risk att utveckla Klinisk
definitiv multipel skleros (CDMS). Copaxone &r indicerat for att minska frekvensen av skov hos patienter med skovvis forldpande multipel skleros (RRMS) (som pa egen hand &r uppe-
gaende), som i kliniska provningar karaktariserats av atminstone tva attacker (skov) av neurologisk dysfunktion under den narmast féregaende tva-arsperioden. Rekommenderad
dosering for vuxna &r 20 mg glatirameracetat (en forfylld spruta) administrerad som subkutan injektion en gang dagligen. Farmakoterapeutisk grupp: Cytokiner och immunmodulerande
medel. Frpackning: 28 x 1 milliliter forfylld spruta. Datum for senaste dversyn av SPC: 2014-07-02. Rx, F: vid nyinsattning subventioneras lakemedlet endast for patienter som inte
uppnétt behandlingsmalen med interferon B-preparat, eller nar behandling med interferon 3-preparat inte &r ett lampligt alternativ. Copaxone tillhandahélls av Teva Sweden AB, Box
1070, 251 10 Helsingborg, www.teva.se. For ytterligare information och pris se www.fass.se. Referens: 1. www.fass.se/Copaxone SPC (141020).

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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Ljust och lugnt

En del av er kanske funderade pa hur vi tankt med bilden pa omslaget till denna utgava. Vi
tankte helt enkelt att nu nar aret & som morkast kénns det bra med en bild som for tankarna
till ljus, varme och lite lugn och ro. Jag misstanker att det &r fler an jag som upplever arets sista
manad som en aning hektisk och ser fram emot helgernas lugn.

Innan helgerna tar vid hoppas jag att ni kommer att hitta en hel del intressant att ldsa i detta
nummer. Vi har bland annat ett reportage fran rehabiliteringsmedicinska kliniken i Linképing dar
man jobbar med att besegra berg varje dag for att patienterna ska kunna se ljuset i en forandrad
framtid. Teamarbetet &r i fokus.

Ni hittar ocksa ett referat fran ACTRIMS/ECTRIMS, ett reportage som beskriver hur en vecka
pa en neurologklinik pa Johns Hopkins Hospital kan se ut och en hel del till.

Jag hoppas att ni far lugna, ljusa och skéna helger.
Trevlig lasning!

Patrik Gustavsson
chefredaktor

neurologi i sverige nr 4-14 3



Overlakare, Professor
Geriatriska Kliniken

Karolinska Universitetssjukhuset,
Huddinge/Karolinska Institutet

Arne Lindgren

Lund

Richard Levi
Overlikare, Professor

Institutionen for Samhéllsmedicin

och rehabilitering
Umea Universitet

Overlakare, Professor
Neurologiska Kliniken
Skanes Universitetssjukhus,

Eva Kumlien

Overlakare, Docent
Institutionen fér neurovetenskap
Akademiska Sjukhuset,

Uppsala

Martin Gunnarsson
Overlikare, Med. Dr.
Neurologiska Kliniken
Universitetssjukhuset

Orebro

Ansvarig utgivare:
Vd:

Grafisk form:
Redigering:
Tryck/Repro:
Papper inlaga:
Papper omslag:
Annonspolicy:

Adress:

e-mail:
Hemsida:

Patrik Gustavsson

Niclas Ahlberg

Nina Roegind

Ingela Andersson

Trydells Tryckeri, Laholm

Artic Silk 115 g

Artic Silk 200 g.

Férutom begérda placeringar
placeras annonserna slumpvis.
Tyra Lundgrens vdg 6,

134 40 Gustavsberg,

Telefon 08-570 10 520
redaktionen@pharma-industry.se
www.neurologiisverige.se

Neurologi i Sverige kommer ut med fyra nummer

per ar och publiceras av det oberoende forlaget

Pharma Industry Publishing AB. Vi har ingen koppling

till nagot annat féretag eller organisation inom vare sig pri-

vat naringsliv eller offentlig sektor.

Citera oss garna, men ange kallan — Neurologi i Sverige.

Innehallet i artiklarna dverensstdmmer inte nédvéandigtvis

med redaktionens asikter.

ISSN2000-8538© Pharma Industry Publishing AB 2011

[TT
\

7'7 B &
TR
el |
Neurologi i Sverige ar TS-kontrollerad

| tiskifter | Upplaga 7 200 exemplar



VID SKOVVIS FORLOPANDE MS

EN TABLET
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 funktionsnedsattning jamfért med placebo.’
Sakerhetsprofilen var densamma genom tre kliniska studier
med upp till 9 ars uppfdljning.’

f\//\"

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) F, Rx, LO4AA31, ar en filmdragerad tablett for peroral anvandning. Indikation: Behandling av vuxna patienter med skovvis
forlépande 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: Férpackningar innehéllande 28 och 84 filmdragerade tabletter. Datum for
senaste oversynen av SPC: Juli 2014. Kontaktuppgifter: AUBAGIO tillhandahalls av Sanofi AB, tel +46 8 634 50 00. Aubagio subventioneras endast
fér patienter som inte uppnatt behandlingsmalen med interferon B-preparat, eller nér behandling med interferon B-preparat inte &r ett limpligt
alternativ. ¥ Detta likemedel &r féremal fér utékad Svervakning.

A SANOFI COMPANY

www.genzyme.se
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Levetiracetam Actavis
— mer dn bara lagt pris.

Levetiracetam Actavis

April 2012 lanserade vi Levetiracetam Actavis, ett icke utbytbart generika till Keppra® med likvardig bioekvivalens.
Levetiracetam Actavis ar det mest forskrivna generiska levetiracetam.?

Levetiracetam Actavis oral [6sning har nu enhetspris. Det innebar samma volym och pris pa alla tre
forpackningarna. Det som skiljer férpackningarna 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.

« Dina patienter kan behalla samma leverantdr dven om doseringen dndras.

- Finns tillganglig for dosdispensering.

« Tabletterna produceras pa Island med geotermisk energi — for minsta mojliga koldioxidpaverkan.?
« Vi forstar vikten av patient- och férskrivarstod - material gar att bestélla pa info@actavis.com

« Leveranssdkerhet - vi forstar virdet av hog leveranssakerhet.

Under 2013 forskrevs Keppra i Sverige for cirka 123 miljoner kronor. Om du vid all nyinsattning 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 ihdg, skriv alltid Levetiracetam Actavis pd receptet — det dr inte utbytbart pa apoteket!

Ref. 1. Actavis registreringsdossier for Levetiracetam Actavis.
2. Levetiracetam Actavis tillverkas pa var koldioxidneutrala fabrik pa Island som drivs med hjalp av geotermisk energi.
Lds mer pa www.actavis.com/responsibility/facilities-manufacturing
3. IMS Health, expidierad DDD 2013. * Priser se www.tlv.se

Levetiracetam Actavis Rx F filmdragerad tablett 250 mg, 500 mg, 750 mg, 1000 mg och Levetiracetam Actavis Group
Rx F oral 16sning 100mg/ml 300 ml med 1-, 3- respektive 10 ml doseringsspruta. Indikation: Levetiracetam Actavis och
Levetiracetam Actavis Group ar indicerat som monoterapi vid partiella anfall med eller utan sekundir generalisering
hos patienter fran 16 ar med nydiagnostiserad epilepsi. Levetiracetam Actavis dr indicerat som tilliggsbehandling vid
partiella anfall med eller utan sekundir generalisering hos vuxna, barn och spadbarn frén 1 méanads alder med epilepsi,
vid myokloniska anfall hos vuxna och ungdomar fran 12 dr med juvenil myoklonisk epilepsi, vid primért generaliserade
tonisk-kloniska anfall hos vuxna och ungdomar fran 12 &r med idiopatisk generaliserad epilepsi. Information for tablet-
ter respektive oral 16sning ér baserad pa produktresumé daterad 2014-05 respektive 2014-04. For mer information lds

pd www.fass.se. For aktuell prisinformation se www.tlv.se

Actavis AB o
Strandbergsgatan 61 t (+46) 81363 70 @ info@actavis.se ‘ av I S
SE-112 89 Stockholm f (+46) 8 656 96 90 w www.actavis.se
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Notiser

Ett datoriserat minnestest avslojar
behandlingsbar demenssjukdom

| takt med att befolkningen blir allt dldre star demenssjuk-
domar for en allt storre del av samhallets sjukdomsbdérda.
Normaltryckshydrocephalus &r en sjukdom som drabbar den
dldre befolkningen och paverkar gangférmaga, kontinens
och minne. Datortomografibilder av hjarnan visar att dess
halrum ar forstorade och sjukdomen kan obehandlad leda
till bade demenssjukdom och att individen blir rullstolsbu-
ren.

For att upptdcka minnesstérningen tidigt och astadkom-
ma en férbattring efter shuntoperation har Anders Behrens,
doktorand vid Institutionen for farmakologi och klinisk neu-
rovetenskap, Umea universitet, utvecklat ett datoriserat min-
nestest. Testet bestar av ett flertal deltest som mater de oli-
ka aspekter av minnesstérningen som specifikt utmarker
sjukdomen normaltryckshydrocephalus. Datortestet har vi-
sat sig bra pa att pavisa minnessvarigheter, men dven att
visa forbattring efter shuntoperation hos patienter med sjuk-
domen. Testet ar gratis och ar redan dversatt till danska och
engelska. En dversattning till tyska ar nara férestaende.

Kalla: Umea universitet

CHMP ger positivt utlatande for
Genzyme’s Cerdelga (eliglustat)

kapslar

Genzyme fick i slutet av november ett positivt utlatande fran
Committee for Medicinal Products for Human Use (CHMP)
och rekommenderar godkdannande av Cerdelga kapslar, en
oral behandling for vuxna patienter med Gauchers sjukdom
typ 1. Europa Kommissionen (EC) férvantas ta beslut anga-
ende markandsforingstillstand for EU de ndrmsta manader-
na. Cerdelga godkédndes i USA i augusti.

Kalla: Genzyme
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Multiprofessionellt team ger ansikts-
forlamade bittre vard

Inte bara strokepatienter kan drabbas av ansiktsférlamning.
Svara trauman, borrelia, och bdltros ar andra orsaker, men
aven plétslig ansiktsforlamning, Bells pares, dér orsaken inte
ar kand. For att erbjuda de sistndmnda patienterna en sam-
lad beddmning och komplett behandlingsplan har en ny mot-
tagning startats pa Akademiska sjukhuset.

— Att experter inom olika omraden; plastikkirurger, ron-
nasa-halsldkare och fysioterapeuter, kopplas in samtidigt
och arbetar i team, innebar okad trygghet for patienterna
och mer likvardiga bedémningar, sdger Andrés Rodriguez,
plastikkirurg och ansvarig fér Facialismottagningen.

Malgruppen ér i forsta hand patienter med olika resttill-
stand efter pl6tslig ansiktsforlamning, sa kallad Bells pares.
Andra orsaker till ansiktsférlamning dr medfédd funktions-
nedsdttning, infektioner, tumdérer och trauman. Behandling-
en vid handikappande férlamning (resttillstand) ar férutom
sjukgymnastik, botox och eventuellt plastikkirurgi, d& man i
vissa fall transplanterar muskler, nerver och karl fran till ex-
empel laret till ansiktet dar de sys ihop igen. Alla patienter
far traffa en fysioterapeut (sjukgymnast) och lara sig trdna
ratt for att fa en béattre funktion och minska besvaren av fel-
aktig nervatervaxt, att ansiktsmusklerna ofrivilligt drar ihop
sig. Flertalet kan tréna sjdlva hemma med uppfdljning hos
sjukhusets fysioterapeut.

Kélla: Akademiska sjukhuset




Vi vill hjilpa till att spara pengar.

Med ep,
konkurrenskr;,.ﬁ,-g
epilepsiporlﬁ). f

Vi erbjuder en bred portfolj av likemedel for behandling av
epilepsi och var ambition ar att halla konkurrenskraftiga priser”.

Samtidigt kan vi erbjuda leveranssikerhet, medicinsk service och kompetens
inom omradet. Orion Pharma har mangarigt engagemang inom neurologi och
framférallt inom epilepsi dir vi har féljande likemedel pa marknaden:

e Absenor® (natriumvalproat) .
e Absenor® Depot (natriumvalproat) .
e Hermolepsin® (karbamazepin) .
e Hermolepsin® Retard® (karbamazepin) .

Gabapentin Aurobindo (gabapentin)
Lamotrigin Aurobindo (lamotrigin)
Levetiracetam Orion (levetiracetam)
Topiramat Orion (topiramat)

* Under augusti var Hermolepsin 200 mg (plastburk 100 tabletter) och Hermolepsin Retard lagst
i pris pa samtliga styrkor 100 mg , 200 mg och 300 mg (plastburk 100 depottabletter). Lamotrigin
Aurobindo var lagst i pris f6r samtliga styrkor 25 mg, 50 mg, 100 mg och 200 mg (blister 56 tabletter).
Gabapentin Aurobindo var lagst i pris pa samtliga styrkor 300 mg och 400 mg (plastburk, 100
kapslar). Levetiracetam Orion var lagst i pris for 250 mg (blister 50 tabletter), 500 mg (200 tabletter,
plastburk ) 500 mg (blister 50 tabletter). AUP, TLV augusti 2014.

Absenor® (natriumvalproat) [Rx]. Férman. Vid epilepsi:
Generaliserade epilepsianfall sasom tonisk-kloniska an-
fall (grand mal), absenser (petit mal), myoklona anfall
och atoniska anfall. Partiella (fokala) anfall. Behan-
dling av maniska episoder vid bipolar sjukdom nar
litium &r kontraindicerat eller inte tolereras. Fortsatt
behandling efter den maniska episoden kan évervi-
gas hos patienter som har svarat pa natriumvalproat
vid akut mani. Tabletter 300 mg. Enterotabletter 100
mg, 300 mg och 500 mg. Orala droppar, I6sning 200
mg/ml. Oral 16sning 60 mg/ml. Senaste Sversyn av
produktresumé: 2013-10-01.

Absenor® Depot (natriumvalproat) [RX]. Fsrman. Vid epi-
lepsi: Generaliserade epilepsianfall sasom tonisk-kloni-
ska anfall (grand mal), absenser (petit mal), myoklona

anfall och atoniska anfall. Partiella (fokala) anfall.
Behandling av maniska episoder vid bipoldr sjuk-
dom nér litium &r kontraindicerat eller inte tolereras.
Fortsatt behandling efter den maniska episoden kan
Svervdgas hos patienter som har svarat pa natrium-
valproat vid akut mani. Depottabletter 300 mg och 500
mg. Senaste dversyn av produkt-resumé: 2013-10-24.

Hermolepsin® (karbamazepin) [Rx]. Férman. Vid epilepsier:
Generaliserade anfall av grand mal-typ (toniskt-kloni-
ska). Partiella anfall. Karbamazepin &r ej verksamt vid
absenser (petit mal). Trigeminusneuralgi. Alkoholab-
stinens. Tabletter 200 mg. Senaste 6versyn av produkt-
resumé: 2013-05-31.

Hermolepsin® Retard® (karbamazepin) [Rx]. Férman.
Vid epilepsier: Generaliserade anfall av grand mal-typ

(toniskt-kloniska). Partiella anfall. Karbamazepin ir ej
verksamt vid absenser (petit mal). Trigeminusneuralgi.
Depottabletter 100 mg, 200 mg och 300 mg.

Senaste Sversyn av produktresumé: 2012-11-06.

Gabapentin Aurobindo (gabapentin) [Rx]. Férman.
Vid epilepsi: som tilliggsbehandling vid partiella an-
fall med eller utan sekundir generalisering hos vuxna
och barn frdn 6 ar. Fér monoterapi vid partiella anfall
med eller utan sekundir generalisering hos vuxna och
ungdomar fran 12 ar. Fér behandling av perifer neu-
ropatisk smirta, sdésom smirtsam diabetesneuropati
och postherpetisk neuralgi hos vuxna. Kapslar 300 mg och
400 mg. Senaste Gversyn av produktresumé: 2013-02-25.

Lamotrigin Aurobindo (lamotrigin) [Rx]. Férman.
Epilepsi: Vuxna och ungdomar fran 13 ar och éldre:
Tilliggsbehandling eller monoterapi av partiella anfall
och generaliserade anfall, inklusive tonisk-kloniska
anfall. Anfall i samband med Lennox-Gastaut syn-
drom. Lamotrigin Aurobindo ges som tilliggsbehan-
dling men kan ges som initialt antiepileptikum vid
start av behandling av Lennox-Gastaut syndrom. Barn
och ungdomar fran 2 till 12 ar: Tilliggsbehandling
av partiella anfall och generaliserade anfall, inklu-
sive tonisk-kloniska anfall och anfall i samband med
Lennox-Gastaut syndrom. Monoterapi av typiska ab-
senser. Bipolidr sjukdom: Vuxna fran 18 &r och ildre:
Prevention av depressiva episoder hos patienter med
bipolar sjukdom, typ |, vilka upplever 6vervigande
depressiva episoder. Lamotrigin Aurobindo ir inte
indicerat fér akut behandling av maniska eller depressiva
episoder. Tabletter 25 mg, 50 mg, 100 mg och 200 mg.

ORION PHARMA AB « WWW.ORIONPHARMA.SE

Senaste Sversyn av produktresumé: 2013-02-18.

Levetiracetam Orion (levetiracetam) [Rx]. Férman.
Som monoterapi vid partiella anfall med eller utan
sekundir generalisering hos patienter fran 16 ar med
nydiagnostiserad epilepsi. Som tilliggsbehandling vid
partiella anfall med eller utan sekundir generalisering
hos vuxna, barn och spidbarn fran en manads &lder
med epilepsi. Som tilliggsbehandling vid myoklo-
niska anfall hos vuxna och ungdomar fran 12 ar med
juvenil myoklonisk epilepsi. Som tilliggsbehandling
vid primirt generaliserade tonisk-kloniska anfall hos
vuxna och ungdomar fran 12 ar med idiopatisk gen-
eraliserad epilepsi. Tabletter 250 mg, 500 mg, 750 mg
och 1000 mg. Senaste éversyn av produktresumé:
2011-11-11.

Topiramat Orion (topiramat) [Rx]. Férman. For
monoterapi till vuxna, ungdomar och barn éver 6 ar
med partiella anfall med eller utan sekundir generaliser-
ing eller primart generaliserade tonisk-kloniska anfall.
Tillaiggsbehandling till barn fran 2 ars alder, ung-
domar och vuxna med partiella anfall med eller utan
sekundir generalisering eller primirt generaliserade
tonisk-kloniska anfall och fér behandling av anfall i
samband med Lennox-Gastauts syndrom. Topiramat
ar indicerat hos vuxna som profylax av migrianhuvud-
virk efter noggrann utvirdering av méjliga alternativa
behandlingsmetoder. Topiramat &r inte avsett for akut
behandling. Tabletter 25 mg, 50 mg, 100 mg och 200
Senaste Sversyn av produktresumé: 2013-11-15.

Fér priser och ytterligare information se www.fass.se.
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Notiser

Forsta Ice Bucket utdelningen i Sveri-
ge till virldsledande ALS forskning

Neurofonden delar ut Sveriges férsta miljon, fran Ice Buck-
et insamlingen, till varldsledande ALS-forskning. En miljon
kronor som kommer att ga till Project MinE Sweden. Ett sam-
arbetsprojekt med fler Europeiska lander dar arvsmassan
hos minst 15 000 patienter skall studeras. | Sverige kom-
mer man att géra en analys av hela arvsmassan hos minst
500 svenska patienter med ALS och hos 250 kontrollper-
soner. Syftet &r att hitta nya sjukdomsanlag och arftliga an-
lag som skyddar mot ALS och demens sjukdom. Kunskapen
om hur hjarnans sjukdomar uppstar kommer att ha betydel-
se for utvecklingen av nya lakemedel och forebyggande in-
satser.

"Alla som pa olika séatt bidragit till Ice Bucket insamling-
en ska kanna att det var vart moédan. Darfor ar Neurofor-
bundet och Neurofonden forst i Sverige pa att dela en mil-
jon till varldsledande ALS-forskning”, sager Lise Lidbéack,
Foérbundsordférande pa Neuroférbundet.

Forskningen leds av Peter M Andersen, professor och
overlakare vid Neurocentrum, Norrlands universitetssjukhus
i Umea. Medsdkande ar doktorand Frida Nordin och indi-
rekt alla neurologkliniker i Sverige som bidrar med blodprov
och kliniska uppgifter. Fér mer information, www.project-
mine.com.

"Vid Norrlands universitetssjukhus och Umea universitet
har vi i drygt 20 ar bedrivet forskning om sjukdomen ALS.
Forskningen ar inriktad mot att ta reda pa varfor personer
drabbas av ALS. Vi har i manga ar fatt mycket vardefull eko-
nomisk stdd fran Neurofonden till denna viktiga forskning.
Vi ar mycket glada for denna utdelning pa 1 miljon och ar
overtygade om att Project MinE kommer bli till stor nytta for
ALS patienter och deras anhoriga”, sager Peter M Ander-
sen. Insamlade medel som gjort utdelningen mojligt kom-
mer fran féretag och privatpersoner som deltog i Neurofdr-
bundets framgangsrika ALS Ice Bucket Challenge.

Kélla: Neurofonden
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Viktigt steg for botemedel mot

Alzheimer

Forskare vid Sveriges lantbruksuniversitet och Lulea teknis-
ka universitet har i samarbete med Arhus universitet i Dan-
mark och Warwicks universitet i Storbritannien — for forsta
gangen i varlden — lyckats bestdmma strukturen pa de yt-
terst sma partiklar av dggvitedmnen som orsakar Alzheimers
sjukdom, nar de ar som mest aggressiva och farliga.

— | vart framgangsrika samarbete har vi lyckats fa fram
hur aggviteamnet amyloidbeta ser ut i sin struktur nar det
ar som giftigast fér hjarnan. Den kunskapen underlattar
mycket ndr I1akemedel ska utformas for att tréffa ratt, sa att
de sma partiklarna av dggvitedmnena kan férgoras innan de
orsakar Alzheimers sjukdom. Vara forskningsresultat kom-
mer att fa stor betydelse for mojligheten att ta fram effek-
tiva lakemedel, sdger Oleg Antzutkin, professor inom grans-
ytors kemi vid Luled tekniska universitet.

Det ar nar dggvitedmnet amyloidbeta nar stadiet av sma
partiklar som kallas oligomerer, innan de klumpar ihop sig till
plack i hjarnan, som de dr som farligast och dédar hjarnans
nervceller. Det har visats i provrorsforsok. Eftersom aktivite-
ten i var hjdrna ar som stérst i den del som har med narmin-
net att gora ar det dér stdrsta delen av placket aterfinns hos
Alzhemierspatienter. Hur dessa ytterst sma dggvitedmnen ser
ut i sin struktur innan de blir som giftigast och orsakar Alz-
heimers sjukdom har varit okant — fram till nu.

Att lyckas faststalla strukturen pa dessa farliga oligome-
rer har under flera ar varit en central fraga for forskare inom
omradet. Detta for att kunna utveckla effektiva lakemedel
som traffar ratt.

Kalla: Lulea Tekniska universitet

Hematolog pa Akademiska heders-
medlem i MS-sidllskapet

— Det kdnns hedrande och
valdigt roligt att Akade-
miska sjukhuset uppmark-
sammas. | fjol blev Jan Fa-
gius, 6verlékare i neurolo-
gi, hedersmedlem. En an-
ledning ar de framsteg
som gjorts pa sjukhuset i
behandlingen av MS-pa-
tienter med blodstamcell-
stransplantation, sager
Hans Hagglund. Svenska
MS-séllskapet bildades
2003 for att samla den
svenska expertisen och
stimulera utvecklingen
inom Multipel Skleros.
Sallskapet, som har totalt tio hedersmedlemmar, arbetar for
att 6ka intresset for sjukdomen, forbattra mojligheterna att
bedriva MS- forskning samt fér god vard.
Kéalla: Akademiska Sjukhuset
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Notiser

Isolering av viktigt hjarncentra ger
forsamrat minne
Forsamrat minne bland &ldre kan férklaras av att ett viktigt
centra i hjarnan, hippocampus, med stigande alder blir allt
mer aktivt vid vila och darmed samverkar mindre effektivt
med andra hjdrncentra da man forsdker minnas. Det visar
forskare fran Umea universitet i en studie som publiceras i
tidskriften PNAS. Hjarnans hippocampussystem ar viktigt
for var formaga att Idra oss nya saker och att minnas dessa.
Tidigare studier har visat att det férekommer aldersrelate-
rade férandringar nar det géller aktiviteten i hippocampus i
vila, men exakt hur aldersféréandringarna ser ut och hur de
kan paverka olika minnesfunktioner har hittills varit okant.
For att studera detta ndrmare har forskarna vid Umea uni-
versitet latit 339 personer i aldrarna 25 till 80 ar bland an-
nat genomga sa kallad "resting-state fMRI”, funktionell mag-
netkameramatning av hjarnan vid vila.

| studien som publiceras i Proceedings of the National
Academy of Sciences, PNAS, konstateras att den forhéjda
aktiviteten i olika hippocampusomraden under vila, delvis
beror pa aldersrelaterad paverkan av nervbanor som ska
koppla ihop hippocampus med andra omraden i hjarnan.

— Det vi nu kan visa ar att minnesstérningar som kom-
mer med stigande alder sannolikt delvis beror pa en pro-
cess dar samverkan mellan de olika hippocampusregioner-
na Okar. Det bidrar i sin tur till att hippocampus riskerar att
isoleras fran andra viktiga nédtverk och centra i hjarnan. Nar
formagan att engagera hippocampus blir sémre, blir det allt
svarare for oss att pa ett optimalt satt anvanda vara min-
nesfunktioner, exempelvis for att minnas olika handelser,
sager Lars Nyberg, professor vid Institutionen for stralnings-
vetenskaper och Institutionen for integrativ medicinsk bio-
logi, IMB, Umea universitet, som star bakom studien.

Den aktuella studien utgar fran det Umeabaserade Be-
tulaprojektet.

Kélla: Umea universitet
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Undersoker om hjarntraning kan
skydda mot demens

Sveriges storsta privata satsning pa unga forskare fortsat-
ter med 29 nya Wallenberg Academy Fellows. Jessica Kor-
ning Ljungberg, docent i psykologi vid Umea universitet
och Honorary Research Fellow vid School of Psychology,
Cardiff University, Storbritannien &r en av landets, och varl-
dens, mest lovande forskare som nu far stéd av Knut och
Alice Wallenbergs Stiftelse. Jessica ska besvara foljande fra-
gor: Gar det att trdna upp kognitiva funktioner genom till
exempel flersprakighet eller ett mentalt krdvande arbete?
Hur ldnge sitter i sa fall effekten i efter pensionen? Och kan
trdnade "mentala muskler” skydda mot demens? Forskning
visar pa ett samband mellan att prata flera sprak, eller att
ha haft ett langt yrkesliv med hég mental belastning, och
att prestera battre pa vissa kognitiva uppgifter som har med
minne och uppmarksamhet att goéra. Detta verkar ocksa
kunna leda till ett skydd mot demenssjukdomar. Dessa sam-
band ska granskas genom att félja individers kognitiva ut-
veckling ¢ver en langre tid. Dels ska hon studera om det
gar att bygga ett slags skyddande kognitiva muskler, dels
ska hon undersdka hur lange skyddet i sa fall sitter i efter
att en person drar ner pa sin mentala traning. Har immigran-
ter som pratar sitt andra sprak under hela livet ett battre
skydd mot demens jamfért med personer som endast pra-
tat ett andra sprak under yrkeslivet? For att kunna besvara
fragorna kommer Jessica Koérning Ljungberg anvanda sig av
data fran en av vdrldens storsta longitudinella minnesstu-
dier, Betulaprojektet, som drivs vid Umed& universitet. Hon
planerar dven en ny longitudinell datainsamling.
Kalla: Umea universitet
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Hjarntrotthet

Hjarntro

tthet

— diagnoskriterier och
behandlingsmojligheter

Mental trotthet efter stroke, skallskada, hjarninflam-
mation, men ocksa efter andra sjukdomar som drab-

bar hjarnan, leder ofta till att hjarnan kraver okade
resurser for att fungera och patienten orkar inte lika
mycket som tidigare. For att forsta en patient som
klagar pa trotthet kravs en noggrann undersokning.
Neuropsykolog Birgitta Johansson och neurolog
Lars Ronnback, Institutionen for neurovetenskap
och fysiologi, Goteborgs universitet, har arbetat
med personer som drabbats av mental trotthet
efter skallskada eller stroke och har foreslagit
kriterier for mentJI trotthet. Har ger de en

oversikt over omradet.

Trotthet uppstar ofta och dagligen for alla. Men att for-
std mental trotthet eller som det ocksd kallas hjirntrétthet dr
svdrt. Det dr en helt annan trétthet som man sjilv inte har
kontroll 6ver. Det ir en forlamande trétthet som kan komma
mycket snabbt och helt sl3 ut personens forméga att tinka och
fungera 1 relation till andra. Hjirntréttheten dr paradoxal.
Det vi som friska uppfattar som avkopplande dr mentalt an-
stringande for den hjdrntrétta personen, som att lisa en tid-

ning, se pd TV eller samtala med vinner under en middag.
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Hjirntrotthet eller mental trétthet innebir att den men-
tala energin snabbt tar slut vid mental aktivitet. Det miirks
frimst av att formdgan att behdlla uppmirksamhet och kon-
centration under lingre tid ir kraftigt nedsatt. Situationer
med mycket intryck dr pafrestande och det tar onormalt 1ing
tid att dterhiimta sig efter alltfér mycket mental aktivitet. Det
resulterar f6r de flesta i en tydlig variation i graden av mental
trétthet under dagen och mellan dagar och medfér att det
blir svirt att anpassa arbete eller studier pa ett bra sitt.




Ofta kanske det inte fungerar alls att arbeta och vardagen
—dven utan arbete — blir mer 4n tillricklig att orka med. Det
blir ocksd svdrt att forstd hjirntréttheten, eftersom personen
1 stunden upplevs som helt normal, men orkar inte éver en
lingre tid.

Mental trétthet forekommer ofta efter skador och pédver-
kan p& hjirnan, som efter stroke, skallskada, hjdrninflam-
mation, men ocksi efter manga andra sjukdomstillstind som
péverkar hjdrnans normala funktioner. Efter till exempel en

MENTAL TROTTHET - DEFINITION OCH
DIAGNOSTISKA KRITERIER
* En summa 6ver 10 poang pa Mental Fatigue Scale

(MFS, dygnsvariation réknas inte in i summeringen)™ .
MFS kan laddas ner fran www.mf.gu.se.

littare skallskada férsvinner hjirntrottheten f6r de flesta efter
ett litet tag, men for andra kan den bli 1dngvarig och har det
gétt dver ett ar dr risken stor att hjirntrottheten kommer att
finnas kvar'. Det finns dessutom inget samband mellan
hjirntrotthet och skadans svdrighetsgrad eller personens al-

der’.

ORSAK TILL MENTAL TROTTHET

Teoretiskt har man forsokt forklara mental trotthet efter en
skada/pdverkan pd hjirnan med att kognitiva aktiviteter kri-
ver mer resurser och dirmed blir mer energikrivande. Stor-
re neuronala nitverk méste ocksd aktiveras for att utféra sam-
ma kognitiva aktivitet som hos en frisk person’.

Vi har framfért hypotesen att personer som har ett forsta-
dium till en inflammatorisk aktivitet i nervsystemet 16per
storre risk att hjiarntréttheten blir lingvarig. Var hypotes
grundar sig pd att skada eller sjukdom i nervsystemet ger
upphov till en neuroinflammation. Det dr mikrogliaceller och
astrocyter som bildar inflammatoriska substanser, vilka avser
att skydda nerveellerna mot skadan, men som ocks3 kan ska-
da dem, om det vill sig illa. Vid en skada eller sjukdom 1
nervsystemet uppstdr pd grund av neuroinflammationen stor-
ning i effektiviteten 1 nerveellssignaleringen.

Fréin studier av astrogliaceller i cellkulturer minskar dessa
celler efter skada sin férmdaga att effektivt ta hand om gluta-
mat. Féljden blir att en del glutamat blir kvar runt nervcel-
lerna, vilket leder till mer ospecifik aktivering av nervcel-
lerna. En annan konsekvens blir att mindre mingd glutamat
kommer in i astrocyterna. Detta idr problematiskt, eftersom
astrocyterna anvinder glutamat for att tillverka ny energi och
for att tillverka glutamin, som limnas 6ver till nerveellerna
for att dir tillverka ny glutamat for fortsatt signalering®.

KONSEKVENSER | VARDAGEN

Hjirntréttheten blir f6r minga det dominerande symtomet
som drastiskt pdverkar vardagen. In i det lingsta vintar
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Hjarntrotthet

EFTER EN HJARNSKADA - VAD KAN HANDA?

Keterhuertas sag till wiss del — arbetar men orias e
= bl 13 slut et utmattad

Mental energi

Figur 1. Efter en skada eller paverkan pa hjdrnan kan mental trott-
het uppsta. Manga aterhamtar sig snabbt och kan aterga i arbete
utan problem (grén linje). Nagra klarar att dtergd i arbete till viss
del, men det blir ofta mycket anstrdngande (bla linje). Andra ater-
far aldrig sin mentala energitillréckligt och det ar inte mojligt att
atergaiarbete (rod linje).

ménga pd en forbittring och kimpar pa. De flesta vill ofta
alldeles f6r mycket och riskerar dirfor att gora mycket mer
in vad de klarar av. Deras energiforrdd ir uttémt och det
finns ingen reservenergi att ta till. Uthédlligheten 6ver tid
dventyras dirfor och de riskerar att bli simre éver tid om de
successivt overskrider sin kapacitet (figur 1).

Eftersom hjirntrottheten litt kan missforstds eller blandas
thop med sémnproblem, smiirta, depression eller andra sjuk-
domar, blir tréttheten ofta inte uppmirksammad i den om-
fattning som skulle behévas. Men om hjirntréttheten inte
betraktas som ett eget fenomen och forstds, blir det proble-
matiskt vid behandling av dessa patienter.

For att forstd en patient som klagar pa trotthet krivs en
noggrann undersékning. Vi har foreslagit kriterier f6r men-
tal trétthet och har framforallt arbetat med personer som
drabbats av mental trotthet efter skallskada eller stroke och
det vi framf6r hir har baserats pd dessa patientgrupper (se
faktarutor). I vdr vardag méter vi dock ocksd minga som
beskriver en liknande mental trotthet efter utmattningssyn-
drom och andra sjukdomar.

Det dr dirfor viktigt att med klokhet anvinda den skatt-
ningsskala vi utprovat, och vi rekommenderar att personer
som har en summapoing pa skattningsskalan som ligger 6ver
10 poing ska utredas for orsaken till tréttheten. Det kan fin-
nas emotionella orsaker, stress, nedstimdhet, oro och olika
sjukdomar. Det viktiga ir att inte negligera trottheten, for det
stiller till s& mycket problem med arbete och vardag i stort
om inte aktivitetsnivin ses 6ver och anpassas till vad indivi-
den klarar av 6ver tid’.

BEHANDLING

I dag finns ingen etablerad behandling som minskar
hjdrntréttheten. Dagens kunskap om hur mental trétthet ska
behandlas vilar frimst pd att man fr lira sig leva med sina
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problem, vila mycket och anvinda smarta strategier som kan
minska energidtgdngen. I ett slimmat arbetsliv ir detta lingt
ifrdn ullrickligt.

Vi har forskningsmissigt arbetat med bade farmakologis-
ka och icke-farmakologiska behandlingsstudier och funnit
att det dr mojligt att lindra hjirntrottheten, men vi kan i dag
inte bota den. I dag handlar det om att 6ka livskvaliteten hos
de som drabbas, och det ir stort nog fér manga. Att orka med
sitt arbete pd den nivd som kinns lagom och att triffa vinner
pé fritiden, leka med sina barn och kunna lisa en bok, dven
om det tar lite tid, betyder mycket.

P4 sikt, och 1 framtiden, bor inriktningen vara att s tidigt
som mdjligt piborja behandling sd att hjirntrottheten kan
lindras eller inte utvecklas till att bli s& besvirande som den
i dag dr fér minga.

Vi har visat att metylfenidat, som ir ett centralstimule-
rande likemedel, kan lindra hjidrntréttheten, tminstone efter
skallskador och lindriga stroke®. Vi har studerat behandling
med olika doser och har lirt oss att det dr mycket viktigt att
anpassa dosen individuellt for varje individ. Det dr ocksa vik-
tigt att 6ka dosen forsiktigt.

Metylfenidat idr en substans som kan ge biverkningar och
den fungerar inte for alla. Fér de som tolererar metylfenidat
har det ibland funnits littare biverkningar som férsvunnit
efter att dosen sinkts. Nir det finns god effekt av metylfeni-
dat, har det haft betydelse for livskvaliteten, som att kunna
orka med arbetet bittre och att umgas med vinner och famil;.
Eftersom hjirntréttheten blir ldngvarig f6r manga behovs
ocksa ldngtidsstudier for att se att effekten bestdr och att be-
handlingen kan vara siker 6ver tid. Detta arbetar vi vidare
med nu.

“Med mindfulness kan individen bli
hyalpt att bdttre kinna efter och tolka
sina egna signaler och sitta sina granser

for vad som dr lagom och bra.”

MINDFULNESSBASERAD STRESSREDUKTION

Vi har ocksd arbetet med mindfulnessbehandling. I dessa stu-
dier har vi sett att det dr méjligt att lindra hjdrntréttheten.
Mindfulness ger troligen en god hjirnvila, kan forbittra upp-
mirksamheten och lindra stressen’. Mindfulness ir ett sitt
att éva sig pd att stanna upp, lugna ner, hinna med sig sjilv,
inte springa ifrdn sina kinslor och tankar och reflektera éver
hur jag mar och vad jag behéver hiir och nu.

Vi har arbetat med metoden mindfulnessbaserad stressre-
duktion (MBSR)*. MBSR ir en ittaveckors kurs med tydlig
struktur. Vid triffarna introduceras de olika momenten
kroppsskanning, sittande meditation och littare yoga undan
for undan. Diremellan arbetar var och en av deltagarna pd
egen hand. MBSR baseras pd meditation, uppmirksamhets-
6vning, vinlighet mot sig sjilv och att finna balans i livet.



En mindfulnesslirare leder gruppen 1 évningarna och i dis-
kussionen som foljer med syfte att 6ka insikt och forstaelse hos
individen om vad 6vningarna kan ge och hur man kan féra
in delar av mindfulness dven i vardagen s att livet kan bli mer
i balans och med den aktivitetsnivi man befinner sig pa. Atta
veckor dr en kort tid f6r att indra sin vardag och vi har dérfor
utformat ett forlingt program, for att fordjupa forstielsen av
mindfulness och for att {3 in rutiner i vardagen’.

Viarbetar nu vidare med att underséka om det ocksd gér
att erbjuda mindfulness via internet. Mdnga bor lingt bort
och kan inte dka till en triff en ging 1 veckan och hjirntrote-
heten blir ocksd ett hinder for resor.

Vi har inte studerat effekten av att bidde behandla med
mindfulness och metylfenidat, men vi tror att det 4r mycket
viktigt att alltid bittre forstd och anpassa sin aktivitetsnivd. Det
kan finnas en risk att medicinering kan siitta fart pd individen
som dd lockas gra mer dn vad som ir uthilligt 6ver tid.

Med mindfulness kan individen bli hjdlpt att bittre kinna
efter och tolka sina egna signaler och siitta sina grinser for
vad som ir lagom och bra. Sammanfattningsvis har vi visat
att det dr majligt att lindra den mentala tréttheten. Mycket
finns att uppticka och forstd och det ir viktigt att vi sitter
fokus pd hjirntrottheten som for méinga stiller till det med
arbete, sjukersiittning och socialt lidande.
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MENTAL TROTTHET — TYPISKA SYMTOM
* Onormalt snabb forlust av mental energi vid tanke-
arbete.

* Onormalt lang aterhamtning av mental energi efter
uttréttning.

» Samre koncentrationsférmaga over tid.

* Hjarntrottheten varierar — ofta battre pa formidda-
gen och samre senare under dagen, dven variation
mellan dagar.

dessutom ofta

* Minnesproblem.

* Svart att komma igang med en aktivitet.
* Kanslosamhet och irritabilitet.

* Somnproblem.

* Ljud- och ljuskanslighet.

* Stresskéanslighet.

* Huvudvark om man gjort alltfor mycket.
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"Genom en trdff skulle

vi som arbetar med dessa
patienter tillsammans
kunna komma ndrmare en
best practice” som vi alla
kan vara dverens om och

hédnvisa till.”

Motet dgde rum den 11-12 septem-
ber i Birgit Thilandersalen pd Medici-
nareberget med utsikt 6ver Sahlgrenska

Universitetssjukhuset och Anggﬁrdsber—

gen. Verksamhetschef Mikael Edsbag-
ge, inledde med att visa en kort film
med sommarens badfluga — hans egen
och omrideschef Goran Delics "Ice
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Bucket Challenge”. Nir sokarljuset
inom Sahlgrenska Universitetssjukhuset
just nu sitts pa att ge virde at patienten,
konstaterade han 1 sitt invigningstal, att
ALS/MND-team, bdde pd Sahlgrenska
och pd andra sjukhus, dr féregdngare
inom det tvirprofessionella omhinder-

tagandet.

Det var nistan ett dr tidigare som vi
1 ALS/MND-teamet pa Sahlgrenska
Universitetssjukhuset/ Sahlgrenska 1
Géteborg borjade planera for en triff.
Vi kiinde att vi ville fa kontakt med an-
dra team och fi veta hur de arbetar och
tinker. Vi ville sprida och 4 dterkopp-
ling pd de goda idéer och rutiner som vi



Natverkstraff for ALS/MND-team,
Goteborg 11-12 september

Kick-off for

nationellt
kvalitets-
samarbete

Under tva stralande hdstdagar da Géteborg
visade upp sig fran sin allra mest charmeran-

de sida traffades 75 personer fran nio ALS-team
fran atta olika stader runt om i Sverige pa den
forsta nationella natverkstraffen for (tvarprofes-
sionella) ALS/MND-team. Har refererar logoped
Malin Sixt Borjesson fran natverkstraffen som
kan bli startskottet pa en mer lik och jamlik

vard 6ver hela Sverige.

efter 1dngt samarbete kommit fram till
1 virt team. Vi upplevde att en del av de
svara frigorna som vi stingades med
kring virden for ALS-sjuka och deras
anhériga var for stora for ett enskilt
team — och férmodligen borde det fin-
nas andra team med liknande frige-
stillningar. Vi triffade patienter som

visste” saker om varden pd andra hill i
landet, sd vi ville sjilva fa veta mer om
vilka likheter och olikheter som finns i
vdrden av ALS-sjuka vid olika sjukhus.

Genom en triff skulle vi som arbetar
med dessa patienter tillsammans kunna
komma nirmare en "best practice” som
vi alla kan vara 6verens om och hinvisa

till. Lik och jimlik vird éver hela Sve-
rige ir i sig oerhort viktig och aktuali-
seras ytterligare med den Patientlag
(2014:821) som trider i kraft den 1 ja-
nuari 2015 och 1 praktiken innebir att
patienter har riitt att soka vard varhelst
de 6nskar.

TEAMARBETET SER OLIKA UT OVER
LANDET
ALS/MND ir en svir sjukdom som
kriver insatser frin manga olika yrkes-
kategorier. Eftersom progresshastighe-
ten kan vara snabb och éverlevnadstiden
efter diagnos 1 snitt bara ir ca tre ar vid
de allvarliga formerna (enligt Socialsty-
relsens webbsida om Ovanliga diagno-
ser), blir det bista omhindertagandet
beroende av ett nira samarbete mellan
teammedlemmarna, med korta ledtider
fran den ena yrkeskategorin till den an-
dra. I de team som fanns representerade
vid nitverksdagarna ingdr neurolog,
sjukskoterska, sjukgymnast, arbetstera-
peut, logoped (utom 1 ett team), dietist
och kurator. I ett par team ir dven sjuk-
huskyrkan representerad och tvd sjuk-
huspastorer fanns pd plats dessa dagar.
I ett team ingdr hjilpmedelstekniker.
Hur sjilva teamarbetet gér till ser
olika ut éver landet. En del team triffas
varje vecka, andra team mer sillan och
ibland sker teamarbetet mest telefonle-
des 1 aktuella drenden. I vissa fall, t ex
nir det dr ldng resvig till sjukhuset,
liggs patienten in fér genomgéing och
kan fi mojlighet att triffa hela teamen.
Vii ALS/MND-teamet i Goéteborg
triiffas varje vecka for genomgéng, 6ver-
rapportering och diskussion av hjilpbe-
hov, problem och insatser for patienter
och niirstdende. Patienten kommer of-
tast att triiffa likaren i teamet forst, i
samband med utredning. Vid diagnos-
givningen, d4 vi helst ocks3 vill att sjuk-
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ALS

ALS/MND-teamet i Goteborg. Fran vanster logoped Malin Sixt Bérjesson, kurator Malin Bjorkquist, sjukskoterska Frida Svensson,
arbetsterapeut Berit Fritzin, sjukskéterska Karin Hakansson, l&dkare Bernardo Mitre, l&dkare Hans Rosén, sjukgymnast Ulrika Hallin,
dietist Signe Gottfridsson.

skoterskan ska vara nirvarande, fir pa-
tienten och dennes anhériga en folder
dir teamet presenteras. De har sedan
mdjlighet att sjilva vid behov ta kontakt
med 6nskad teammedlem. Patienten
triffar oftast ttammedlemmarna var for
sig, men de sambokas ibland om patien-
ten sd 6nskar och orkar.

AKTUELL FORSKNING PRESENTERADES
Hans Rosén, éverlikare vid Neurologi-
mottagningen, Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset/Sahlgrenska, inledde med
en presentation av en ny studie som han
har pibérjat. Studien bedrivs 1 samar-
bete med professor Henrik Zetterberg
laboratoriet fo6r klinisk neurokemi,
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/
Molndal. Dessutom ingdr dven Bernar-
do Mitre Ropero, éverlikare Neurologi-
mottagningen, Sahlgrenska Universi-
tetssjukhuset/Sahlgrenska samt dokto-
rand Christoffer Rosén i forsknings-
gruppen. I studien inkluderas tva pa-
tientgrupper, dels patienter som utreds
for misstinkt motorneuronsjukdom,
dels patienter med en redan etablerad
diagnos. Patienterna utreds med sed-
vanliga rutinblodprover och analys av
ryggmirgsvitska enligt rutinerna pa
Neurologimottagningen vid Sahlgren-
ska sjukhuset. Dessutom samlas 6 ml
ryggmirgsvitska frin varje patient till
en biobank for senare analys. For att
skaffa ett sd stort patientunderlag som
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mdéjligt inbjéds andra kliniker i landet
att deltaga i studien.

Lennart Persson, neurolog Sahlgren-
ska Universitetssjukhuset (numera pen-
sionerad), beriittade direfter om en ny
behandlingsstudie som skall pdborjas
vid Sahlgrenska Universitetssjukhuset
senare 1 host kring Mabthera (rituxi-
mab), en monoklonal antikropp mot B-
lymfocyter. Studien har fatt etiskt god-
kidnnande. Detta likemedel anvinds
inom onkologin och har dven med
framging provats vid neurologiska
sjukdomar som myastenia gravis och
multipel skleros. Denna studie dr dock
den forsta dir Mabthera prévas som be-
handling vid ALS.

Caroline Ingre, neurolog vid Neuro-
logiska kliniken, Karolinska Universi-
tetssjukhuset 1 Huddinge, presenterade
ett nationellt kvalitetsregister fér ALS,
som hon firdigstillt precis i tid for att
kunna visa vid dessa nitverksdagar.
Meningen med registret ir att frimja
samarbete mellan ALS-team fran hela
Sverige och en gemensam strivan efter
att forbdttra omhindertagandet av
ALS-patienter och deras anhoriga. Ma-
let dr att kunna erbjuda samma majlig-
heter till utredning, vird och behand-
ling oavsett var i Sverige man bor. Uts-
ver virdforbittringen kommer informa-
tionen som samlas i registret dven att
bidra till ALS-forskning bide lokalt

och nationellt, samt fungera som under-

lag till kommande kliniska behand-
lingsstudier.

Kvalitetsregistret har en klart klinisk
vinkling. Den gor det till ett praktiskt
arbetsredskap for sdvil erfarna ALS-
neurologer som for neurologer som
mera sillan triffar dessa patienter. Pa-
tienten gors delaktig i sin egen vird, d&
exempelvis en livskvalitetskala kan fyl-
las 1 via internet redan fore besoket. D3
utvalda mitvirden, inklusive de data
patienten bidragit med, matas in 1 sam-
band med besok finns triggervirden in-
lagda som ger pdminnelser till neurolo-
gen direkt 1 registret. P4 sd sitt kan man
bide forhindra att viktiga varningssig-
naler i sjukdomsférloppet missas och
sikra att patienterna fir samma insatser
och behandlingar pa olika sjukhus. Re-
gistret dr uppbyggt sd att en patientdver-
sikt — ett fonster med patients virden —
visas och knyts ihop frin méte till méte.
P3 sd siitt skapas en graf, som kan an-
vindas direkt 1 patientarbetet, dd pa-
tienten fir en faktisk bild av sin egen
sjukdomsutveckling och kan se vad som
foregdr en remiss och/eller ingrepp och
sedan effekten av atgirden.

Nist sista punkten pd programmet
for torsdagen hélls av sjukskéterskorna
och forskningsskéterskorna Anneli
Ozanne, Géteborg, Birgitta Jakobsson
Larsson, Uppsala, Anna-Karin Rikards-
son samt Monica Holmgren, Ume4, vil-
ka fatt 1 uppdrag av Ulla-Carin Lind-



quists minnesfond att starta en webbsida
for Nationellt nitverkande kring ALS/
MND. Efter noggranna omvirldsstu-
dier, diir den nationella webbsidan i Ca-
nada haft klar lyskraft, har man enats
om en sida med tva ingdngar, dels en f6r
patienter och anhériga, dels en for sjuk-
virdspersonal. Dagens féredragning
hade delvis som syfte att {4 in 6nskemal
om innehdll och funktioner pd sidorna,
men fler forslag emottages fortfarande
och kan skickas till anna-karin.rikards-
son@neuro.umu.se.

Till kvillen var det s& dags for ge-
mensam middag och mingel, varefter
trétta men taggade métesdeltagare och
arrangdrer gav sig ut i en hostljum
kvillning.

ANDNINGSSTOD EN HET FRAGA

En av de frigor vi pd ALS/MND-tea-
met pd Sahlgrenska/SU har dgnat
mycket tid de senaste dren dr den om
andning och ventilation. Dirfor valde vi
att dgna fredagsformiddagen at att tala
om andning ur olika perspektiv. Jens
Werner, sjukgymnast, Andningsmot-
tagningen, Karolinska Universitetssjuk-
huset i Huddinge, inledde andningste-
mat och gick grundligt igenom sjuk-
domsférloppet. Jens berittade om de
indikationer som finns f6r olika former
av andningshjilpmedel, som hostma-
skin och non-invasiv ventilation. Ruti-
nerna kring ventilation f6r ALS-patien-
ter har forindrats enormt i Sverige un-
der 2000-talet. Tidigare kunde det ar-
gumenteras for att det var oetiskt att ge
ens non-invasivt andningsstod, dd detta
ansdgs forlinga lidandet. Senare kunde
man se 1 studier att non-invasiv ventila-
tion har stor paverkan pa dverlevnadsti-
den, och dessutom en positiv inverkan
pé livskvaliteten. Non-invasiv ventila-
tion ges nu nirmast som rutin, och de
senaste dren har man idven vid vissa
sjukhus/andningscenter 1 Sverige rutin-
miissigt borjat informera om och férse
patienter som sd viljer med invasiv ven-
tilation. Bakgrunden till detta ir ett pa-
tientfall 2010 di en ung kvinna pi
Léngtidsintensivvirdsavdelning for tek-
nikberoende barn (ILIVA) ville avsluta
sin livsuppehdllande behandling med
ventilator. Socialstyrelsen fick ta still-
ning till hur sddana situationer bor han-
teras och kom med riktlinjer till virden
angdende detta 2011. Vi fick héra om de

rutiner som sedan dess anvinds kring
invasiv ventilation pd Karolinska Uni-
versitetssjukhuset.

Neurolog Hans Rosén fortsatte pd te-
mat med en genomgdng av en HTA-
litteraturstudie som han genomfort till-
sammans med neurologerna Bernardo
Mitre Ropero och Maria Davidson.' Ge-
nomgéngen visar att invasiv ventilation
med trakeostomi 6kar 6verlevnaden av-
sevirt jimfort med non-invasiv eller
ingen ventilation hos ALS-patienter
med andningsinsufficiens. Det dr ange-
liget att patienten ir vilinformerad om
behandlingen och dess konsekvenser, s&
att patienten sjilv kan uttrycka sina 6ns-
kemal och medverka vid beslut om in-
vasiv ventilation.

En slutsats av studien blir att det sak-
nas beligg for en generell insittning av
invasiv ventilation, utan det méiste 1 var-
je fall bli friga om en individuell be-
démning.

Formiddagen avslutades med en ge-
nomgéng av de olika etiska dvervigan-
den, inklusive lagtexter och betinkanden
fran Socialstyrelsen, som behéver finnas
med bide vid insittandet och avslutandet
av en livsuppehdllande behandling. Sjuk-
huspriist Daniel Brattgdrd belyste sjuk-
vdrdens dilemma nu nir vi kan gora sd
mycket for vira svirt sjuka patienter,
men mdste fundera pd vad vi fir, bor och
— tyvirr — har rdd att gora.

En panel bestiende av sjukhuspriist
Daniel Brattgird, likarna Hans Rosén
och Ingela Nygren, sjukgymnasterna
Jens Werner och Ulrika Hallin, samt
sjukskoterskorna Anneli Ozanne och
Birgitta Jakobsson, fick inleda den efter-
foljande diskussionen, dir sedan hela
motet deltog. Sdvil insittande som av-
slutande av behandling, patienters och
anhorigas livskvalitet under behand-
lingen och (o)majlighet till assistans for
patienter i olika dldrar diskuterades.

Hur vet vi vad patienten vill, och dr
det siikert att patienten 6nskar samma
sak 1 ett akut lige? Hur ska en patient
med locked-in syndrom kunna férmed-
la en 6nskan om avslut av behandling
och hur vet vi att patienten 1 detta gon-
blick dr "beslutskompetent, vilinforme-
rad och inforstddd med konsekvenserna
av olika behandlingsalternativ”, som So-
cialstyrelsen forutsitter? Flera betonade
vikten av en vilinformerad patient och
hir giller tidig, neutral information

bidde om vilka behandlingsalternativ
som kan bli aktuella och 1 samtal kring
ett framtida avslutande av behandling.

KAROLINSKA TOG OVER STAFETT-
PINNEN

Under fredagseftermiddagen samlades
de olika yrkesgrupperna var for sig for
avstimning och diskussion om den egna
professionens arbete med ALS-patien-
terna. Detta var en uppskattad punkt,
dven om den blev kort och girna fatt
komma tidigare i programmet. Glid-
jande var att likarna vid sitt professions-
moéte kom fram till konsensus kring att
erbjuda patienter invasiv ventilation, en-
ligt den rutin som redan anvinds vid
Karolinska Universitetssjukhuset.

Férhoppningen niir man drar igdng
ett niitverk ir forstds att det inte ska vara
en engdngshindelse utan bérjan pa ett
fortsatt samarbete. Till var stora glidje
tog de bdda teamen frin Karolinska
Universitetssjukhuset 6ver stafettpinnen
vid slutet av dagarna, och vi ser fram
emot att fi samlas igen for fortsatt na-
tionell teamsamverkan om négot ar. Ut-
ifrdn véra erfarenheter vill vi giirna re-
kommendera dubbelt sd stora lokaler
(med bittre teknikutrustning), for att
kunna svara upp mot intresset som vi nu
vet finns bland ALS/MND-team ute i
landet.

Tack ull Ulla-Carin Lindquists Stif-
telse, Neurologmottagningen/SU och nu-
tritionsféretagen Nutricia, Fresenius-Ka-
bi och Nestlé, samt Philips (andnings-
hjilpmedel) som visade upp sig och stod
for mat, dryck och fika under nitverks-

dagarna!

MALIN SIXT
BORJESSON

Logoped, Enheten for
Neurologopedi, Sahlgren-
ska Universitetssjukhuset,
Géteborg
malin.sixt.borjesson@
vgregion.se

REFERENSER:

1. Mitre B, Davidson M, Daxberg E-L, Jive-
gard L, RosénH, Svanberg T, Strandell A.
Invasive Ventilation in patients with Amyo-
trophic Lateral Sclerosis and Respiratory
Failure. [Invasiv ventilatorbehandling hos
patienter med Amyotrofisk Lateral Skleros
och respiratorisk insufficiens]. Géteborg:
Véastra Gotalandsregionen, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, HTA-centrum; 2014.
Regional activity-based HTA 2014:72.
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Diagnostiska riktlinjer

pa gang for TTR-FAP

Tva av landets framsta experter pa TTR-FAP, Skelleftesjukan, utarbetar nu
riktlinjer for diagnostik av denna séllsynta neurologiska sjukdom.

— Med hjalp av tydliga riktlinjer vill vi bidra till att korrekta diagnoser stalls utan onédig
fordréjning. Tidigt insatt behandling kan bromsa sjukdomsutvecklingen och darmed bevara
funktionsférmaga och livskvalitet, sdger professor Ole Suhr, som leder FAP-teamet
vid Norrlands Universitetssjukhus i Umea.
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Professor emeritus Per Westermark (t.h.), Institutionen férimmunologi, genetik och patologi vid Uppsala universitet, och professor
Ole Suhr, ansvarig for FAP-teamet i Ume3, haller pa att ta fram riktlinjer som ska ge vagledning om diagnostiken vid TTR-FAP.

Ole Suhr var ordférande vid 2nd Nordic TTR-FAP Sym-
posium 1 Stockholm 23-24 oktober dir inbjudna TTR-FAP-
intresserade frdn Sverige, Danmark och Finland deltog.
Symposiet, som arrangerades av Pfizer, fokuserade pd diag-
nostik och behandling. Féredragshéllarna bjod bland annat
pd manga fallbeskrivningar med efterféljande diskussioner,
som ofta speglade behovet av riktlinjer.

DIAGNOSER FORSENAS

Arftlig transtyretinamyloidos med polyneuropati, TTR-FAP,
ir en sillsynt sjukdom utom i de endemiska omrddena i virl-
den, bland annat svenska Viisterbotten och Norrbotten, diir
forekomsten ir betydligt hégre. Sveriges enda specialiserade
FAP-team finns vid Norrlands Universitetssjukhus. Vardper-
sonalen dir triffar patienter med TTR-FAP varje dag med-
an de flesta neurologer triiffar ytterst f patienter med denna
sjukdom under hela sin karriir.

— Viméoter en del patienter som remitteras till oss frin an-
dra hall i landet vildigt sent 1 sjukdomsforloppet — till och
med niir de redan sitter i rullstol — och dir tidigare ingen har
misstinkt TTR-FAP. I stillet har utredningen inriktats pa
andra, felaktiga, diagnoser som till exempel ALS. Ofta hand-
lar det om TTR-FAP-fall som inte uppfattas som helt ty-
piska, siger Ole Suhr.

Personer med TTR-FAP riskerar visentligt forsimrad
livskvalitet pd grund av polyneuropati med kinselbortfall,
smirta och svaghet i forst fotter och hinder samt nedsatt
funktion 1 det autonoma nervsystemet som kan leda till er-
ektil dysfunktion, omvixlande diarré och f6rstoppning, oav-
siktlig viktminskning, hjirtrytmrubbningar, urininkonti-
nens, urinretention och férdréjd magsickstomning. Nir
sjukdomen fortskrider forlorar personen ofta formagan att
gé och behover rullstol.

LAKEMEDELSBEHANDLING BROMSAR SJUKDOMSUT-
VECKLINGEN
TTR-FAP orsakas av en mutation som pédverkar bildningen
av proteinet transtyretin s att en onormal substans, amyloid,
bérjar bildas och inlagras i perifera nerver och andra organ.
Utan behandling dr den genomsnittliga verlevnadstiden
fran insjuknandet ungefir tio ar. Sjukdomsutvecklingen kan
dock bromsas och livskvaliteten uppritthillas om behandling
sitts in 1 ett tidigt skede, innan nerverna hunnit skadas for
mycket. Eftersom transtyretin bildas frimst i levern, ir lever-
transplantation ofta en effektiv behandlingsmetod. Aldre pa-
tienter ir dock ofta inte vid tillrickligt god hilsa for att en
transplantation ska vara limplig. Dessutom ir effekten av
levertransplantation simre for dldre individer, nigot som
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Overlakare Rayomand Press, Karolinska Universitetssjukhuset i
Solna, gav en dversikt 6ver behandlingsmojligheterna.

ocksa giller for patienter med andra mutationer in Val30Met
som ir den vanligast forekommande 1 Sverige. Det var dérfor
ett viktigt framsteg nir Europakommissionen 2011 godkiin-
de likemedlet tafamidis (Vyndagel) for behandling av TTR-
FAP istadium 1 f6r att f6rdroja perifer neurologisk forsim-
ring. Tafamidis stabiliserar transtyretinet och forhindrar
amyloidinlagring.

— Frén att ha varit en obotlig sjukdom har TTR-FAP blivit
en sjukdom som vi kan pdverka med behandling. Detta gor
det extra viktigt med snabb diagnostik, siger Ole Suhr.

BIOPSI EN GRUNDSTEN | DIAGNOSTIKEN
Tillsammans med professor emeritus Per Westermark, In-
stitutionen f6r immunologi, genetik och patologi vid Upp-
sala universitet, hiller Ole Suhr pd att ta fram riktlinjer som
ska ge handfast viigledning om diagnostiken vid TTR-FAP
och dven beskriva vilka behandlingsméjligheter som finns.
Nir riktlinjerna ir firdigbearbetade planerar forfattarna att
publicera dem pé webben, till stéd f6r kollegor runt om i lan-
det.
— Det forsta som ir viktigt ir att 6ka medvetenheten om
TTR-FAP s8 att man tiinker pd den som en méjlig diagnos
nir man startar en utredning, siger Ole Suhr.

Han framhéller ocksd att man bor ta en biopsi vid varje
misstanke om amyloidsjukdom vare sig patienten kan be-
riitta om sliktingar med sddan sjukdom eller ¢j.
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Professor Ole Suhr fick manga fragor av intresserade ahérare —
fére, under och efter symposiet.

— Av vdra patienter ir det bara 50 procent som vet om att
TTR-FAP finns 1 slikten nir de kommer till oss. Och det
finns ocksd amyloidsjukdomar som inte ir 4rftliga.

D3 TTR amyloidos och de flesta amyloidossjukdomar
med liknande symtom ir systemiska kan biopsin tas frin lit-
tillginglig vivnad, till exempel subkutan fettvivnad frin bu-
ken. Om man inte hittar amyloid kan man upprepa biopsien
eller ta ytterligare vivnadsprov frin organ med symtom pd
sjukdom, exempelvis frin hjirta, njurar, nervvivnad eller
frin gastrointestinalkanalen.

Att histopatologiskt pdvisa och analysera amyloid 1 viv-
nadsprov kriver strikta protokoll, god utrustning och erfa-
renhet. Per Westermark och hans kollegor pa laboratoriet vid
institutionen for immunologi, genetik och patologi i Upp-
sala har l1dng erfarenhet av att diagnostisera amyloidsjukdo-
mar och utfér analyser av prover frin hela landet.
— Det kriivs en centralisering av den histopatologiska amy-
loiddiagnostiken till ett fital centra for att uppritthilla god
kompetens, siger Ole Suhr.

Forst om amyloidinlagringar pavisas, rekommenderar han

genetisk testning, som da kan ge ytterligare virdefull infor-
mation.
— Att gora genetiska tester innan man analyserat viivnadsprov
kan leda fel eftersom personen kan ha annan sjukdom in
TTR-FAP med neuropati, till exempel AL-amyloidos, trots
ett positivt svar pd genetiska tester.



Vid 2nd Nordic TTR-FAP Symposium i Stockholm samlades inbjudna TTR-FAP-intresserade fran Sverige, Danmark och Finland.

PARADIGMSKIFTE PA VAG?

En annan friga som diskuterades vid det nordiska TTR-
FAP-métet var om anvindningen av levertransplantation
som behandlingsmetod kommer att férindras nir det nu
iven finns méjlighet att bromsa sjukdomsprogressen med 1i-
kemedel. Lingtidsdata som presenterades vid The XIVth In-
ternational Symposium on Amyloidosis i Indianapolis tidi-
gare 1 dr visar att tiodrsoverlevnaden for patienter med TTR-
FAP som behandlas med tafamidis ligger pd 96 procent.
Léingtidsstudien var inte placebokontrollerad si det ir svirt
att jimfora med éverlevnad utan behandling, men resultatet
ses dndd som ett ytterligare belidgg for de positiva behand-
lingseffekterna av tafamidis.

— Jag tror vi nidrmar oss ett paradigmskifte — lever-
transplantation kommer inte att vara ett forstahandsval i
framtiden, séiger Ole Suhr.

Denna bedémning grundas bide pd de goda resultaten 6r
tafamidis och pd att méjligheter till genterapi nu prévas i fas
2- och 3-studier. Nir det giller att férhindra bildningen av
transtyretin med hjilp av “silencing RNA” har de studier som
hittills gjorts, bland annat i Sverige, visat lovande resultat.
Den andra lovande genterapitekniken f6r att stoppa transty-
retinproduktionen vid TTR-FAP ir antisens. Utvecklings-
arbetet gir vidare med bida behandlingarna.

INTERNATIONELLT AMYLOIDOSMOTE | SVERIGE 2016

Det 15:¢ internationella métet om amyloidsjukdomar kom-
mer att arrangeras 1 Sverige. International Society of Amy-
loidosis arrangerar stora vetenskapliga flerdagarsméten vart-
annat r. [ &r var platsen Indianapolis 1 USA och 2016 har
turen kommit till Uppsala, Sverige. Planeringen for konfe-
rensen har redan startat.

Text: HELENE WALLSKAR
Foto: BOSSE JOHANSSON
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SVENSKA NEUROLOGIVECKAN

— den nya motesarenan
inom svensk neurologi

I maj 2015 ordnas i Umea den forsta Svenska Neurologiveckan. Det blir en
fortbildningsvecka med en hdgkvalitativ uppdatering inom neurologins
olika falt.

Fortbildningsinsatser ar helt avgérande om vi ska lyckas ta tillvara pa de stora framsteg som sker
inom neurologin. | sig ar det forstas en sjalvklarhet. Lika sjalvklart som det faktum att det alltid gar
att hitta nagot som kan forbattras. Inom svensk neurologi finns utan tvekan ett stort engagemang i
utbildningsfragor. Neurologiska séllskap, foreningar och arbetsgrupper med olika @mnesinriktningar
har succesivt vuxit fram under det senaste decenniet. Alldeles sédkert en naturlig foljd av den snabba
kunskapsutvecklingen. | takt med att kunskapskraven 6kar drivs fragor sasom behandlingsriktlinjer,
vidareutbildning och utveckling av kvalitetsregister bast inom respektive &mnesomrade. Samtidigt
blir behovet av samordning kring utbildningsinsatser storre for att kunna tillgodose bred neurologisk
kompetens 6ver hela landet.

Att skapa forutsattningar for samverkan inom fortbildningsomradet ar en hogprioriterad fraga for
Svenska Neurologféreningen. Bade for att knyta samman var specialitet och for att verka for klinisk
neurologisk excellens. Tiden &r nu mogen for en 6kad samverkan och det ar viktigt att vi fran profes-
sionens sida tar initiativet till var egen fortbildning.

Under det gangna aret har Svenska Neurologféreningen och flera neurologiska séllskap och foren-
ingar traffats for att arbeta med fragan. Vi kan nu med stolthet presentera en gemensam nysatsning:
Svenska Neurologiveckan! Nu stundar en arligen aterkommande fortbildningsvecka dér de &mnesspe-
cifika séllskapen och féreningarna tillsammans utformar programmet. P& sa sétt skapar vi méjligheten
att under en vecka fa en hogkvalitativ uppdatering inom neurologins olika félt. Var forhoppning ar att
det ocksa blir en ny métesplats som kan komma att préaglas av diskussioner kring neurologins viktiga
strategiska fragor. Tanken ar att veckan ska anordnas pa olika orter fran ar till ar. En organisations-
kommitté har bildats med representanter fran Svenska Neurologféreningen och dess ST-utskott samt
fran respektive amnesinriktat séllskap/férening och den lokala arrangéren, i ar neurologkliniken vid
Norrlands universitetssjukhus.

Vi vill héilsa alla varmt villkomna till den férsta Svenska
Neurologiveckan som gar av stapeln i Umed 4-8 maj 2015.

MARTIN GUNNARSSON ' ANDERS SVENNINGSSON
ordférande i 3 ordférande Svenska
organisationskommittén 1 Neurologféreningen

Bakom Svenska Neurologiveckan star: Svenska Neurologféreningen, Akut Neurologi i
Sverige, Svenska Epilepsiséllskapet, Svenska Neuromuskuléra arbetsgruppen, Svenska
Migransallskapet, Svenska MS-sallskapet och Swemodis.







- Varen 2014 startade Socialstyrelsen arbetet med att ta fram nationella riktlinjer fér varden
‘av multipel skleros (MS) och Parkinsons sjukdom. Patientgruppen som omfattas av dessa

kroniska sjukdomar dr stor och tar omfattande samhallsresurser i ansprak samtidigt som det
finns ett behov av vagledning hos beslutsfattare och profession. Har beskrivs arbetet med
de nya riktlinjerna av projektledare Per-Henrik Zingmark, Socialstyrelsen.

Arbetet med de nationella riktlin-
jerna ir ett regeringsuppdrag som ingdr
1satsningen pé vdrden av kroniska sjuk-
domar. Publiceringen av remissversio-
nen av riktlinjerna ir planerad tll fe-
bruari 2016 och de slutgiltiga riktlinjer-
na ska publiceras 1 december 2016.
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I arbetet med att ta fram nationella
riktlinjer knyter Socialstyrelsen till sig
meriterade experter inom berérda om-
rdden. Tillsammans med Socialstyrel-
sens projektledare arbetar experterna
med att avgrinsa riktlinjearbetet. Det
gors genom att definiera tillstdnd eller

problem dir det finns behov av vigled-
ning och koppla dessa till atgirder, dvs
tillstdnds- och atgirdspar.

Arbetet dr organiserat med en veten-
skaplig faktagrupp for MS och en for
Parkinsons sjukdom. Ordférande for
arbetet 1 den vetenskapliga faktagrup



pen fér MS ir Jan Lycke, adjungerad
professor och 6verlikare vid Sahlgren-
ska Universitetssjukhuset. Ordférande
for arbetet 1 den vetenskapliga fakta-
gruppen for Parkinsons sjukdom ér Per
Odin, professor vid Lunds Universitet
och klinikchef i Bremerhaven, Tysk-
land.

Frigestillningar inom omradet reha-
bilitering/habilitering kommer att fin-
nas for bdde MS och Parkinsonvirden
och hills ihop av en omrddesansvarig,
Eva Manson Lexell som ir arbetstera-
peut och forskare vid Lunds Universitet.
Nigra av fragestillningarna 1 de kom-
mande riktlinjerna ska gilla f6r bade
MS- och Parkinsonvirden, men de fles-
ta fragestillningarna kommer att vara
specifika for antingen MS eller Parkin-
sons sjukdom. For de flesta av frage-
stillningarna kommer ocksd hilsocko-
nomiska underlag att arbetas fram.

UNDERLAGEN PRIORITERAS

Nir de vetenskapliga och de hilsocko-
nomiska underlagen finns pa plats kan
prioriteringsarbetet starta. Det som ut-
mirker nationella riktlinjer jimfort
med méinga andra kunskapsstédjande

skleros och Parkinsons

produkter ir prioriteringen. De rekom-
mendationer som finns i riktlinjen
rangordnas pd en 10-gradig skala dir 1
ir den hogsta rekommendationen, men
icke-gora eller FoU ir ocksd mojliga re-
kommendationer. Syftet med dessa re-
kommendationer ir att de ska kunna
utgora ett underlag f6r beslutsfattare for
beslut och prioriteringar av resurser.
Personer till prioriteringsgruppen no-
mineras av sjukvirdens huvudmiin och
kommer att vara ca 20-25 personer frin
hela landet. De ska vara kliniskt verk-
samma 1 MS- och/eller Parkinsonvér-
den och representera olika relevanta yr-
kesgrupper. Prioriteringsarbetet for
MS-fragor kommer att ledas av Anders
Svenningsson, docent och 6verlikare
vid Norrlands Universitetssjukhus och
Parkinsonprioriteringarna kommer att
ledas av Sven Pilhagen, 6verlikare vid
Karolinska Institutet.

Projektledningen for arbetet utgors
av de bdda faktagruppsordférandena,
den omridesansvariga samt de bade pri-
oriteringsgruppsordférandena. Social-
styrelsens projektledare dr jag, Per-Hen-
rik Zingmark, och delprojektledare
med ansvar for de vetenskapliga under-
lagen dr Alexandra Karlén.

NATIONELL HEARING — EN MOJLIGHET
ATT FRAMFORA SINA ASIKTER

I borjan av september 2014 anordna-
des en nationell hearing dir foretridare
for professions- och specialistforeningar,
patientféreningar, foretridare fran sjuk-
virdens huvudmin (sjukvirdsregioner
och landsting) samt andra myndigheter

sjukdom

inom hilso- och sjukvirden bjods in.
Syftet var att alla intressenter skulle 3
en mojlighet att framféra sina dsikter
om viktiga frigestillningar att beakta i
riktlinjearbetet. De nationella riktlin-
jerna kommer inte att vara en behand-
lingsmanual som ticker alla kliniska
situationer som kan uppstd, utan kom-
mer att avgrinsas mot fragor dir beho-
vet av kunskapsstod anses stort. Det kan
vara omrdden dir det rdder praxisskill-
nader i landet, tgirder som ir forknip-
pade med héga kostnader och det kan
finnas tveksamhet om nyttan, etiskt svi-
ra fragor eller fragor dir det finns en
uttalad oenighet i professionen.

Efter hearingen har projektledning-
en arbetat med att definiera de till-
stdnds- och dtgirdspar som kommer att
utgora grunden i riktlinjerna och i no-
vember pdborjas arbetet med de veten-
skapliga underlagen. Riktlinjerna kom-
mer att ta upp fragor inom diagnostik,
behandling och uppféljning, rehabilite-
ring/habilitering samt behandlingar av
ndgra av de symtom som kan drabba
personer med MS eller Parkinsons sjuk-
dom. Prioriteringsarbetet kommer att
péga under viren och sommaren 2015.

PER-HENRIK ZINGMARK
Projektledare, Socialstyrelsen
per-henrik.zingmark@socialstyrelsen.se
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“En viktig egenskap som huden
har dr att den deformeras och

dessa deformationer kan brytas

ner 1 ett flertal olika komponen-

oriska dimensioner.”



NY SYN PA HUR HIARNAN
UPPFATTAR BERORING

— och mdjliga kliniska applikationer

| denna artikel sammanfattar docent Henrik Jorntell och docent Fredrik Bengtsson,
Lunds universitet, sitt nyligen publicerade grundvetenskapliga arbete dar de presenterar
och verifierar ett nytt synsatt pa hur hjarnans informationsbearbetning av berdring ar struk-
turerad.' Forfattarna resonerar kring implikationerna for tidigare rddande idéer om hur dessa
system fungerar och kommer fram till att det handlar om ett ganska omvalvande skifte.
Vidare diskuteras hur detta paverkar var syn pa hjarnans funktion i lite bredare bemarkelse,
och pekar ut mojliga kliniska applikationer som torde ha stor potential.

TEORETISK BAKGRUND
Grunden for studien var ett ifrigasit-
tande av hur man hittills studerat hu-
dens beroringskinsel. Fram tills nu har
mycket av kunskapen kring hjirnans
berdringssinne kretsat kring studier in-
spirerade av psykofysiken, dir man har
eftersokt detektionstrosklar av olika
slag. Ur en strikt forskningsmissig syn-
punkt har detta varit ett korreke tillvi-
gagdngssitt, dd det syftat till att mini-
mera okontrollerbara killor till variabi-
litet i forskningsdata och det har ocksé
gett oss mycket information om beré-
ringssinnets infrastruktur, dvs vilka
komponenter virt perifera nervsystem
har for att plocka upp kinselintryck.’
Ett méjligt problem har dock varit
att den minimering av kinselintryck
som anvints 1 studierna har forlett tan-
ken lite nir det giller frigan om hur

hjirnan normalt bearbetar och repre-
senterar kiinselintryck — fokus har i stor
utstrickning legat pd att projicera fyn-
den frdn studier av enskilda sensoriska
afferenter dven pd hjirnans nerveeller.’
Detta kan ses som en variant pd effekter
av typen “som man frigar fir man
svar’”.

Men i ett teoretiskt arbete av vir
franska kollega V Hayward utreddes i
detalj alla typer av information som kan
uppstd vid olika typer av beréring.! En
viktig egenskap som huden har ir att
den deformeras och dessa deformationer
kan brytas ner i ett flertal olika kompo-
nenter eller sensoriska dimensioner. De
sensoriska dimensionerna bestdr av oli-
ka typer av kraftvigor som vandrar ge-
nom hud och bindviv. Men det har inte
tidigare varit kint huruvida dessa sens-
ordimensioner faktiskt var represente-

rade 1 nervsystemet och hjirnan. Vir
nya studie visar att de ir rikligt repre-
senterade, att de troligtvis dr ett resultat
av samlad information fran olika sens-
ortyper i huden och méjligen ocksa dju-
pare vivnad, och att det mycket vil kan
vara dessa som ir byggstenarna i hur
hjdrnans bearbetning av beréringsinfor-
mation ir organiserad. Resultaten har
potentiellt ocksd stora implikationer for
hur vi ser pd all representation av infor-
mation i hjirnan, dir kliniska applika-
tioner kan ligga nirmare dn vi anat.

FYNDEN | KORTHET

All beroringskinsel bygger pd den
mycket rika uppsittning av perifera sen-
sorer som vi har i vir hud. Dessa senso-
rer ir direkt kopplade till nervsystemets
primirafferenter som fortleder informa-
tionen in till centrala nervsystemet. Be-
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roringsrelaterad information frin ar-
men som nér storhjirnan kommer forst
att bearbetas av nervcellerna i cunca-
tuskirnan (beréringsinformation fran
benet bearbetas 1 graciliskirnan). Cu-
neatuskirnan ligger dorsalt i forlingda
miirgen, i kaudala delen av hjirnstam-
men, och nervcellerna hir mottar infor-
mation frin hudens sensorer direkt, mo-
nosynaptiskt. I storhjirnans bark kom-
mer beréringsinformationen frin cune-
atus att kombineras med hjirnans in-
terntillstind och pd den viigen resultera
1 en medveten upplevelse.

Vir senaste studiel initierades av nya
ron frin psykofysiken, dir de fysiska ef-
fekterna som uppnds nir tvd objekt
mots, varav dtminstone det ena objektet
ir mjuke, dversattes till de férhallandena
som borde rdda nir vir hud méter olika
typer av objekt.! Slutsatsen var att det
borde finnas ett antal olika kategorier av
effekter, som benimndes haptiska ’in-
put features’ eller haptiska sensordimen-
sioner. Dessa hade éverhuvudtaget inte
studerats inom neurovetenskapen. I ett
forsta steg utvecklades en apparat for att
pé ett kontrollerbart sitt leverera dessa
haptiska sensordimensioner individuellt
genom ett s.k. haptisk interface mot hu-
den. Forst kunde vi visa att interfacet
fungerade i den meningen att det ska-
pade de foérutspiddda sensoriska illusio-
nerna hos minniska’ och det skapade
ocksd mycket reproducerbara svar i en-
skilda nerveeller 1 hjirnstammens cu-
neatuskirna. Detta var mycket lovande,
d4 hudens ganska komplicerade fysika-
liska egenskaper tidigare gjort det svdrt
att studera mer sammansatta stimuli av
den typ som vi efterstrivade.

I den nu aktuella studien' kunde vi
sedan visa att alla de haptiska sensordi-
mensionerna som forutspdtts var vil re-
presenterade 1 cuneatuskirnans nerveel-
ler. Som regel var nervcellerna domine-
rade av information frin nigon enstaka
av dessa sensordimensioner. Detta var
mycket forvinande d& nerveellerna med
traditionella undersékningsmetoder
verkade vara identiska, dvs de var akti-
verade frdn samma hudomréde eller 're-
ceptiva filt’ och de hade samma adap-
tiva egenskaper. I de fall dir flera nerv-
celler aktiverades av samma sensordi-
mensioner kunde det visas att det tids-
miissiga monstret i deras svar var olika,
vilket syftar till att ge hjirnans system
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"Resultaten har poten-
tiellt ocksd stora impli-
kationer for hur vi ser
pd all representation av
iformation 1 hjarnan,
ddr kliniska applikatio-
ner kan ligga nirmare

.o N »
an vi anat.

for beréringssinne majligheter att ytter-
ligare spjilka upp informationen for att
ge en dnnu rikare kinselupplevelse.
Till skillnad fran det tillvigagings-
sitt som hittills anvints, dir man velat
minimera mingden sensoraktivering,
helst till en enda primirafferent, for att
fd bittre kontroll pd vad som ir detek-
tionstrosklarna i systemet, visar var stu-
die att de kanske mest anvindbara ef-
fekterna uppstar forst nir man aktiverar
en lite storre del av huden pa ett mer
naturligt vis. D4 kommer ocks3 ett be-
tydligt stérre antal sensorer bli aktive-
rade, vilket dr en forutsittning for att
kunna dela upp kinselintrycket med av-
seende pd de olika sensoriska dimensio-
nerna. Men nir vi aktiverar ett storre
antal sensorer kommer ocksé en betyd-
ligt storre andel av cellerna i cunea-
tuskirnan bli engagerade 1 bearbetning-
en av informationen. Eftersom cunea-
tuscellerna via thalamus har kraftfulla
forbindelser med den somatosensoriska
hjirnbarken innebir detta ocksd att
storre delar av denna del av hjirnan
kommer att bli engagerad, dven vid vad
som kan tyckas vara begrinsad ber-
ring. I pagdende studier ser vi att den
erhdllna aktiveringen idven sprider sig
till helt andra, stora omraden av hjirn-
barken, som t.ex. parietala associations-
cortex. Allt detta ir ett resultat av att
betrakta relevant sensorinformation
som sammansatt av ett stort antal sen-
sorer, snarare dn att férsoka minimera

stimuleringen.

IMPLIKATIONER FOR HUR VI SER PA
HJARNANS REPRESENTATION AV
SENSORISK INFORMATION

Studien visar att hjirnan dr beroende av
flera parallella informationskillor f6r att
kunna utnyttja sin fulla kapacitet. Ber-
ringskinsel handlar mycket om méns-
terigenkinning, dir den kombinerade
aktiviteten i ett stort antal sensorer be-
hovs for att gora monstret sd rikt som
mojligt. Detta ger oss kapacitet att sir-
skilja fler nyanser och ger helt enkelt ett
rikare fléde av information som vi kan
karakterisera vir omvirld genom. Men
informationen behéver ocksé organise-
ras for att dess mening ska kunna uttol-
kas. Vira fynd indikerar att de haptiska
sensordimensionerna ir en trolig sidan
organisationsprincip, inte bara i cunea-
tuskirnorna utan ocksa i de stora omri-
den av hjidrnbarken som anvinds for be-
roringssinnet. Principen ir trolig efter-
som den 1 grunden handlar om att finna
korrelationer mellan kraftvigor 1 hud-
vivnaden som utléses i interaktionen
mellan hud och objekt, interaktioner
som vi 1 de flesta fall sjilva utléser ge-
nom muskelkontraktioner eller rérelser.
Dirmed blir dven aktiviteten i de moto-
riska hjirnomrddena en viktig del av
kinselupplevelsen och hjirnans repre-
sentation av den enklaste beréring bor
alltsd utlidsas som ett samspel mellan to-
talt sett mycket stora delar av storhjirn-

barken.

IMPLIKATIONER FOR HUR HJARNAN
BEARBETAR INFORMATION | ALLMANHET
Vi studerar flera olika delar av hjirnan
dir mélet ir att f6rstd hur information
representeras. Detta ir i sin tur en nyck-
el for att forstd hur hjdrnan anvinder
information och dirmed fungerar. Fyn-
den om den utbredda representationen
av begriinsad sensorisk information pe-
kar pd en viktig princip som har impli-
kationer f6r hur hjirnan fungerar och
hur man kan anvinda denna kunskap
vid flera olika sjukdomstillstind, som
stroke, olika stadier av Parkinsons sjuk-
dom och dven psykiatriska tillstdnd.
Fynden indikerar litet av ett dogma-
tiskt skifte; dd fokus i utredandet av
hjirnans organisation och funktion his-
toriskt sett legat pd utredandet av mins-
ta gemensamma nimnare i hjirnaktive-
ring vid stimuleringar som har varit av
minimal natur, menar vi att hjirnan i
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stillet dr organiserad for att kunna ta
emot och tolka information som ir s
sammansatt som mojligt. Tidigare idéer
om en detaljerad kolumniir organisation
av neocortex’ ser dirmed ut att falla till
formén for en bild av mer global distri-
bution av informationsbearbetningen
over hjirnan. I det scenariot blir det
mindre viktigt att hitta fokuspunkterna
for aktiviteten och mer viktigt att finga
alla omrdden som deltar i processandet
och 1 vilka temporala ménster aktive-
ringen sker.® Detta dr grunden f6r en rik
upplevelsevirld, men ocksd en rik men-
tal och tankemiissig virld. Konsekven-
sen blir alltsd att vi bér titta dver stora
omriden av hjidrnan nir vi vill forstd
hur den fungerar och detta giller bide
1 hilsa och sjukdom.

POTENTIELLA KLINISKA APPLIKATIONER
Om dven begrinsade interaktioner med
omvirlden leder till aktivering av stora
omrdden av hjirnan, ir det potentiellt
anviindbart fér analysen av diverse kli-
niska tillstind. For att detta ska fungera
mdste man nimligen ha mycket forfi-
nad kontroll 6ver hur aktiviteten forde-
lar sig mellan hjirnomridena, bide i
rum och tid. I den normalt fungerande
hjirnan gir detta per automatik, men
det tar manga ar f6r den minskliga
hjirnan att uppnd detta stadium, ar av
intensiv inlidrning. Vi menar att mycket
av denna inldrning 1 forsta hand gér it
for att hjirnan dverhuvudtaget ska kun-
na organisera sig internt och gentemot
den egna kroppen, i andra hand for att
fa aspekter 1 omvirlden att dterspegla sig
1 denna organisation och i tredje hand
for att finna vigar att piverka omvirl-
den genom att extrapolera frin olika in-
lirda tillstdnd. Alla hjirnsjukdomar
kommer att drabba denna aktivitetsor-
ganisation och i nistan alla fall 4r detta
potentiellt en mycket viktig infallsvinkel
for analys och behandling av olika sjuk-
domstillstind. Analysverktyget som
krivs dr ett system som kan avldsa akti-
viteten frin stora delar av hjirnan med
hog spatial och temporal upplésning,
dvs med dagens tekniker motsvarar det-
ta EEG alternativt MEG.

For sjukdomar som drabbar excku-
tiva delar, t.ex. stroke och Parkinsons
sjukdom, handlar det i princip om att
designa en enkel beteendesituation, t.ex.
haptisk separering av olika objeke, 1 vil-
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ken hjirnaktivitetens fordelning kan ut-
lisas. I den friska hjirnan férvintas
samma monster upprepas vid varje re-
petition av beteendesituationen, men
under t.ex. episoder i Parkinsons sjuk-
dom ir vir forutsigelse att detta mons-
ter borjar falla sénder i olika grad, vilket
skulle kunna anvindas som en analys-
metod for att med mycket hég kinslig-
het utvirdera stadie/grad av sjukdom.
Detta skulle t.ex. kunna anviindas for en
bittre justering av medicinering. I stro-
ke har istillet en del av den friska viv-
naden fallit bort och hjirnan méste lira
sig vad t.ex. ett visst kinselintryck mot-
svarar i termer av monster av aktivitets-
fordelning 1 det nya, kvarvarande land-
skapet av nerveeller. P4 samma siitt be-
héver en rorelse som tidigare motsvara-
de ett visst aktivitetsmonster nu ldras
om. Hir handlar det i grunden om att
etablera ett nytt férhillande mellan
kroppen och den kvarvarande popula-
tionen av nerveeller. Rorelsetrining ir
den grundliggande behandlingsformen
hiir, men vi menar att den behéver kom-
bineras med en analys av upptridandet
av nya regelbundna ménster i hjirnak-
tiviteten 1 forhdllande till varje typ av
rorelse for att nd full potential. De rorel-
ser som forst upptrider i samband med
regelbundna aktivitetsmonster dr de
som forst bor forstirkas, och detta kan
utgora grunden for att sedan bygga pa
med trining av utékad rérelsefunktion
med utgdngspunkt frin dessa grundlig-
gande rorelser med kortikal drivning/
entrainment. Frdn annat hill 1 virlden
pagér studier med patienter med psy-
kiatriska rubbningar, som visar sig vara
kopplade till en dysfunktionell organisa-
tion av hjirnaktiviteten 1 vila, och dir
man tror att man kan lira patienterna
att indra sin aktivitetsfordelning mot
mer normala ménster for att férhopp-
ningsvis pd det sittet lindra sjukdomen.’

Detta ir alltsammans hypotetiska
l6sningar, som visserligen har ett omfat-
tande och ganska starkt stod fran vilun-
derbyggda teorier om hur hjirnan fung-
erar, men som behover testas 1 prakti-
ken. Metoden har fordelen att den inte
inbegriper ndgon form av invasivitet el-
ler farmaka. Det teoretiska stodet frin
analys av hjirnans funktion i stort gor
den relativt unik och siger tminstone i
vdra 6gon att potentialen i den kliniska
miljon borde vara mycket stor. Vi séker

samarbetspartners inom neurologin i
Sverige for att kunna genomfora de for-
sta studierna av detta, som vi tror kom-
mer visa sig mycket lovande, nya an-
greppssitt for att analysera och behand-
la neurologiska och psykiatriska sjukdo-

mar.
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Kliniken i fokus




‘

Rehabiliteringsmedicinska kliniken,
Universitetssjukhuset 1 Linkoping

- Teamkansla som
_ overvinner berg

Skador, pa nervsystemet som slar ut patientens basala
funktioner.blir som ett berg som skymmer livets mojligheter.

" For att fa tillbaka livsgnistan maste "berget” besegras. Det
ar devisen for alla i teamet pa Rehabiliteringsmedicinska
kliniken Link&ping. ;

En av Sveriges specialistkliniker inom rehabiliteringsmedicin med spjut-
spetskompetens for att ta hand om personer med hjirn- och ryggmairgsskador finns
pé Universitetssjukhuset i Linképing. Merparten av patienterna hir pa plan 18, vérd-
avdelning 55, har forvirvade hjirn- och ryggmirgsskador. Ndgra kan ha rakat ut for
en olycka och fér efter en forsta tid pa intensivvirden ligga med sinkt medvetenhet
pa Rehabilitering med intermediédrvard, RIMA, under stindig tillsyn av en under-
-skoterska. il
Naigra patienter kan vara helt forlamade och formar kanske bara att blinka med
—. ena 6gat medan andra har fler intakta kroppsfunktioner..And4 har alla patienter en
sak gemensamt: de har omfattande och sammansatta funktionsnedsittningar. Man
kan ha mist kontroll 6ver tarm och blasa och férlorat sin kinsel. Man kanske inte for-
mar skota sin hygien, forflytta sig, kli pa sig, ha samlag eller kommunicera. Att bli
totalberoende av en hjilpande omgivning och 4 en decimerad integritet kan upplevas

som det jobbigaste av allt. Livsdrommen ligger i spillror.







Henrika Oreman

REHABMEDICINSKA KLINIKEN LINKOPING
Budget 2014: Runt 75 miljoner kronor
Antal medarbetare: 112

Antal lakarbesok 2013: 1.340

Antal behandlingar 2013: 6.218

BERGET KAN BESEGRAS
— Patienter hamnar ibland i en djup kris och upplever total
vilsenhet och kaos. Kaoset och funktionsnedsittningarna ir
det stora berget som stér i viigen for att patienten ska kunna
se mojligheter till ett nytt och virdefullt liv trots begrinsning-
arna. Vi méste ta oss over berget, slir 6verlikare Per Ertz-
gaard fast vid ett runt bord 1 konferensrummet.

Berget kan besegras. Det vittnar Patrik Gustafsson i gym-
nastiksalen om. Han trinar ihirdigt med bencykeln och ver-
kar vara pd strdlande humor.

— Man miirker att patientens livsgliddje 6kar 1 takt med
sjilvstindighetsgraden. Det blir pitagligt att man gor nytta.
Diirfor édr det sd kul att jobba hiir, siger Lotta Sjostrand, bi-
tridande vardenhetschef f6r klinikens slutenvird (16 vard-
platser).

— Aven om lingt ifrdn alla kan g4 tillbaka till sina gamla
liv och viigen definitivt inte ir spikrak si dr det spinnande
att folja utvecklingen som sker. Si sminingom, med stort
tdlamod, ir patienten pd banan igen och kan paverka sitt liv
igen, siger Marie Samuelsson, enhetschef inom klinikens 6p-
penvérd.

— De flesta patienter hittar tillbaka till en god livskvalitet.
Det kan ta tvd ar for patienter med ryggmiirgsskador att hit-
ta tillbaka till ett bra liv, medan tidsperspektivet for patienter
med svdra hjirnskador idr dnnu mer osiker, siger Wolfram
Antepohl, verksamhetschef f6r kliniken.

ETT NYTT OCH LITE ANNORLUNDA LIV

Det kan 13ta som ett mirakel, men handlar till stor del om
trining av alla nedsatta kroppsfunktioner - tarm, blasa, ro-
relse, leder, sprik, tal, minne, tankefunktioner, synfilt. Malet
ir att hitta kompenserande tekniker for det som inte funge-
rar. Allt enligt “servettmodellen” som Per Ertzgaard demon-
strerar med ett A4-ark.
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Marie Samuelsson

— Ser du, det hiir ir livet. Och niir patienten drabbas av
skada krymper livet, siger han och viker arket ndgra ginger.

Sakta vecklar han ut bladet och fortsitter:

— Allt medan vi hjilper patienterna att dtererévra funktio-
ner och aktiviteter vidgas livet och de uppticker nyanser som
inte uppmirksammades forut, virden i livet som de tidigare
forbisett. Det blir inte en dtergdng till det gamla livet, utan
ett nytt och lite annorlunda liv med god livskvalitet.

For att “vidga livet” 6vas det limpligaste sittet att kli pd
sig, forflytta sig och klara sin hygien. Hjidlpmedel och kom-
pensatoriska metoder provas.

Ett givet omrade f6r manga ir samliv. D4 kvinnors lubri-
kationsformdga (fuktighet) och mins erektionsdito har be-
grinsats vinnligger man sig om att hitta andra sitt in samlag
for att dstadkomma en kinsloupplevelse.

— Man blir mindre underlivsfokuserad och tinker pd hela
kroppen som en erogen zon. Det handlar om att hitta nya
positioner och vidga sin syn pa sexualitet, siger Wolfram An-
tepohl.

EN LANG RAD PROFESSIONER

For att patienten ska lyckas ta sig 6ver berget och bérja ett
nytt liv stdr klinikens 112 medarbetare till férfogande. Utéver
sjukskéterskor, likare och underskéterskor finns en ldng rad
professioner.
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"Man mdrker att patientens livsglidye

Okar 1 takt med sjilvstindighetsgraden.”

Rehabiliteringsassistenter och en rehabiliteringsinstruktor
med egen erfarenhet av ryggmirgsskada och dirmed egna
insikter om hur olika begrinsningar kan dverlistas. Logope-
der hjilper till med tal- och sviljproblem. Fér patienter med
minnesproblem, forvirringstillstind, koncentrationssvirighe-
ter eller andra kognitiva problem blir évningar med arbets-
terapeuter for att trina funktion eller hitta kompensatoriska
sitt oumbirliga. Fysioterapeuter bistir med trining av balans,
forflyteningar, rérlighet liksom med livsstilsrddgivning och
mindfullness.

— Att triina pd mental avspinning minskar stress och hjil-
per patienterna att slappna av. En viktig ingrediens i proces-
sen att hitta ett meningsfullt liv, siger Marie Samuelsson.

Nir minnes- och koncentrationskapacitet har miitts for-
klaras resultaten for patienten och en strategi for att kunna
hantera den nya kognitiva kapaciteten tas fram. Givetvis dr
dven psykologer och kuratorer involverade i processen.




Hjirnskadade patienter kan ha stor nytta av trining med
en musikterapeut.

— Musik kan 6ka vakenheten hos medvetandesinkta pa-
tienter och viicka kinslomissig reaktion hos apatiska patien-
ter. [ vissa fall kan man sjunga innan man kan tala, séiger Per
Ertzgaard.

Vid nagot tillfille har en patient som mist talférmigan
brustit ut i "Happy birthday to you!” for att forklara att hans
mamma bredvid just fyllt &r.

PATIENTEN EN DEL AV TEAMET

Sannerligen ingdr manga kompetenser i processen, men det
viktigaste for resultatet dr teamkinslan, att alla jobbar mot
samma mal, ir motiverade och patienterna kiinner att de blir
lyssnade pd, framhéller Wolfram Antepohl och alla runt bor-
det nickar.

— Teamsamarbetet dr en viktig pusselbit i rehabiliteringen,
att virda dr inget ensamjobb. I laget idr det vildigt ohierar-
kiskt. Alla blir lyssnade pd och en underskéterska kan nir
som helst rycka i en 6verlikare for att diskutera eller friga
nfgot. Det som styr ir vilken som ir den snabbaste vigen att
hjilpa patienten i varje situation. Vem som ir viktigast har

Per Ertzgaard

"Det blir inte en datergang till det gamla
lvet, utan ett nytt och lite annorlunda

liv med god livskvaliter.”

inte med titeln att gora, utan med funktionen i det aktuella
forloppet, sidger han.

Lagkinslan omfattar dven patienten. For att 6ka motiva-
tionen dr det viktigt att patienten upplever sig som en sjilv-
klar del av teamet och bestimmer inriktningen av rehabili-
teringen.

Infor ett teammdte sitter silunda patienten tillsammans
med en logoped eller underskéterska framfér en samtalsmat-
ta och diskuterar vigval och prioriteringar. ”Vad ir viktigast
tor dig?” kan logopeden undra. Bland korten: bild pi ett
kramande par (samliv), en tvittmaskin, en bil. Om bil ir
viktig kan det resultera i en trining i att ta sig i och ur bilen




Wolfram Antepohl

"For att 6ka motivationen dr det viktigt
att patienten upplever sig som en sjilv-
klar del av teamet och bestimmer in-

riktningen av rehabiliteringen.”
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liksom alla funktioner fér att klara en permission hemma
ndgra timmar.

— Vi ldgger ned mycket tid och energi pd att ta reda pé vad
patienten vill — och vi jobbar direfter, siger Marie Samuels-
son.

En annan mjuk faktor ger sig till kiinna vid en tur f6rbi
klinikens informella nervcentrum, fikarummet. Folk skrattar.

— Jo, medger chefen Wolfram Antepohl, vi har mycket
skratt och glidje. Vikan inte formedla tro pd livet till patien-
ten utan att sjilva kinna glidje.

Forutom mjuka men ack sd viktiga faktorer som tro pd
livet erbjuder kliniken handfast hjilp for att besegra berget.
Spasticitetsteamet dimpar den 6veraktiva muskulaturen ge-
nom fysiologisk trining, téjning, ortoser och elektrisk stimu-
lans. Svéra fall behandlas med likemedelsinjektion med bo-
tulinumtoxin eller med inopererad pump under huden ge-



Johan Alinder

nom vilken baklofen tillférs direkt in i ryggmirgskanalen.
Tack vare ITB-behandlingen (intratekalt baklofen) fir pa-
tienten en driglig livskvalitet, slipper vakna upp av spasmer
och orkar med sin rehabilitering.

Overlikare Johan Alinder visar ett annat handfast stéd:
en huvudstyrd dator som provas ut hos kommunikationstea-
met. En grd prick mellan anvindarens 6gon skannas av en
kamera och dversiitts av ett mjukvaruprogram till musrérel-
ser och klick pa skirmen. Ett praktiskt kommunikations-
verktyg for patienter utan handfunktion pd grund av férlam-
ning.

REHABROBOTEN EKSO
Vi tar hissen ned till bottenplan och beger oss till klinikens
lugnaste vra: killaren. I ett lugnt rum utan fonster trinar ett

par patienter sitt arbetsminne med hjilp av varsin dator och
ett speciellt triningsprogram. Triningen sker under storsta
mojliga tystnad for att underlitta specifik kognitiv trining
for patienter som efter en hjirnskada ir sirskilt kinsliga for
ljus och ljud. Triningen ir f6r dagen ledd av arbetsterapeut
och tillika docent 1 neurologisk rehabilitering Kersti Samu-
elsson.

— Kliniken har haft en medveten strategi att driva forsk-
ningsprojekt inom olika omraden. Nir nigot visar sig fung-
era och ha god effekt i ett forskningsprojekt, tar vi in det i
vér verksamhet. Det ger trygghet att veta att det vi gor har
en bevisad effekt for just den patientgrupp som vi moter.
Detta arbetssiitt har gett god utdelning och blivit rutin i
ménga fall, siger hon och sveper med handen mot det se-
naste forskningsprojektet: rehabroboten Ekso.
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Lotta Sjostrand

Roboten, som ligger inpackad 1 sin svarta lida under vart
besok, dr tinkt att siittas pd patientens bicken och ben som
ett “exoskelett” for att ge en férlamad patient méjligheten att
rora sig uppritt.

Aven om det ir lingt ifrin givet att roboten ska ersitta
rullstolen, kan den bli ett verktyg som forbittrar patientens
gingforméga och lindrar smirta och spasticitet.

"Ndr ndgot visar sig fungera och ha god

effeke 1 ett forskningsprojekt, tar vi in
det 1 vdr verksamhet.”

UTMANINGARNA AR MANGA

Men vid sidan av roliga framtidsprojekt ruvar en hel del ut-
maningar som forsvirar den knoliga vigen éver det stora
berget. Det dterstir mycket att 6nska sig f6r utvecklingen
inom underlivsfunktionerna — bl3sa, tarm och inte minst sex-
uella funktioner, ndgot som ligger hégt upp pa patienters
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Tillhéger: Kersti Samuelsson

onskelista. Behandling av smirta och hjirntrotthet ér ytter-
ligare tvd utmaningar.

Svédraste utmaningen kommer fram just innan vi tar av-
sked frin Wolfram Antepohl och blickar ut fran plan 18 och
ned mot de tillstrommande patienterna lingt ned.

— Enstaka patienter skulle m3 bittre av mer intensiv tri-
ning, andra av en lingre triningsperiod. Men di behévs mer
pengar.

Han tar en andningspaus och fortsitter:

— Akut sjukhusvird har litt att f3 resurser. Men man més-
te se till att dven ha resurser for att ta hand om livet som man
har riddat. Utan resurser for en bra rehabilitering kan livet
som har riddats i virsta fall bli viirre in déden. Delvis har vi
fatt gehor for dessa tankar. Vi fick pengar for att utoka vér
slutenvérd fran 12 tll 16 platser. Och niista dr far vi tillsam-
mans med barnkliniken fem miljoner kronor for att for for-
sta gdngen kunna erbjuda barnrehabilitering pa ett struktu-
rerat siitt. S3 vi talar inte for déva 6ron.

EYAL SHARON KRAFFT
Frilansjournalist
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Reportage

BESOK EN EUROLOGKLINIK USA

| slutet av februari 2014 anldnde Ulrika Lindgren som nyutexaminerad ldkare till ett sndigt
Baltimore och till Johns Hopkins Hospital. Dar vantade en praktikplats pa Enheten for Plas-
tik- och Rekonstruktiv kirurgi, ordnad genom Goteborgs universitets utbytesprogram, och

ett studiebesok pa Enheten for Neurologi och Neurokirurgi. Har delar hon med sig av erfa-

renheterna fran neurologkliniken pa det varldskanda sjukhuset.

Johns Hopkins Hospital ir ett pri-
vat non profit-sjukhus som ligger strax
utanfor Baltimores centrum i Maryland,
USA. Sjukhuset har 1 059 patientbid-
dar, vilket dr ungefir lika mycket som
Sahlgrenska universitetssjukhusets tre
storsta sjukhus (Sahlgrenska sjukhuset,
Ostra sjukhuset och Mélndals sjukhus)
tillsammans. Johns Hopkins Hospital
oppnade dr 1889 och bestod da av tvd
byggnader, varav en, Billings, dr forsedd
med sjukhusets vilkinda tornhus. Suc-
cessivt har sedan nya byggnader fogats
till de gamla vilket lett till ett stort, laby-
rintliknande komplex med forbindelse-
gingar och sammanlinkningar mellan
husen.

Historiskt sett har minga av byggna-
derna helt eller delvis finansierats av pri-
vata givare, och den senaste tillbyggna-
den — Sheik Zayed Building och Char-
lotte R. Bloomberg Children’s Center —
som Sppnade i maj 2012 fick stora finan-
siella bidrag till minne av Sheik Zayed
frdn Forenade Arabemiraten och frin
Michael Bloomberg, New Yorks tidigare
borgmistare. De nya byggnaderna har
enbart enkelrum f6r patienterna, medan
det i de ildre byggnaderna dven finns
flerbiddsrum. I byggnaden Marburg
kan patienterna betala for att {3 vistas i
lokaler med en standard som motsvarar
ett femstjdrnigt hotell med bland annat
dkta mattor infillda i hissens parkettgolv.

Utover det storsta campuset vid Or-
leans Street finns dven ett mindre cam-
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pus i Baltimore, Johns Hopkins Bay-
view, och flera filialer runt om i viirlden.
P4 huvudcampuset vid Orleans Street
arbetar omkring 1 700 likare och totalt
over 30 000 anstillda.

Patienterna tillhér grovt indelat tre
olika kategorier, de som kommer frin

Baltimore, de som kommer frin regio-
nen (6stra USA) och de som rest till
Johns Hopkins frin hela virlden for att

fa vird som inte finns att erbjuda p4 an-
dra sjukhus.



"Sjukvardens uppbyggnad, kulturen

i samhallet och kulturen pa sjukhuset
skiljde sig mer mellan USA och Sverige
an jag trodde.”

NEUROLOGI OCH NEUROKIRURGI

Enheten fér Neurologi och Neurokirur-
gi pd Johns Hopkins omfattar neurolo-
gi- och strokevird samt barnneurologi,
neurokirurgi och neurointensivvird.
Hir arbetar cirka 115 specialistlikare.
Dessutom finns omkring 30 residents,
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ORDLISTA

Attending

Motsvarar en svensk specialistla-
kare eller dverlakare. Man blir atten-
ding efter att ha klarat sin examen
efter residency. Ar ansvarig for och
leder exempelvis avdelningsrond
och utbildningsmoment.

Fellow

En lakare som efter avslutad spe-
cialisttjanstgoring (residency) gor
ett ettarigt fellowship inom nagot
omrade som subspecialisering.

On call
Jour.

Physical assistant (PA)

Nagot forenklat utfor en PA samma
arbete som en svensk icke-legiti-
merad |akare. En PA har lagre I6n,
kortare arbetstimmar och mindre
jourtjanstgoring an lakare, men
ocksa mindre mojligheter till kar-
riar. En majoritet av PA jag traffade
var kvinnor. Denna yrkesroll saknar
svensk motsvarighet.

som ir likare under specialistutbild-
ning, och gissningsvis 15 fellows, specia-
listlikare som gor en subspecialisering.
Man har ocks3 ett mycket stort antal l4-
karstudenter eftersom en méinads place-
ring pd ndgon del av neurologen ir obli-
gatorisk under den amerikanska likar-
utbildningens kliniska del.

Neurologkliniken har 21 4r i rad bli-
vit rankad som den biista 1 USA, vilket
péverkar vilka likare och patienter som
soker sig hit. Det var dven pd Johns
Hopkins USA:s férsta neurointensiv-
vardsavdelning grundades. Manga li-
kare kommer for att delta 1 forskning,
som pdgdr parallellt med det kliniska
arbetet, och iven preklinisk forskning
har en stark stillning.

Verksamheten p neurologkliniken
ir omfattande. Enligt Johns Hopkins
hemsida (slutet av april 2014) genomférs
arligen 30 000 polikliniska patientkon-
sultationer och 4 000 operationer pa
inneliggande patienter.

Enheten {6r Neurologi och Neuroki-
rurgi har tva "vanliga” avdelningar med
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Residency

Specialisttjanstgoring. Varar tre till
sju ar beroende pa specialitet och
avslutas med en stor skriftlig exa-
men for att bli specialist.

Resident
En ldkare som gor residency (spe-
cialisttjanstgoring).

Rounds

Rond. Ordet kommer enligt legen-
den ursprungligen fran Johns Hop-
kins Hospital, dar patientrummen
var lokaliserade i byggnaden Bil-
lings torn och man bokstavligen
gick runt till patienterna.

cirka 32 patienter vardera och en vird-
nivd som motsvarar en svensk neurolog-
eller strokeavdelning. Hir ligger stro-
ke-, allminneurologiska och neuroki-
rurgiska patienter blandade.

P4 den ena avdelningen finns en
EMU - en epilepsy monitoring unit —
som bestdr av sex elektronikavskirmade
rum dir patienterna évervakas kontinu-
erligt med EEG och video. De neurolo-
ger som har ett specialintresse for epi-
lepsi kan sjilva tolka EEG. Det finns
dven mobila enheter som mojliggor
EEG- och videodvervakning av patien-

ter p& andra avdelningar, exempelvis pd
neurointensivvirdsavdelningen.

Neurointensivvirdsavdelningen har
24 platser och vdrdar patienter pa en
nivd motsvarande en neurointensiv-
vardsavdelning i Sverige. Exempel pa
tillstdnd som patienter vardas for hir ir
hjirnblédning, major stroke, status epi-
lepticus, neurotrauma och postoperativt
direkt efter neurokirurgi. Totalt passe-
rar 1 700 patienter om &ret neurointen-
sivvardsavdelningen, vilket motsvarar
en genomsnittlig vardtid pd ungefir fem
dagar. Avdelningen bemannas primiirt
av sd kallade "neurointensivists”, det vill
siga neurointensivvirdslikare. Barn lig-
ger pd pediatrikavdelningarna som ir
dldersindelade, eller pd pediatriska in-
tensivvardsenheten.

P4 de vanliga neurologavdelningarna
ir patienterna uppdelade pé tva likar-
team; stroke och allminneurologi. Dess-
utom finns ett konsultteam som gér
runt och bedémer patienter pd andra
avdelningar och pd akuten. En innelig-
gande patient rondas av flera olika li-
karteam varje dag. En nyopererad pa-
tient pa neurointensivvirdsavdelningen
har exempelvis en neurokirurgisk atten-
ding, en likare som motsvarar en svensk
specialist eller éverlikare, som primirt
ansvarig. Dessutom rondas patienten av
neurointensivvirdslikarna och kanske
dven av plastikkirurgerna med avseende
pé sjilva siret. En epilepsipatient pd
neurointensivvardsavdelningen har en
attending i neurointensivvard som pri-
miirt ansvarig men rondas dven av all-
minneurologiska likarteamet.

DET DAGLIGA ARBETET

En vanlig dag pd allminneurologiska
teamet borjar 07.30 med att alla neuro-
loger (dven barnneurologer men inte
neurointensivvirdslikarna eller neuroki-
rurgerna som jag forstod det) som har

8.00 - 12.00 Rond

13.00 — 13.30 Avdelningsarbete
13.30 — 14.00 Teamrond

EXEMPEL PA VARDAG FOR ALLMANNEUROLOGISKA TEAMET:
7.30 - 8.00 Fallpresentation av intressant aktuellt fall

12.00 — 13.00 Lunch med samtidig féreldsning

14.00 — minst 18.00 Avdelningsarbete, eftermiddagsrond




avdelningstjinstgoring och de flesta som

har jourtjinstgoring samlas i neurolo-
gens uppehdllsrum. Majoriteten av de
nirvarande vid samlingen ir residents,
och de och likarstudenterna har férbe-
rett sig genom att lisa pd och ofta ocksd
undersoka sina patienter fore samlingen.
En resident drar ett utvalt intressant
fall och en attending fungerar som mo-
derator och stiller fragor till hérarna
om fallet. Frigorna ir anpassade 1 svi-
righetsgrad efter vem som ska svara, ex-
empelvis far likarstudenterna svara pa
var 1 nervsystemet problemet befinner
sig, sedan far en junior resident foresla
differentialdiagnoser och utredning och
en senior ge forslag pa slutlig handligg-
ning och behandling. Detta ir klart
runt klockan dtta och di delar likarna
upp sig i team och gér for att ronda.
Ronden leds av en attending som har
ansvar for det aktuella teamet. Den var-
dag jag var med p4 allminneurologiska
ronden bestod teamet dessutom av en
senior resident i neurologi, en junior re-
sident 1 neurologi, tvd residenter frin

“Trots skillnader-
na vilar USA:s och
Sveriges sjukvard
pa samma veten-
skapliga och medi-
cinska grund.”

medicinska specialiteter som randade
sig, en physical assistant (PA) (se ordlis-
ta), tvd amerikanska likarstudenter och
en utbyteslikarstudent.

Med sig har underlikarna antingen
en WOW — work station on wheels —el-
ler surfplattor som de anvinder for att
parallellt med rondarbetet fylla 1 ordina-
tioner, skriva anteckningar och remisser
samt kontrollera laboratorievirden och
rontgenundersékningar. De amerikan-
ska neurologerna jag métte var mycket
duktiga pd att tolka bilder av hjirnan.
Som jag uppfattade det var PET-CT en
vanligare undersokning for inneliggan-
de patienter in MR.

Vid varje patient stannar man utan-
for doérren (i princip inga patienter be-
finner sig i korridoren utan alla dr pa
sina rum) och den ansvarige residenten
eller studenten presenterar patienten for
de 6vriga. Sedan gir man in till patien-
ten och residenten eller studenten tar
aktuell anamnes och status med stod av
en attending, medan 6vriga i likartea-
met iakttar. Eventuella provsvar, bilddi-
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agnostikresultat och planering meddelas
patienten, och sedan fortsitter man till
nista patient pd samma sitt. Kinsliga
frigor eller undersékningar och mer
fordjupad anamnes tas efter ronden.
Vid behov stimmer man av med sjuk-
skoterskan 1 korridoren fore eller efter,
men i ovrigt deltar sjukskoterskorna
inte 1 rondarbetet och féljer vanligen
inte med in pd patientrummet.

Likarteamet i allminneurologi ron-
dade omkring 20-25 patienter, dir all-
miinneurologen dr primirt ansvarig for
15-20 patienter och neurointensivvards-
likare dr primirt ansvariga for de reste-
rande. Samma attending rondar varje
dag under en period. Den attending jag
gick med skulle exempelvis ha allmin-
neurologteamet i 14 dagar (inklusive
helgen).

En till tvi residenter har ansvar for
kanske fem till dtta patienter och en 13-
karstudent har ofta “ansvar” fér en eller
tva. Residenterna och likarstudenterna
gor allt kringarbete kring dessa patien-
ter (likarstudenterna gor alltsd precis
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“Enligt Johns Hopkins hemsida genomfor
neurologkliniken arligen 30 000 polikliniska
patientkonsultationer och 4 000 operatio-

ner.”

samma arbete som residenterna men
med handledning av residenter och med
firre patienter). Typiskt arbete som be-
héver goras ir att skriva journalanteck-
ningar, skriva ut patienter och ringa
konsulter.

En vanlig dag ir ronden slut vid tolv.
Diirefter iir det en timmes lunch for de
som kan och hinner och d& bjuder kli-
niken pd mat samtidigt som en atten-
ding har forelisning. Den dagen jag var
med var det tre patientfall och lite all-
miin information om neurosarkoidos.
Aven hir delas fragor ut till §horarna sd
det giller att lyssna ordentligt samtidigt
som man iter!

Efter detta ir det avdelningsarbete i
vintan pd teamronden. Allmidnneuro-
logi och stroke har separata teamronder.
Nirvarande ir attending, resident och
likarstudenter, ndgra av sjukskéterskor-
na, arbetsterapeut, sjukgymnast och fle-
ra social workers som bland annat arbe-
tar med patienternas forsikringar.

Varje patient gds igenom helt kort
och man diskuterar lingre kring dem
som behover det. Teamronden tar cirka
30 minuter och hills varje vardag. Efter
detta dr det dterigen avdelningsarbete
och det fortsitter man med tills det ir
dags att g hem runt 18. Under efter-
middagen brukar attendingen stimma



av patienterna med en senior neurologi-
resident, motsvarande eftermiddagsron-
den 1 Sverige.

P3 helgen ir det inte lika ménga del-
tagande pd ronden utan enbart en at-
tending, tva till tre residenter i neuro-
logi och de mer ambitisa likarstuden-
terna som vill ha hégt betyg for att kun-
na soka residency 1 exempelvis neuro-
logi eller neurokirurgi. Den séndagen
jag var med pd den allminna neurolo-
gironden samlades vi vid 07.20 pa mor-
gonen och jag kunde gd hem redan vid
17.00. Under helgen ir det lite mer av-
slappnat och niir jag var med hade ex-
empelvis en av neurologerna med sig
cupcakes som vi fikade pa.

EN ANNORLUNDA KLADKOD

I den amerikanska sjukvéirden ir hie-
rarki viktigare dn i den svenska, och
bade patienter och personal tilltalar var-
andra med "ma’am” eller “sir”. Som re-
sident eller likarstudent tilltalar man
alltsd de flesta, ibland #ven mer erfarna
residenterna, med sir/ma’am alternativt
“doctor” och efternamn. Professorer
kan tilltalas med “professor” och efter-
namn, men i den kliniska verksamheten
kallas de ocksd ofta f6r “doctor”.

Likare 1 klinisk verksamhet bir s
kallad “professional clothing”. For her-
rar innebir det finbyxor alternativt chi-
nos, ljus skjorta, slips, finskor och likar-
rock. Jag métte under min tid pa Johns
Hopkins enbart en likare som bar fluga
i stillet for slips — han var infektionsli-
kare. Kvinnliga likare har finbyxor al-
ternativt chinos med blus till, eller innu
vanligare klinning, ofta hogklackat,
smycken och likarrock. Vigselringar
och klockor ir tilldtet.

Likarstudenterna har samma klid-
kod som likarna men bir en vit jacka i
stillet for rocken. Likarrockarna ir pri-
vata, med likarens namn och titel bro-
derat p4, och likarna tviittar dem sjilv
hemma. Utanf6r varje patientrum finns
en spritflaska och liksom i Sverige spri-
tar de flesta sig fore och efter varje pa-
tient.

En dag i veckan ir det “grand
rounds”, vilket innebir utbildning for
likarna och likarstudenterna pa klini-
ken under omkring tvd timmar. Det
serveras kaffe och ibland tilltugg under
tiden. Den dag jag var med presentera-
de forst en attending sin forskning om

hjirnskador och nedkylning av patien-
ter efter hjirtstopp och nya rén relate-
rade till detta, och sedan presenterade
en senior resident ett intressant fall frin
sin mottagning. Residentens presenta-
tion innehdll, liksom lunchundervis-
ningen och fallpresentationerna fore
ronden, frigor till dhérarna anpassade
efter §horarnas olika nivder. Efter att
fallet presenterats foljde en allmin dis-
kussion om detsamma, denna ging ett
barn med Lafora Disease, en epilepsi-
sjukdom med délig prognos.

"Patienterna
kommer fran
Baltimore, regio-
nen Ostra USA
och hela varl-
den.”

MOTTAGNINGSVERKSAMHETEN
En annan stor del av neurologklinikens
verksamhet dr mottagningar, som ir
forlagda till den separata byggnaden
Johns Hopkins Outpatient Centre. Som
tidigare nimnts har kliniken &ver
30 000 6ppenvardskonsultationer per ar.
Ofta arbetar en attending och en fellow
tillsammans pd mottagningen parallellt
med att fellowen fir handledning.
Den likare som ir fellow ir ofta in-
riktad pd initial anamnes och status, vil-
ket sedan terges for attendingen som
kompletterar med frigor och undersok-
ningar vid behov innan attending och
fellow tillsammans beslutar om hand-
liggning. Attendingen triffar alla pa-
tienter och hinner ibland ta emot och
avsluta en egen patient parallellt med att
fellowen tar anamnes frin en annan.
P4 neurologmottagningen har man
gott om tid for varje patient, cirka en
timme inklusive journalskrivning. Efter
inférandet av ett nytt journalsystem un-
der 2013 skrivs mottagningsanteckning-
arna direkt 1 datorn av likaren. Ofta dr
journalanteckningarna lingre dn en
svensk mottagningsanteckning.

Nir jag besokte Johns Hopkins var
vintetiden for att f4 komma till neuro-
logmottagningen och bli bedémd av en
attending omkring sex manader. Till
residents clinic, det vill siga ST-mottag-
ningen, var vintetiden tre minader. An-
geligna dterbesok bokas ofta som dub-
belbokningar med tvd patienter pd sam-
ma likartid, féretriidesvis nir den aktu-
clla attendingen har en fellow med sig.
Om det ir en patient som férvintas ta
ling tid exempelvis pd grund av tolkbe-
hov tas ofta den patienten sist pd dagen
s& att den 6vriga mottagningen inte for-
senas.

Omkring en ging i veckan ir det
lumbalpunktionsmottagning och d& gor
man cirka sju lumbalpunktioner. Det ir
vissa neurologer som inriktat sig pa att
ha dessa mottagningar, men alla neuro-
loger kan utféra en lumbalpunktion.
Patienter som kommer frin andra plat-
ser dn Baltimore rekommenderas ge-
nomgé lumbalpunktionen pd hemorten
for att inte behéva flyga med postspinal
huvudvirk.

JOURVERKSAMHETEN
Jourverksamheten pd neurologen ir re-
lativt omfattande, men jag hade tyvirr
aldrig majlighet att auskultera pd den.
Jag frigade didremot likare jag motte
om hur jourerna var organiserade, och
fick veta foljande:

Tv4 residenter i allmidnneurologi ir
“on call”, det vill siiga 1 jourtjiinst, dyg-
net runt. Som jag forstod det bir ngon
av dessa trombolyssékaren. Passen ir
24-30 timmar linga och pigir alla
veckans dagar. En attending i allmin-
neurologi fungerar som bakjour och dr
alltid tillginglig pé telefon for frigor,
men det dr mycket sillan man behéver
ringa.

En resident 1 barnneurologi och en
attending i barnneurologi som fungerar
som bakjour ir on call tvd veckor i taget,
men sover vanligen hemma. P4 barnsi-
dan ir det inte s& ovanligt att ringa bak-
jouren. Dessutom ir en fellow i epilepsi
alltid pd sjukhuset och kan titta pd EEG
frdn epiliepsimonitoreringsenheten och
vid behov kupera anfall.

SAMMA GRUND TROTS SKILLNADER

Neurologerna pd JHH var mycket viin-
liga och lade ner mycket tid pd att jag
skulle kiinna mig vilkommen och f4 se
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intressanta patienter under mitt vecko-
langa besok, vilket jag idr tacksam for.
Tillsammans med det stora medicinska
kunnandet pd Johns Hopkins gjorde
detta mitt utbyte vildigt spinnande och
ldrorikt. Sammantaget upplevde jag att
sjukvirdens uppbyggnad, kulturen 1
samhiillet och kulturen pd sjukhuset
skiljde sig mer mellan USA och Sverige
in jag trodde. Men nigot som dnda var
tydligt under mitt utbyte ir att trots det-
ta vilar USA:s och Sveriges sjukvard pa
samma vetenskapliga och medicinska
grund. Som ett exempel pd detta dr
ménga likemedel och behandlingsme-
toder desamma.

| ULRIKA LINDGREN
AT-likare, Sodra Alvs-
borgs Sjukhus, Boris
ulrika.m.lindgren@vgre-
gion.se

Special thanks to Dr Hanley, Dr Nyquist,
and Dr Maragakis.
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Den neurologiska

undersokningen
i USA

Neurologstatus i USA dr delvis annorlunda mot det
svenska. P4 mottagningen gors den neurologiska undersok-
ningen frimst i sittande, ibland i stdende och jag sdg inte nagot
moment utforas i liggande. Pa avdelningen ir de flesta patien-
ter saingbundna och status utfors framst i liggande.

Exempel pa amerikanskt neurologstatus pd mottagningen:

¢ Kranialnerver: Synfilt undersoks ibland grovt, pupillreflexer,
ansiktsmotorik (rynka pannan ir inte med), ricka ut tungan,
svalgasymmetri, grovt test av horsel med hjalp av fingrarna.
Ibland aven vrida huvudet eller lyfta axlarna mot motstind.

® Muskulatur och grov kraft: test av styrka i deltoideus, triceps,
biceps, handledsextensorer och -flexorer, ofta flexor pollicis bre-
vis, flexion i hoftled samt extension- och flexion i kniled och
fotled. Styrkan i musklerna graderas i 1-5 dir 5 ar normalt och
1 svagast.

® Motorik och koordination: Finger-nis (ofta far patienten
peka mellan undersokarens finger och sin egen nisa), finger-
tapp tumme mot pekfinger, ibland s kallad ”forearm rolling”.
Om stdende tester gors dr det Romberg, ta- och hilging samt
“soberity walk” dir ena foten sitts framfor den andra nér pa-
tienten gar. Tonus testas ibland, da vanligen i kna- och arm-
béagsleder.

¢ Reflexer: biceps, triceps (ibland), patella, achilles (ibland).
Sallan brachioradialis eller Babinski, men det forekommer.

e Sensibilitet: testas for nalstick, kyla, beroring och vibration.
Ofta testas alla dessa fyra modaliteter i ansikte och distalt arm
och ben.

Mottagningar med speciella inriktningar gor dessutom riktade
undersokningar, exempelvis testades dven fler muskelgrupper
i hand och fot och mer detaljerad sensibilitet pda mottagningen
for perifera neuropatier.




Att bli neurolog 1 USA

Det amerikanska utbildningssystemet ir an-
norlunda uppbyggt dn det svenska. Man gir ut high
school vid 18 ars dlder och gir sedan pa college i fyra dr.
Den som vill bli likare kan ha valfritt huvudidmne i sin
collegeexamen, men mdste lidsa vissa specificerade kur-
ser som kemi och biologi. Minga fortsitter direkt frin
college till den fyradriga medical school, vanligen kall-
lad "med school”, som bestdr av tvd ar preklinik och
sedan tvd ar klinik. Det dr inte heller ovanligt att jobba
efter college och borja medical school senare.

Efter examen frin medical school ir man "MD” och
soker residency. Alla soker residency samtidigt till alla
sjukhus 1 hela USA och det dr en omfattande process
med ansokningar, intervjuer och rekommendationsbrev.
Betyg fran avdelningsplaceringar inom specialiteten man
soker spelar en viktig roll. P4 "Match Day” meddelas
resultatet och man fir veta om man matchats till det
man o6nskade eller inte. Annars finns en andra chans i
den sd kallade "SOAP”, dir det giller att snabbt hora av
sig till ett sjukhus med en icke tillsatt residency-plats.

FORALDRARNA OCH LAN BETALAR

Utbildningen p4 college och medical school finansieras
ofta huvudsakligen av studentens forildrar. Undervis-
ningsavgiften pd en offentlig medical school ir cirka
25000 dollar per &r for elever som kommer fran delsta-
ten skolan ligger 1, och 48 000 f6r elever frin andra del-
stater. Privata medical schools kostar omkring 42 000
dollar per ar for alla elever. Till detta kommer sedan
levnads- och boendekostnaderna. Likarstudenterna kan
ocksd 1&na pengar for att finansiera sina studier, och den
genomsnittliga skulden for en nyutexaminerad likare
ir 162 000 dollar, vilket ungefir motsvarar en ameri-
kansk &rslon 1 allminmedicin. Det finns édven stipen-
dier att soka'. Under mitt besok fick jag intrycket att
kunskaperna direkt efter likarutbildningen ir ungefir
desamma i Sverige och USA, méjligen med mer teore-
tisk tonvike 1 USA.

Vill man bli neurolog krivs forst ett &r som resident
1 internmedicin och direfter gér man tre ars residency
1 neurologi. En resident blir snabbt sjilvstindig. Johns
Hopkins anstiller sju residenter i neurologi varje dr, och
tre residenter 1 barnneurologi som ir en egen specialitet.
Sista dret under residency dr man senior resident och det
ir forknippat med en hel del patientansvar.

Efter residency ir det vanligt att man gor ett eller
flera fellowships. Ett fellowship ir en ettdrig fordjup-
ningsplacering och blir som en subspecialisering, exem-
pelvis inom perifera neurologiska sjukdomar. Man kan
dven ha ett kombinerat kliniskt och forskarfellowship,
exempelvis inom MS och immunologisk forskning.

Efter fellowship blir man attending och har det yt-
tersta ansvaret eller huvudansvaret for sina patienter pa
sdvil mottagning som avdelning. D& amerikanska li-
kare jobbar 80 timmar per vecka har likaren vid det
laget en stor erfarenhetsbank och har sett massor med
patientfall. Generellt sett giiller inte en svensk specialis-
texamen 1 USA.

Sjukskéterskorna i USA har antingen tva- eller fyra-
arig utbildning och gér arbetsuppgifter som ligger mel-
lan det sjukskéterskor och underskéterskor gor 1 Sveri-
ge. Sjukskoterskor med den fyradriga utbildningen har
storre mojlighet att exempelvis gora karriir eller under-
visa dn sjukskoterskor med den tvddriga utbildningen.
Sjukskétersketitheten dr hog, pa allminneurologi ir det
cirka tvd inneliggande patienter per sjukskoterska.
Sjukskéterskorna pd Johns Hopkins har en arbetsvecka
pé 40 timmar, och gir tolvtimmarspass. Samma vecka
kan innehdlla bide dag- och nattpass. Utéver detta gor
sjukskoterskorna som arbetar pd avdelningen 28 tim-
mar on call-tid per mdnad. Sjukskéterskorna pad mot-
tagningen jobbar diremot inte nigon on call-tid och har
goda méjligheter att arbeta deltid.

FOTNOT: 1. https://www.aamc.org/students/aspiring/pay-
ing/283080/pay-med-school.html.
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2014 Joint ACTRIMS-ECTRIMS Meeting, Boston 10-13 september 2014

Nytt fran varldens storsta

MS-KONGRESS
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Det blir intressant att se fram-

over om saltintag kommer
bekriftas som risk faktor for
MS-diagnos och/eller sjuk-

domsaktivitet

Tionde till trettonde september gick
arets ECTRIMS (European Congress

for Treatment and Research In Multiple
Sclerosis) av stapeln i Boston, USA.
Detta ar i form av ett sammanslaget
mote med den amerikanska syster-
organisationen ACTRIMS. Arets kongress
hade ca 9000 besokare. Kongressen
refereras har av ST-lakare/doktorand
Mattias Vagberg, Umea.

Motet 6ppnades officiellt pa torsdagen av ACTRIMS
ordférande S Dhib-Jalbut (Rutger-Robert Wood Johnson
Medical School) och ECTRIMS ordférande M Trojano (Uni-
versity of Bari). Oppningsforelisning hélls sedan av DA Ha-
fler (Yale School of Medicine och Harvard University). Ha-
fler koncentrerade sig frimst pé riskfaktorer for MS, bide
utifrin genetik och omgivningsfaktorer och i slutet av fore-
draget kom han in pd diskussionen om hdgt intag av natri-
umklorid som riskfaktor fér MS. Baserat pd hypotesen att
den hogre salthalt som ses i interstitiell viitska jimfort med
nivan i blodbanan bidrar till aktivering och uppreglering av
lymfocyter som migrerat ut till interstitiet, hade hans egen
forskargrupp visat att NaCl inducerar s.k. Th17-celler, som
anses ha en viktig roll i patofysiologin vid MS." Han visade
dven resultat frin en observationsstudie dér 70 individer med
skovvis forlopande MS f6ljts under 2 ar och dir det setts en
korrelation mellan saltintag och sjukdomsaktivitet, mitt som
skovfrekvens och nytillkomna MR-lesioner. Samma forfat-
tare hade dven replikerat korrelationerna 1 ett tvirsnittsma-
terial pd 52 nya individer med MS och sett liknande resultat.’
Hafler beriittade vidare att det nu vid Yale planeras en inter-
ventionsstudie avseende saltintag vid MS. Det blir intressant
att se framéver om saltintag kommer bekriiftas som riskfak-
tor for MS-diagnos och/eller sjukdomsaktivitet, men det ir
virt att poingtera att forskningen dnnu ir 1 sin linda och att
1 nuliget ge kostrdd till MS-patienter avseende saltintag ir
prematurt.
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LAKEMEDEL OCH BEHANDLING

Data fran fas-III studien ADVANCE presenterades, gillan-
de behandlingseffekt av peginterferon beta-1a (Plegridy). Pe-
ginterferon beta-la dr en modifiering av interferon beta-la
dir en polyetylengrupp adderats till molekylen, vilket ger
okad halveringstid och dirigenom tilldter lingre intervall
mellan givna doser. I studien randomiserades patienter med
skovvis forlopande MS till att erhdlla antingen placebo, pe-
ginterferon beta-la varannan vecka eller peginterferon beta-
la var 4:e vecka. Primir endpoint var beriknad arlig skov-
frekvens efter 48 veckor. Peginterferongruppen uppvisade en
28% (givet var fjirde vecka) resp. 36% (givet varannan vecka)
minskad skovfrekvens jimfort placebo. Biverkningsprofilen
liknade den som ses vid vanligt interferon beta-la. Peginter-
feron beta-la ir godkint for behandling av skovvis férlépan-
de MS i Sverige.

Fas-III-data for daclizumab presenterades ocksd under
kongressen. Daclizumab ir en monoklonal antikropp mot
interleukin 2-receptorn, som spelar en viktig roll i T-lymfo-
cyternas normala aktivering. I den s.k. DECIDE-studien in-
kluderades 1841 patienter med skovvis férlopande MS som
randomiserades till att erhdlla antingen interferon beta-la (30
mg varje vecka, n=912) eller daclizumab (150 mg var fjirde
vecka, n=915). Primir endpoint for studien var beriknad ar-
lig skovfrekvens efter 96 veckor, som sdgs vara 45% mindre i
daclizumabgruppen (0,216 mot 0,393 skov per 4r). Antal nya
eller forstorade T2-lesioner var 54% ligre i daclizumabgrup-
pen och avseende kontrastladdande MR-lesioner var samma
siffra 65%. Biverkningar som kopplades till daclizumab ror-
de sig 1 forsta hand om hudbiverkningar som gick att be-
handla med lokalbehandling. Man sig i ndgra fall férhijda
levervirden i daclizumabgruppen. Det sigs en nigot hogre
frekvens av allvarliga infektioner i daclizumabgruppen (4%
jamfort 2%), men dessa bedémdes ej som opportunistiska.
Daclizumab ir 1 nuliget inte ett godkint likemedel i Europa.

Data visades idven frin den s.k. GATE-studien, som un-
dersokt effekten hos den forsta generiska varianten av sjuk-
domsmodulerande behandling vid MS, generiskt glatirame-
racetat. | GATE-studien randomiserades patienter med skov-
vis forlopande MS till att erhdlla antingen generiskt glatira-
meracetat (n=352), icke-generiskt glatirameracetat (Copaxo-
ne, n=357) eller placebo (n=84). Studien var i min (artikel-
forfattarens) vetskap den forsta storre likemedelstudien vid
MS som anviinde sig av MR-aktivitet som primir endpoint,
med utgdngspunkt i ett arbete frin 2013 som visade att be-
handlingseffekt pd MR-variabler korrelerar starkt med be-
handlingseffekt pa kliniska variabler.3 I GATE-studien var
primir endpoint kumulativt antal kontrastladdande lesioner
ménad 7, 8 och 9, vilka jimf6rt med placebo minskade lika
mycket 1 generikagruppen som i Copaxonegruppen. Biverk-
ningsprofilen i generikagruppen liknade den i Copaxone-
gruppen.

Ett intressant féredrag, om in lingre ifrdn kliniskt bruk-
bart likemedel, kom frin CS Constantinescu (University of
Nottingham), som presenterade fas-1b-studiedata for
MORI103, en antikropp mot granulocyte macrophage colony
stimulating factor (GM-CSF). GM-CSF ir en tillvixtfaktor
for hematopoetiska celler som ocksa har vissa proinflamma-

toriska cytokinfunktioner och som producerar ett flertal cell-
typer, inkluderande T-celler och makrofager. Tidigare har
GM-CSF setts vara forhojt i cerebrospinalvitskan hos indi-
vider med MS. Man har ocks3 sett att moss vars GM-CSF-
gen slagits ut ir resistenta mot induktion av EAE (Experi-
mental Autoimmune Encephalitis, musmodell f6r demyeli-
niserande CNS-sjukdom liknande MS), samt att antikroppar
mot GM-CSF minskar sjukdomsyttringarna vid EAE.
Fas-1b-studien som Constantinescu presenterade randomise-
rade patienter med skovvis forlépande eller sekundirprogres-
siv MS till att erhilla antingen placebo eller MOR103 varan-
nan vecka i 10 veckor. Primir endpoint var sikerhet och i
studien sdgs totalt 184 adverse events som bedémdes vara for-
knippade med studielikemedel, men majoriteten av dessa var
av mild eller moderat svirighetsgrad. Inga dodsfall eller in-
fusionsrelaterade reaktioner rapporterades. Inga effektmatt
pa klinisk eller radiologisk sjukdomsaktivitet visades. Studie-
likemedlet planeras tas vidare till Fas I1.

Kongressens sista dag presenterades dven data frdn den
s.k. RADIANCE-studien, en fas-2-studie f6r substansen
RPCI1063. RPC1063 modulerar receptorn sphingosine-1, vars
funktion ir visentlig f6r lymfocyternas mojlighet att limna
lymfnoder. Samma receptor blockeras av det i dagsliget god-
kinda MS-likemedlet fingolimod (Gilenya©). I RADIAN-
CE-studien randomiserades patienter till antingen 1 mg
(n=83) eller 0,5 mg (n=87) per oral administrering av studie-
likemedlet eller till placebo (n=88). Primir endpoint var ku-
mulativt antal nya kontrastladdande lesioner efter 24 veckor.
Studielikemedlet visade 91% (0,5 mg) resp. 94% (1 mg) mins-
kat antal jimfért placebo. Antal nya T2-lesioner minskade
med 84% resp. 91%. Avscende drlig skovfrekvens sigs en 31%
resp. 53% minskning, som dock inte var statistiskt signifi-
kant. Viktigt att poingtera ir att studien inte var dimensio-
nerad for att hitta en statistiskt sikerstilld likemedelseffekt
avseende skovfrekvens. Sikerhetsmissigt sdgs tre fall av all-
varliga bieffekter, med oklar koppling till studielikemedlet.
Studielikemedlet ska tas vidare till fas I11.

Data fran den s.k. COPOUSEP-studien visades ocksd, diir
peroral administrering av metylprednisolon jimférdes mot
intravends for behandling av akuta MS-skov. 200 individer
med nyligt debuterande skov randomiserades till 1 g metyl-
prednisolon per dag i tre dagar givet antingen peroralt eller
intravendst. Placebo gavs i form av placeboinfusioner till de
individer som erhéll metylprednisolontabletter och placebo-
tabletter till de som fick infusion av aktivt likemedel. Med-
eltiden frin skovdebut till pdbérjad behandling var 7 dagar i
bada grupperna. Primir endpoint vad forbittring med minst
1 i det mest pdverkade funktionella systemet vid EDSS-be-
démning 28 dagar efter studiestart. Ca 80% hade forbittrats
1 bida grupperna, efter 6 ménader hade ca 54% resp 57%
blivit helt dterstillda efter skovet.

RISK OCH PROGNOS

En session pa kongressen tillignades microRNA, dvs. RNA-
stringar som inte kodar f6r ndgot protein och som i nuliget
inte har ndgon kind biologisk funktion. Dessa kan dterfinnas
bade i celler samt cirkulerande 1 blodbanan. H Weiner (Brig-
ham and Womens Hospital) presenterade data pd microRNA
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Referat

som extraherats ur serum frin MS-patienter och kunde kor-
relera ett antal subtyper av microRNA till sjukdomsaktivitet
1 form av lesionsvolym, BPF (Brain Parenchymal Fraction,
ett MR-deriverat matt som representerar hjirnstorlek nor-
maliserad for skillnader 1 skallstorlek som anvinds som mar-
kor for hjirnatrofi), EDSS (Expanded Disability Status Sca-
le) och sjukdomsduration.

I ett annat experiment kunde de se microRNA-subtyper
som skilde ut patienter med ling sjukdomsduration och be-
nignt forlopp fran patienter med mer aggressivt férlopp. Bide
denna data och datan gillande sjukdomsaktivitet var retro-
spektiv och studier som pavisar prospektivt virde saknas i
dagsliget, men bdda dessa experiment vittnar om méjlighe-
ten att microRNA kan komma att £ betydelse som framtida
klinisk biomarkér.

Remyelinisering — att stimulera
kroppen till att ersitta det myelin som
skadats eller helt destruerats till foljd
av MS-sjukdomsaktivitet — har linge

varit ett omrdde for forskning.

REMYELINISERING

Remyelinisering — att stimulera kroppen till att ersitta det
myelin som skadats eller helt destruerats till f5ljd av MS-
sjukdomsaktivitet — har linge varit ett omrade for forskning.
En likemedelskandidat (anti-LINGO-1) finns sedan tidiga-
re under utveckling. Omradet bereddes vid drets ECTRIMS/
ACTRIMS tid under flera sessioner.

P Casaccia (Icahn School of Medicine at Mount Sinai) och
C Lubetzki (Salpetriere Hospital) berittade om vilka natur-
liga spirrar som finns for att s.k. oligodendrocyte progenitor
cells (OPCs), som utgor ca 5-8% av hjirnans totala cellantal,
ska rekryteras till ritt stille, differentieras till mogna oligo-
dendrocyter samt bilda nytt myelin. Potentiella vigar till
okad remyelinisering finns om dessa spirrar kan minskas
eller hivas.

M Keough (University of Calgary) berittade sedan om
fluorosamine som potentiell framtida remyeliniserande te-
rapi. Fluorosamine minskar syntes av s.k. chondroitin sul-
fate proteoglycans (CSPGs) som inhiberar oligodendrocyter.
I lysolecithinmodellen (djurmodell f6r demyelinisering) sigs
efter tillf6rsel av fluorosamine en 6kning 1 antal oligodendro-
cyter samt myeliniserade axon.

CR Abraham (Boston University School of Medicine) pre-
senterade data kring proteinet klotho, som inducerar utmog-
nad av oligodendrocyter. Det har tidigare setts att mdss som
saknar klothoproteinet dldras snabbare och lever kortare in
andra mgss samt att moss med ett dveruttryck av proteinet i
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stillet lever lingre. Abraham visade data frin experiment
med cuprizone-modellen (musmodell f6r demyelinisering)
dir det observerades att méss med dveruttryck av proteinet
uppvisade hdgre grad av spontan remyelinisering efter episod
av demyelinisering.

MATTIAS VAGBERG

ST-likare vid Neurologiska kliniken och

doktorand vid Institutionen for farmakologi och klinisk neuroveten-
skap, Norrlands universitetssjukhus, Umed
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Att aldras med
ryggmargsskada

| dag dr det allt fler personer som har levt manga ar med en ryggmargsskada.
Har beskriver doktorand Ulrica Lundstréom en studie dar man sokt svar pa fragan
om hur personer som aldras med ryggmargsskada upplever att deras
delaktighet i vardagliga aktiviteter férandrats.

Den forvantade livsldngden for personer med rygg-
miirgsskada har férbittrats avsevirt under de senaste tva de-
cennierna och det finns 1 dag ett forhdllandevis stort antal
personer som ir i bide 70- och 80-4rsdldern och som levt med
ryggmirgsskadan 1 upp till 50 ar. Livslingden varierar be-
tydligt beroende pa till exempel ryggmiirgsskadans nivd och
svarighetsgrad.' Genom aren har bland annat Krause och Bo-
zard® redovisat resultat frin longitudinella studier som ge-
nomforts for att identifiera forindringar 6ver tid nir det gil-
ler livskvalitet hos personer med ryggmirgsskada under en
35-drs period. Resultaten visar pa sa vil 6nskvirda (till exem-
pel 6kad tillfredsstillelse med anstillning/arbete) som icke
onskvirda férindringar (minskad tillfredsstillelse betriffan-
de hilsa och delaktighet i sociala aktiviteter) 6ver tid.

Allt eftersom personer har bérjat dldras med en rygg-
miirgsskada har forskning beskrivit olika sekundira medi-
cinska komplikationer sisom exempelvis smiirta, nytillkom-
men muskelsvaghet och fatigue hos dessa personer. Dessutom
finns en 6kad risk f6r denna grupp att drabbas av hjirt-kirl-
sjukdomar, frakturer, trycksir och obstruktiv sémnapné.-*
Vir litteraturgenomgéng visade att tidigare forskning kring
delaktighet 1 vardagliga aktiviteter framfor allt har fokuserat
pé den initiala rehabiliteringen och de forsta aren efter rygg-
mirgsskadan.”” Vi kunde inte finna ndgra studier som fing-
ade personernas egna berittelser kring hur delaktighet 1 var-
dagliga aktiviteter ser ut 6ver en lingre tid. Detta vickte fol-

jande fragor hos oss: Upplever personer som dldras med en
ryggmiirgsskada att deras delaktighet i vardagliga aktiviteter
forindras? Hur agerar dessa personer for att kunna anpassa
sig till eventuella forindringar for att kunna fortsiitta vara
delaktiga i vardagliga aktiviteter? Frigor som ir viktiga att
besvara for att kunna frimja delaktighet 1 vardagliga aktivi-
teter genom hela livet for personer som dldras med en rygg-
miirgsskada. Syftet med studien var dirfor att beskriva hur
delaktigheten i vardagliga aktiviteter ser ut fér personer som
ildras med en traumatisk ryggmirgsskada.

"Vi kunde inte finna ndgra studier som
fangade personernas egna berittelser
kring hur delaktighet 1 vardagliga akti-

viteter ser ut over en langre tid.”
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Ryggmargsskada

METOD

For att uppnd syftet valde vi att anvinda en narrativ metod
for savil datainsamling (intervjuer) och analysen.® En fordel
med att ta del av deltagarnas egna beriittelser ir att det hyil-
per oss att fokusera pd individen i stillet for funktionsned-
sittningen, vilket dirmed kan utmana vira antaganden och
fordjupa var kunskap kring hur det ir att leva med en funk-
tionsnedsittning.’

Deltagarna rekryterades via RG Aktiv rehabilitering, en
ideell forening med sirskilt intresse for aktiv rehabilitering
och som ger personer med framfor allt ryggmirgsskador en
mojlighet att triiffa forebilder som har upplevt hur det ir att
leva med en jimférbar typ av skada och delta i organiserade
liger med olika teman. Totalt kom &tta personer (fyra min
och fyra kvinnor) med tetraplegi (orsakad av trauma) att ingd
1 studien; tvd hade inkompletta skador (C3-4 och C5-6) och
sex hade kompletta skador (C3-5, C4-5, C5, C6, C7 och C6-
7). De var mellan 48-74 &r (medel 57.63 + 9.0) och hade levt
med sin ryggmirgsskada mellan 13-41 &r (medel 27.13 =
10.2).

"Pd sd sitt ldrde sig deltagarna att 1
stort sett alla aktiviteter var maojliga att
utfora, dven om ndgra tog langre tid
att genomfora och vissa var tvungna att
genomforas pd ett annat satt dn tidi-

gare.”

RESULTAT

Analysen av deltagarnas beriittelser resulterade i tre teman
som visar hur personerna agerade for att kunna vara delak-
tiga i vardagliga aktiviteter direkt efter ryggmirgsskadan och
hur de efter ett flertal ar borjade forindra sitt agerande och
sin delaktighet 6ver tid, samt hur de i dag upplever oro infér
framtiden och sina méjligheter att kunna fortsitta att utfora
vardagliga aktiviteter till f6]jd av sekundira medicinska kom-
plikationer.

Att hantera sin ryggméargsskada och fortsétta vara
delaktiga i vardagliga aktiviteter

Deltagarna beskrev betydelsen av en relativt lang rehabilite-
ringsperiod initialt eftersom det gav dem tillrickligt med tid
for att anpassa sig till konsekvenserna av ryggmirgsskadan.
Minga av deltagarna valde att inte fortsitta trina aktivt dir-
efter eftersom de inte upplevde att deras fysiska funktioner
forbittrades. Oaktat detta beslut upplevde deltagarna att de
under de forsta 2-3 dren efter den initiala rehabiliteringstiden,
kunde f6rfina sina tekniker nir det gillde exempelvis pd- och
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avkliddning och olika 6verflyttningar, vilket gjorde att aktivi-
teterna inte kom att bli lika tids- och resurskrivande. Vidare
beskrev deltagarna hur de uppskattade att triiffa vilmatchade
forebilder som kunde inspirera dem till att bérja utmana sig
sjilva att prova olika aktiviteter som de hade utfért innan
ryggmirgsskadan. P4 si sitt lirde sig deltagarna att i stort
sett alla aktiviteter var méjliga att utfora, dven om ndgra tog
lingre tid att genomféra och vissa var tvungna att genom-
foras pd ett annat sitt in tidigare.

Att dterviinda till arbete s& snart som mojligt efter rygg-
mirgsskadan ansigs som viktigt, men for att nd detta mél
blev deltagarna varse om att de var tvungna att agera pa egen
hand d& de upplevde att det saknades stéd frin samhillet. De
beskrev hur de bland annat hade blivit féreslagna att accep-
tera sjukersittning och hur de pd egen hand fick ta reda pa
sina méjligheter till vidareutbildning samt finna limpliga an-
stillningar. Flertalet av deltagarna valde att arbeta deltid re-
dan inledningsvis, eftersom vissa aktiviteter sisom exempel-
vis personlig vird var mer tidskrivande. I allminhet var alla
néjda med sina arbeten, men samtidigt upplevde flera en for-
lust av att inte kunna arbeta med sina hiinder lingre. Utéver
arbetet beskrev deltagarna dven betydelsen av en aktiv fritid
och flera med erfarenheter frin boll- och lagsporter innan
ryggmirgsskadan valde att spela bland annat rullstolsrugby.
Till skillnad frdn andra som valde att delta i helt nya fritids-
aktiviteter, dd de inte upplevde tidigare fritidsaktiviteter som
meningsfulla nir de inte kunde utféras pd samma sitt som
fore ryggmirgsskadan.

Deltagarna insdg ganska snart efter ryggmirgsskadan att
de behavde hyilp for att kunna delta i olika vardagliga akti-
viteter. Denna insikt var férenad med blandade kiinslor; vis-
sa upplevde att det var enklare dn férvintat medan andra
valde att kimpa med att utféra exempelvis personlig vard
sjilvstindigt dven om det da tog lingre tid. Det var ingen
sjilvklarhet kring pd vilket sitt hjilpen skulle vara arrange-
rad. Flertalet hade personlig assistans ordnad genom till ex-
empel kommunen, olika privata assistansforetag eller genom
att sjilva vara arbetsgivare. De beskrev betydelsen av att sjil-
va vara aktiva i rekryteringen av personliga assistenter, efter-
som det skulle komma att vara avgérande for hur deltagarnas
moéjlighet att kunna delta 1 vardagliga aktiviteter skulle kom-
ma att se ut. Nigra hade familjemedlemmar och/eller vinner
som personliga assistenter vilket gjorde det littare att accep-
tera hjilpen, men samtidigt fanns det en risk att roller som
exempelvis make/maka gick forlorade.

Att borja prioritera och vardera delaktighet i vardagliga
aktiviteter

Nir deltagarna hade levt med sina ryggmirgsskador under
ett flertal ar borjade de viirdera och prioritera bland sina var-
dagliga aktiviteter till foljd av ett antal olika orsaker. De bor-
jade bland annat vilja bort aktiviteter som att vara ute 1 na-
turen, eftersom det var tidskrivande att planera och genom-
fora vilket gjorde att de inte utférdes regelbundet. Dessutom
hade flera deltagare borjat viilja bort aktiviteter som férknip-
pades med storre risker sdsom exempelvis rullstolsrugby ef-
tersom de hade fitt erfara hur skador i axlar och armbagar
ytterligare forsvirade deras vardag. I stilllet borjade deltagar-



“Ndr deltagarna hade levt med sina
ryggmdirgsskador under ett flertal dr
borjade de virdera och prioritera bland
sina vardagliga aktiviteter till folid av

ett antal olika orsaker.”

na vilja vilka aktiviteter de skulle delta i mer omsorgsfullt
utifrin exempelvis vilket ssammanhang aktiviteten skulle ut-
foras 1 och vad som verkligen skinkte dem mening.

Under dren hade deltagarna insett komplexiteten av att
vara beroende av hjilp i sina vardagliga aktiviteter. Det vi-
sade sig att flera deltagare ofta valde att inte utféra vissa ak-
tiviteter pd grund av de personliga assistenternas dsikter och
intressen. Dirutéver fanns det litet eller inget utrymme for
spontanitet eftersom grundschemat for de personliga assis-
tenterna var tvunget att firdigstéllas ett par manader 1 forvig.
Dessutom upplevde deltagarna en frustration éver att hjilp 1
personlig vird, matlagning och stidning prioriterades fram-
for andra for deltagarna mer meningsfulla aktiviteter. Base-
rat pd dessa upplevelser s& hade deltagarna borjat nyttja fa-
milj och viinner for att mer spontant kunna delta i fritidsak-
tiviteter sdsom exempelvis att gd pd bio, teater och idrottseve-
nemang.

Flera deltagare hade bérjat inse att deras arbeten var allt-
for krivande samtidigt som de virderade sina arbeten hogt
eftersom det uppfyllde en social gemenskap som var annor-
lunda in andra sociala kontakter med familj och vinner. For
att kunna fortsitta arbeta och iven ha tid och energi for att
delta i andra aktiviteter, hade flera minskat sin arbetstid och/
eller forindrat sina anstillningar s de kunde planera sitt
arbete utifrdn sina forutsittningar. Oavsett om det handlade
om att delta 1 fritidsaktiviteter eller utfora sitt arbete virde-
rade de sina méjligheter att kunna vilja mellan att kéra en
egen anpassad bil eller anviinda firdginst/rullstolstaxi.

Deltagarna hade med dren insett att lagar och riktlinjer
sdg olika ut beroende pé i vilken kommun/landsting de var
bosatta niir det giillde exempelvis att {3 rullstolar forskrivna.
Deltagarna hade dirfor insett betydelsen av att sjdlva vara
aktiva 1 att utbilda sig kring till exempel nya hjilpmedel och
sina rittigheter for att kunna forsoka fi hjilpmedel som var
anpassade utifrin deras individuella behov och dirmed kun-
na 6ka deras delaktighet i vardagliga aktiviteter.

Att uppleva oro och att striva efter att forsoka fortséatta
delta i vardagliga aktiviteter

Efter att ha levt mdnga &r med ryggmiirgsskada borjade del-
tagarna allt oftare vara tvungna att forindra sin delaktighet

eller i vissa fall dven avstd fran att delta i vardagliga aktivite-
ter till f6ljd av olika sekundira medicinska komplikationer,
sdsom bland annat tilltagande smirta, fatigue, progressiv
muskelsvaghet och sémnrubbningar/sémnapné. De funde-
rade kring hur linge de skulle kunna fortsitta att utfora vis-
sa aktiviteter eftersom de upplevde att deras forutsittningar
stindigt forindrades och det bérjade bli allt svrare att kom-
pensera for forsimrade fysiska funktioner. Det blev dven tyd-
ligt att deltagarna behovde allt mer tid for att dterhimta sig
fran olika aktiviteter. Vissa hade infért daglig vila dven om
denna strategi pd samma ging upplevdes som besviirlig till
foljd av svarigheter med 6verflyttningar. Aktiviteter som ut-
fordes utanfor hemmet krivde allt mer energi och en vanlig
strategi for att orka, var att delta i en aktivitet it gdngen, till
exempel att gd pd restaurang och bio pé olika dagar for att
kunna uppskatta bida aktiviteterna.

For att kunna fortsitta arbeta hade flera deltagare minskat
sin arbetstid ytterligare samt infort vilodagar mellan arbets-
dagarna. Deltagarna visste att de hade méjlighet att bli for-
tids-/sjukpensionir men det var inget som uppfattades som
tilltalande eftersom de var oroliga 6ver att inte ha ndgot me-
ningsfullt att fylla dagarna med. I takt med att deras fysiska
funktioner forsimrades upplevde deltagarna ett skat behov
av hjilpmedel och personlig assistans for att kunna fortsitta
vara delaktiga i vardagliga aktiviteter. Vissa valde bort akti-
viteter dir behovet av personlig assistans ckade, for att und-
vika det ledarskap och den stress som det innebar att vara
beroende av hjilp.

Utover den oro som deltagarna kinde infor sina forsim-
rade funktioner och sekundira medicinska komplikationer
upplevde de dven en oro och frustration till f6ljd av ett mins-
kat stod fran samhillet efter att de fyllt 65 ar. Direfter idr det
exempelvis inte méjligt att £3 bilstod och deltagarna hoppades
innerligt att deras nuvarande bilar skulle hilla linge med
tanke pa att bilen var en viktig férutsittning for att delta 1
aktiviteter ute i samhillet. Det ir inte heller méjligt att utéka
sin personliga assistans vilket gjorde att deltagarna var be-
kymrade kring vad som skulle hiinda om deras hjilpbehov
okade 1 framtiden.

Deltagarna énskade att de i ett tidigare skede fatt informa-
tion kring vad som kan hiinda nir man dldras med en rygg-
mirgsskada sd att de hade kunnat vara mer uppmirksamma
pa tecken pd forsimring och dirmed vidta dtgirder. Samti-
digt framkom det, att flera inte visste var de skulle viinda sig
nigonstans for att fa hjilp eller vilken hjilp som fanns att
tillgd. De funderade kring om det hade varit bittre att ta
emot mer hjilp frin personliga assistenter och anviinda fler
hjilpmedel i ett tidigare skede for att eventuellt férebygga
forsimringar av fysiska funktioner, men samtidigt visste de
att det inte hade funnits ndgon méjlighet for detta utifran hur
lagstiftning och riktlinjer ir utformade.

SAMMANFATTNING

Sammanfattningsvis kan sigas att deltagarna upplevde att
mojligheten att agera och vara delaktig i vardagliga aktivite-
ter férindrades 6ver tid och blev allt mer komplicerat med
iren, dessutom fanns det en oro infér hur framtiden skulle
komma att se ut. Tydligt dr att personer som dldras med en
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ryggmirgsskada, men dven samhillet, stir infér nya utma-
ningar nir det giller att méta denna grupp. For att de ska
kunna fortsitta vara delaktiga i vardagliga aktiviteter genom
hela livet kan vart resultat viigleda hilso- och sjukvirden i
planering och genomférande av uppfoljning/rehabilitering
men dven guida myndigheter ansvariga f6r socialforsikrings-
system i deras arbete med lagstiftning och riktlinjer.
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