Referat

Den 1-2 februari holls 2018 ars
Parkinsonférdjupningsméte, som

fokuserar pa nyheter kring vard av
parkinsonsjuka i komplikationsfas,
da tablettbehandling inte langre
ger tillracklig effekt. Dessa arliga
moten riktar sig till sjukskoterskor,

fysioterapeuter, arbetsterapeuter,

dietister och logopeder och
anordnas av Vardféreningen
Movement Disorders (VIMD).

Samarbete| (o) Lt i oty

— fordjupningsmodte om Parkinsons
sjukdom 1t komplikationsfas

Motet inleddes med att VEMD:s ord-
forande Arja Hoglund hilsade deltagar-
na vilkomna. Direfter foljde en rad f5-
redrag med fokus pd utmaningar och
strategier vid avancerad terapi ur ett
multidisciplinirt perspektiv.
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UPPDATERING PARKINSONS SJUKDOM
OVER HELA SJUKDOMSDURATIONEN
Neurolog Anders Johansson frin Karo-
linska Universitetssjukhuset 1 Solna be-
rittade att man nyligen har utvecklat
nya diagnoskriterier for Parkinsons

Arja Hoglund, ordférande i Vard-
féreningen Movement Disorders
(VIMD).

Anders Johansson, neurolog,
Karolinska Universitetssjukhuset Solna.




* Samarbete mellan olika yrkesgrupper i multidisciplindra team forbattrar
omh‘&ntjfrtagandet vid komplexa sjukdomar som Parkinsons sjukdom
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* Videosamtal mellan lakare och patient gér att pumpbehandling med
apomorfin eller Duodopa numera kan sattas in utan att patienten behéver
laggas in pa sjukhus

* Objektiv rorelseregistrering med Parkinson’s KinetiGraph (PKG) underlattar
bedomni symtom och utvarderingen av behandling

_____ sjukdom. Enligt dessa ska patienter med
parkinsonism uppfylla minst tva av fyra
understédjande kriterier och inget av
nio motsigande kriterier. D4 kan en de-
finitiv diagnos stillas — fér en sannolik
diagnos accepteras tvd av de motsigande
kriterierna.'

Sjukdomstiden delas in i olika faser.
Under den f6rsta stabila fasen dr symto-
men relativt lindriga och behandlingen
har bra effekt. Under komplikationsfa-

sen dterkommer symtomen mellan do-
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| DBS-teamet pa Karolinska Universitetssjukhuset

Solnaingar bland annat DBS-sjukské&terska

Karin Persliden och fysioterapeut Sanna Asp.

seringarna. Efter hand uppstdr dven
ofrivilliga rorelser (dyskinesier), och se-
nare dven ON—OFF-fluktuationer, det
vill siiga snabba, oférutsigbara sving-
ningar mellan god och dalig rérlighet.
Hur linge faserna pigar varierar mellan
olika patienter.

Behandlingen av Parkinsons sjuk-
dom bygger i férsta hand p4 att 6ka till-
gingen pd dopamin. Framfor allt an-
vinds levodopa, som omvandlas till
dopamin i hjirnan, men dven dopamin-
agonister, som aktiverar dopaminrecep-
torerna genom att verka pd samma sitt
som dopamin, samt COMT-himmare
eller MAO-B-himmare som minskar
nedbrytningen av dopamin. All be-
handling behéver utvirderas regelbun-
det eftersom behoven forindras och ef-
tersom flertalet likemedel dven kan for-
viirra vissa symtom.

Utéver likemedelsbehandling behévs
rorelsetrining, utprovning av hjilpme-
del och anpassning i hemmet. Likasd
kan kostrddgivning vara till nytta, lik-
som tal- och sviljningstrining och st6d
fran kurator och psykolog. Dirfor re-
kommenderas numera omhindertagan-
de 1 ett parkinsonteam, som kan till-

godose patientens olika virdbehov.

"For narvarande kommer den elektriska

stimuleringen via elektroder fran en neuro-

pacemaker som opereras in under huden

vid nyckelbenet, men nya pacemakers dr

under utveckling som dr sd smd att de kan

laggas under skalpen.”

DEEP BRAIN STIMULATION

Gdoran Lind, neurokirurg frin Karolin-
ska Universitetssjukhuset i Solna, redo-
gjorde for utvecklingen av djup hyirnsti-
mulering (deep brain stimulation,
DBS). Han berittade att man lingre
tillbaka i tiden kunde lindra parkinson-
symtom genom att brinna vissa partier
i hjirnan, men att man pd 1950-talet
istillet borjade operera in elektroder
som dstadkom samma effekt genom
elektrisk stimulering. En viktig férdel
med denna metod ir att den ir reversi-
bel — nir stimuleringen stings av for-
svinner savil effekten som eventuella
biverkningar.

For att veta var i skallbenet det ir sii-
kert att gd in monterar man en si kallad
stereotaktisk ram pa patientens huvud
och undersoker hjirnan med magnet-
kamera. Direfter identifieras malomra-
det 1 hjdrnan och en bana for elektro-

Géran Lind, neurokirurg, Karolinska
Universitetssjukhuset Solna.

derna beriknas. For att leda elektroder-
na riitt fists en bige med ett riktinstru-
ment i den stereotaktiska ramen. Ope-
rationen genomfors vanligen under lo-
kalbedévning, s& att man kan stimma
av effekterna med patienten.

En allvarlig risk med DBS ir hjiirn-
blédning, men det intriffar alltmer sil-
lan och drabbar i dag mindre idn 1 pro-
cent av patienterna. Aven infektioner 4r
numera sillsynta. Biverkningar som for-
simrad talfsrméga, gdng och balans kan
orsakas av att stimuleringen dven paver-
kar andra hjdrnomraden; dven depres-
sion anses kunna utlgsas pd detta siitt.

For nirvarande kommer den elekt-
riska stimuleringen via elektroder frin
en neuro-pacemaker som opereras in
under huden vid nyckelbenet, men nya
pacemakers dr under utveckling som ir
s& sma att de kan liggas under skalpen.
Andra forbittringar pd vig in i kliniken
ir bland annat dteruppladdningsbara
system som gor att man slipper batteri-
byte, liksom sjilvstyrande system som
anpassar graden av stimulering efter pa-
tientens behov och aktivitetsniva.



Ursula Schmiauke, neurolog, och Sanna

Sundelin, underskoterska, Universitetssjukhuset

i Linképing.

TEAMARBETE KRING AVANCERAD
BEHANDLING

Vid Parkinsons sjukdom i komplika-
tionsfas finns 1 dag tre olika behand-
lingsalternativ att tillgd som alla byg-
ger pa kontinuerlig dopaminerg stimu-
lering: DBS, apomorfinpump och
Duodopa.

I enlighet med de nationella riktlin-
jerna organiseras parkinsonvirden i
multidisciplinira team. Under denna
session berittade nigra medlemmar i
multidisciplinira team pd sjukhus runt
om i landet hur de arbetar med de avan-
cerade behandlingarna.

Deep Brain Stimulation — DBS
I DBS-teamet pd Karolinska Universi-
tetssjukhuset 1 Solna arbetar DBS-sjuk-
skoterska Karin Persliden och fysiotera-
peut Sanna Asp. Ovriga yrkesgrupper i
teamet ir neurolog, neurokirurg, funk-
tionell sjukskéterska, arbetsterapeut,
kurator, psykolog och psykiatriker.
Hos fysioterapeuten far patienten ge-
nomg3 en standardiserad uppsittning
ging- och balanstester samt svara pa
fragor om fysisk aktivitet, fallbenigen-
het och frysningar. Infér operationen
genomfor fysioterapeuten dven ett test
for att se hur patienten svarar pa levo-
dopa, antingen tillsammans med DBS-
sjukskéterskan eller pd egen hand. Efter
operationen deltar fysioterapeuten dven
1 bedémningar av ging, balans och
eventuell dndring av stimuleringen. Ett
ar efter operationen upprepas testerna si
att effekterna av behandlingen kan ut-
virderas.

DBS-sjukskéterskan triffar patien-
ten infor operationen for att ta reda pd
vilka forvintningar patienten har och {3
en uppfattning om symtombilden. Ex-
empelvis dr det viktigt att veta i vilka
situationer gangsvérigheter uppstdr och
om det ir 1 ON eller OFF — f6r personer
som blir simre 1 ON dr DBS mindre
lampligt.

— Vi har stor nytta av att samarbeta
kring bedémningarna eftersom vira
olika kompetenser gor att vi uppfattar
olika aspekter av symtomen, framhéll
Karin Persliden.

For att allt ska hinna lika vintar
man omkring en manad efter operatio-
nen innan man startar stimuleringen.
D4 programmerar DBS-sjukskéterskan
elektrodens amplitud, pulsbredd och
frekvens for att hitta den optimala ef-
fekten. Det giller att fi bista mojliga
effekt med minsta méjliga biverkningar.

Apomorfin

P3 Karolinska Universitetssjukhuset i
Huddinge arbetar neurolog Thomas
Willlows och parkinsonsjukskoterska

"Effekten utvirderas i 6kande utstrickning med
Parkinson’s KinetiGraph (PKG), en metod som
registrerar vorelser via en matenhet som bars runt

handleden medan patienten lever sitt liv som

vanligt.”

Arja Hoglund. De beriittade att apomor-

finpump numera kan sittas in utan att
patienten behover liggas in pd sjukhus.
Dosen 6kas mycket lingsamt samtidigt
som ovriga likemedel minskas, vilket
ger patienten tid att viinja sig vid den nya
behandlingen. Dessutom ir det kost-
nadseffektivt. A andra sidan iir strategin
tidskrivande initialt och kriver att pa-
tienten kan ta ansvar for behandlingen.
Resviigen bor inte heller vara alltefér 1ing.

Effekten utvirderas 1 dkande ut-
strickning med Parkinson’s Kineti-
Graph (PKG), en metod som registrerar
rorelser via en mitenhet som birs runt
handleden medan patienten lever sitt liv
som vanligt. Man strivar dven efter att
minska antalet fysiska klinikbesok ge-
nom att anvinda videosamtal, s3 kallad
telemedicin.

Duodopa

Fran Universitetssjukhuset 1 Linkoping
kom neurolog Ursula Schmiauke och un-
derskéterska Sanna Sundelin for att be-
ritta om hur de arbetar med Duodopa
(levodopa/karbidopa som tillférs direkt
till tarmen via en birbar pump). I tea-
met ingér dven sjukskaterska, fysiotera-
peut, arbetsterapeut, logoped, kurator
och neuropsykolog.

Sex médnader fore och sex manader ef-
ter behandlingsstart gors en bedémning
av bland annat motoriska och icke-moto-
riska symtom, kognition, livskvalitet och
formégan att tillgodose grundliggande
personliga behov (aktiviteter i dagliga li-
vet, ADL). Aven PKG-miitning har bor-
jatanvindas for att mita motoriska sym-
tom, med mycket goda resultat.
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Det finns 1 dag tre olika sitt att star-

ta Duodopa-behandling: utprovning
med en testsond genom nisan antingen
inneliggande pd sjukhus eller i hemmet
med hjilp av telemedicin, samt genom
direkt insittning av en permanent sond.
Det senare sittet tillimpas nir bde 13-
kare och patient kiinner sig sikra pd att
valet av behandling ir det ritta.

Underskoterskan triffar patienten
infor det forsta likarbesoket. Patienten
har dd med sig ifyllda frigeformulir
som skickats ut i férvig, dir han eller
hon bland annat redogor for vilka sym-
tom som ir mest besvirande. Blodpro-
ver ska helst vara tagna innan pa den
lokala vardcentralen, si att alla data
finns tillgingliga.

Vid dterbesok efter operationen
kontrollerar underskéterskan stomat
(ddr sonden gér in i magen), att pumpen
fungerar och att kopplingarna ir hela.
Om problem uppstir med innersonden

mdste den bytas av en kirurg, medan
byte av kopplingar kan géras av under-
skoterskan.

NATIONELLA RIKTLINJER
FOR FYSIOTERAPI

Erika Franzén ir fysioterapeut och
forsknings- och utvecklingschef for
Funktionen Hilsoprofessionerna vid
Karolinska Universitetssjukhuset i Sol-
na. I arbetet med att ta fram nationella
riktlinjer f6r fysioterapi vid Parkinsons
sjukdom har hon och hennes medarbe-
tare fokuserat pd fem nyckelomriden:
fysisk aktivitet, ging, balans, fall och
forflyttningar.?

Nir det giller styrketrining har man
kunnat visa att det visserligen 6kar styr-
kan, men for att f3 effekt pd motoriska
symtom, balans, ging och ADL behévs
dven annan fysisk trining och aktivitet.
Detsamma giller konditionstrining,
som enbart forbittrar konditionen,
medan ging- och balanstrining 6kar s&-
vil gdnghastighet som balansférmiga
och mobilitet.

— Trining fungerar bist i ON-fas,
forklarade Erika Franzén. Den behover
dessutom vara utmanande for att ge for-
bittring, s svirighetsgraden méste dkas
efterhand.

Vid Parkinsons sjukdom ir gingen
inte helt automatisk, och dirfor blir det
svirare att géra nigot annat samtidigt,
till exempel samtala eller bira nigot.
Det innebiir att fallrisken okar.

Erika Franzén, fysioterapeut och FoU-chef fér
Funktionen Halsoprofessionerna vid Karolinska
Universitetssjukhuset Solna.

HUR DE NATIONELLA RIKTLINJERNA
FOR PARKINSONVARDEN ANVANDS
Under denna session berittade ndgra re-
presentanter for olika yrkesgrupper vid
olika kliniker i landet om hur de arbetar
med de nationella riktlinjerna f6r vard
vid Parkinsons sjukdom.’ Sessionens
moderator, fysioterapeut Lotta Seller-
gren frin Neurologiska Rehabiliterings-
kliniken Stora Skéndal i Stockholm, in-
ledde med att beritta att mélet med
riktlinjerna ir att &stadkomma god vard
och omsorg pa lika villkor.

Agneta Gustafsson, sjukskoterska pa
Akademiska sjukhuset 1 Uppsala, beriit-
tade att man dir har ett programrid
vars syfte dr att skapa forutsittningar
for att de nationella riktlinjerna ska till-
limpas och behandlingsresultaten f6r-
bittras. I programrddet ingdr foretri-
dare for de olika yrkesgrupperna inom
parkinsonvirden, representanter for
Parkinsonférbundet och foretridare for
den kommunala virden och andra for-
valtningar. En av programradets upp-
gifter dr att klarligga ansvarsfordel-
ningen mellan olika aktérer, exempelvis
mellan den kommunala virden, hem-
sjukvarden och specialistvirden.

Uppsala har nu kommit igdng med
att registrera patienter i Parkinsonre-
gistret och det finns dven méjlighet for
patientens egen registrering (PER), en
internettjinst dir patienten besvarar
frigor om sitt tillstdnd som vardgivaren
kan ta del av.!

Parkinsonsjukskéterska Maria Dahl-
gren berittade om sitt arbete pa Oster-
sunds sjukhus, dir hon bland annat
triffar patienter i anslutning till nybe-
sok pd kliniken, bokar och kallar pa-
tienter till likare och till den egna mot-
tagningen, informerar och utbildar si-



vil patienter och anhériga som personal,
samt inventerar behov och samordnar
virdinsatser. Dessutom tar hon hand
om uppfoljningen efter likarbestk och
har delegering att kunna justera like-
medelsbehandling och remittera till re-
habilitering.

Nya patienter fir triffa en neurolog
vid tva tillfillen och direfter inforlivas
de 1 Parkinsonmottagningen, som dr
oppen tre heldagar per tviveckorsperi-
od. I Ostersund inleder man inte nigon
avancerad behandling; det gérs pa
Norrlands universitetssjukhus 1 Umed.

Fran Neurologiska Rehabiliterings-
kliniken Stora Skéndal i Stockholm
kom fysioterapeut Astrid Vik fager, ar-
betsterapeut Marie Carlsson och kurator
Kristina Eriksson for att beritta om
teambaserad rehabilitering vid Parkin-
sons sjukdom. Utéver dessa yrkesgrup-
pen ingdr dven neuropsykolog, likare,
sjukskoterska, underskéterska och logo-
ped 1 teamet.

Tillsammans med patient och even-
tuella anhériga upprittas en rehabilite-
ringsplan med konkreta mal och strate-
gier for att uppnd dem. Det innebir att
flera av teamets medlemmar ir delak-
tiga 1 samma mal men med ansvar for
olika dtgirder. Det kan till exempel réra
sig om en patient som inte kan vinda sig
sjdlv 1 singen utan miste vicka sin
make/maka varje natt, vilket leder till
att de bdda sover daligt.

— Malet ir d4 att patienten ska kunna
vinda sig sjilv och att maken/makan
ska fa sova pd nitterna, férklarade Ast-
rid Vikfager. Det kan vi uppnd med
hjilp av glidlakan och andra hjilpme-
del, men dven med fysioterapi och medi-
cinjustering. Dessutom informerar vi
om de mdjligheter till avlastning och

Beata Lindholm, fysioterapeut, Lunds universitet,
har studerat fallradsla, fall och “néara fall” bland

parkinsonpatienter.

anhorigstdd som finns, sd att paret vet
vart de ska vinda sig om problemen
dterkommer.

Ett annat exempel ir en patient som
har svirt att gora sig hord i telefon och
dirfor inte kan bestilla firdgidnst utan
blir alltmer isolerad och passiv.

— Malet ir att patienten ska kunna
fortsitta med sina aktiviteter, sa Kristi-
na Eriksson. Det kan vi dstadkomma
genom rost- och taltrining och and-
nings- och rorlighetstrining. Men vi
kan ocksa hjilpa patienten att borja be-
stiilla firdginst via Internet eller ta kon-
takt med en bistdndshandliggare for att
ordna med ledsagning i samband med
resorna.

MIKROTABLETTER AV LEVODOPA OCH
OBJEKTIV RORELSEANALYS

Neurolog Dag Nyholm fran Uppsala be-
rittade om hur mikrotabletter av levo-
dopa kan forbittra behandlingen for pa-
tienter som annars skulle behéva avan-
cerad terapi. Varje tablett innehdller
bara 5 mg levodopa, vilket gér det moj-
ligt att individanpassa doseringen.

For att hantera de sm3 tabletterna an-
vinds en dosautomat som man héller
over ett halvfyllt vattenglas — tabletterna
l6ses snabbt upp och patienten dricker
upp innehdllet. Varje dos kan stillas in
1 steg om 5 mg och varje dosintervall i
steg om fem minuter. Bide doser och
dosintervall programmeras 1 dosauto-
maten, som iven har en larmfunktion

som meddelar niir det ir dags att ta nis-

ta dos.

I en nyligen publicerad studie pa pa-
tienter som fick sin behandling finjuste-
rad med hjilp av mikrotabletter utvir-
derades effekterna bland annat med
Parkinson’s KinetiGraph (PKG). Resul-
taten visade tydliga forbittringar, bland
annat pa graden av sjukdomsbérda och
livskvalitet. Dosintervallen krymptes
med 1 genomsnitt ca 15 minuter och do-
serna 6kade ndgot.

FALLRADSLA, FALL OCH NARA FALL
VID PARKINSONS SJUKDOM
Fysioterapeut Beata Lindholm vid Lunds
universitet redogjorde for sin avhand-
ling om fallriidsla, fall och niira fall, det
vill siiga tillfillen dd en person har varit
niira att falla men lyckats ta emot sig 1
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sista stund. Hon berittade att balans-
och gdngproblem ir vanligt férekom-
mande redan tidigt i sjukdomsforloppet
vid Parkinsons sjukdom. Dessutom ir
risken att skadas i ssmband med ett fall
forhoyd for den som har Parkinsons
sjukdom.

kinsons sjukdom vet om och kiinner in-
for DBS. Resultaten visade att manga
ser DBS som det sista behandlingsalter-
nativet. For en del kinns det bra att
DBS finns dir, medan andra tycker att
det kiinns skrimmande. Flera patienter
uttryckte en férhoppning om att meto-

tillvargn kriver goll planering och en hel del

pusslan

En del av avhandlingen var en studie
som foljde 151 patienter med mild Par-
kinsons sjukdom 1 sex médnader. De tre
faktorer som vanligen anses kunna pre-
diktera fall dr tidigare fall, gdngstopp
(freezing) och 1dg gdnghastighet, men
studien visar att prediktionen forbittras
om dessa faktorer kompletteras med ti-
digare nira fall, déligt resultat pa sd
kallat pull-test, dd man tar tag i patien-
ten axlar och rycker bakit utan forvar-
ning, och svdrigheter att genomfora tan-
demgéng (att gd pd linje hil mot td).*

I ett annat arbete jimfordes olika va-
rianter av tio meters gngtest: med sta-
tisk eller dynamisk start och med ett el-
ler tva forsok. Resultaten visade att skill-
naderna var smd och slutsatsen blev dir-
for att testet kan genomfdras en ging
med statisk start, det vill siga frin stil-
lastdende.

KVINNORS OCH MANS SYN PA DBS
OCH SYNEN PA ETT GOTT VARDAGSLIV
Maria Sperens, arbetsterapeut vid Norr-
lands universitetssjukhus i Ume4, beriit-
tade om tvd studier som hon genomfort.
Bida baseras pa intervjuer med 24 pa-
tienter, varav tio kvinnor.

Den forsta studien syftade till att ut-
forska vad kvinnliga respektive manliga
patienter med mattligt avancerad Par-
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med medicin, mat och aktiviteter.”

den ska utvecklas och bli dnnu bittre
med tiden. Diremot framkom inga
skillnader mellan min och kvinnor.”

Den andra studien utforskade hur
kvinnor och miin upplever och hanterar
pdverkan av Parkinsons sjukdom i var-
dagen. Hiir framkom en tydlig, medve-
ten strivan efter att uppritta och bibe-
hélla ett gott vardagsliv och att hilla
igdng fysiskt. Patienterna framhall att
en bra balans 1 tillvaron kriver god pla-
nering och en hel del pusslande med
medicin, mat och aktiviteter. Mdnga ut-
tryckte ocksd att de uppskattar att 3
moéta andra i sammanhang dir man
inte behéver forklara sina symtom, ex-
empelvis inom Parkinsonférbundet.
Inte heller hir sdgs ndgra skillnader
mellan min och kvinnor.

VFMDS ARBETE

Avslutningsvis presenterade VEMDs
styrelse med ordférande Arja Hoglund i
spetsen ndgra nyheter inom féreningen.
Bland annat kommer man att tillsitta
en arbetsgrupp for att revidera materia-
let 1 Parkinsonskolan, som féreningen
driver. Man planerar dven att utarbeta
kompetensbeskrivningar f6r parkinson-
sjukskéterskor och andra yrkeskatego-
rier.’

UPPSKATTAT MOTE

Métet var mycket uppskattat och synlig-
gjorde verkligen fordelarna med ett
multidisciplinirt omhindertagande,
tack vare de synergieffekter som ett niira
samarbete mellan olika kompetenser
genererar.

Motets sponsorer var AbbVie, Global
Kinetics, Grinenthal, Medtronic, Nor-
dicInfu Care, PharmSwed, Sensidose,
UCB och Nigaard.
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