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Anar vi ett ljus i tunneln?

Mitt i denna andra vag av covid-19 och med alla helger som star for dorren, ar det inte konstigt om
man kanner sig dyster. Det dar sa manga inom varden som sliter under langa arbetspass och tuffa
omstandigheter. S& nyheter om att flera vacciner mot coronaviruset tycks vara pa gang, ar mer an
valkomna.

Aven denna utgava av Neurologi i Sverige kommer till viss del att praglas av pandemin. Klinikrepor-
taget kommer fran Centrallasarettet Vaxjo, dar neurologivarden liksom manga andra sjukvardsverk-
samheter i landet, har fatt stalla om till allt fler kontakter via telefon eller digitala plattformar. Det finns
fordelar med detta, i form av minskat antal resor.

Samtidigt finns det patientgrupper, som inte hanger med i den snabba digitaliseringen. Jag vill darfér
lyfta fram framtidsstrategen Mats Olssons artikel om den digifysiska hélso- och sjukvardens dilemman.

Avrets stora MS-kongress — ECTRIMS/ACTRIMS — skulle ha &gt rum i Washington DC, men fick som sa
mycket annat genomféras digitalt. Magnhild Sandberg, som var med redan fran starten och under en
rad ar bevakat ECTRIMS for var rakning, berémde organisatérerna och hennes initierade referat kan
du ldsa langre fram.

* X * * *
Hur vill patienter att varden ska bedrivas? Och, handen pa hjartat: Hur ar du sjdlv som patient?
Det och mycket annat kan du ldsa om i detta nummer av Neurologi i Sverige.

Vi pa redaktionen vill slutligen passa pa att dnska dig en riktigt God Jul och Gott Nytt Ar! *
Ta hand om dig sjalv och dina naral

N X
Ingela Andersson %
Chefredaktor *

PS. Vi far ofta mycket positiv respons fran vara lasare. Jattekul att tidningen Neurologi i Sverige &r sa
uppskattad. Fran och med 2021 kommer vi darfor att 6ka utgivningen till 6 nummer per ar. Hor garna
av dig om du har idéer eller synpunkter till ingela@neurologiisverige.se.

* *

*
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satt leverfunktion. Gravida kvinnor eller kvinnor i fertil &lder som inte anvander ett tillforlitligt /
preventivmedel. Ammande kvinnor. Patienter med allvarlig aktiv infektion tills denna atgardats.
For ytterligare sakerhetsinformation samt information om pris och férpackning, se www.fass.se.
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Notiser

Tillverkar molekyler som fastnar
pa felveckade proteiner

I ménniskokroppen finns éver 30 000 olika proteiner varav
manga har livsviktiga funktioner att fylla. Proteiner ar langa
kedjor av olika aminosyror och for att ett protein ska fung-
era som det ska i kroppen maste kedjan veckas ihop till ratt
struktur. Men ibland blir det fel, och vissa felveckade pro-
teiner kan klumpa ihop sig och bilda sa kallade amyloida
plack.

Alzheimers och Parkinsons sjukdom ar neurodegenera-
tiva sjukdomar som far allvarliga konsekvenser. Nervceller
i hjarnan dor allt eftersom sjukdomarna sakta sprider sig
och de drabbade forlorar livsviktiga funktioner sdsom min-
ne och motorik, och till slut dor patienterna. Trots att Alz-
heimers sjukdom varit kand i 100 ar, och Parkinsons sjuk-
dom i 200 ar, sa finns det i dagslaget inga sétt att bota na-
gon av sjukdomarna. De behandlingar som finns att tillga
kan lindra symtomen och i vissa fall fordréja processerna.

Man vet inte exakt vad som satter igang de dodliga sjuk-
domsforloppen eller varfér nervceller i hjarnan dér. Vad fors-
karna vet ar att det bildas fibrer av felveckade proteiner och
att dessa fiberbildande proteiner pa nagot satt spelar en
central roll i sjukdomsprocesserna. Hos patienter med Alz-
heimers sjukdom &r proteinet amyloid-beta involverat. Vid
Parkinsons sjukdom &r det istéllet proteinet alfa-synuklein
som spokar.

Arbetet som Dan Adolfsson presenterar i sin avhandling
handlar om att pa syntetisk vdg tillverka en sorts sma mo-
lekyler som kan binda till amyloida plack. Molekylerna bin-
der specifikt till fibrer av alfa-synuklein respektive amyloid-
beta, och kan stdra de biomolekyldra processer som leder
till att nervceller dor.

Kélla: Umed universitet
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Ryggmargens stamceller kan bidra
till reparation efter skada

Ryggmargsskada leder ofta till bestaende funktionsnedsatt-
ning. | en ny studie som publiceras i tidskriften Science vi-
sar forskare fran Karolinska Institutet att det gar att stimu-
lera stamceller i ryggmargen hos mdéss sa att de bildar sto-
ra mangder nya oligodendrocyter, en celltyp som dr viktig
for nervfibrernas formaga att leda signaler och darmed bi-
drar till att reparera skadan.

Ryggmaérgen férmedlar signaler fran hjarnan till kroppen
och ryggmaérgsskador leder darfor ofta till forlamning av va-
rierande grad. Det beror dels pa att nervfibrer gar av och
ar ofdrmégna att vaxa ut igen, dels pa att andra nervfibrer
som inte har gatt av fungerar sémre. Denna nedsatta funk-
tion kan bero pa forlusten av oligodendrocyter, en celltyp
vars funktion ar att underldtta nervfibrers signaléverforing.

| manga organ kan skadad vdvnad repareras genom att
stamceller ombildas till den typ av celler som gatt forlora-
de. Det finns stamceller i den vuxna ryggméargen, men dessa
ger framfor allt upphov till drrbildande celler efter en skada.
Arrvdavnaden begrénsar skadan, men bidrar inte till att er-
satta forlorade celler.

| den aktuella studien har forskarna gjort en noggrann
karakterisering av ryggméargens stamceller pa genniva hos
md&ss. De fann da att stamcellernas DNA var tillgangligt for
att motta signaler som stimulerar nybildning av oligodendro-
cyter.

— Vi sdg att stamcellerna inte var lasta till att bilda arr-
vavnad och vi forstod hur vi skulle kunna knuffa dem i en
annan riktning sa att de ocksa bildar celler som bidrar till
reparation av skadan, sager studiens forsteforfattare Enric
Llorens-Bobadilla, forskare vid institutionen for cell- och
molekyldrbiologi p& Karolinska Institutet.

Genom att paverka vilka gener som aktiverades i stam-
cellerna kunde forskarna stimulera en mycket kraftig nybild-
ning av oligodendrocyter, som ledde till férbattrad nervfi-
berfunktion i den skadade ryggmaérgen.

Kalla: Karolinska Institutet
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Notiser

Protein i hjarnan kopplat till
bade stress och depression

Proteinet p11 i hjarnan ar viktigt bade for funktionen av den
humorreglerande substansen serotonin och for frisattning-
en av stresshormoner. Atminstone hos méss. Upptackten,
som gjorts av forskare vid Karolinska institutet, kan fa be-
tydelse for utvecklingen av nya lakemedel mot depression
och angest. Efter att ha upplevt trauma eller svar stress ut-
vecklar en del personer dverdrivna stressreaktioner eller
kronisk stress.

Det 6kar risken att drabbas av andra sjukdomar sasom
depression och angest, men man vet inte vilka mekanismer
som ligger bakom eller hur stressresponsen regleras. Fors-
karna vid Karolinska institutet har tidigare visat att ett pro-
tein som kallas p11 har en viktig roll fér funktionen av se-
rotonin, en av de signalsubstanser i hjarnan som reglerar
vart humor. Deprimerade patienter och sjalvmordsoffer har
mindre av p11-proteinet i hjdrnan, och méss med laga p11-
nivaer i hjarnan uppvisar depressions- och angestliknande
beteende. p11-nivaerna hos mdéss kan dven héjas med vis-
sa antidepressiva lakemedel.

Den nya studien visar att p11 paverkar den initiala fri-
sattningen av stresshormonet kortisol hos mdss genom att
reglera en specifik typ av nervceller i omradet hypotalamus
i hjarnan. Genom en helt annan signaleringsvag med ur-
sprung i hjarnstammen paverkar p11 dven frisdttningen av
tva andra stresshormoner, adrenalin och noradrenalin. Tes-
terna visade dessutom att mdss som saknar p11 reagerar
kraftigare pa stress med hégre hjartfrekvens och mer teck-
en pa angest, jamfért med mdss med normala pii-nivaer.
De hade ocksa hogre nivaer av stresshormoner i blodet.

Forskarna tror att fynden kan ha betydelse fér utveck-
lingen av nya, mer effektiva lakemedel. Det finns ett fortsatt
stort behov av nya behandlingar eftersom manga patienter
med depression och angest inte blir hjdlpta.

Kélla: Karolinska Institutet

Svenska Likaresidllskapet belonar
forskning om kronisk smirta

Zsuzsanna Wiesenfeld-Hallin, pro-
fessor i basal och klinisk neurofy-
siologi vid institutionen for fysio-
logi och farmakologi, Karolinska
Institutet, tilldelas Ingvarpriset och
beldnas med Svenska Lakaresall-
skapets 200-arsmedalj i brons
samt 30 00O kronor.

Zsuzsanna Wiesenfeld-Hallin
har under manga ar studerat me-
kanismerna bakom och potentiella behandlingar vid akut
och kronisk smarta, bade inflammatorisk och neuropatisk
sadan. Studierna innefattar betydelsen av kén och visar
bland annat att honrattor ar mer benagna att utveckla neu-
ropatisk smérta. Resultat som kan ha betydelse for var for-
stadelse om bakgrunden till smartsyndrom som framst drab-
bar kvinnor. Zsuzsanna har dven studerat och identifierat
riskgener for smarta, i synnerhet de gener som ar ansvari-
ga for att kronisk smarta manifesterar sig pa koénsolikartat
satt.

Zsuzsanna Wiesenfeld-Hallin foddes 1946 i Budapest,
Ungern, och flydde med familjen till USA 1956. Hon véxte
upp i New York, studerade vid bland annat City University
of New York, blev Master of Science 1969, flyttade sina
forskarstudier till Cambridge, England, disputerade pa en
avhandling om kattens visuella system 1972 och blev dok-
tor i neurobiologi. Tillbaka i New York blev hon Postdoc och
Lecturer vid Cornell University, dar hon inledde sin forsk-
ning pa ryggmargens smartmekanismer.

Kalla: Sv. Lakaresaéllskapet

Kalix sjukhus ar bast i landet
pa strokevard

Personalen pa Kalix sjukhus kan stracka pa sig lite extra nu.
Sjukhuset har namligen utsetts till Arets strokeenhet i Sverige.

Sjukhuset i &stra Norrbotten har lange legat i topp i lan-
det vad géller strokesjukvard. Nu har Kalix sjukhus fatt om-
namnandet Arets Strokeenhet 2019 av styrgruppen for Riks-
stroke.

— Har finns en otroligt kunnig, driven och engagerad per-
sonal genom hela vardkedjan, sdger verksamhetschefen
Moa Bjerner, som jamstaller utmérkelsen med ett SM-guld.

Region Norrbotten ska spara och det finns en oro att Ka-
lix sjukhus kan komma att drabbas.

— | dag har vi fatt bevis pa att vi sparar pa det vi verkligen
ska spara pa, det vill séga liv och halsa, sdger Moa Bjerner.

— For att vi ska kunna omhénderta manniskor med olika
akuta tillstdnd och bland annat akut stroke sa kravs hog
kompetens och en tydlig vardkedja i hela det akuta omhéan-
dertagandet. Det har vi behov av fér att kunna bedriva god
strokesjukvard.

Kalla: svt
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Oskar Hansson belonas for
framstaende insatser inom
alzheimerforskningen

Svenska Lakaresallskapet har be-
slutat att tilldela Oskar Hansson,
professor i neurologi och forskar-
gruppsledare vid klinisk minnes-
forskning, Lunds universitet samt
overlakare pa Skanes universitets-
sjukhus, Bengt Winblads pris
2020. Han far priset for framsta-
ende forskning géllande diagnos-
tik och biomarkérer kring demens
och Alzheimers sjukdom och belénas med 150 000 kronor.

Oskar Hansson leder en forskargrupp som utvecklar me-

toder for forbattrad diagnostik av Alzheimers sjukdom och
relaterade sjukdomar.

— Det ar en stor ar for mig att erhalla Bengt Winblads pris
2020, framfor allt mot bakgrund av att Bengt Winblad pa
manga satt har varit en stor inspiratdr for mig samt visat att
vi i Sverige kan pa ett avgdrande satt vara med och leda
alzheimerforskningen pa den internationella arenan, sager
Oskar Hansson i en kommentar till priset.

Kalla: Sv. Lakaresallskapet
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Kan Al hitta tidiga tecken pa stroke?

Kan man upptdcka syrebrist i hjarnan som leder till stroke
med hjalp av Al? Det ska forskare vid Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset och IT-fakulteten/Chalmers ta reda pa i ett
pagaende kliniskt forskningsprojekt med start i oktober.

— Det har ar klinisk forskning nar den ar som bast, sager
Helena Odenstedt Herges, dverldkare Sahlgrenska Univer-
sitetssjukhuset och adj. universitetslektor Sahlgrenska aka-
demin.

Hos en nedsodvd patient kan till exempel hjartat signale-
ra att nagot inte ar bra uppe i hjarnan. Det ar subtila and-
ringar i signaler som &r svara att upptacka. Nu vill forskare
ta reda pa om det genom Al gar att spara och eventuellt
férhindra en kommande stroke hos sdvda patienter. Meto-
den skulle kunna utvecklas till ett varningssystem som lar-
mar ndr patienter under narkos utvecklar syrebrist i hjarnan
med stroke som féljd. Det kan réra sig om kritiskt sjuka pa-
tienter pa intensivvarden, sévda patienter, patienter som re-
dan utvecklat stroke men dven andra patientgrupper

— Kan vi upptacka hotande syrebrist i hjarnan utifran and-
ra fysiologiska signaler genom att analysera stora méangde
data genom Al? Forskningen syftar till att upptdcka och
eventuellt férhindra syrebrist i hjarnan hos bland annat sov-
da patienter. En ldkare har inte moéjlighet att analysera all
den data som registreras fran en patient, men det kan Al,
sdger Helena Odenstedt Herges.

Den aktuella studien paverkar inte patienten mer an att
teamet samlar in deras data fran befintliga kliniska overvak-
ningsmetoder for att sedan analysera den med Al. | en fors-
ta pilotstudie med 20 patienter fokuserar forskningsteamet
pa att analysera forandringar av monster i inspelade data i
relation till utveckling av syrebrist i hjarnan.

Kalla: Sahlgrenska universitetssjukhuset
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Nyputsade rattor gav ledtradar till

hur hjarnan viljer beteende

For att battre forsta hur hjarnan valjer vilket beteende som
ska komma hédrnast har forskare vid Lunds universitet stu-
derat rattor som putsar sig. Studien visar att nar de gar fran
ett beteende i putsningskedjan till nasta, forandras signa-
leringen i olika delar av hjarnan. Resultaten, som nyligen pu-
blicerats i Science Advances, 6kar férstaelsen om vilka pro-
cesser som styr hjdrnans kontroll av rérelseinitiering, nagot
som &r ett stort problem fér manga med Parkinsons sjuk-
dom.

En grundldggande funktion i nervsystemet ar att ta emot,
bearbeta och sdanda vidare information, bland annat till vara
muskler. Pa sa vis anpassas vara beteenden utifran vad som
ar lampligt i olika situationer.

— Vi utfor ofta en serie av handlingar for att uppna ett
visst mal, utan att vi egentligen reflekterar éver hur det gar
till, till exempel nar man klér pa sig pa morgonen. En hypo-
tes for hur detta skulle kunna ga till ar att hjarnbarken i sam-
verkan med djupa delar i hjdrnan — de basala ganglierna —
valjer ut motoriska komponenter och sammanldnkar dessa
till langre kedjor, beréattar Per Petersson, forskargruppsle-
dare i integrativ neurofysiologi vid Lunds universitet och
Umea universitet, som lett studien.

Men riktigt hur det gar till nar ett automatiskt beteende
byts mot ett annat vet man inte. Tillsammans med forskare
vid Lunds universitet och Umea universitet har Per Peters-
son darfér studerat rattors automatiserade beteende nér de
putsar sig. Resultaten presenterades nyligen i Science Ad-
vances.

Kunskapen har betydelse for att forsta hur den friska
hjarnan fungerar och varfér problem med olampliga bete-
enden eller svarigheter att utfora rorelser kan uppsta i vis-
sa sjukdomstillstand, som till exempel Parkinsons sjukdom.

Kélla: Lunds Universitet
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q patientbesdk andrades om till méten via
definiera vilka patienter som ar malgrupperna.

[ ] [ ] [ X J
Digitala moten har
) o0 o
kommit for att stanna 1
Med covid-19 borjade digitala méten pa
allvar inféras vid neurologmottagningen pa
telefon och digitala plattformar.
— Vi kommer att fortsatta arbetet med
Det ar ett stort steg och mer modernt &n
det klassiska "ga till doktorn”, sager sek-

Centrallasarettet Vaxjo. Manga planerade
utformningen och vinner pa det, men maste
tionsansvarige neurolog Jend Gabor Kicsi.

Mojligheterna for behandling och diagnostisering
inom neurologi har 6kat dramatiskt de senaste 20 ren.

— Vikan gora sd otroligt mycket mer i dag. Det har skett
en behandlingsutveckling runt stroke som kan ge stora pa-
tientvinster, med bland annat "Ridda hjirnan” prioriteras
strokepatienter vildigt hégt. Aven vid MS har utvecklingen
gétt framadt, siiger neurologen Jend Gabor Kicsi.

I bérjan av 2000-talet flyttade den 1 Viixjo tidigare sprid-
Digitala méten har blivit da verksamheten Neurologimottagningen till samma plan

VELTERYCAT T el ot el som Neurologi- och strokeavdelningen. I samband med en
tagningen i Véaxjo. Har syns
rehabiliteringskoordinator
Jennie Bjorknert.

omorganisation 2018 flyttade dven den neurologiska dagvar-
den till mottagningen och Therese Parsmyr anstilldes som
avdelningschef.

neurologi i sverige nr4-20 15
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— Med dagvirden i samma enhet kan vi tillsammans ko-
ordinera och anvinda personalens kompetens bittre. Flera
ydnster &r kombinerade och alternerar mellan olika funktio-
ner, det ger en 6kad flexibilitet och kvalitet 1 virt arbete f6r
kronobergarna. Genom att arbeta som en samlad enhet blir
vi vildigt robusta, siiger hon.

140.000 PERSONER | UPPTAGNINGSOMRADET

Viixjos neurologiverksamhet ingar i medicinkliniken. Den
omfattar mottagning, 6ppenvard och en sluten neurologi-
strokeavdelning. De vanligaste diagnoserna dr MS och Par-
kinsons sjukdom, foljt av epilepsi och 6vriga neurologiska
tillstdnd. Upptagningsomradet éstra Kronobergs lin omfat-
tar drygt 140.000 personer, dir invinarnas medeldlder pd
41,5 &r dr marginellt hogre dn riksgenomsnittet pd 41,3 ar.

16 neurologii sverige nr 4 — 20

P4 mottagningen arbetar sex sjukskoterskor och tva un-
derskoterskor. Nagra roterar mellan avdelning och mottag-
ning och viixlar mellan olika funktioner pi mottagning och
dagvard. Inom dagvdrden ir en utredningsfunktion under
uppbyggnad. Tapptester kommer som forsta steg kunna ut-
foras polikliniskt inom kort. Behandling p&d mottagningen
kan kombineras med bessk hos sjukskéterska, och eventu-
ella problem som dyker upp kan bollas med likare.

P4 medicinkliniken delar tre neurologer pé olika positio-
ner; avdelningslikare, konsult och i man av tid mottagnings-
likare. Den tid som blir éver dgnas &t mottagning och akut
medicinklinik.

neurologi i sverige nr3-19 16




Till vanster: Vi kan gora sa otroligt
mycket mer i dag, séger sektions-
ansvarige neurolog Jen6 Gabor Kicsi.

Till héger: Ett multifunktionellt team
arbetar runt de olika patientgrupperna,
beréattar Carolina Ortmark som ar
sektionsledare pa 6ppenvarden.

En rehabiliteringskoor-

dinator hyilper till med
sjukskrivning, sjukersittning och
assistansersdttning ndr sjukdomen

dr mer framskriden.

Carolina Ortmark ir sektionsledare pd 6ppenvirden.

— Personer med Parkinsons sjukdom, ALS, MS och epi-
lepsi kommer till mottagningen. Vi har olika team till vira
neurologpatienter, och tillsammans med paramedicin skapar
vi ett multifunktionellt team som arbetar runt de olika pa-

b

1]

111117
111

1

|

tientgrupperna. Vi har i dag en epilepsiansvarig sjukskoter-
ska som héller pd att bygga upp teamet tillsammans med
likare. Hjidrntumarer skéts tillsammans med onkologer som
ingdr 1 hjirntumérsteamet. Paramedicinska bedémningar
gors av paramedicinare som ingdr 1 de olika teamen, hir
finns arbetsterapeuter, fysioterapeuter, logopeder, dietister,
rehabiliteringskoordinator och kuratorer. Samtliga specialist-
team har dronmirkta paramedicinare som dr mer speciali-
serade inom det omrddet.

Bide Ljungby lasarett och Centrallasarettet Vixj6 har
strokeenheter [se faktaruta] men patienter med ALS och
avancerad neurologi hanteras framfor allt i Vixjo. Vixjos
ALS-team samarbetar kring patienterna med andningstods-
och palliativa rddgivningsteamet. En rehabiliteringskoordi-
nator hjilper till med sjukskrivning, sjukersittning och as-
sistansersittning nir sjukdomen dr mer framskriden.

neurologi i sverige nr4-20 17




Avancerad neurokirurgisk vird, allt frin hjirntumérer till

epilepsikirurgi, sker vid Skines universitetssjukhus i Lund.

— Genom regionavtal hanteras vdra trombektomier, DBS
och vissa frigestillningar i Lund. Vid stillningstagande till
eventuell avancerad behandling vid Parkinsons sjukdom re-
mitteras patienten i enskilda fall till Neurologmottagningen
1 Lund. Avancerad behandling med pump som Lecigon och
Duo-dopa tar man oftast stillning till hir i Vixjo. DBS-pa-
tienter som remitterats tillbaka till hemortssjukhuset f6ls
upp av DBS-sjukskéterska hir pd neurologmottagningen.
Det idr unikt fér Centrallasarettet Vixj, siger Jend Gabor

Kicsi.

18 neurologii sverige nr 4 - 20
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NYA RUTINER UNDER PANDEMIN

Nir covid-19 pandemin var ett faktum i Sverige i mars inne-
bar det restriktioner for personer 6ver 70 &r. En tydlig medi-
cinsk prioritering gjordes for fysiska besok pd neurologimot-
tagningen.

— Vi har minga ildre patienter. Nir vi sdg igenom vira
besokslistor insdg vi att om vi stillde in allt och inte gjorde
ndgot skulle vi ligga sd back efter sommaren att det inte skul-
le g& att komma ikapp, siiger Carolina Ortmark.

Nya hjilpmedel sattes in 1 en akut situation. Manga plane-
rade besok kunde dndras till telefonkontakt och digitala mé-
ten, och bedémningar gjordes utifrin patienternas medicinska
behov samt nir de triffat likare och sjukskéterska senast.



Till vanster: Rehabiliteringskoordi-
nator Jennie Bjérknert ar nagot av
spindeln i natet da det galler sjuk-
skrivningar och intyg.

Ovan: Region Kronoberg éar inne i
en digitaliseringsfas. Sjukskoterskan
Rasha Alamer kontrollerar inkomna
uppgifter.

Minga planerade

besok kunde dndras
till telefonkontakt och digi-
tala méten, och bedomningar
gjordes utifrdn patienternas
medicinska behov samt nér

de trdffat likare och sjuk-

skoterska senast.

— Minga av vira ildre patienter ringde och avbokade sina
tider eftersom de tillhérde riskgrupper. De var vildigt tack-
samma da vi kunde géra om de fysiska motena till att ske
via telefon. Blev de simre prioriterade vi naturligtvis om och
de fick komma in till mottagningen. For de som vardats pd
boenden har vi fungerat som konsulter och haft mycket te-
lefonkontakt med skéterskorna dir.

P4 en digital 15-30-minuterskontakt gir det att stimma
av patientens mdende och om det behovs kan lingre méten
bokas in. Det har fungerat fint, séger Jens Gabor Kicsi.

— Den planerade virden har inte drabbats s3 hirt eftersom
vi varit snabba och proaktiva. Att bedéma Parkinsons sjuk-
dom pé Skype ir inte oméjligt men kriver férberedelser och
en standardiserad bedémning. Dir dr vi inte dnnu.

Har arbetssittet kommit for att stanna?

— Vissa patienter miste naturligtvis in for en fysisk be-
démning. Andra klarar sig bra med det hir arbetssittet och
d& dr det inte nédvindigt med ett fysiskt besok. Vi vinner pd
att fortsitta arbetet med olika besoksalternativ utifrin pa-
tienternas behov.

VIKTIGT STOD FOR PATIENTERNA
En tjiinst som rehabiliteringskoordinator pa halvtid har ock-
s& kommit pa plats.

— I en ung, arbetsfor patientgrupp innebir plétslig arbets-
oférméiga minga forsikringsirenden. De hanteras hirifrin,
och forsikringsmedicin ir ett omrdde man litt kan drunkna
1 och som orsakar mycket ilska och missnéje om det blir av-
slag. Vi loste ett stort problem niir vi fick en rehabiliterings-
koordinator som tar hand om kontakterna med Forsikrings-
kassa, patient och arbetsgivare. Jag som likare behéver ligga
betydligt mindre tid pa férsikringsmedicinska drenden.

Rehabiliteringskoordinator Jennie Bjérknert dr nigot av
spindeln 1 nitet d4 det giller sjukskrivningar och intyg och
ir linken mot arbetsgivare och Forsikringskassan. Arbetet
ir proaktivt, och Jennie checkar av med respektive likare
nir sjukskrivningar ir pa vig att gd ut. Patienten kontaktas
om hen ir redo att ta niista steg och bérja arbeta mer eller ¢j.

De patienter som behéver hjidlp med sjukskrivning och
intyg ringer in, limnar sina uppgifter och fir ett medde-
lande om niir hen blir uppringd. Via 1177 kan patienten ock-
s skicka meddelande direkt till rehabiliteringskoordinatorn
utan att gd omvigen via sjukskoterska. Syftet ir kortare kon-
taktvigar och att snabbare fir svar pa sin friga eller hjilp
med sina intyg.

— Det ror alla méjliga intyg, allt frin firdtinst tll aktivi-
tetsersdttning. Det dr bittre att pratat med mig si reder vi ut
det och hamnar inte i skarpt lige di en sjukskrivning dr pd
viig att 16pa ut. Den som nirmar sig slutet pd en sex ména-
ders sjukskrivning har svdrt att fa forlingning, d& far vi job-
ba extra pd nista sjukintyg om vi tycker ytterligare sjukskriv-
ning ir befogad. Det ir bra att férekomma och blir dessutom
en extra trygghet for patienten. Overlag syftar vi till att inte
ha passiva sjukskrivningar, vi har alltid en plan, siger hon.

Eftersom Jennie Bjérknert dven jobbar som arbetsterapeut
25 procent av sin tjédnst triiffar hon patienterna i rehabiliterings-
sammanhang och under hembesck. Hon ingér 1 ALS-teamet
och gor ocksd nya bedémningar och uppfljningar i MS-teamet.

neurologi i sverige nr4-20 19
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— D3 kan jag finga in vad som ir patientens aktivitetsbe-
grinsning, exempelvis att dammsuga eller svarigheter att an-
vinda hinderna vid vissa grepp, nidgot som likaren sillan
hinner med.

RONDER MED HELA TEAMET
P43 slutenvirdsavdelningen vardas frimst neurologi- och stro-
kepatienter. Ett av Therese Parsmyrs uppdrag har varit att
kvalitetssikra strokevarden.

— I Riksstroke kan vi analysera vira insatser. For oss blev
det blev tydligt att direktinliggningarna behévde forbittras,
en strokepatient ska inte behéva hamna pa hjirtintensiven. |
dag finns ett akutrum pd avdelningen och med rutinen "Rid-
da hjirnan” kan rehabilitering bérja direkt.

Arbetet har gett resultat. I dag kommer cirka 80 procent

av strokepatienterna direkt till avdelning 4, mot tidigare 45

procent. En av dem ir Torvalth Karlsson, som tar en sving
i korridoren tillsammans med underskéterskan Johanna
Thoresson.

— Alla skulle f4 lov att liggas in hir en vecka. Det ir s bra
hiir, sidger han.

Sektionsledare Annette Borland har jobbat linge p4 av-
delningen, dir 14 sjukskéterskor och 17 underskéterskor dr
anstillda. Hir finns 12 virdplatser och en akutplats f6r Rid-
da hjdrnan-larm.

— Jag fastnade f6r stroke- och neurologisjukvird bland an-
nat for att det kriivs teamarbete for att ge en strokepatient god
vard och forutsittning for tillfrisknande och ett bittre liv,
siiger hon.

Under en tid rddde sjukskéterskebrist pd avdelningen, en
tuff period som under nistan ett dr resulterade i samman-
slagning med en annan avdelning.




— Genom rekrytering av ny personal och stort engage-
mang har vi lyckats bygga upp avdelningen igen. Nu finns
bland annat en akutsal och direktspér f6r trombolyspatienter,
vilket forbittrat direktinliggningarna for strokepatienter. Vi
har i dag ett vil utvecklat samarbete med ambulansen, vars
personal foljer patienten till réntgen och direfter direke till
oss. Om det skulle bli aktuellt med behandling som tromb-
cktomi kér ambulansen direkt till Lund. Jag dr vildigt stolt
over att vara en del av denna avdelningen dir alla idr vildigt
engagerade och mélinriktade kring vdrden av véra patienter,
siger Annette Borland.

Varje morgon ir det rond med hela tvirfunktionella tea-
met. Under ronden medverkar alla med input for att tillgo-
dose patientens olika behov.

— Dir arbetar vi metodiskt fram en plan {6r varje enskild
patient. Region Kronoberg ir inne i en digitaliseringsfas och
dven vi pd avdelningen arbetar fér det. Vi har infért Nova
board, en digital tavla som visar patientdversikt och viktig
information. All personal kan via en egen synkroniserad iPad
folja planering och rondfrigor. Vi kommer idven inom kort
synkronisera évervakningsmonitorer dir vi ser resultaten di-
rektijournalen, en del i virt arbete kring siker vérd.

— Det ir ett gott giing och jag kinner stor 6dmjukhet 1
mitt uppdrag och mitt arbete som avdelningschef. Viktigt for
mig i min prioritering dr god arbetsmilj6. Personalen ir

mycket engagerade och mélinriktade 1 att sikra god omvard-

nad f6r vdra patienter. Nigra har, liksom Annette, varit hir
linge och trots utmaningar har avdelningen stdtt sig stark,
siger Therese Parsmyr.

FRAMTIDEN SER LJUS UT
Som p& manga mellanstora sjukhus ér det svdrt f6r Central-
lasarettet Viixj6 att rekrytera neurologer.

— Vi har tidigare haft svirt att definiera vad det faktiska
behovet idr, men i dag idr vi mer sikra pd antalet specialister
som behévs for att kunna driva en bra neurologisk vird. Jag
tycker det finns ett storre intresse 1 dag att utbilda sig inom
neurologi, siger Jend Gabor Kicsi.

Therese Parsmyr ir forsiktigt optimistisk.

— Vi har haft stora utmaningar pd likarsidan under
ménga dr, men ser nu ljusare pd framtiden. Jag har mirke ett
okat intresse frin ST- och AT-liikare att komma hit, de ver-
kar tycka det idr utvecklande och trivsamt hos oss.
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En del av personalen: Fran vanster:
rehabkoordinator och arbetsterapeut
Jennie Bjorknert, MS-sjukskéterska
Maria Danielsson, sjukgymnast
Charlotte Johansson, neurologitver-
lakare Jen6 Gabor Kicsi, parkinson-
sjukskoterska Ingalill Svensson, sjuk-
gymnast Sandra Karlsson, arbets-
terapeut Sara Lindsmyr, MS-sjuk-
skoterska med manga kontakter via
TeleQ Martina Soder, underskoterska
Kristina Hansson, sjukskoterska och

Infor 2021 dr planerna inom

oppenvdrden att skapa mojlighet

TeleQ-administratér Anna Oberg. for ett jamt flode pd mottagning och dagvdrd

samt arbeta for en fortsatt god tillganglighet.

Infér 2021 édr planerna inom éppenvarden att skapa mojlig-
het f6r ett jimt flode pd mottagning och dagvard samt arbeta
for en fortsatt god tillginglighet.

— Tillsammans med patienten arbetar vi for att skapa bis-
ta forutsittningar for varden. I viras piborjade vi arbetet om-
vind kommunikation, vilket ger patienten méjlighet att vara
mer delaktig i sin vird. Det ger ocksa effektiv resursanvind-
ning dd dubbeldokumentation och posthantering minskar.
Patienter kan ocks4 skriftligen kontakta neurologen med sina
fragor via 1177. Var ambition ir att ha en god och enkel till-
ginglighet for vira patienter, siger Therese Parsmyr.

MARIE SKOGLUND, frilansjournalist
Foto: KRISTINA WIREN

REGION KRONOBERG

Kronobergs lan har drygt 201.500 invanare.
| lanets atta kommuner finns tva akutsjukhus,
Vaxjo och Ljungby, och 32 vardcentraler.

| Vaxjo och Ljungby finns strokeenheter fér
akut omhandertagande och rehabilitering plus
en rehabiliteringsklinik. Vaxjo tar emot patien-

ter fran Ostra delen av lanet, Ljungby fran den
vastra. Pa strokeenheterna koordineras rehabi-
literingsinsatserna, och vardprogram anvénds
for att identifiera och atgarda vanliga kompli-
kationer. Enheternas multidisciplinara team
har kompetens inom medicin, omvardnad och
rehabilitering.
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VIRTUAL

2020

8th Joint ACTRIMS-ECTRIMS
Meeting 11-13 September

2020

European Committee for Treatment and Research in Multiple Sclerosis (ECTRIMS) avholl
sin arliga kongress i september, denna gang tillsammans med den amerikanska systerorga-
nisationen ACTRIMS. Pa plats framfér datorskarmen fanns Magnhild Sandberg, docent

i neurologi och dverlékare vid Universitetssjukhuset i Lund, som har bidrar med ett referat
fran den 8:e gemensamma ACTRIMS-ECTRIMS-kongressen.

Som sa mycket annat detta speci-
ella &r blev ACTRIMS-ECTRIMS ett
virtuellt méte. Organisatorerna skall ha
berém — det fungerade utmirke att lyss-
na bide pa de inspelade bidragen och pa
de "levande” diskussionerna i slutet av
varje session. Foreldsarna skall ocksa ha
berém! De fanns pé plats vid sina dato-
rer vid ritt tidpunkt! Manga diskussio-
ner blev bide informativa och underhil-
lande, nir moderatorerna inledde med
nfgra évergripande frigor, innan “pub-
licum” fick komma till tals med sina
fragor och kommentarer.

Métet invigdes med korta vilkomst-
hilsningar av Jeffrey Cohen i Cleveland
(Ohio) och Bernhard Hemmer i
Miinchen, presidenter for ACTRIMS
respektive ECTRIMS. Direfter kom ett
litet lingre inligg av Donna F. Ed-
wards, som tidigare har varit demokra-
tisk medlem av representanthuset i den
amerikanska kongressen. Hon har levt
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med MS i minga dr, och i hennes berit-
telse var det sannolikt minga som kin-
de igen sina patienter.

De vetenskapliga bidragen var
mdnga och spinde 6ver ett brett filt —
fran "MS prodrome” till progressiv MS,
fran experimentella till etablerade sjuk-
domsmodifierande behandlingar, nya
laboratoriemetoder, med mera. Det fol-
jande méste av naturliga skil bli ett per-
sonligt urval, men litet ovintat kom "al-
der” att f4 en stor plats!

PATY-FORELASNINGEN

- THE MS PRODROME

Sedan mdnga &r bérjar ACTRIMS med
den sa kallade Paty-forelidsningen. Don
Paty foddes 1 Kina 1936, dir hans for-
ildrar byggde ett sjukhus inom ramen
for ”Southern Methodist Church”. Han
utbildade sig till neurolog hemma i USA
men flyttade dérefter till Kanada, vars
sjukvirdssystem han enligt egen utsago

kinde sig mera bekvim med. Dir eta-
blerade han en framgangsrik MS-klinik
forst 1 Western Ontario och sedan i Van-
couver. Don Paty och jag var jimngam-
la och goda vinner under minga dr. Vi
hade bida anknytning till ett samhille
norr om New York City, Dobbs Ferry-
on-Hudson, dir han viixte upp och dir
jag var elev pa en internatskola. Vi var
bida entusiastiska operailskare! Han
avled redan 2004 ndgra ar efter en till
synes framgdngsrik benmirgstransplan-
tation, som han trots det beskrev som
“nothing I would recommend”.

Helen Tremlett, professor i neuro-
epidemiologi i Vancouver, hade fitt he-
dersuppdraget att hilla drets Paty-fore-
ldsning med titeln ”The multiple sclero-
sis prodrome”. Helen Tremlett kom fran
Cardiff till Don Paty och Vancouver for
sin postdoc men, som hon sjilv sa, "have
never looked back”.



Donna F. Edwards, tidigare representanthusmedlem i den amerikanska kongressen,
berdttade om sina erfarenheter av att leva med MS.

A. The presence of incidentally identified CNS white matter anomalies
meeting the following MRI criteria:
1. Ovoid, well-circumscribed, and homogeneous foci with or without
involvement of the corpus callosum
2. T2 hyperintensities measuring >3mm and fulfilling Barkhof criteria
(at least 3 out of 4) for dissemination in space
3. CNS white matter anomalies not consistent with a vascular pattern

B. No historical accounts of remitting clinical symptoms consistent with
neurologic dysfunction

C. The MRI anomalies do not account for clinically apparent impairments in
social, occupational, or generalized areas of functioning

D. The MRI anomalies are not due to the direct physiologic effects of sub-
stances (recreational drug abuse, toxic exposure) or a medical condition

E. Exclusion of individuals with MRI phenotypes suggestive of leukoaraiosis
or extensive white matter pathology lacking involvement of the corpus
callosum

F. The CNS MRI anomalies are not better accounted for by another disease
process

Tabell 1. Proposed diagnostic criteria for the radiologically isolated syndrome
(Okuda, et al 2009).

Frin att tidigare ha avfirdats ir
"MS-prodrome” nu en erkind forete-
else och ett aktivt forskningsfilt. Med
registerdata fran fyra kanadensiska pro-
vinser med 14.428 “cases” och 72.059
matchade kontroller visade Helen
Tremlett att under 5 r fére "MS-symp-
tom onset” forekommer hégre nyttjande
av "health care use” med 78 procent fler
sjukhusinliggningar, 88 procent fler li-
karbesok och 49 procent fler “filled
prescriptions” jimfort med kontroll-
gruppen.' Det ir en ldng rad olika sym-
tom som karaktiriserar MS-prodromet
under de 5 ren fére "MS-onset™: infek-
tioner’, dermatologirelaterade symtom’,
psykiatriska symtom®, fatigue och
somnrubbningar’ men ocks3 firre gra-
viditeter och hégre anviindning av anti-
konceptionstabletter’. Vissa symtom un-
der de 5 dren fore "MS-onset” paverka-
des av kon och dlder.” Serum neurofila-
ment light (sNfL)-nivder var férhéjda
redan 6 &r fore "MS-onset” vilket anty-
der att det finns neuroaxonala skador
redan under prodromalperioden.® Un-
der "the pediatric MS-prodrome” upp-
visade modrar ett dkat utnyttjande av
allmin sjukvird och likarbesck hos
psykiatriker.” Helen Tremlett pekade pd
bade "misdiagnosis and missed oppor-
tunity” som orsak till de olika symto-
men innan MS-diagnosen slutligen fast-
stilldes. Helen Tremlett avslutade med
att pipeka att "MS-prodrome has impli-
cations for prevention of MS” men fér
inte forvixlas med “a risk factor that
causes MS”.

RIS — RADIOLOGICALLY ISOLATED
SYNDROME

RIS kan nistan betraktas som en vari-
ant av "prodrome”. Darin Okuda (Univ
of Texas Southwestern Medical Center)
faststillde 4r 2009 de diagnostiska kri-
terierna for RIS [Tabell 1].* Namnet al-
luderar pé den tidigare beskrivna enti-
teten CIS (clinically isolated syndrome).
Till skillnad fran patienter med CIS har
de med RIS aldrig upplevt ndgot neuro-
logiskt symtom som skulle kunna repre-
sentera MS. Nigot symtom, oftast hu-
vudvirk, féranledde en undersékning
med magnetkamera, och bilderna visa-
de ovintat férindringar som kan tolkas
som MS. Okuda diskuterade fordelar
och nackdelar med tidig behandling av
RIS med hinsyn till att prospektiv upp-
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foljning av RIS har visat att en tredjedel
uppfyller diagnoskriterier for relapsing
MS inom 5 4r" och hilften inom 10 ir",
varav en andel med progressiv MS. Han
nimnde flera omstindigheter som talar
for tidig behandling: detta ir ett unikt
tillfille att férlinga tiden till det forsta
kliniska "demyelinating” symtomet och
dirmed tiden till funktionsforlust, fér-
loppet av MS ir "highly unpredictable”,
CNS 7injury is irreversible”, neurodege-
neration finns redan vid RIS. Framsteg
inom “imaging” har 6kat specificiteten
och reducerat risken for “misdiagnosis”;
bland annat nimnde han “central vein
sign” och “paramagnetic rim sign”."* A
andra sidan pipekade han att MR-lesio-
ner dr vanliga i hjirnan till exempel vid
migrin, hypertoni och dldrande, och ef-
tersom histologi nistan alltid saknas,
finns det en risk for felbehandling.

Christine Lebrun-Frénay (frin Nice)
beskrev dlder (£37 4r), kon (miin) och
MR-lesioner 1 ryggmirgen som riskfak-
torer for “clinical conversion” inom 5
ar", samt “positiv’ CSF och infratento-
riella lesioner inom 10 ar". Neurofila-
ment light chain (NfL) och oligoklona-
la band 1 CSF har rapporterats som obe-
roende prediktorer av andra.” Av perso-
ner som efter 10 &r hade kliniskt defini-
tiv MS, hade en mindre andel primir
progressiv MS." Risken f6r “clinical con-
version” 6kade med stigande antal risk-
faktorer: bland patienter med 0—1 risk-
faktor var risken 29 procent, med 2
riskfaktorer 54 procent, med 3 riskfak-
torer 68 procent och med 4 riskfaktorer
87 procent." Det pdpekades av bide
Okuda och Lebrun-Frénay att tidig be-
handling av RIS kan vara indicerad ef-
tersom forloppet dr svart att forutse,
men de understrok att data hittills dr
begrinsade. Resultaten av tvd pdgdende
randomiserade studier, ARISE och TE-
RIS, kommer att ge viktig information.
Svenska riktlinjer rekommenderar inte
behandling av RIS men diremot upp-
foljning med MRT varje &r.

FROM PREVENTION STRATEGIES TO
DISCONTINUATION OF THERAPY TO
CLASSIFICATION OF MS

Olika behandlingsstrategier diskutera-
des i flera sessioner frin de allra tidigas-
te (prevention/vaccination), till de senas-
te (discontinuation).
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Foér nérvarande pagar ett arbete med att utveckla ett Epstein-Barr-vaccin, som eventuellt skulle

kunna minska risken att insjukna i MS.

Kassandra Munger, mingarig med-
arbetare till nestorn inom MS-epidemi-
ologi, Albert Ascherio, bdda vid Har-
vard School of Public Health, samman-
fattade var kunskap om Epstein-Barr-
virus (EBV) med hinsyn till MS-risk
och vaccination. Ur ett epidemiologiskt
perspektiv beskrev hon MS som sanno-
likt en ovanlig komplikation till EBV-
infektion, men med risken modifierad
av faktorer som vitamin D, évervikt och
rokning. Hon visade utifrdn ett antal ti-
digare undersokningar att risken for en
EBV-negativ person att insjukna 1 MS
ir nistan obefintlig (OR 0,06, CI: 0,03-
0,13; P<0,000000001) eller 94 procent
“decreased odds of MS in EBV sero-ne-
gative individuals™.” Flera prospektiva
studier, inklusive Peter Sundstréoms frin
2004, visar att 6kad EBV IgG-anti-
kroppstiter ir associerad med kad MS-
risk. EBV kan orsaka kronisk sjukdom,
alla studier pekar 1 samma riktning,
men det saknas experimentella data
som visar pd ett direkt samband mellan
EBV-infektion och MS-risk. Fér niirva-
rande pdgir arbete med att utveckla ett
vaccin mot EBV, vilket skulle kunna
minska risken att insjukna 1 MS.

Gavin Giovannoni frin London f6-
reliste 1 en teaching course om "MS pre-
vention strategies” och understrék att
dessa forutsitter att vi dndrar vira dia-
gnostiska kriterier. Han menade att vi

ror oss laingsamt fran en Aistologisk de-
finition av MS (inflammation, demyeli-
nisering, forlust av axoner samt glios;
the gold standard) via en klinisk defini-
tion (involvement of two or more white
matter structures [space], separated by
time, samt no other actiology) mot en
biologisk definition. Vi har forflyttat oss
frin Schumacher criteria (1965)" via Po-
ser criteria (1983)" till McDonald crite-
ria (2001, 2005, 2011, 2018)**, samtidigt
som han spekulerade i en "biological de-
Sfinition of MS” att publiceras 1 Lancet
Neurology dr 2024! Han ifrdgasatte om
det dr mojligt att géra en “prevention/
vaccination study”, nir RIS inte definie-
ras som en del av MS; “prevention” més-
te starta fére den asymtomatiska (RIS)-
fasen. Slutligen papekade ocksa han att
en mingd data ("strong evidence”) se-
dan decennier talar for att MS 1 likhet
med mononucleos orsakas av Epstein-
Barr-virus (EBV). Ur “public health”-
synpunkt dr det dirfor viktigt att ut-
veckla ett EBV-vaccin.

John Corboy frin Colorado diskute-
rade myntets andra sida i sin foreldsning
“When is it appropriate to discontinue
disease modifying therapy?” Den situa-
tionen stills vi alla infor i den kliniska
vardagen, men det finns inget bra svar.
I brist pd behandlingsalternativ for pro-
gressiv MS drar vi oss for att avbryta en
behandling som ir indicerad for relap-



sing MS men inte for progressiv MS.
Corboy visade i en vacker bild hur de
kliniska skoven och MR-aktiviteten
okar for att med tiden avta och helt upp-
héra, samtidigt som bide “disability”
och “cognitive dysfunction” 6kar, medan
hjirnvolymen minskar. Som svar pd sin
egen friga hinvisade Corboy bland annat
till en publikation fran NIH, en meta-
analys som visar att effekten av alla be-
handlingar upphér “for the average pa-
tient” vid ungefir 54 4r!* Nu vintar vi
pé resultaten av en studie som pdgatt
ndgra 4r, dir Corboy med flera f6ljer
SPMS-patienter som randomiserats till
fortsatt respektive avslutad behandling.

Lars Forsgren och Jan Hillert fram-
héll 1 sina presentationer ocksa dlderns
betydelse for “classification” av patienter
med SPMS. Med utgdngspunkt i fem
MS-register, inklusive det svenska MS-
registret, visade de att mdnga SPMS-pa-
tienter dr “misclassified” som relapsing-
remitting MS. Med objektiva algoritmer
okade antalet patienter med SPMS fran
17 procent till 31 procent, vilket de anser
talar f6r att SPMS ir underdiagnostise-
rad. Det finns en tydlig motvilja bland
neurologer mot “reclassification” av pa-
tienter till SPMS, dtminstone om de fir
behandling med sjukdomsmodifierande
terapi. Forfattarna har utvecklat en “tree
classifier””(n=14.387), som trots att den
anvinde endast tvd “classifiers”, patien-
tens dlder och senaste EDSS, uppvisade
89,3 procents accuracy. Den beskrevs
ocksd 1 en e-poster av Anna Glaser et al.
(P0482). Den har validerats i en cohort
fran British Columbia (n=5.431). Denna
“tree classifier” ger “bittre” resultat (dvs
fler patienter “reclassified”) dn tva tidi-
gare metoder, "EXPAND criteria”
resp "Melbourne definition””. Under
den efterféljande frigestunden klargjor-
de forfattarna att detta instrument ir
tinkt for forskning och att det inte kan
anvindas 1 kliniken. Mot bakgrund av
de redovisade resultaten ifragasatte man
om “time-to-conversion” till SPMS, som
ir ett vanligt effektmadtt i jimforande
behandlingsstudier med real-world-da-
ta, kan anvindas som sidant. Det ir na-
turligtvis ett pdpekande med stor kon-
sekvens.

BEHANDLING AV SPMS
Vir kollega, Xavier Montalban, har
atervint till Barcelona frin sin &rslinga

“utflykt” till Toronto. Han har en stor
och hingiven grupp medarbetare och
tillsammans férmér de delta 1 ett stort
antal tidskridvande behandlingsstudier.
Han var dirfor vil skickad att samman-
fatta den aktuella terapeutiska arsenalen
for patienter med progressiv MS. Han
utgick ifrdn de kliniska fenotyper som
beskrevs av Lublin et al 1 Neurology
2014,” och dir man la stor vikt vid att
sammanféra PPMS och SPMS under en
rubrik “progressiv sjukdom” men att
skilja pa sjukdom med och utan aktivi-
tet respektive med och utan progress.
Sirskilt begreppet “aktivitet” har fitt
konsekvenser inom EU, dir myndighe-
ten har valt att begriinsa vissa likemedel
till patienter med “aktivitet”. Han visade
en bild med en tidslinje, som strickte sig
tillbaka till 1994 och visade alla godkiin-
da likemedel med indikationen MS.
Det f6rsta likemedel som blev godkint
for “primary progressive MS” — ocreli-
zumab — kom inte {6rrin 2017! For se-
kundir progressiv MS blev siponimod
godkint 2019. For bida dessa giller
inom EU att indikationen ir begrinsad
till sjukdom som uppvisar aktivitet ge-
nom skov eller genom “bilddiagnostiska
fynd pd inflammation”. Man kan tycka
att tvd likemedel ir ett klent resultat
med tanke p alla férsok som gjorts och
allt arbete och alla kostnader som lagts
pé detta under 25 &r. Som bidragande
orsak till att s& manga studier misslyck-
ats, nimnde Montalban att de bakom-
liggande faktorerna under den progres-
siva fasen av MS ir annorlunda dn un-
der den tidiga “relapsing”-fasen, och att
“outcomes” inte ir tillrickligt kiinsliga
for att uppticka “progress/worsening”
under den relativt korta tid som giller
for dessa studier. Det finns behov av
lingre uthallighet, eftersom tecken som
tyder pd “delayed effect on disability
progression” kan visa sig flera r efter
avslutad behandling, vilket redovisats i
en studie med interferon beta 1b.”

REPAIR — REMYELINATION

Temat f6r European Charcot Foundation
Symposium var “remyelination” med fyra
utomordentligt meriterade foreldsare.
Robin Franklin frin Cambridge (UK),
inledde med en briljant forelisning om
“Potential targets for remyelination”.
Han ir forfattare till bland annat tre
oversiktsartiklar i Nature Reviews Neu-

roscience.” I den forsta citerar han
Alastair Compstons forsta rader i
McAlpine’s Multiple Sclerosis (eds Comp-
ston, A. et al)”, vil virda att upprepas:

”The question of whether myelin da-
mage might be followed by repair was
first asked by Joseph Babinski during his
carly studies on the pathology of multi-
ple sclerosis (MS) at the end of the nine-
teenth century. As Alastair Compston
has pointed out, Babinski unwittingly
provided the answer by producing illust-
rations of acute demyelinating lesions
that clearly show the short, thin myelin
sheaths of remyelination.”

Franklin framhéll att MS ir en kro-
nisk degenerativ sjukdom, som med ti-
den blir progressiv och papekade att d/-
der snarare in sjukdomsduration ir av-
gorande for nidr MS blir progressiv.
Hans hypotes ir att bdde degeneration
av neuroner och bristen pa reparation ir
knutna till dldrande och dess effekt pa
remyelinisering.

Franklin pdminde om att oligo-
dendrocyter finns i hela hjirnan, i bide
den grda och den vita vivnaden och att
de idr “extremely abundant” liksom
“adult oligodendrocyte precursor cells”
(OPCs). I en lesion foljer OPCs ett givet
monster av “activation, recruitment, dif-
ferentiation”, varefter de nybildade oli-
godendrocyterna fyller upp det skadade
omrddet och bildar nytt myelin. Det kan
dock finnas hinder pd vigen, “remyeli-
nation failure”. Franklin stillde frigan
“"Why does remyelination efficiency de-
cline?” och svarade med en bild forestil-
lande personer i en lderstrappa med
texten “Ageing is the most important de-
terminant of regeneration efficiency”.
Aldrande paverkar bade “recruitment”
och differentiation” av OPCs och leder
till att remyelinisering avtar successivt
med stigande dlder, en olycklig omstin-
dighet vid en sjukdom som MS, som
striicker sig 6ver decennier.

I en rad olika f6rsok visade han tyd-
liga skillnader mellan OPCs frin "unga”
resp “gamla” gnagare (som motsvarar
minniskans tondringar respektive
50-4ringar, enligt hans utsago).*

I vivnadskultur jimférde man OPCs
fran unga och gamla rattor och visade
att en storre andel (60 procent) av unga
OPC:s differentierade till oligodendro-
cyter jimfort med firre dn 20 procent av

ildrade OPCs.
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Figur 1. Schematisk bild &ver hur oligodendrocyt-prekursor-cellers férmaga att differentiera till
mogna oligodendrocyter paverkas av alder — och metformin eller fasta.

Olika substanser med kinda “pro-
differentiation effects” (thyroid hormo-
ne [ T3], 9-cis-retinoic acid, miconazole,
benzatropine) i odlingsmedium accele-
rerade differentieringen av unga OPCs
till oligodendrocyter, medan OPCs frin
dldre rdttor var “unresponsive”. Resulta-
ten blev de samma med olika “"remyeli-
nation medicines”.

I andra arbeten visade han att kalori-
restriktion dr den mest effektiva dtgir-
den som paverkar “aging process”. En
grupp forsoksdjur fick fasta varannan
dag under 6 minader, medan kontroll-
djuren fick idta utan restriktioner. Dir-
efter gjordes en lesion i cerebellum, och
50 dagar senare studerade man graden
av remyelinisering 1 det skadade omra-
det. OPCs frin fastande réttor hade ut-
vecklats till oligodendrocyter, som 4ter-
bildat myelin (MBP+) i motsats till rit-
torna som inte hade fastat. Metformin,
som anvindes bland annat f6r behand-
ling av typ 2 diabetes, gav resultat som
liknade fasta och som motverkade en
del effekter av dldrande [Figur 1].

For att besvara frigan om det dr "in-
trinsic factors” 1 dldrande OPCs eller
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miljéfaktorer som orsakar de degenera-
tiva skadorna transplanterade man unga
respektive gamla OPCs till neonatal
hjirna och visade att effekten av dlder
var reversibel och siledes inte en “intrin-
sic” egenskap.

Dessa resultat visar att behandling
kan bli méjlig. Som Franklin uttryckte
det “remyelination therapies will both
restore metabolic support to the axon to
limit the axon degeneration that is re-
sponsible for progressive disability and
restore the nodes that are required to fa-
cilitate conduction and hence function”.

COVID-19

Tva veckor efter de tre kongressdagarna
hade man en "COVID-19 Special Ses-
sion” med totalt fem bidrag frin olika
geografiska omrdden samt ett bidrag
frin ROCHE.

“COVID-19 & MS Global Data Sha-
ring Initiative” redovisade data fran
Nord- och Sydamerika, Europa, Austra-
lien och Nya Zeeland. Det administrera-
des frin Melbourne. Man ville fa svar pd
tre frigor: (1) karaktiristik av CO-
VID-19, sirskilt med hinsyn till sjuk-

domsmodifierande behandling; (2) ris-
ken f6r “severe” COVID-19 vid behand-
ling med anti-CD20-preparat jimfort
med andra; samt (3) risken for “severe”
COVID-19 vid behandling med anti-
CD20-preparat jimfért med natalizu-
mab.

Den forsta bilden visade ”Survival
Plot for the Time to the First Serious
Infection” fran det svenska MS-registret
med data avseende 6.421 patienter be-
handlade med rituximab, natalizumab,
fingolimod, interferon beta och glatira-
mer acetat. Bilden ger en tydlig illustra-
tion av att infektionsrisken ir storst med
rituximab f6ljd av fingolimod. Rituxi-
mab har 70 procent stérre infektionsrisk
in interferon-beta och glatirameracetat.
Dessa data gillde "infektioner”, inte
COVID-19. Svenska COVID-19 data
ingdr i resultaten nedan.

I ”Global Data Sharing Initiative” in-
gick 1.540 patienter med COVID-19,
varav 50,4 procent var “confirmed”. De
flesta (72,4 procent) var kvinnor, var
yngre in 50 (63,2 procent), hade relap-
sing MS (75,1 procent) och EDSS 0-6
(77,1 procent).

Sjukhusvdrd och intensivvard var sig-
nifikant vanligare bland patienter som
var 50 ar och ildre, patienter med pro-
gressiv MS och patienter med EDSS 6,5
och hogre. Mortaliteten var ligre bland
kvinnor, men hégre bland patienter dld-
re dn 50 &r, patienter med progressiv MS
och hégt EDSS.

Jimfort med dimetylfumarat, var det
signifikant vanligare att patienter som
behandlades med rituximab behévde
sjukhusvdrd, intensivvdrd och and-
ningsstod, men mortaliteten var inte
hogre. Behandling med ocrelizumab el-
ler ingen behandling pekade 1 samma
riktning. Jimfért med natalizumab be-
hovde patienter med anti-CD20-be-
handling oftare sjukhusvird, men mor-
taliteten var den samma med bdda be-
handlingarna.

SLUTORD
S4 har d& drets annorlunda ACTRIMS-
ECTRIMS kommit 1 hamn!

Det presenterades en stor mingd nya
och virdefulla data, det férekom flera
intressanta diskussioner, och det nya for-
matet fungerade ovintat bra. Man kan
formoda att arrangérerna nu har dragit
en stor och vilforgint suck av littnad!
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Komplex logistik

Mojligheten att behandla akut stroke med trombolys och trombektomi har bidragit till

att allt fler patienter kan raddas fran funktionsnedsattning och langvarig rehabilitering.
Behandlingen maste dock pabdrjas tidigt, innan irreversibel skada har uppstatt. Karl Sjolin,
Michael Mazya, Avan Rashid och Jakob Strom har tagit tempen pa hur strokelarms-
logistiken ser ut i vart avldnga land.

Trombektomibehandling vid ischemisk stroke fick sitt
stora genomslag under 2014-2015 i samband med att flera
positiva studier publicerades. Antalet trombektomibehand-
lingar i Sverige har 6kat stadigt de senaste dren." Eftersom
behandlingen endast ges pd sex av Sveriges universitetssjuk-
hus, med ett sjunde pi ging i Orebro, har en viktig friga
varit hur man p4 bista sitt tillgéingliggér och organiserar
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trombektomivdrden. Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR) publicerade 2017 en rapport som belyser detta, dir
man bland annat rekommenderade inférande av en nationell
helikopterverksamhet och upprittande av ett trombektomi-
centrum i Orebro.” Effekten av reperfusionsbehandling
(trombolys och trombektomi) vid akut ischemisk stroke ir
kraftigt tidsberoende,* vilket stiller stora krav pa att sjuk-



i samband med
akut stroke

virdens nitverk kring strokepatienten ér viltrimmade. Var-
je minut riknas. I féljande artikel ges en genomgdng av de
viktigaste bestdndsdelarna i strokelarmslogistiken ("Riddda
hjirnan”larm) och hur man i olika delar av Sverige organi-
serat varden.

TIDSGRANS

Stringt taget borjar strokelarmkedjan 1 6gonblicket som en
person drabbas av symtom tydandes pd stroke. Kdnnedom hos
allminheten om vanliga strokesymtom ir viktig for att patient
eller anhérig ska kunna identifiera symtomen och kontakta
sjukvirden utan dréjsmal. SKR genomfoérde "AKUT-kam-
panjen” mellan 2011-2014 i detta syfte, och den medforde att
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Sjukvardsregion

Norra

Uppsala-Orebro

Stockholm

Sydostra

Vastra

Sédra

Trombektomisjukhus

Norrlands
universitets-
sjukhus

Akademiska
sjukhuset

Universitets-
sjukhuset
Orebro*

Karolinska
Universitets-
sjukhuset Solna

Universitets-
sjukhuset
i Linképing

Sahlgrenska
Universitets-
sjukhuset

Skanes
universitets-
sjukhus Lund

Tidsfonster for
utlarmning av prio-1-
ambulans

Planeras 6kning
av detta?

22 h°

12¢ h

Ja, till 24 h

24h

6h

8h

Ja, till 24 h

24 h

24 h

Direkttriagering till
trombektomisjukhus

Nej

Nej

Nej

Ja?

Nej

Ja®

Nej

Anvindning av
helikopter inom
ramen for
direkttriagering

Ja

Prehospitalt
bedomnings-
instrument for att
urskilja patienter med
hog sannolikhet for
storkirlsocklusion?

Nej

Nej

Nej

A2B2"

Nej

mNIHSS'

PreHAST"

Telekonsultation fran
primér ambulans till
mottagande sjukhus

Ja

Ja

Ja

System med véantande
ambulanser pa
trombolyssjukhus tills
besked om eventuell
sekundartransport till
trombektomicentrum

Hur sker i sa fall
urvalet?

Nej®

Delvis®

Ja

Alla trombolys-
larm véntar pa
besked

Nej

Delvis

Individuell
lakar-
bedémning

Ja

mNIHSS > 6

Ja

preHAST > 5

Bed6émning av patient
prehospitalt via video-
lank fran ambulansen

Nej

Nej

Nej

Nej

Nej

Testverksamhet

Nej

Rutinmaéssig
anvindning av DT-
perfusion pa
trombolyssjukhus

Nej

Enstaka
sjukhus

Ja

Nej

Nej

Delvis

Planeras

Anvindning av nagon
typ av automat-
tolkning av DT

Planeras

Planeras

Ja

Planeras

Planeras

Ja

Regional
strokebakjour

Ja

Ja'

Ja'

Ja

Ja

Ja

a Svaren géller for Region Orebro och vad som ar planerat nar verksamheten startar, preliminart i bérjan av 2021.

b Galler fér Region Vasterbotten.

¢ Region Dalarna, Sérmland, Uppsala och Vastmanland har 12 h. Region Gavleborg har 6 h. | Region Varmland larmas prio-1-ambulans om pat kan vara pa
akutsjukhus inom 4 h. - Vid symtomdebut inom 24 h tas kontakt med jour och vid behov skickas prio-1-ambulans.

d Vid positiv A2B2 tas kontakt med strokejour KS Solna, som beslutar om eventuell direkttransport till KS Solna.

e Inom 45 min transporttid med vagambulans till Sahlgrenska samt mNIHSS >6 p och efter kontakt med trombolysjour Sahlgrenska. | vissa fall &ven vid langre
transporttider. Med ambulanshelikopter om 60 min tid till ankomst till sjukhus kan sparas samt mNIHSS >6 p och efter kontakt med trombolysjour Sahlgrenska.

f Modifierad variant av NIHSS, men som skiljer sig nagot fran den mNIHSS som beskrivs i litteraturen.

g System finns i Region Sérmland, ej i 6vriga regioner.

h Sa lange inte ambulansen maste aka pa annat prio 1-larm.
i Region Uppsala-Orebro har inte gemensam regional strokebakjour. Pa Akademiska finns trombektomiansvarig + neurologbakjour tillganglig 24/7

och dedikerad strokebakjour dagtid. | Orebro finns trombektomiansvarig neurologbakjour 24/7.

Tabell 1. Sammanstéllning av olika delar av strokelarmkedjan fér respektive trombektomisjukhus och region. Utifran svar pa frageformular
utsant under sommaren 2020 till en representant for respektive trombektomicentrum.
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andelen reperfusionsbehandlingar 6kade.” Nir en patient eller
anhorig kontaktar 112 (eller 1177) och misstanke om stroke
framkommer, ordnas en "prio 1”-ambulanstransport om pa-
tienten bedéms kunna hinna till sjukhus inom tidsfonstret for
reperfusionsbehandling. Tidsfonstret f6r trombektomibehand-
ling 6kades till 24 timmar i senaste versionen av Socialstyrel-
sens riktlinjer som kom ut i januari 2020. Skilet var resultatet
av studierna DAWN® och DEFUSE3’ som visat klart positiv
effekt av trombektomibehandling i intervallet 624 timmar
respektive 6—16 timmar, hos ett urval av patienter dir man
med hyilp av radiologi bedémde att riddningsbar hjirnvivnad
fortfarande foreldg. Som en konsekvens av detta uppstod ett
behov av att 6ka tidsfonstret f6r utlarmningen av ambulanser.
Alla regioner har i skrivande stund (oktober 2020) dnnu inte
stillt om till detta [se Tabell 1]. Region Skdne genomférde 2019
en hilsockonomisk analys som visade att trombektomibehand-
ling 1 det utckade tidsfonstret leder till en samhillsbesparing,
trots en initial kostnadsokning for hilso- och sjukvarden.® Det-
ta pd grund av att flera patienter kan dterga 1 arbete, samt att
fler patienter blir antingen oberoende, eller mindre hjilpbehs-
vande i sin vardag, med kostnadsminskning i kommunala om-
sorgen som foljd.

PREHOSPITALA SKATTNINGSSKALOR
Vid ambulansens ankomst genomfors en bedémning av pa-
tientens symtom 1 syfte att bekriifta strokemisstanken. Utéver
den allminna kliniska bedémningen anvinds vanligen ock-
s& ett enkelt test som till exempel AKUT-testet eller en vari-
ant av det. Hirefter kan ocksd nigon form av skattnings-
skala anvindas for att gradera strokesymtomen och identi-
fiera patienter med hog sannolikhet f6r storkirlsocklusion,
och dirmed férmodat behov av trombektomi. Denna infor-
mation kan sedan anvindas for att triagera patienten for di-
rekttransport till ett trombektomicentrum, eller att avgora
om en ambulans skall hillas kvar vid trombolyssjukhus i vin-
tan pd beslut om eventuell vidaretransport till trombektomi-
centrumet. Informationen ir ocksé virdefull i kommunika-
tionen mellan ambulanspersonal och mottagande sjukhus.
National Institutes of Health Stroke Scale (NIHSS) an-
viinds for att gradera strokesymtom vid ankomst till sjukhus.
Sannolikheten for storkirlsocklusion 6kar med stigande
NIHSS-poing, och vid poing mellan 9 och 12 ir den nistan
10 gdnger storre dn vid poing mellan 0 till 4.” Men NTHSS
bestdr av mdnga undersskningsmoment och idr relativt
komplicerad, vilket gér den mindre passande fér den prehos-
pitala situationen. Det har dirfér funnits ett behov av att
utveckla en enkel och triffsiker prehospital skattningsskala
som ir anpassad for ambulanspersonal. Internationellt finns
ett relativt stort antal sidana framtagna [se Tabell 2], och de
bygger vanligen pa valda delar ur NIHSS. Det stora antalet
speglar behovet, men ocksa svarigheten att hitta en allomfat-
tande skattningsskala som fungerar i alla situationer; vid
ldnga transportstrickor kan det vara limpligt med hég spe-
cificitet f6r att undvika onédiga transporter till trombekto-
micentrumet, medan det vid kortare transportstrickor kan
vara mer énskvirt med en hog sensitivitet. I Region Stock-
holm, Region Skdne och i Vistra Gétalandsregionen har den
hir typen av skattningsskalor implementerats [se Tabell 1].

3-Item Stroke Scale

Arm =2 poéng och ipsilateralt Ben >2
poéang enligt NIHSS
CG-FAST Conveniently Grasped Field Assessment
Stroke Triage

Cincinnati Prehospital Stroke Severity
Scale

EMSA Emergency Medical Stroke Assessment

FAST-ED Field Assessment Stroke Triage for
Emergency Destination

Japan Urgent Stroke Triage

Large Artery Intracranial Occlusion
Stroke Scale

LVO Score Large Vessel Occlusion Score

PASS Prehospital Acute Stroke Severity Scale

Pomona scale Pomona Large Vessel Occlusion
Screening Tool

Pre-HAST PreHospital Ambulance Stroke Test

RACE Rapid Arterial Occlusion Evaluation Scale

sNIHSS-EMS Shortened NIH Stroke Scale for

Emergency Medical Service

Vision, Aphasia, Neglect assessment

Tabell 2. Exempel pa prehospitala skattningsskalor framtagna i syfte
att identifiera patienter med storkarlsocklusion.

DIREKTTRANSPORT — INTE FOR ALLA?

Efter den initiala prehospitala bedémningen sker transport
till sjukhus, och 1 detta skede kan tva principiellt olika viigval
uppstd: antingen transporteras patienten till nirmaste trom-

neurologi i sverige nr4-20 33



Stroke

bolyssjukhus, eller sd sker direkttransport till ett trombekto-
micentrum, dven om detta medfér 6kad transporttid. Den
uppenbara fordelen med direkttransport ir att tiden till
trombektomibehandling kan férkortas avsevirt. Den huvud-
sakliga nackdelen ir att tiden till trombolysbehandling kan
forlingas. Mest betydelsefullt blir detta for strokepatienter
som vid ankomst till trombektomicentrumet visar sig sakna
storkirlsocklusion, och dirmed riskerar att bli av med viirde-
fulla minuter innan trombolysbehandling kan startas. Men
dven patienter med storkirlsocklusion kan rekanalisera med
enbart trombolys," och idven dessa individer forlorar pd for-
senad trombolysbehandling. Likasa dr det viktigt med tidigt
insatt behandling och omhindertagande vid hjdrnblédning-
ar.' Vidare finns det i bruset av Ridda hjirnan-larm en stor
andel patienter som har andra tillstind in stroke, sd kallade
“stroke mimics”. Denna andel kan vara si hog som 47 pro-
cent” och dven for dessa riskerar behandlingen att férsenas
vid en direkttransport till trombektomicentrumet. Det finns
ocksd en risk att trombektomicentrumet éverbelastas med
felaktigt triagerade patienter. Helt avgorande dr dirfor att
man vid ett forfarande med triage till direkttransport har ett
system som kan identifiera patienter med hég sannolikhet for
storkirlsocklusion, och som dven 1 6vrigt kan vara aktuella
for trombektomi, och att de positiva effekterna av en tidig
trombektomi viiger upp de potentiella negativa effekterna av
forsenad behandling till évriga patientgrupper. Hir spelar
prehospitala skattningsskalor och telekonsultation med stro-
ke/trombolysjour stor roll. Det pigar randomiserade kontrol-
lerade studier som jimfor direkttriagering till trombektomi-
centrum med initial transport till trombolyssjukhus (exem-
pelvis RACECAT-studien i Katalonien). Men eftersom de
geografiska forutsittningarna, befolkningstithet och sjuk-
virdsorganisation skiljer sig 4t mellan olika linder kan det
komma att bli svdrt att direkt dverfora resultaten av dessa
studier till svenska forhallanden. Triagering till direkttrans-
port sker 1 dagsliget endast i Stockholm och Vistra sjuk-
vrdsregionen. I Stockholmsomridet har man kunnat visa
att triagering till direkttransport férkortade tiden frin sym-
tomdebut till trombektomistart med 69 minuter jimfért med
dretinnan, da forfarandet med direkttransport inte var imp-
lementerat.” Dessutom hade dtgirder vidtagits pd Karolinska
Universitetssjukhuset 1 Solna for att férkorta ”dérr till ndl”-
tiden (tid frin ankomst till start av trombolysbehandling) till
under 20 minuter, vilket kompenserade for ndgot lingre am-
bulanstransporter och medforde att tiden frin symtomdebut
till trombolysbehandling inte 6kade. Ett annat sitt att ut-
nyttja prehospital triagering for storkirlsocklusion 4r att av-
gdra vart en patient som insjuknar mitt emellan tva trombo-
lyssjukhus skall transporteras — om avstinden inte skiljer allt-
for mycket mellan dessa sjukhus kan det finnas en vinst for
patienten att transporteras till det trombolyssjukhus som ”ir
pé viigen” mot trombektomicentrumet.

TRANSPORTSATT

Valet av transportsitt bor falla pa det snabbast méjliga alter-
nativet. Sveriges avstind medfor att helikopter i teorin manga
ginger vore det snabbaste alternativet. Verkligheten idr dock
att ambulanshelikoptrarna i Sverige inte har tillricklig geo-
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grafisk spridning for att kunna méta det behovet. SKR har
papekat behovet av en gemensam nationell organisation for
luftburen sjukvérd. En sddan organisation saknas i nuliget
och endast 9 av 21 regioner har en egen ambulanshelikopter.
I Region Skéne pagar for nirvarande en utredning om even-
tuellt inférskaffande av ambulanshelikopter. Fér en kom-
mande nationell ambulanshelikopterverksamhet rekommen-
derar SKR anvindande av helikopter om transporttiden med
vigambulans mellan trombolyssjukhus och trombektomicent-
rumet Sverstiger 1 timme, eller om patienten insjuknar mer
in 2 timmars vigambulanstransport frin nirmaste tromb-
ektomicentrum,’ ndgot som i nuliget ofta ir svart att uppnd.

Den uppenbara fordelen

med direkttransport dr
att tiden till trombektomibehand-
ling kan forkortas avsevart.

SJUKHUSET

Precis som 1 den prehospitala sjukvarden behéver omhinder-
tagandet vid mottagande sjukhus vara viltrimmat. I Sverige
finns det 70 sjukhus som ger trombolysbehandling och medi-
anvirdet for ”dorr till ndl”-tiden varierade mellan 16—62 mi-
nuter for de sjukhus som behandlade fler in 10 patienter un-
der 2020." Ett annat tidsmatt for patienter aktuella f6r tromb-
ektomi ir "dorr in, dérr ut” (eng, DIDO), som anger tiden
fran ankomst till dess att patienten limnar trombolyssjukhu-
set. Denna avspeglar hur vilfungerande virdkedjan ir, inte
bara pa trombolyssjukhuset utan ocksd vad giller beslutsfatt-
ning vid trombektomicentrum/regional strokebakjour. Det-
ta tidsmadtt redovisas inte 1 Riksstrokes drsrapport. Att hilla
kvar ambulans och ambulanspersonal i viintan pd beslut om
eventuell transport till trombektomicentrumet ir ett sitt att
forkorta ”dérr in, dorr ut”, men hir kan konflikt med am-
bulanspersonalens arbetstid uppstd — framforallt vid 1dnga
avstdnd. System med vintande ambulanser finns i vissa delar
av landet [se Tabell 1].

P4 trombektomicentrumet anger tidsmdttet “dérr till
punktion” tiden frin ankomst tills att interventionist punk-
terar en artir, vanligen ljumsken, som inledning av ingrep-
pet. For patienter 1 trombektomicentrumets egna upptag-
ningsomrade innebir detta att man genomgétt initial bedém-
ning, radiologi och eventuell initiering av trombolysbehand-
ling pd trombektomicentrumet innan start av trombektomi.
For patienter som sekundirtransporteras frin trombolyssjuk-
hus ir en stor del av den preliminira bedomningen utford
nir patienten anlinder till trombektomicentrumet, och mot-
tagande team har haft tid att forbereda sig. "Dérr till
punktion”™tiderna ir dirfor i genomsnitt kortare for patien-
ter som sekundirtransporteras till ett trombektomicentrum:
25 minuter jimfért med 58 minuter f6r patienter som kom-



mer direkt till ett trombektomicentrum, enligt EVAS arsrap-
port for 2019." Praxis i landet skiljer sig avseende hur mycket
radiologisk utredning som upprepas efter sekundirtransport
till ett trombektomicentrum. I Region Skdne och 1 Vistra
Gotalandsregionen gors 1 regel inte fornyade DT-undersok-
ningar efter sckundirtransport. Evidensliget ir dnnu inte
entydigt avseende 1 vilka scenarion det dr bist att gd direkt
till angiolab fér ingrepp baserat pd initial radiologi frin
trombolyssjukhuset, eller om man bér géra om radiologiska
undersékningar pa trombektomicentrumet. I synnerhet om
ling tid forflutit sedan forsta DT-undersokningen (ett inte
ovanligt scenario givet Sveriges geografi) forefaller det rim-
ligt med f6rnyad radiologi for att utesluta fullbordad infar-
cering av det ischemiska territoriet, tidig blodning eller re-
kanalisering. Vid korta transportstrickor mellan trombolys-
sjukhus och trombektomicentrum minskar behovet av f6r-
nyad radiologi och patienten kan istillet foras direkt frin
ambulans till angiolab, vilket ir tidsbesparande.” Fér patien-
ter 1 tidsintervallet 624 timmar sedan insjuknandet behévs
radiologisk undersokning for att virdera storleken pa in-
farktkirna och riddningsbar hjirnvivnad, exempelvis DT-
perfusion. I studierna som ligger till grund for det utékade
tidsfonstret anvinde man sig av mjukvara som automattol-
kade dessa bilder.*” Denna typ av mjukvara har redan inforts
eller planeras att inforas pd flera hall i landet [se Tabell 1].

SAMMANFATTNING
Vigen frin insjuknande till reperfusionsbehandling ir

komplex och involverar en stor mingd sjukvardspersonal och
resurser. En patient som insjuknat utanfor ett trombolyssjuk-
hus och direfter sekundirtransporteras till ett trombektomi-
centrum kommer som minimum att ha engagerat tjugo oli-
ka personer (ambulansskéterskor, sjukskéterskor, underské-

—
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terskor och likare) innan proppen ir ute. Det ér litt att im-
poneras av dessa komplicerade akutkedjor som i de flesta fall
fungerar bra. Men det finns i Sverige en stor regional skillnad
i andelen reperfusionsbehandlade patienter med ischemisk
stroke." Det kvarstar alltsd mycket arbete och eftersom geo-
grafi, befolkningstithet och avstind mellan sjukhus varierar,
finns tyvirr ingen universallosning som passar dverallt, utan
val av strategier méste anpassas och utviirderas. En stor fram-
ging ir att Orebro ir i startgroparna att borja med tromb-
ektomibehandling, vilket kommer tillgiingliggira denna ef-
fektiva behandling for ytterligare ett stort antal minniskor.

Vi gir en spinnande framtid till métes. Med tanke pa den
snabba utveckling som de senaste aren skett 1 det akuta ske-
det av stroke ir det ingen lingsokt gissning att som vi gor i
dag, kommer vi inte att géra om nigra ar.
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Lakemedelshistoria

EPILEPSI

— en omfattande historia

Redan pa 3—-400-talet f.Kr. var epilepsia den gangse termen i Grekland for den sjukdom vi
an i dag benamner epilepsi. Sjukdomens historia innefattar religiosa, medicinska, etiska och
politiska sidor. P4 1900-talet sker stora forandringar inom alla dessa omraden. Félj med pa
en medicinhistorisk resa med Anders Cronlund.

For 3000 ar sedan var epilepsi, liksom flertalet sjuk-
domar, kiind i Mellersta Ostern. En av de ldsta texterna tar
upp kliniska observationer och behandlingar som diet (en
vidare omfattning dn dagens term), hygien och likedrter vid
sidan av boner och besvirjelser. Den grekiska likaren Hip-
pokrates, som verkade cirka 400 dr f.Kr., anses vara den som
avforde andar och demoner som orsak och ansig att sjukdo-
mens ursprung fanns i hjirnan. Trots detta levde religidsa
och magiska forklaringar kvar i Europa lingt in p4 1800-ta-
let. Behandlingarna har varierat 6ver &rhundradena. Under
medeltiden gavs personer med epilepsi blod frin avrittade,
mordare och soldater — ont skall med ont fordrivas?

Mer medicinskt motiverade insatser har utgjorts av diet,
trepanering, brinnmirkning (kauterisation), intag av érter/
ortextrakt, derldtning samt laxering. De tvd senare var folj-
der av den under drhundraden férhirskande humoralpato-
login, ofta kallad fyrsaftsliran. Overskott av slem i hjirnan
skulle avligsnas fran kroppen. En 6versikt av anvinda like-
orter fir man via bevarade foreldsningsanteckningar i bota-
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nik vid Uppsala universitet frin mitten av 1600-talet. 550 ar-
ter behandlades under rubriken Om viixters krafter och
egenskaper. Ett 30-tal arter anges vara aktiva mot epilepsi,
varav flera vanliga svenska viixter som dbrodd, daggkdpa,
kamomill och gribo. Ibland skall de intas, ibland skall deras
rotter biras som en amulett.

FORDOMAR OCH DISKRIMINERING

I borjan av 1800-talet sammanfordes i Sverige personer med
epilepsi, ofta kallade fallandesjuka, med sinnessjuka, fattiga,
6vergivna barn och orkeslésa pd hospital. Vid den tiden skil-
des sillan mellan sinnessjukdom och epilepsi och det ena an-
sdgs kunna ge upphov till det andra. I slutet av seklet ersattes
hospitalen av sinnessjukhus och olika anstalter. Under
1900-talets forsta hilft gors en distinktion mellan epileptiskt
bildbara och epileptiskt obildbara, det vill siga “sinnessloa”.
De kom pé olika avdelningar pa anstalterna. 1955 finns 12
anstalter, ibland kallade hem ibland skolor, fér personer med
epilepsi med plats for 972 patienter. Storst var Vilhelmsro vid



Vitterns strand nira Jonkdping och Stora Skondal séder om
Stockholm.

Fran 1600-talet finns dokumenterade férbud mot fallan-
desjukas giftermdl. I mitten av 1700-talet infordes en distink-
tion mellan vad som ansigs vara idrvd respektive férvirvad
epilepsi (skallskador, forgiftningar, cancer och dylikt), dir de
senare tilldts ingd dktenskap. Hittades ingen forvirvad orsak
klassades sjukdomen som irvd. Uppdelningen ifrigasattes i
borjan av 1900-talet, men fick fornyad aktualitet under 1930-
och 40-talen, rashygienens era. Personer med “drvd” epilepsi
tvingades da sterilisera sig infor dktenskap. Forbudet for

dessa personer att ingd iktenskap utan sterilisering togs bort
forst 1969.

]
™ e
soondi,

.
-

- 3 Lo Mg et o oyt s

Vid samma tid grundades

den tyska kemiska industrin
varvid miangder av substanser
syntetiserades och provades pai
mdédnniskor.

TIDIGA MEDICINSKA FRAMSTEG

De forsta medicinska framgingarna vid epilepsi kom under
andra halvan av 1800-talet. Banbrytande var den engelske neu-
rologen John Hughlings Jackson, som var den forste att for-
klara anfallens utseende kopplat till urladdningar i hjirnbar-
ken. Hans kollega Sir David Ferrier gjorde samtidigt experi-
ment med apor vars elektrodforsedda hjirnor fick olika extre-
miteter att reagera. Vid samma tid grundades den tyska ke-
miska industrin varvid mingder av substanser syntetiserades
och provades pd minniskor. Ett stort antal somnmedel upp-
ticktes och anvindes mot epilepsi. Kloralhydrat — knockout-
droppar — och Sulfonal ir tvd exempel anviinda 1 ligre doser.
Samtidigt som nya likemedel sig dagens ljus beskrev den eng-
elske kirurgen Baker Brown de forsta hjirnoperationerna mot
sjukdomen i boken On the Curability of Certain Forms of
Insanity, Epilepsy, Catalepsy and Hysteria in Females.

Efter bruket av somnmedlen togs ett medicinskt kliv
framdt i och med introduktionen av kaliumbromid. Brom-
salter visade sig nimligen, till skillnad frin sémnmedlen, ha
antikonvulsiva egenskaper. De ersattes i sin tur vid sekelskif-
tet av den kemiska gruppen barbiturater, bland annat av fe-

nobarbital, (Fenemal), som saknade bromsalternas férsléan-
de biverkan. Substansen ir i dag pd grund av ligt pris virl-
dens mest anviinda antiepileptikum. Under mellankrigstiden
introducerades ytterligare ett banbrytande likemedel, feny-
toin som syntetiseras 1 Tyskland 1908.

UTVECKLINGEN FRAM TILL VARA DAGAR

Under senare delen av 1900-talet tillkom méinga antiepilep-
tika. Mellan 1953-1989 introducerades 17 nya likemedel pa
den svenska marknaden och 19902011 ytterligare 16. I mit-
ten av 1950-talet dominerades likemedelsbehandlingen av
barbiturater (Fenemal), hydantoin- (Epanutin) och oxazoli-
dinderivat (Tridione). I Likemedelsboken 1977 forordas fe-
nytoin (Difhydan, Epanutin med flera), karbamazepin (Te-
gretol), Fenemal och primidon (Mylepsin). De ansigs likvir-
diga vid samtliga anfallsformer hos vuxna utom vid petit mal
di etosuximid (Suxinutin) rekommenderades. Rekommen-
dationen utgick ifrdn att det var dessa preparat som vid tiden
var mest studerade. Kombinationsbehandlingar borde und-
vikas pd grund av bristande klinisk erfarenhet.

Den snabba utvecklingen av nya likemedel berodde p3 att
nya tekniker for att studera sjukdomen tillkommit. P3
1920-talet togs rontgen samt EEG i bruk och vid samma tid
kom mdjligheten att framkalla kramper hos férsoksdjur pa
elektrisk vig. P3 1980-talet fick en rittstam (GAERS) med
vissa anfallsegenskaper stor betydelse for forskningen. Méj-
ligheter att miita preparatens plasmakoncentrationer och re-
latera dessa till effekter gav noggrannare karaktiristik av
dem. Mitningarna gav dven upplysning om hur olika like-
medels beredningsformer paverkade deras absorption.

Bestdende problem inom likemedelsforskningen har varit
de médnga anfallstyperna samt férekomsten av samsjuklighet.
Ett tidigt forsok att klassificera olika typer av anfall gjordes
av kinesiska likare pd 600-talet. Under 1500-talets Europa
innebar differentialdiagnoser mot andra typer av kramper
som feberkramper, syfilistiska kramper, skalltraumer och er-
gotism. Den franske neurologen Charcot dgnade 1 slutet av
1800-talet en del av sin forskning at att skilja mellan hysteri
och epilepsi. P4 1900-talet har ett stort antal epidemiologiska
studier kring epilepsi genomforts 6ver sjuklighet 1 olika re-
gioner och befolkningsgrupper. Tidiga killor for detta ut-
gjordes av rapporter frin provinsiallikare, hilsovirdsnimn-
der, drsberittelser frin sjukhus med mera.

De nya likemedlen har frimst haft férdelar genom firre
och mindre allvarliga biverkningar snarare in effektivare re-
sultat. Vid millennieskiftet uppskattades knappt 30 procent
av personer med epilepsi bli bra av likemedel och ungefir
lika ménga bli spontanlikta. I dag finns nya tekniker att till-
gd vid utveckling av epilepsilikemedel sdsom PET och MR
samt molekylirbiologiska metoder. Effektivare likemedel dr

att vanta.

‘. ANDERS CRONLUND
.y P Farmacie doktor, tidigare vice vd
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Forskarportrattet

Caroline Ingre

soker efter orsaken till ALS

Varfor valjer man att dgna sitt yrkesliv at en pldgsam sjukdom som ndstan undantagslost
leder till doden bara nagra ar efter diagnos — och dar det fortfarande saknas ett botemedel?
— Sjukdomen ALS vacker mycket kdnslor och det ar nagot visst med den har patientgruppen.
Trots brist pa bot ar det anda battre att fa sjukdomen i dag an for tio ar sedan, sager forskaren
Caroline Ingre som ofértrutet har arbetat med ALS i 14 ar och startat bade ett nationellt
kvalitetsregister och forskningscentret ALS Treatment Center Karolinska.

Caroline Ingre, medicine doktor och
bitridande 6verlikare pd Karolinska
Universitetssjukhuset 1 Huddinge, f6d-
des i Uppsala 1977 men viixte upp i
Stockholm. Pappa ir likare och forska-
re inom endokrinologi och f6r Caroline
var det egna yrkesvalet sjilvklart redan
niir hon var 11 ar.

— Jag minns att jag satt bredvid pap-
pa i bilen nir jag bestimde mig for att
ocksa bli doktor och frin det 6gonblick-
et var jag totalt 6vertygad om att det var
ritt vig f6r mig. Det var nog pappas
passion for yrket 1 kombination med
mitt stora intresse fér bdde naturveten-
skap och minniskor som bidrog till be-
slutet, siger hon och tilligger att hon
alltid varit intresserad av hur saker
fungerar.
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Att Caroline Ingre tidigt i karriaren
valde att fokusera pa sjukdomen ALS,
amyotrofisk lateral skleros, ar alltsa ingen slump.

— Jag var en plugghist i skolan som
ilskade att ldsa och att lira mig saker.
Jag dr otroligt nyfiken av mig och ger
mig inte forrin jag har fate tillfredstil-
lande svar pd mina funderingar.

Nir hon bérjade lisa medicin pd Ka-
rolinska Institutet var patologi hennes
bista dmne.

— Jag tyckte det var sd spinnande att
ta reda pé vad som hade gitt fel. Och en
av de frimsta orsakerna till att jag valde

att satsa pd neurologi var att det dr ett
svart och komplext omride dir mycket
fortfarande ir okint.

ALS VACKER MYCKET KANSLOR
Nyfiken, uthéllig, passionerad, positiv,
méilmedveten och lockad av utmaning-
ar. Att Caroline Ingre tidigt i karridiren
valde att fokusera pd sjukdomen ALS,
amyotrofisk lateral skleros, ir allts ing-
en slump.






Forskarportrattet

For alla de ovan nimnda personliga
egenskaperna ir nog sirskilt nédvin-
diga niir det giller att arbeta med denna
fruktade sjukdom som drabbar drygt
220 personer per dr 1 Sverige. De flesta
ir mellan 50 och 70 &r gamla och ndgot
fler min dn kvinnor drabbas. Orsaken
till sjukdomen ir okind men det finns
ménga hypoteser. En av dem ir att det
ir en felveckning av ett protein inne i
nervcellerna. Cirka 15 procent av pa-
tienterna bir pd genetiska anlag, som
antas vara orsaken, eller en bidragande
orsak, till att de fatt sjukdomen.

doktorand pa professor Peter Andersens
labb vid Umed universitet/Norrlands
universitetssjukhus och Neurologen pd
Karolinska. Pendlandet ledde fram till
en disputation i ALS-genetik 2013.

— Det fanns inte si mycket aktiv
ALS-forskning pi KS da och tack vare
mitt starka engagemang tyckte jag att
det var okej att pendla mellan Stock-
holm och Ume4 under de dir aren, si-
ger hon och tilligger att Peter Andersen
som har forskat om ALS sedan 1992
har varit en inspirerande mentor.

Trots att forskningen har pigdtt

Trots att forskningen har pagatt lange

befinner sig den som insjuknar i sjuk-
domen i dag i samma situation som den som
drabbades for tio ar sedan.

— Att ALS vicker mycket kinslor ir
inte konstigt. Patienterna drabbas ofta
mitt 1 livet och de har ofta inga andra
sjukdomar nir de fir diagnosen. Det
finns inget botemedel 1 dag och de fles-
ta ir mentalt klara under hela sjuk-
domsprocessen. Man kan siga att de ir
friska och déende samtidigt. Sjukdo-
men ir paradoxal och oerhort aggressiv.
Vi stédjer och ger bdde patienter och
anhoriga mycket information om vad
sjukdomen kommer att innebira men
det finns inga piller som stoppar eller
bromsar sjukdomen effektivt, konstate-
rar Caroline som nu har arbetat med
denna patientgrupp i fjorton &r utan att
kinna sig det minsta uppgiven.

— Jag triffade min férsta ALS-pa-
tient nir jag hade varit ST-likare i tvd
ménader. I bérjan av min likarutbild-
ning var jag mer lockad av forskning én
av kliniskt arbete och jag besskte olika
labb innan jag tack vare den hir patien-
ten hittade en klinisk inriktning som
verkligen intresserade mig.

Under ett dr arbetade hon i Norrbot-
ten, pd Sunderby sjukhus, och det var
dir hon for forsta gdngen triffade ovan
nimnda patient. Hon arbetade redan
som ST-likare pd Karolinska i Stock-
holm och nir hon valde att fokusera pd
ALS pendlade hon under flera ir som
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linge befinner sig den som insjuknar i
sjukdomen 1 dag i samma situation som
den som drabbades for tio dr sedan.

— For patienten miirks det ingen stor-
re skillnad men det ir dindd mycket som
har hiint, bland annat har 6éverlevnads-
tiden forlingts tack vare multidiscipli-
nira ALS-team som ansvarar for pa-
tienternas vard. Genom att kunna for-
utse komplikationer tidigt kan man 6ka
livslingden ndgot.

Hon betonar att det i dag finns en
stor vilja att hitta orsakerna bakom
sjukdomen.

— Intresset for sjukdomen har 6kat
och det pdgér ett intensivt nationellt och
internationellt forskningssamarbete.
For att komma framdt 1 forskningen
krivs det ett stort forskningsmaterial
och niir det handlar om en sd hir sill-
synt sjukdom kan man bara uppnd det
om man slir ithop kunskapen frin olika
hall. I dag har vii Sverige en gemensam
kunskapsbank, ett nationellt kvalitets-
register som dr uppbyggt pi samma sitt
som MS-registret och viir en del av sto-
ra internationella nitverk. Dessa fakto-
rer kommer att leda till genombrott nir
det giller behandling av ALS, siger
denna ytterst mdlmedvetna forskare
med stark 6vertygelse.

PERSONER SOM MAR BRA

LEVER LANGRE

Foérra dret var Caroline Ingre en av
Hjirnfondens stipendiater. Hennes
forskningsgrupp arbetar bland annat
med att leta biomarkérer for ALS, for
diagnos och prognos; man utvecklar
tekniken inom bilddiagnostik och stu-
derar samband mellan ALS och vilma-
ende.

— Det finns studier som tyder pa att
en vilmaende patient med ALS lever
lingre dn den som ir otrygg eller ned-
stamd.

For drygt tvd dr sedan startade hon
tack vare en donation frin en patient ALS
Treatment Center Karolinska, ett center
som ir inriktat pd likemedelsprévningar
for alla ALS-patienter i Sverige.

— Vi har byggt upp en mycket bra
infrastruktur och deltar i flera globala
studier. En av mina patienter pd Karo-
linska fick mégjlighet att vara med i en
amerikansk studie som tog emot patien-
ter i Danmark. Det dr denna typ av
kunskapsspridning och patientcentre-
rad inriktning som ir framtiden. Ingen
ska insjukna i ALS utan att bidra till
forskningen eller f3 en chans till be-
handling, understryker hon.

— De flesta av véra patienter dnskar
medverka 1 studier eftersom de inser att
okad kunskap om sjukdomen kan leda
till framtida likemedel och att det ir
vart sitt att ge ndgot tillbaka till dem
och deras anhériga.

ALS-forskningen har hittills visat att
ungefir 15 procent av patienterna har
genetiska anlag som ir associerade till
sjukdomen och dirfor kan den nya gen-
saxteknologin komma att fa betydelse
for framtida behandling. En utvecklad
bilddiagnostik kan ocksd medverka till
att man snabbare kan ge en estimerad
prognos.

— Vi vet dven att undervikt dr en
riskfaktor, manga ALS-sjuka ir smala
och viltrinade. An s linge vet vi for
lite om hur rékning pdverkar, men
overvikt och alkohol tycks inte vara
nigra riskfaktorer utan snarare skyd-
dande faktorer. Det ir onekligen lite
upp- och nervinda virlden inom ALS,
men vi har lyckats ligga grunden inom
forskningen nu. Basjobbet dr gjort, och
nu rullar det pd, konstaterar denna tre-
barnsmamma som erkinner att hon har
lite svirt att delegera.



— Ja, jag har nog lite vil minga olika
roller, som forskare, kliniker, handleda-
re och ansvarig for ALS-centret men jag
tycker att jag idr bra pd att gora flera sa-
ker samtidigt. Det handlar nog om en
férméga att kunna skifta perspektiv; att
som forskare kunna se lingt fram och
samtidigt vara 1 nuet som kliniker. Nu-

mera ir jag nog huvudsakligen forskare

1 tanken men jag har omkring 100 egna
ALS-patienter och jag kinner allihop.

Nir hennes ildsta dotter nyligen fré-
gade vad hon egentligen gor pé jobbet
svarade hon s8 hir:

— Jag méter personer med symtom pa
svaghet och utreder dem s3 att jag kan
ge dem en sjukdomsdiagnos. Sedan job-
bar jag som forskare med att ta reda pd

varfor personen blivit sjuk. For det vet
viinte dn.

Det kiinns nistan l6jligt att friga Ca-
roline Ingre om hon har nigra fritids-
intressen men hon hinner faktiskt vara
med 1 en liten bokklubb.

isst jobbar jag mest men jag har
alltid dlskat att lisa. Och det dr mycket
givande att vara med 1 den hir bokklub-
ben. Nu senast har vi, passande nog, list
Pesten av Albert Camus.

EVELYN PESIKAN,
frilansjournalist
Foto: Pir Olsson

Y

Med hjalp av en patient-
donation startade Caroline
Ingre forskningscentret
ALS Treatment Center
Karolinska 2018.

Nedan: Att vara med i en
boklubb ar det enda hon
hinner med pa sin begrén-
sade fritid; boken Pesten
passar val in i tiden ...
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Etik

Studier visar att nar lakare blir sjuka

gors ofta avsteg fran de riktlinjer om
utredning, bedémning och uppféljning

som tagits fram for att trygga en god och
patientsdker vard. Man kan fraga sig varfor?
Ett satt att belysa amnet gar genom lakar-
nas egna vittnesmal. Lds mer i denna
artikel av Jonatan Wistrand, ST-lakare

i allmanmedicin och medicinhistoriker

vid Lunds universitet.

Som nyutexaminerad lakare med tjinstgoring pa or-
topeden drabbas den brittiska likaren Miriam Chellings-
worth en dag av en underlig domningskinsla i sitt ena lar.
Hon viljer snabbt att avfirda det hela som en sling av hypo-
kondri. "After all I had suffered from this condition before when,
as a student on a gastroenterology firm, I had an "ulcer’!”" Men
kinselnedsittningen sprider sig. Forst till bida fotterna och
sedan vidare upp mot bilens higra sida. Och nir Miriam
vaknar med en blind flick i synfiltet — ett skotom — sa forstar
hon att ndgot ir vildigt fel. I now realized that I had MS, and,
as soon as I had free time, I went to the library to read about it.
I was devastated but told no one.” Det ir forst tvd manader
efter insjuknandet, nir hon haltande av kraftnedsittning fal-
ler pd vig till ett akutlarm, som Miriam viljer att niirma sig
en neurolog pa det sjukhus dir hon sjilv gidnstgor. En utred-
ning gors, multipel skleros konstateras och den unga likaren
far hyilp att anpassa tillvaron efter sina fluktuerande symtom.

Vittnesmélet av Miriam Chellingsworth aterfinns i anto-
login When doctors get sick (1987) — en bok pa drygt fyra-
hundra sidor dir ett femtiotal likare berittar om sjukdoms-
upplevelser av vitt skilda slag. Ulcers kolit, depression, tu-
berkulos och diabetes. Men ocksd minga neurologiska krim-
por som neuroborrelios, hjirntumér, Parkinsons sjukdom
och Guillain-Barrés syndrom. Redogérelserna skiljer sig t
mellan olika diagnosfilt, men kinnetecknas ocksd av bety-
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dande likheter. A ena sidan frustrationen éver att inte bli
behandlad som en “vanlig” patient. A andra sidan oférmigan
att slippa taget om likaridentiteten. Den medicinska forkun-
skapen och yrkesmiissiga forankringen beskrivs boken ige-
nom bdde som en tillgdng och en komplicerande omstindig-
het, liksom den stindigt gnagande oron éver att framstd som
en besvirlig patient.

Fragan hur ldkare piverkas
av egen sjukdom har disku-

terats 1 tusentals ar.

Frigan hur likare pdverkas av egen sjukdom har diskute-
rats 1 tusentals dr. Redan bland antikens greker gick &sik-
terna isir. I det filosofiska verket Staten frin 300-talet fore
Kristus skriver Platon att likarens omdéme stiindigt slipas av
de egna sjukdomserfarenheterna. De bista likarna dr dirfor,
hivdar Platon, de som genomgatt “allehanda sjukdomar och ej
alls éir sd synnerligen friska”? En rakt motsatt hillning uttrycks
1 de hippokratiska skrifterna frdn ungefiir samma tid. Hir ér
istiillet "ezt friskt utseende och ett godt hull” sjilva grunden for
likarens trovirdighet.’

I vdra dagar ir imnesomrddet "Likaren som patient’ be-
lyst framforallt genom enkit- och intervjustudier. Studier
som blottligger en betydande osiikerhet éver niir och pa vilket
sitt man som likare bor soka vird. For den likare som sjilv
blir sjuk 6ppnar sig ett gytter av informella vigar in i virden.
Sjdlvmedicinering bortom den egna kompetensen och infor-
mella konsultationer med kollegor 1 férbifarten dr vildoku-
menterade foreteelser.”” Ocksd likarnas sjukskrivningsméons-
ter skiljer sig frin befolkningssnittet genom en hogre fore-
komst av s kallad sjukndrvaro in inom de flesta andra yrkes-
grupper.® En brittisk éversiktsartikel frin 2008 listar ett antal
forhojda trosklar in 1 sjukvarden for likare. Hit hér bland
annat en oro for bristande sekretesskydd, liksom en ovana vid
hur man forvintas agera i patientrollen. Hir nimns ocksd en
ovilja bland likare att besvira sina kollegor med nigot som
man kanske borde kunna hantera sjilv.” Problematiken ir
komplex och bottnar kanske ytterst 1 svirigheten att hitta en
naturlig plats i den medicinska dramaturgi som vanligtvis
obemiirkt viigleder patient och likare genom det medicinska
métet. Eller som de norska socialantropologerna Benedicte
Ingstad och Vigdis Moe Christie formulerat saken: "For or-
dinary people there seems to be a script for how to be a ‘good
patient’. For the doctor-patients, however, there is no such
script.”’

LAKARPATOGRAFIER - EN INGANG

TILL FORDJUPAD FORSTAELSE

Vid sidan av enkiit- och intervjustudier kan ocksa nedteck-
nade vittnesmdl om egen sjukdom hjilpa oss att forstd vad
det innebir for likaren att sjélv bli patient. P4 senare dr har
s& kallade ldkarpatografier utvecklats till en egen litterir gen-
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re. Hir ryms titlar som gynekologen Karin Wahlbergs Can-
cerland tur & retur (2016), hjirnkirurgen Paul Kalanithis Nar
andetagen blir luft (2016) och psykiatern Clarence Crafoords
Hjiirtats oro (2004). Men foreteelsen — likare som skriver om
egen sjukdom — ir betydligt dldre in sd. Redan 1929 publi-
cerade den tyske socialmedicinaren Alfred Grotjahn antolo-
gin Arzte als Patienten. Subjektive Krankengeschichten in drzt-
lichen Selbstschilderungen, en volym med nirmare hundrafyr-
tio sjukdomsskildringar forfattade av likare.” Ndgra decen-
nier senare kom den amerikanska antologin When doctors are
patients (1952), t6ljd av brittiska Sick doctors (1971) och When
doctors get sick (1987). Det finns ocksd en norsk antologi — Nar
legen blir syk (1988) — dir nio likare berittar om egna sjuk-
domserfarenheter. En av dessa idr psykiatern Marit Gunders-
by Lgvis som 1 ett vittnesmal om Guillain-Barrés syndrom
beskriver hur bakgrunden som likare for hennes del ocksa
underlittade forstdelsen av sjukdomen: "I en del av kroppen
kunde det kinnas som om jag ldg pd brinnande kol, medan for-
terna var som doppade i isvatten. |...| Lemmarna tycktes vara
forvridna i underliga stillningar. [... | Det hjilpte mig, tror jag,
att jag sdasom lakare infor mig sjilv logiskt kunde analysera var-
for upplevelsen blev som den blev nir nervimpulserna sviktade.”

Den medicinska drama-

turgin ar visserligen vil-
bekant, men att betrakta vdrden
frdn det omvinda perspektivet
samtidigt ocksd djupt forvirrande.

Brittisk-amerikanske neurologen Oliver Sacks bok A4 leg
to stand on (1984) ir kanske det mest uppmirksammade lit-
terira vittnesmdlet av en likare om egen sjukdom. Hir re-
dogor Sacks for hur han i samband med en vandringsolycka
sliter av nerver och senor 1 sitt viinstra bens quadricepsmus-
kulatur. Han forslas omgdende till en virdinriittning f6r ope-
ration. Men det dr f6rst efter flera manaders konvalescens som
han verkligen bérjar kinna sig som en patient. Den medicin-
ska dramaturgin ir visserligen vilbekant, men att betrakta
virden fridn det omvinda perspektivet samtidigt ocksa djupt
forvirrande. Problematiken omfattar inte minst umginget
med de behandlande likarna. S§ hiir beskriver Sacks det fors-
ta motet med den kirurg som dterstiller anatomin 1 hans ska-
dade ben:

"Vi forvintades bada upptrida i vdara givna roller — han som
allvetande specialist, jag som okunnig patient. Situationen for-
vdrrades och tillspetsades av att jag var och delvis betedde mig
som hans jimlike; foljden blev att ingen av oss riktigt visste var
vi stod.”"

Oliver Sacks svarigheter att hitta en bekvim position i pa-
tientrollen har sin motsvarighet ocksd 1 mdnga andra pato-
grafiska vittnesmadl. Det giller till exempel psykiatern De-
nise Brown som vid 33 &rs dlder insjuknar 1 Guillain-Barrés



[ likarnas skriftliga vittnes-

mdl om egen sjukdom fdr
man som ldsare folja de sjukdoms-
drabbade likarnas tankar nar
den egna hélsan sviktar

syndrom. Samtidigt beskriver hon ocksa hur sjilva ritualen
vid inskrivningen underlittar hennes mentala rollskifte frin
likare till patient. ”I began to feel like a ‘patient’ only when I
was brought into my first hospital room. Taking of my clothes
seemed to make me a ‘patient’ suddenly.”" Pa samma siitt har
den norske allminlikaren Herman Anker beskrivit erfaren-
heten av att insjukna i stroke som en svirmanévrerad balans-
ging mellan den invanda yrkestillhérigheten och den ofrivil-
liga patientrollen: "En sjuk likare hamnar i en dubbelroll. Un-
der sjukdomsforloppet blir man bdde deltagare och iakttagare
— medspelare och dskddare.”"

MOT VIDGAD FORSTAELSE

Nir Miriam Chellingsworth ett par ar efter sitt insjuknande
sdg tillbaka pa den forsta tiden med multipel skleros var det
med blandade kinslor. Den existentiella prislappen for att
leva med MS hade visserligen varit betydande. Men samtidigt
hade sjukdomen ocksé hjilpt henne att bittre forstd vad det
innebar att vara patient. Kanske hade hon rentav blivit en
bittre doktor. Det ir 1 s fall en férestillning hon delar med
nistan alla de likare som skriver om egen sjukdom. Men
ingen har uttryckt det mer kirnfullt in onkologen och psy-
kiatern Pia Dellson i boken Viiggen — en utbrind psykiaters
noteringar (2015):

Att bli sjuk

ger erfarenhet av

en annan sorts liv

som man delvis vill behilla.
Inte det sjuka

men det nya kloka.

Litterira skildringar av sjukdom bland likare kan p4 ett be-
lysande sitt nyansera och komplettera de slutsatser som fram-
trider 1 enkiit- och intervjustudier inom samma imnesom-
rdde. I likarnas skriftliga vittnesmal om egen sjukdom fir
man som lisare f6lja de sjukdomsdrabbade likarnas tankar
niir den egna hilsan sviktar. Det ir kiinslofylld och angeli-
gen lidsning for alla, men kanske sirskilt for oss som arbetar
i sjukvirden. For en dag kommer vi ju alla att befinna oss
dir. I sjukvdrden, bland kollegor, men som patienter.

“ JONATAN WISTRAND

L | ST-likare i allminmedicin och medicinhistoriker,
Lunds universitet

jonatan.wistrand @med.lu.se
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Spinal muskelatrofi

Varfdr just motorneuronen ar sa kansliga
for en forlust av SMN1 &r &nnu inte kant
och inte heller varfér vissa motorneurongrupper

ar motstandskraftiga.

Forskare vid Karolinska Institutet har analyserat sjukdomsmekanismer i spinal muskelatrofi
for att undersdka om och hur sarbara ménskliga motorneuron kan réaddas fran degeneration.
Eva Hedlund, docent och forskningsledare, ger har en bakgrund till denna studie och

- diskuterar resultaten.
Kan man

.. I sjukdomen spinal muskelatrofi

* (SMA), som framfor allt drabbar sm3
barn under tv4 rs dlder, dér (degenere-
rar) motorneuronen, de nervceller som
kontrollerar alla vira viljestyrda musk-
ler. Det finns dock grupper av motor-
neuron som ir relativt okinsliga mot
sjukdomen, speciellt de okulira motor-
neuronen 1 hjirnstammen vilka styr
vira 6gonmuskler och dirmed att vi
kan titta uppdt, neddt och &t sidorna.
SMA orsakas av en forlust av “survival
motor neuron protein 17 (SMN1).
SMN1-proteinet dr nédvindigt for
bland annat metabolism av ribonukle-
insyra (RNA), budbirarmolekylerna av
var arvsmassa, och finns i alla celler 1
kroppen. Varfér just motorneuronen ir
sd kinsliga for en forlust av SMNI ir
dnnu inte kint och inte heller varfor vis-
sa motorneurongrupper ir motstands-

kraftiga.
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radda motorneuron

SPINAL MUSKELATROFI — GENETISK
ORSAK OCH GENTERAPI

SMA ir en monogenetisk sjukdom som
orsakas av en forlust av SMN1-proteinet
pé grund av mutationer i SMN1-genen.
Denna gen ir aktiv 1 alla celler i krop-
pen men det dr tydligt att vissa celler dr
speciellt kinsliga for forlust av detta pro-
tein, sisom motorneuron vilka styr all
vér skelettmuskulatur och vilka dér i
SMA.

Minniskor har tvd SMN-gener,
SMN1 och SMN2. SMNI-genen ger ett
fullingdsprotein som ir funktionellt
och har viktiga funktioner i cellen.
Framf6rallt ir SMNT1 involverat i meta-
bolism av ribonukleinsyra (RNA), bud-
birarmolekylerna av vir arvsmassa,
men SMNI1 verkar ocksd kunna mot-
verka programmerad celldod (s kallad
apoptos) och férhindra att DNA-skada
uppstir i cellen. SMN2-genen produce-

rar cirka 15-20 procent av funktionellt
SMNI-protein (identiskt till det som re-
sulterar frin SMN1-genen) men genen
resulterar mestadels (cirka 80—85 pro-
cent) i en ofullstindig RNA-molekyl
som oversitts till ett trunkerat protein
som dr instabilt och inte funktionellt.
Det finns fyra typer av SMA, Typ 1-4,
med olika allvarlighetsgrad, dir Typ 1
SMA ir allvarligast och tidigare alltid
ledde till paralys och déd innan tva &rs
alder.

Svérighetsgraden av sjukdomen reg-
leras av hur manga kopior individen har
av SMN2-genen. Ju fler SMN2-genko-
pior, desto mildare sjukdom, d& man
frdn varje genkopia bildar 15-20 pro-
cent av det SMN1-protein man behéver.

Fram till f6r bara ndgra fa ir sedan
var Typ 1 SMA alltid dédlig, men s& ut-
vecklades idntligen terapier fokuserade
pd att 6ka mingden SMNI-protein.



fran degeneration?

Fram till fér bara nagra fa ar sedan
var Typ 1 SMA alltid dédlig, men sa

utvecklades antligen terapier fokuserade pa
att 6ka mangden SMN1 protein.

Spinraza eller Nusinersen, bestar av be-
handling (injektioner i ryggmirgsvit-
skan) av en liten DNA-bit (oligo) som
férhindrar att SMN2-genen bildar en
ofullstindig RNA-molekyl och dirmed
ett ofullstindigt protein och istillet bil-
dar en stor mingd funktionellt SMN1-
protein.” Samtidigt utvecklades dven en
genterapistrategi for SMA, Zolgensma,
dir en frisk SMN1-genkopia ges till pa-
tienter via en engdngsdos av virus bi-
randes p& den minskliga genen.! De hir

terapierna har inneburit att dodligheten
1 SMA minskat drastiskt och att patien-
terna nu kan botas. Dock kan de gynn-
samma effekterna av terapierna variera
ndgot beroende pa vid vilken tidpunkt
under sjukdomsférloppet som behand-
lingen sitts in och sjukdomens svirig-
hetsgrad och Zolgensma kan ibland or-
saka akut leverskada. Det finns dirfér
ett behov av kompletterande behand-
lingar som forsoker bevara eller oka
motorfunktion.

MOTORNEURONS OLIKA KANSLIGHET
FOR DEGENERATION

SMA karaktiriseras av en forlust av
motorneuron, de nervceller som kont-
rollerar vira viljestyrda muskler. Vi for-
stdr dnnu inte varfor just motorneuron
ir sa kinsliga for en forlust av SMN1-
proteinet som ju finns i alla celler 1
kroppen. Vi forstdr inte heller varfor
vissa grupper av motorneuron, sisom de
okulira motorneuron (motorneuron i
kranialnerver 3, 4 och 6) som styr var
d6gonmuskulatur, ir motstandskraftiga
1 SMA. Vi vet dock att en av huvudupp-
gifterna féor SMNI ir att reglera meta-
bolism av budbirar- (messenger) ribo-
nukleinsyror (mRNA) i cellen, budbi-
rarmolekylerna av vir arvsmassa som
visar vilka gener som ir aktiva i cellen.
mRNA-innehéllet 1 en cell definierar
cellernas unika identiteter och funktio-
ner och paverkar dven deras mottaglig-
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-

Manskliga motorneuron genererade fran inducerade pluripotenta stamceller visualierade genom
fargning med antikroppar riktade mot nervcellsmarkdren beta3-tubulin (gult) och motorneuron-

markéren Islet-1 (rosa). Foto: Dr Jik Nijssen.

Motstandskraftiga celler daremot pavisa-
de generellt mycket tidiga svar pa sjukdo-

men och verkar snabbt reglera mekanismer for
att klara av férlusten av SMN1.

het for sjukdomar. Det finns flera stu-
dier som visar att det ir faktorer inom
sjilva motorneuronen som ir avgorande
for deras kinslighet i SMA,” men det idr
innu okint vad dessa dr. Vi antog dir-
med att cellers inneboende egenskaper
ocksd styr deras motstindskraft mot
sjukdomen.

Vi bestimde oss sdledes for att géra
en djupanalys av alla mRNA-molekyler
inom celler som antingen pdvisar stor
motstdndskraft eller kinslighet i SMA
for att se hur deras mRNA-innehill
indras med forlust av. SMN1 under
sjukdomens ging och utvirdera om
motstdndskraftiga celler har ett RNA-
svar/-innehdll som kan forklara varfor
de kan hantera sjukdomen.*
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Vi anvinde oss av en musmodell av
Typ 1 SMA,” den mest allvarliga sjuk-
domsformen och analyserade celler vid
tre olika tidpunkter under sjukdomsfér-
loppet (presymtomatiskt, tidigt symto-
matiskt och sent symtomatiskt). Vi stu-
derade flera motstdndskraftiga motor-
neuron, inklusive okulira motorneuron
och hypoglossala motorneuron (vilka
styr tungans muskler och vilken inte dr
pdverkad i1 denna musmodell dven om
de ibland ir paverkade hos patienter). Vi
studerade ocksa andra typer av nervcel-
ler som ir motstdndskraftiga i SMA
bland annat autonoma motorneuron 1
vagusnerven (kranialnerv 10), som inte
ir viljestyrda, och nervceller 1 roda kir-
nan som ir involverade i motorkoordi-

nation men som inte dr motorneuron.
Tanken bakom att studera olika typer
av motstdndskraftiga nervceller var for
att undersoka om alla motstdndskrafti-
ga nervceller reagerar likadant pd en
forlust av SMNI och om det alltsa finns
ett universellt svar som forklarar varfor
celler klarar sig bittre i denna sjukdom.

Vi analyserade idven tvd olika grup-
per av kinsliga motorneuron, faciala
motorneuron (kranialnerv 7) som styr
ansiktsmuskulaturen och motorneuron
i nedre ryggmirgen som styr muskula-
tur i bakbenen hos musen.

Nerveellerna isolerades frin vivnad
med hjilp av ett avancerat lasermikro-
skop genom s kallad laser capture mic-
rodissection”, LCM, och analyserades
med RNA-sekvensering didr miljontals
mRNA-molekyler studeras vid varje tid-
punkt och for varje cellgrupp. Detta ir
en metod som vi tidigare vidareutvecklat
och som har hég kinslighet f6r att detek-
tera dven mycket ldga nivier av RNA pd
en-cells-niva.* P4 detta sitt ville vi fa en
uppfattning om den dynamik som upp-
stdr i celler niir de svarar pd en forlust av
ett viktigt protein (SMN1) som vissa av
cellerna verkar adaptera sig till medan
andra slutar att fungera och dér. Vér hy-
potes var att motstindskraftiga motor-
neuron visar ett svar pA SMNI-forlust
som forklarar varfor de 6verlever och vil-
ket skulle kunna appliceras pa kinsliga
celler for att stirka ocksd deras mot-
stdndskraft mot sjukdomen.

Var djupanalys visade att alla celler
svarar pd helt individuella sitt pd forlus-
ten av SMNI1. Kinsliga motorneuron
var ldngsamma att svara pd sjukdomen
och nir de vil visade respons s var det
fokuserat pa att svara pd signaler om
celldéd och DNA-skada. Motstidnds-
kraftiga celler diremot pdvisade gene-
rellt mycket tidiga svar pd sjukdomen
och verkar snabbt reglera mekanismer
for att klara av forlusten av SMNI1.
Dock reagerade ingen av celltyperna pd
samma sitt, s vi hittade inte en generell
6verlevnadsmekanism, utan mRNS-
svaret verkar vara anpassat efter varje
individuell celltyps behov.

Okulira motorneuron pédvisade unika
anpassningsmekanismer under sjukdo-
men och uppreglerade ett stort antal nerv-
skyddande molekyler vilka verkar forkla-
ra deras motstdndskraft 1 SMA. Bland an-
nat 6kade cellerna markant méngden av:



1) 6verlevnadsfaktorerna sisom CHLI
(cell adhesion molecule like-1), GDF15
(growth differentiation factor 15) och
LIF (leukemia inhibitory factor);

cellerna. Detta betyder att vi kan iden-
tifiera faktorer som skyddar kinsliga
nerveeller frin degeneration genom att
studera motstdndskraftiga nervceller

Detta betyder att vi kan identifiera
faktorer som skyddar kansliga nerv-

celler fran degeneration genom att studera
motstandskraftiga nervceller och hur de

svarar pa sjukdom.

2) faktorer som blockerar oxidativ
stress, sisom ALDH4A1l (Aldehyde
Dehydrogenase 4 Family Member Al);

3) gener som blockerar programmerad
celldod, PAK4 (Serine/threonine-prote-
in kinase 4)

4) faktorer som reglerar utvixt av mo-
torneurons utskott (axoner) samt deras
kontakt med muskel (synaps) sdsom
SYT1 (synaptotagmin 1), CPLX2
(complexin 2), CALDHI (caldesmon)
och GAP43 (growth associated protein
43).

Vir studie visade ocksd att de okulira
nervcellerna hade ett unikt svar vid var-
je sjukdomsstadium och dirmed konst-
ant verkar adaptera till den forsvirade
situationen.® VAr studie visar tydligt att
for att forstd sjukdomen behéver man
studera alla relevanta celler och dven
analysera dessa longitudinellt for att
forstd olika cellers anpassning. Om man
enbart tittar pd en celltyp forstdr man
inte vad som hinder 1 dess grannar och
inte heller vid ett annat stadium av
sjukdomen. Det betyder ocksa att det
kan vara nédvindigt att behandla olika
sjukdomsstadier pa olika sitt terapeu-
tiskt.

Slutligen testade vi om en faktor,
GDF-15, som vi identifierat i mot-
stindskraftiga okulidra motorneuron,
kunde ridda kinsliga ryggmirgsmo-
torneuron frin degeneration. Vi derive-
rade motorneuron frin minskliga in-
ducerade pluripotenta stamceller och
odlade dem under férhéllanden dir cel-
lerna lingsamt bérjar att dé. Vi kunde
hir visa att tillsats av GDF15 riddade

och hur de svarar pa sjukdom. Vi hop-
pas nu att de faktorer vi identifierat 1
okulira motorneuron, inklusive
GDF15, som verkar fungera som ett
férsvar mot sjukdomen, i1 framtiden
kan anvindas som kompletterande be-
handlingar for SMA-patienter for att
bevara kinsliga motorneuron.

Studien har finansierats av Veten-
skapsridet, European Union Joint Pro-
gramme for Neurodegenerative Disease
(JPND), Swiss National Science Foun-

dation och Karolinska Institutet.
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Tankar fran en pagaende studie av
rehabiliteringsbehov efter sjukhus-
vardad covid-19-infektion

Den 9 mars 2020 skedde den férsta sjukhusinldaggningen med covid-19 i Region Ostergét-
land. Tre manader senare hade mer an 700 personer sjukhusvardats med samma diagnos.

Cirka 20 procent av dessa avled pa sjukhuset. Perioden mars till maj motsvarade merparten
av den forsta pandemivagen i regionen, med en svans som stracker sig in i tiden da denna
kronika av Richard Levi skrivs (slutet av oktober 2020).

En andra pandemivag ir pd ging. Inte minst av det ski-
let dr det visentligt att dra lirdom av den forsta vigen. Detta
avser savil identifikation av riskindivider och riskfaktorer,
optimal medicinsk handliggning under akutskedet, som
sjukdomens prognos pa kort och lingre sikt. De rehabilite-
ringsmedicinska aspekterna ir av sirskilt intresse att nir-
mare studera, sirskilt som kunskapsliget i skrivande stund
ir mycket fragmentariskt.

Rehabiliteringsmedicinska kliniken vid Universitetssjuk-
huset i Link6ping fick uppdraget av den sirskilda regionala
sjukvérdsledningen av kartligga rehabiliteringsbehoven efter
sjukhusvardad covid-19 under perioden mars till maj 2020.
Dirtill soktes och erhélls etiskt godkinnande {6r vetenskap-
lig publicering av data frin denna kartliggningsprocess. I
skrivande stund ir den kliniska datainsamlingen 1 sin slutfas.
Vad som kan redovisas i dagsliget dr preliminira intryck av
cirka 500 telefonintervjuer och cirka 200 efterféljande kli-
niska utvirderingar. Den finala och detaljerade redovisning-
en kan ske forst efter noggrann databearbetning och veten-
skaplig publikation. Med dessa férbehdll vill jag ge en skiss
av covid-19-infektionens mangfasetterade konsekvenser ur
ett primirt neurologiskt rehabiliteringsperspektiv, baserat pd
en total regional kohort av personer med bekriftad diagnos
och behov av sjukhusvard.

Forst vill jag lyfta fram tre faktorer som komplicerar ana-
lysen av vad covid-19-infektionen i sig” har for konsekven-
ser. Dessa faktorer behéver héllas 1 minnet nir vi sedan re-
dovisar vissa preliminira reflektioner kring rehabiliterings-
panoramat efter sjukhusvirdad covid-19-infektion.

Inte alla som sjukhusvdrdas med covid-19

sjukhusvdrdas pd grund av covid-19.

Hiir visar en noggrann journalgenomgdng att det finns minst
tva potentiella “confounders™: personer med covid-19 som
rent bifynd relativt sjukhusinliggningen, och personer med
ofta svir och multipel komorbiditet, dir bidraget av covid-19
ir svart eller omajligt att virdera. Exempel pd det férstnimn-
da ir personer som sokt sjukhusvard for forlossning pa be-
riknad tid, och som testats positivt f6r covid-19 pd grund av
diskreta symtom eller helt utan symtom men som en siker-
hetsdtgird. Exempel pé det sistnimnda idr personer med be-
tydande skorhet (frailty) pd grund av exempelvis hog dlder
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och svir hjirtkirlsjukdom, som séker pd grund av ckad
hjirtsvikt, nydebuterad hjirtarytmi eller stroke och samti-
diga symtom pa luftvigsinfektion. I de forstniimnda fallen
kan man med stor sikerhet ofta uppfatta covid-19-diagnosen
som ett rent bifynd, medan man i de sistnimnda fallen ofta
hamnar i osikerhet om, och i si fall hur, ett eventuellt kau-
salsamband ser ut.

Inte alla med svdr covid-19 sjukhusvdrdas, och inte alla

som sjukhusvdrdas med covid-19 har svdr covid-19.

Detta ssmmanhinger delvis med punkt 1 ovan; faktorer som
personens dlder och komorbiditeter bidrar i storre eller mindre
omfattning till pdverkan pa allmintillstindet och dirmed till
benigenheten att soka eller remitteras for akut sjukhusvard
och paverkar dven beslut om inlidggning. Hir finns igen nigra
potentiella confounders: personer som ir i évrigt friska tolere-
rar dven en svirare covid-19-infektion utan att behéva (anse sig
behéva/anses behova) soka akut sjukhusvéird; personer som ir
1 6vrigt mycket skora/gamla/multisjuka tolererar inte ens en
lindrigare covid-19-infektion, men remitteras likafullt inte till
akut sjukhusvird (jaimfor dldreboenden); och personer som ir
“mitt-emellan” skéra/gamla/multisjuka tolererar inte en me-
delsvar-svir covid-19-infektion, och séker/remitteras just dirfor
till akut sjukhusvird (och liggs ofta in).

Patientens premorbida medicinska och sociala situation

paverkar patagligt sjukdomsforloppet, pd komplexa vis.

P34 en overgripande nivd ir detta inte férvinande. Om en
skor, dldre person med en eller flera patagliga komorbiditeter
drabbas av en kraftig infektion, dr det forvintat att férloppet
generellt sett riskerar att bli svirare och mer behiftat med
komplikationer. Men idven mindre litt definierade sakférhal-
landen forefaller spela in; en stressad och pressad livssitua-
tion, smd eller obefintliga prestationsmarginaler samt bris-
tande socialt stéd ir exempel pa faktorer som dven de gor att
det inte finns ndgot enkelt linjirt forhillande mellan svarig-
hetsgrad av covid-19-infektion och art och grad av upplevda
svarigheter och funktionsstérningar i efterforloppet.

PROBLEM EFTER SJUKHUSVARD
Vad sedan giller kvarstiende problem, utvirderar vi i var
pigdende studie dels rapporterade symtom vid en telefonin-



tervju cirka 3 médnader efter utskrivning fran sjukhuset, dels
— 1 fall av mer pétagligt funktionsstérande rapporterade be-
svir — dven en klinisk undersokning innefattande komplet-
terande blod- och urinprov, neuropsykologisk testning, samt
— vid behov — arbetsterapeutisk, fysioterapeutisk, logopedisk
och/eller neurooftalmologisk bedémning. Aven komplette-
rande radiologi av till exempel hjirna och lungor kan bestil-
las. I avvaktan pd slutférande av datainsamling och dataana-
lys kan foljande reflektioner goras:

Mdnga kvarstdende rapporterade

problem dr svdra att objektivisera.

Vanliga rapporterade symtom utgérs av exempelvis ckad
trotthet och uttréttbarhet, forsimrad somnkvalitet, 6kad oro
och irritation, koncentrationssvrigheter, mardrommar, dif-
fus kroppsvirk och ovanliga kinselfenomen som pirrningar
och domningar. Aven efter omfattande utredning forblir
merparten av dylika symtom patofysiologiskt oférklarade.
Eftersom covid-19 ir en ny sjukdom kan en fenomenologisk-
deskriptiv ansats vara att rekommendera. Vi vet i dagsliget
inte tillrickligt for att utesluta ett samband mellan infektio-
nen och i stort sett vilka symtom som helst. Klart dr dock att
viruset visats kunna paverka ett flertal organsystem inklusive
nervsystemet, och av denna anledning finns skil for en for-
siktighet 1 att avfirda dven “udda” symtom som icke-relate-
rade. Som bara ett exempel pd detta kan anféras lukt- och
smakbortfallen, som initialt dven av vissa experter betrakta-
des som ett banalt tecken pé nistippa 1 samband med luft-
viigsinfektion, for att sedan visa sig vara ett mer specifikt fe-
nomen relaterat till detta virus. [ avvaktan pd sikrare evidens
avseende vad i en kvarstdende symtombild som bist kan rub-
riceras som, till exempel, postinfektios asteni eller posttrau-
matiskt stressyndrom, och vad som ir uttryck for specifikt
infektionsrelaterad funktionsstérning, férefaller en ”férdoms-
fri” dokumentation av subjektiva och objektiva fenomen vara
rimligast.

Endast vissa kvarstdende problem korrelerar pd ett uppenbart
satt med den akuta covid-19-infektionens svdrighetsgrad.
Foérekomst av resttillstdnd efter critical-illness-polyneuropati
och -myopati férefaller starkt korrelerad till IVA-vard, sir-
skilt lingvarig sidan. Sannolikt kommer man iven att kun-
na pdvisa en korrelation mellan svdrighetsgrad av ARDS
(Acute Respiratory Distress Syndrome) och kvarstdende lung-
funktionsnedsittning. Vad giller den florida symtombilden
1 ovrigt bland post-covidpatienter forefaller ddremot inte né-
gon sddan tydlig korrelation foreligga.

Flertalet patienter uppuisar en gradvis symtomreduktion

och funktionsdaterkomst.

Vid journalgenomgéingar samt vid jaimférelser mellan status
vid 3-mdnadersintervjuerna och de uppfoljande klinikbess-
ken ytterligare 1-2 méinader senare kan noteras en klar trend
till férbittring av hilsotillstindet hos majoriteten av patien-
terna. Det dr dock virt att notera, att forloppet i manga fall
ir langdraget, och dirigenom inte sillan verskrider den
3-ménadersrekommendation som dterfinns i Socialstyrelsens
beslutsstéd for sjukskrivning efter svir covid-19-infektion.

Vidare dr det dnnu oklart huruvida likningsférloppet blir
fullstindigt eller inte.

Sammanfattningsvis kan konstateras att flertalet personer
som skrivits ut efter sjukhusvard pd grund av covid-19 rap-
porterar kvarstdende nytillkomna funktionsstérningar dnnu
tre mdnader efter utskrivning. Férutom respiratoriska sym-
tom 1 form av anstringningsrelaterad andfdddhet och nedsatt
kondition, dominerar neuropsykologiska symtom sisom
trétthet, somnstérning, koncentrationssvarigheter och min-
nesstorningar. Hos patienter som IVA-virdats lingre tid no-
teras inte sillan kvarstdende funktionsnedsittning relaterad
till critical-illness-polyneuropati/-myopati. Vid jimforelse
mellan rapporterade symtom vid tremanaderskontrollen och
efterfoljande klinikbesok en till tv minader senare ses i re-
gel ett gradvis avklingande av restsymtom. Efter avslutad da-
tainsamling i november 2020 kommer materialet att analy-
seras avseende sdvil patient-, process- som utfallsdeskriptorer.
Redan nu stir det emellertid klart att pandemin inte enbart
stéller stora krav pd dtgirder for att begrinsa smittspridning
samt pd akutvards- och intensivvardsresurser. Dirtill maste
vi dven ta hojd for ett omfattande rehabiliteringsbehov, dir
neurorchabilitativa insatser spelar en viktig roll.

RICHARD LEVI

Professor och 6verlikare,
Rehabiliteringsmedicinska kliniken,
Universitetssjukhuset i Linkoping

richard.levi@regionostergotland.se
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beskriver prognos

ang tid

efter stroke

Prognosen efter stroke paverkas av manga olika faktorer. Nagra av dessa har studerats i av-
handlingen "Stoke in the Long Term — Prognosis, Comorbidity, Readmission, and the Caregi-
ver Perspective”. Resultaten sammanfattas har av Stefan Sennfalt, Lunds universitet.

Stroke dr som bekant dr en mycket vanlig sjukdom
och i dag riknar man med att det finns éver 140.000 drab-
bade i Sverige som lever med varierande grad av funktionell
nedsittning.'

En stroke ir f6r manga en allvarlig hiindelse och paverkar
livet fundamentalt i manga &r efterdt. Men glidjande nog gor
virden framsteg. Vard och stéd som erbjuds i dag héller hog
kvalitet men det finns sannolikt rum for forbittring. Vissa
forindringar idr kanske till och med nédvindiga for att fram-
6ver kunna erbjuda gott stéd till den 6kande andelen ildre
(som ju har en storre risk for stroke). For att bist kunna
dstadkomma forbittringar behovs gott kunskapsunderlag.

D& bade befolkningen

och varden féréandras
over tid behovs det hela tiden
nya uppdaterade beskrivningar
over prognos och patienters
situation.

D3 bade befolkningen och virden forindras 6ver tid be-
hévs det hela tiden nya uppdaterade beskrivningar 6ver pro-
gnos och patienters situation. Prognosen efter stroke paverkas
av ménga olika faktorer varav minga tidigare inte fitt sd
mycket uppmirksamhet. Min avhandling ir en omfattande
beskrivning av ldngtidsprognosen och mina fem publicerade
delarbeten behandlar olika viktiga aspekter sdsom samsjuk-
lighet, funktionsnedsittning fére stroke, dterinliggningar
samt de anhorigas situation.

DE OLIKA DELARBETENA

Projektet bygger pé data frin Riksstroke, det svenska kvali-
tetsregistret for strokesjukvard, och mer specifikt en 1dngtids-
uppféljning som genomférdes &r 2016 av patienter som in-
sjuknat tre eller fem &r tidigare (6ver 22.000 inkluderade pa-
tienter) och deras anhériga. Data har dven inhimtats frin
bland annat Patientregistret, SCB:s befolkningsregister samt
Likemedelsregistret.

Delarbete 1 beskriver éverlevnad och funktionsférmaga
upp till fem ar efter ischemisk stroke respektive hjirnblod-
ning.’ Jag visar att prognosen ir fortsatt ganska dyster for
bada diagnoser men att verlevnad och funktionsférméga var
ligre for hjirnblodning vid samtliga uppfoljningstillfillen.
Efter fem dr var hela 79 procent av dessa patienter avlidna
eller beroende av hjilp 1 vardagen jimfért med 70,6 procent
av dem som drabbats av ischemisk stroke.

Delarbete 2 fokuserar pa samsjuklighet vid stroke och den
prognostiska betydelsen av detta.” Samsjuklighet definieras
som de kroniska tillstind patienter har utéver att ha drabbats
av en stroke. Cirka 75 procent av alla patienter i studien hade
ndgon form av samsjuklighet och andelen déda eller funk-
tionellt beroende steg kraftigt med grad av sjukdomsbérda.
Bland enskilda sjukdomar var demens starkast associerad
med délig prognos, f6ljt av njur- och hjirtsvikt. Jag visar ock-
s& 1 en klusteranalys att de kroniska tillstinden samvarierar
i specifika kluster, exempelvis ett stort kardiovaskulirt sddant
med flera subkluster.

Delarbete 3 beskriver karaktiristika, behandling och
prognos for strokepatienter som redan innan insjuknandet
var beroende av hjilp och stéd i vardagen.' Arbetet visade pd
stora olikheter inom den hir gruppen; ju simre funktions-
formdga innan stroke, desto mer samsjuklighet, mindre
medicinering efter stroke, och simre prognos.

Delarbete 4 kartligger dterinliggningar pd sjukhus under
de fem forsta dren efter stroke.” Studien visade att dterinligg-
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Mina resultat understryker kamplexiteten

och variabiliteten
kommer tilluttryck i sto

s strokepatienter vilket
illnader i prognos, ater-

inldggningsmonster, och paverkan pa anhdriga

ning var mycket vanligt, i synnerhet under de forsta sex ma-
naderna, och en liten grupp individer med hég grad av sam-
sjuklighet stod f6r den allra storsta delen.

Ungefir 20 procent av patienterna visade sig std for 60 pro-
cent av dterinliggningarna

Den totalt sett dominerande orsaken till dterinliggning
var kardiovaskulira sjukdomar men orsaker varierade éver
tid och mellan patienter med f4 respektive minga aterinligg-
ningar.

Delarbete 5 beskriver de anhérigas situation.® Den stora
mingden hjilp och stéd de gav den strokedrabbade var as-
socierat med pdtagliga begrinsningar och psykisk ohiilsa. I
gruppen anhériga till drabbade med mycket stora behov kun-
de 6ver 40 procent inte limna den drabbade lingre dn en
timme i taget; 23 procent av de anhériga hade behov av mer
stod for egen del och 6ver hilften uppgav psykisk ohiilsa.

VAD BETYDER RESULTATEN?
Mina resultat understryker komplexiteten och variabiliteten
hos strokepatienter vilket kommer till uttryck i stora skillnader
1 prognos, dterinliggningsmonster, och paverkan pd anhériga.
Ett gott omhiindertagande i det lingre perspektivet kriver dir-
for ett stratifierat tillvigagdngssitt dir patienter med olika
egenskaper och forutsittningar hanteras olika. Det dr ocksi
nodvindigt med en helhetssyn dir manga olika faktorer (sé-
som funktionsnedsittning och samsjuklighet) tas i beaktan.
Min avhandling ir framfor allt deskriptiv och har inte pri-
mirt en normativ ambition (jag underséker inte hur man
borde gora for att nd bist resultat). Men slutmélet dr ju forstds
att den ska bidra till konkreta forbittringar for patienter och
mitt arbete ger ind4 indikationer pd 6évergripande monster
som sannolikt vore fruktsamt att adressera. Jag tar mig fri-
heten att utrycka nigra tankar.
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Fragmentisering av virden ir ett problem som kommer
till storst utryck i handliggningen av patienter med multipla
sjukdomar (vilket strokepatienter oftast har). Minga olika
kliniker med separata handliggningsplaner kan vara inblan-
dade och risk finns fér polyfarmaci, skade kostnader och
oklarheter 1 vem som har ansvar fér vad.” Detta synliggor
behovet av en samordnad vird. Vidare, det faktum att olika
tillstdnd hos multisjuka patienter ofta samvarierar i kluster
gor potentialen storre for eventuella samordningsvinster. For
att uppnd mer samordning skulle méjligen primirvarden
kunna spela en storre roll. Den har en unik position for att
kunna arbeta patientnira och holistiskt dir patientens hela
livssituation kan adresseras. Men komplexiteten hos manga
strokepatienter ir en stor utmaning. Ett tillvigagdngssiitt som
fungerar bra i slutenvirden dr multidisciplinira team dir
ménga olika professioner (sdsom logoped, fysioterapeut, li-
kare och dietist) samverkar for att kunna erbjuda en stor
bredd av vard och stéd. Socialstyrelsen rekommenderar att
detta anvinds brett, men utanfér slutenvarden ir tillginglig-
heten mycket varierad pd olika platser i landet (en genom-
gdng fran Socialstyrelsen har visat att sdidana team bara an-
vinds i 110 av 235 kommuner).* Det idr dock forstaeligt att
virdcentraler och mindre kommuner inte har resurser att
hilla sig med stora multidisciplinira team. Men en samord-
ning dir man “poolar” resurser kanske skulle kunna vara en
vig framdt.

Andra konkreta verktyg for att béttre strukturera virden
av komplexa patienter ir en s kallad “post-stroke checklist”,
som gor det littare att inte missa viktiga punkter vid uppfslj-
ning,” och "frailty assessement”, ett medel att klassificera grad
av sdrbarhet och identifiera hogriskpatienter.”

Min avhandling visar ocksd pa betydelsen av att dven stod-
ja anhériga. Denna sista punkt dr ndgot jag vill sl ett extra



slag fér. De anhoriga ér en essentiell del 1 stodet till strokepa-
tienter; de stdr for den allra stérsta virdinsatsen och kan pd
sitt och vis siigas "bespara” det formella vilfirdssystemet sto-
ra resurser. Kort sagt: De utgér en tillgdng samhillet inte har
rdd att vara utan. Dessutom finns sannolikt fér patienterna
ett stort virde 1 att ha en niira anhdrig som ger stod istillet
for en formell virdgivare som inte har samma personliga
kontakt eller kiinnedom. Den stora andelen anhériga som
uppger psykisk ohilsa tydliggér behovet av riktat formellt
stéd till dem. Dessutom visar mina data att en mycket liten
del att anhériga har kontakt med patientorganisationer. M-
ligen kan man integrera initiativ frin civilsamhillet p4 ett
bittre sitt in vad nu ir fallet. Vidare behovs férdjupande
kvantitativa och kvalitativa arbeten for att kartligga de an-
horigas situation och behov.

Oavsett vilka atgirder man viljer att vidta hoppas jag att
mitt arbete kan bidra till att det blir s& bra som majligt.

STEFAN SENNFALT

Med dr, leg likare, Neurologen, Karolinska univer-
sitetssjukhuset; Lunds universitet
stefan.sennfalt@med.lu.se

Link till avhandlingen:
https://www.lu.se/lup/publication/c9932201-becc-46fa-91c4-
4243960720e7
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Vetenskap och beprévad erfarenhet ar viktigt for lakare, medan politiker och administratorer
vill minska kostnaderna. Men &r det nagon som lyssnar pa vad patienterna vill? | denna
krénika lyfter Ake Andrén-Sandberg, professor emeritus i kirurgi, fram sina personliga
funderingar.

Den sjukvard vi ser i dag har tv huvudfundament, dels
en gradvis, organiskt utvecklad sjukvird som baserats pa det
de medicinskt utbildade (frimst likare och till del dven ex-
empelvis sjukskoterskor) tolkar som vetenskap och beprévad
erfarenhet, dels nyare tiders organisationstinkande som ba-
seras pd politikernas och administratrernas forsok att fa
sjukvard av hog kvalitet, billig och tillginglig. I den bista av
virldar ir medicinarnas och politikernas/administratrernas
bilder av hur sjukvard skall bedrivas 6verensstimmande, men
s& tycks det allt mer siillan vara.

I detta ssmmanhang ir det dven uppenbart att patienter-
nas synpunkter kommer lingt i bakgrunden. Erfarenhets-
miissigt finns det dock ndgra synpunkter som patienterna
som grupp alltid for fram som viktiga, och de diskuteras hir
gentemot vad likarna oftast ser som viktigt.

ATT BOTA OCH ATT INTE SKADA

Det vore rimligt att tinka sig att patienterna i sin kontakt
med sjukvirden vill bli botade f6r de besvir de soker for eller
ivart fall f4 symtomlindring. Det ir lika rimligt att de ser det
som viktigt att inte bli skadade: Inga medicinbiverkningar
och inga operationskomplikationer. Detta helt enligt Hippo-
krates tankegods.

Emellertid uttalas detta sillan av patienter. Det beror pd
att dessa tankar ir sd sjdlvklara. Om inte sjukvarden uppfyl-
ler dessa principer har den inget berittigande. Dirfor ser vi
sd sillan dessa tankar bedémda 1 patientenkiter och kvali-
tetsdiskussioner. Det diskuteras oftare hur tidsbestillning gir
till och om vintrummens utformning och si vidare, in om
de medicinska resultaten. Se det som en naturlig — och posi-
tiv — grundinstillning till vir svenska sjukvérd.
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PATIENTERNAS UTTRYCKTA ONSKEMAL

Sjilvklart har olika patienter olika énskemal om hur sjuk-
virden skall organiseras och fungera, men det finns vissa syn-
punkter som stindigt dterkommer.

God tillginglighet

S& gott som alla minniskor tycker att de bara gir till doktorn
niir de verkligen behéver det — oavsett hur ofta de kommer.
Aven de som kommer mycket ofta ser det som viktigt att de
fir rdd och hjilp nir s behovs, och om nigon kommer trots
att symtomen nistan gitt éver ber de nistan om ursiikt for
det.

Och i princip alla tycker att “nir jag verkligen behdver
komma till likare da skall det finnas tid f6r mig”. Alla vet att
sjukvdrden baseras pa regionalskatt och man tycker i allmiin-
het att man har beskattats mycket. D4 krivs motprestationen
att sjukvdrden skall finnas den gdng det behévs. Viintetider,
vintelistor och svarighet att f3 tid for att komma till sjukvérd
kan till néds accepteras, men ses alltid som ndgot negativt.
Observera d4 att det ir inte sjukvirdens beddmning om sjuk-
virden behdvs eller inte som giller — utan patientens.

Kontinuitet i virden

Patienter tycker mycket illa om nir de fir mota olika likare
varje gdng de kommer till en mottagning fér samma sjuk-
dom och ser det som att virden misslyckats. De vill inte be-
ritta samma sak ging pa ging, de vill inte f3 olika bedém-
ningar av samma dkommor och de vill ha likare och sjuk-
skoterskor som de kiinner och kan f3 fortroende for.

En likare som pratar mitt sprak
Nir patienterna vill ha likare som pratar det egna spriket



avser de inte sprik som svenska, engelska eller arabiska, utan
det som Erik Axel Karlfeldt uttryckte som att tala “med bon-
der pd bondernas sitt men med lirde min pa latin”. Det gil-
ler att inte bara att kunna férstd vad patienten siger med sina
ord utan att forstd vad som ligger bakom dem — erfarenheter,
virderingar, forhoppningar, med mera. Patienterna vill ha
likare som har forstdelse for vem de idr och under vilka om-
stindigheter de lever.

I detta ingdr ocksd att kunna lyssna. Den som inte blir
lyssnad pa kan heller aldrig bli helt férstddd, oavsett vilka
fantastiska medicinska kunskaper likaren kan ha.

Kunniga och erfarna likare

Som likare kan man uppfatta att man under hela sitt arbets-
liv samlar pd sig erfarenheter och kunskap — dven om man
efter hand kan glomma vissa detaljer. Patienterna uppskattar
erfarenhet (och vunnen social kompetens), och ser giirna att
de kan fi komma till en ildre, “litt grinad” doktor. De unga
blir oftare beundrade for sin entusiasm, men de har alltid
svarare att bli trodda och har svrare att fsrmedla den osi-
kerhet som dven de mest erfarna likare ibland kinner.

Tillgéng till teknologi

Patienterna har oftast mycket hog tilltro till modern teknologi,
inte sillan betydligt hogre tilltro dn vad likarna har. Siffror pd
laboratoriesvar och texter pd réntgenutlitanden tas ofta som
facit, dven nir de bara ir en del i en samlad bedémning. En
klok likare vet detta och kan anvinda det i sin pedagogik for
att f3 patienten att bli medarbetare i sin egen vard.

Ekonomiska aspekter

De flesta svenskar tycker att skatterna idr héga, om inte i
hogsta laget, och anser att en sparsamhet ocksd med sjuk-
vdrdskostnader ir en dygd. Samtidigt har samma person
svart att se kostnadernas betydelse nir det giller den egna
eller de anhérigas sjukdomar. Likarens uppdrag, att se till
att resurserna ricker for alla, ir svart att kommunicera 1 det

enskilda fallet

VAD KAN VI SOM LAKARE DA GORA BATTRE?
Mot bakgrund av ovanstiende generaliseringar kan man d3
fraga hur likekonsten kan utvecklas for att gora patienterna
mer ndjda med vdrden. Naturligtvis finns inga “quick-fix”
som svar pd detta (i s fall skulle insatserna redan vara gjor-
da) och naturligtvis méste olikheterna i vira personligheter
anvindas pd ett positivt sitt. Med det sagt, finns det ndgra
generella aspekter som borde kunna utveckla likekonsten
mot det som patienten énskar:

e Se till att patienterna fr tillgdng till den information som
finns (rita och beriitta, vigled pd internet, rita och beriitta
om igen).

e Var irlig, se till att patienterna kan lita pa dig. Alltid!

 Acceptera inte onddiga férdrojningar, anvind de mojlig-
heter som finns for att gora virden mer tidseffektiv.

e Anvind multidisciplinir handliggning nir det kan for-
bittra varden.

e Prioritera alltid kontinuitet i relationen mellan patient/an-
hériga och likare; med enkel planliggning kan den oftast
goras mycket bittre.

SLUTORD

Vérden kan alltid bli bittre om vi kombinerar likarens kun-
skap och erfarenhet med patientens kunskap om sig sjilv och
deras egna 6nskningar och virderingar. Vi behéver inte bara
mera pengar till virden, utan kan forbittra den ocksd genom
att se var svagheterna i vart eget handlande ligger och und-
vika dessa fillor. Reflektion med patientens situation i centr-
um gor vdrden sd mycket bittre.

AKE ANDREN-SANDBERG
Professor emeritus i kirurgi

neurologi i sverige nr4-20 59



DigitaliSering




digifysiska
halso- och
sjukvardens
dilemman

Foérhoppningarna ar stora att digitaliseringen patagligt ska bidra

med verksamhetsutveckling i framtidens hélso- och sjukvard och
socialtjanst. Det ar dock forknippat med ett antal dilemman eftersom
vi ar ofdorberedda ekonomiskt, socialt, institutionellt, tekniskt och etiskt.
| den nyutgivna Seniorboken — Senior i det smarta samhdllet férdjupas
bilden med seniorfakta fran stora seniorundersékningar.
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Digitalisering

Digifysisk var ett av arets nyord 2018 enligt Sprik-
rddet och Spriktidningen. Det handlar om en kombination
mellan digital och fysisk nirvaro. Uttrycket anvinds bland
annat om sjukvird dir likare dels kan triffa de virdsokande
digitalt, exempelvis genom videolink, och dels genom ett fy-
siskt moéte mellan virdpersonal och patient pd en vardinritt-
ning. Motsvarande giller f6r vird och omsorg i hemmet, eller
hélso- och sjukvdrd i hemmet som nira vird-utredningen {6-
resldr att det ska heta.

Allt pekar pd att det dr den digifysiska ordningen som gil-
ler i den nya utvecklingsvigen. Aven inom hiilso- och sjuk-
vdrden. Drivkrafterna ir manga och har formulerats 1 ett
flertal utredningar och rapporter inom omriden som vil-
firdsekonomiska utmaningar, den tekniska utvecklingen,
digitaliseringen, den demografiska utvecklingen och utma-
ningarna i personalforsérjningen.

Med corona-katapult
och brutal kraft slungades

vdrldens nationer och befolkningar

in 1 en situation ddr det digitala

eller formdgan att hantera en dator
och vara on-line blev en skiljelinge.

CORONAPANDEMIN — RAKETBRANSLE FOR DEN DIGITALA
TRANSFORMATIONEN
Pandemin blev den avgérande katalysatorn till den nya ut-
vecklingsvigen. Med corona-katapult och brutal kraft slung-
ades virldens nationer och befolkningar in i en situation dir
det digitala eller formdgan att hantera en dator och vara on-
line blev en skiljelinje. De aktérer och individer som pd nigot
sitt hade forutsittningar for digital hantering lyckades snabbt
anpassa sig, medan andra blev efter.

Inte minst i Sveriges regioner var man under viren 2020
mycket aktiva med att kabla ut hur snabbt allt plstsligt gick
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att implementera och genomfora i utvecklingsarbetet. I press-
meddelandena pratade man 1 termer av att det var “rekord-
snabb digital utveckling i varden under coronapandemin” och
att man nu var overtygad om att ” fortsitta bygga ut den digi-
tala vdrden.”

VARDEN FLYTTAR HEM TILL DIG

I svensk vird och omsorg hade man de senaste dren gjort en
del forberedelser for att vara pa nitet eller online, vilket vi
dven kallar for digitalisering. Mycket av detta hade gétt trogt
beroende pd en hel del forstaeligt motstind fran en del grup-
peringar i organisationen. Man har ju alltid triffat en patient
fysiskt sd det var vil inte sjilvklart att indra pd det. Den ut-
stakade utvecklingen mot alltmer niira vird och vard pd dis-
tans, oftast i hemmet, fick med pandemin raketbrinsle f6r de
verksamhetsdelar och 16sningar som var tillrickligt klara att
driftsittas. Flerdrsplanerna for arbetet att introducera dessa
nya arbetssiitt reducerades snabbt till ndgra fa veckor. Och
plotsligt var det sd mycket enklare att stadkomma beslut 1
forverkligandet och samarbeten mellan aktérer i den offent-
liga och privata sektorn.

Den 1 april 2020, mitt i den forsta intensiva pandemivigen,
presenterades regeringsutredningen God och néra vdrd — en
primdrvdrdsreform. 60 r av utredningar kring priméirvardens
betydelse fér den svenska hilso- och sjukvirden hade med
denna avverkats och nu var det dags fér omtaget. Alla ver-
kade éverens om att omstruktureringen var nédvindig. Och
1 regeringens proposition frin den 28 maj 2020 — Inriktningen
for en ndra och tillginglig vdrd, en primdrvdrdsreform — siger
man att "primdrvdrden ska vara navet i vdarden och omsorgen
och samspela bide med annan specialistvird pd och utanfor sjuk-
husen, med dvrig kommunal hélso- och sjukvdrd och med soci-
altyinsten.”

HINDER PA VAGEN TILL DEN FULLA EXPANSIONEN
Digitalisering inom vird och omsorg kan innebira stora méj-
ligheter till effektiviseringar och kvalitetsforbittringar. Med
relativt enkla dtgirder kan man vinna mycket nir det giller
exempelvis tillgiinglighet, tidsbesparingar och reducerade
kostnader. Ny teknik for trygghet, vird och rehabilitering i
hemmen underlittar till exempel egenvéird och kan ge hogre
livskvalitet f6r personer med kroniska sjukdomar. En brask-
lapp dr dock att mycket dterstar att gora och in s linge ir
det de lagt hingande frukterna man skérdar. I huvudsak 16s-
ningar som inte kriver samordning mellan olika aktérer och
datasystem.

For en fullskalig expansion och implementering eller in-
forande och dirpd uppnadda kostnadsvinster krivs s myck-
et mer. For det forsta har produktiviteten i virden, enligt
SKR, sjunkit med 12 procent de senaste fem aren. Givetvis
miste de digitala arbetssitten kunna kompensera for sivil
det som for det faktum att regionernas och kommunernas
kostnader stindigt 6kar. Det medfor 1 sin tur svrigheter att
gora de adekvata investeringar och satsningar som behdvs i
utvecklingsarbetet.

For det andra, tredje och fjirde saknas det fortfarande ett
enhetligt system for hur ersittningar till verksamheten ska
betalas ut vid digital vard, éverenskomna principer fér hur



Flerdrsplanerna for
arbetet att introducera

dessa nya arbetssdtt reducerades

snabbt till ndgra fa veckor.

virdinformationen ska delas mellan de inblandade aktérerna
samt lagstiftning och regelverk som stédjer samverkan och
samordning mellan privata och offentliga aktérer. For att vi
ska kunna realisera de verkligt stora vinsterna, for allt méjligt
mellan ekonomiska till livskvalitetsmissiga vinster for patien-
ter och omsorgsmottagare, krivs mod, framsynthet och stor
investeringsvilja pd den politiska nivan. Och dir ér vi inte dn.
Den frigan har snurrat runt 1 dtskilliga r.

OCH DET FINNS FLER DILEMMAN

Med nira vard blir det mer av avancerad vird i hemmet och
da krivs nytinkande pa flera fronter. Ett problem ir att vard-
platsen i hemmet sillan har diskuterats med vare sig fastig-
hetsigaren eller den som bor dir. Bostadsbolagen idr knappt
medvetna om den omfattning som vard i hemmet har fitt. I
mina méten med exempelvis kommunala bostadsbolag bru-
kar deltagarna bli timligen férvdnade éver hur mycket det
kan vara som berors.

Det kan handla om fastighetens och bostadens konstruk-
tion. Och minst lika mycket handlar det om fastighetens lige
1 forhillande till parkeringsplatser, méjligheter till av- och
pélastning av hjidlpmedel, férbrukningsartiklar, sjukhus-
singar, mat och medicinsk utrustning.

Hur underlittar man de regelbundna transporterna av
stora mingder forbrukningsartiklar fér hemdialys? Hur for-
varar man sprutor, kanyler och likemedel for cancervard och
hur hanteras riskavfallet?

Ett annat dilemma giller den service och support som
maste tillhandahallas for att den digifysiska varden ska fung-
era. Ar det sirskild personal frin regioner och kommuner
som ska std for dessa delar? Eller dr det kompetensutveckling
av sjukskoterskor och hemtjinstpersonal som ska sikra den
typen av resurs? Vad kan man rikna med frin den sidan och
vad méste anhoriga eller patienter sjilva hantera? Du kan ju

till att bérja med fundera éver vad som krivs for att hilla
iging din smarta klocka eller ditt aktivitetsarmband om du
har sddana prylar. Har du alltid koll pa versionshanteringen,
laddningsstatus och parkopplingen? Och hur ling tids an-
vindning krivs for att sidana rutiner ska sitta i ryggmiirgen?
Hur har det sett ut f6r dig och tycker du att du alltid far det
att funka 1 den dagliga anvindningen?

EN VANLIG DAG PA JOBBET - KAN DU OPPNA DORREN?
For att f4 vardagen att fungera for savil den som bor i det
aktuella hemmet som den som tillhandahéller tjédnster dr det
en helhetslésning som maste dstadkommas. Det ir fyra kom-
ponenter som ir sirskilt viktiga i denna helhet: Den boende,
hiilsosituationen, personalinsatserna och distributionen. I ett
talande reportage i Fastighetstidningen februari 2020 skrivet
av Erik Hornkvist och Andreas Ericson, blev jag intervjuad
kring dessa fragor vilket inspirerade dem att dka med sjuk-
skéterskan Sofia Achatius, ASiH Stockholm Sédra, under
en dag p4 jobbet.'

Avancerad sjukvard i hemmet (ASiH) innebiir till stor del
palliativ vard, vilket innebir vird i livets slutskede. Det ir
mycket utrustning Sofia behéver ha med sig.

Sofia beriittar att de dr 180 medarbetare, uppdelade pa
team, 1 den sédra delen av Region Stockholm. Varje team
bestdr av en rad olika kompetenser som exempelvis likare,
sjukskéterskor, underskéterskor, dietister, arbetsterapeuter,
sjukgymnaster och kuratorer. Hembesoken utfors frimst var-
dagar pd ordinarie arbetstid men det kan ocks3 ske pd andra
tider. Huvuddelen av patienterna har cancer men det ir ock-
s& vanligt med andra kroniska sjukdomar. Oftast innebir det
att bostaden méste anpassas bide for att den som bor dir ska
fa ett drigligt liv och att de 25-30 personer, frin sivil hem-
ginsten som virden, som besdker personen varje vecka, ska
kunna jobba dir.

"Det dr ett minisjukhus hér i viskan, berdittar Sofia och vi-
sar den stora vdskan som hon slapar med sig 6verallt. Utéver
mediciner och sjukvdrdsutrustning finns dir tunga pdsar
med dropplosning, blod for transfusioner och inte sillan en
vdg dd mdnga inte har rdd med en egen hemma.”

Sofia berittar med virme i résten om méten med patien-
ter dir virdinsatserna i princip betyder allt for att skapa livs-
kvalitet de dagar, manader eller méjligen ar som terstir. Det
ir tydligt att hon trivs i sitt jobb.

Ibland blir det problem niir inte fastighetsiigaren eller for-
valtaren vill limna ut nyckel. Hur kommer man in i huset
— med vanlig nyckel eller digitalt [ds? Det kan lita som en
sjilvklarhet men det ir inte givet att 1 tillriicklig omfattning
f3 tillgdng till nycklar eller brickor till porten.

Sofia drar sig inte for att kalla pa hjilp frin brandkaren
for att vid akutfall kunna ta sig in 1 huset.

"Vir viktigaste uppgift dr ju dndd att lindra smdrta, bdde

fysisk och existentiell, sager Sofia och tilldgger, ibland gdr
det inte att skilja dem dt. Men smdrta som smdrta, har man
ont sd ska man fd hjilp art lindra den.”
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Digitalisering

Bland pionjérseniorerna

ar 50 procent utpriglade
anvindare av den smarta mo-
bilen och 80 procent rankar den

som viktig eller mycket viktig

1 det dagliga livet.

Finns det hiss eller idr det ett av de vanliga treviningshusen
utan hiss? Hur ordnas leveranser och forvaring av hjilpmedel
och férbrukningsartiklar? Frigorna blir mdnga och ror sig i
hela spannet mellan det som ir relativt enkelt att 16sa till
stora dtgirdsprogram som blir styrelsefrigor fér bostadsbo-
lagen.

SENIOR | DET SMARTA SAMHALLET

I den nypublicerade Seniorboken — Senior i det smarta samhiil-
let beskriver jag frigor av detta slag niir det giller boende,
konsumtion, vird och omsorg 1 en ny tid. Hur behéver vi
tinka och agera for att f det att fungera f6r den 6kande se-
niorpopulationen? I boken varvas omvirldsbeskrivningarna
med Seniorfakta, som utgérs av resultat frin seminarier och
enkiter med upp till cirka 11 000 deltagare. Frimst pionjirse-
niorer — de seniorer som dr mycket aktiva nir det giller det
digitala och som vi kan lira av och férmedla till andra senio-
rer.

I de studier vi genomfért bland pionjirseniorer de senaste
dren finns exempelvis utvirderingen De bésta digitala pry-
larna och lésningarna jag anvinder och dir dr fem-i-topp:
Swish, smart mobil, internetbank, mejl och dator. Den smar-
ta mobiltelefonen dr en av grundstenarna for att den egna
digitala utvecklingen ska bli framgédngsrik. Bland pionjirse-
niorerna ir 50 procent utpriiglade anvindare av den smarta
mobilen och 80 procent rankar den som viktig eller mycket
viktig 1 det dagliga livet.

Man pratar ofta om att dagens seniorer dr mycket aktiva
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och kunniga niir det giller digitala prylar. Verkligheten ser
inte riktigt ut pd det siittet. Hela skalan seniorer finns repre-
senterad mellan de mycket initierade, pionjirseniorer, och de
seniorer som aldrig varit i nirheten av vare sig mejl, aktivi-
tetsarmband eller smarta telefoner. De ir olika rustade for,
och intresserade av, digitaliseringen med dess prylar och app-
likationer. Pionjirseniorerna har visat vigen och nu behéver
rorelsen bli bredare och omfatta évriga seniorer och andra
som dnnu inte tagit steget till det sjilvorganiserande nitverks-
sambhillet. En viktig del i det pussel som ska liggas for att
den digifysiska hilso- och sjukvarden ska fungera.

MATS OLSSON
Framtidsstrateg, Kairos Future
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star for forelasararvode. Anmalan kraver huvudmannens godkannande. Det dligger den enskilde
deltagaren att inhamta detta.

Celgene | (I Bristol Myers Squib’

Bristol Myers Squibb, Hemvarnsgatan 9, 171 54 Solna, tel. 08-704 71 00. Company
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WEBINAR

=i ! Al | Programkommitté & moderatorer:

| Q JAN LYCKE | Professor, MS Centrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset
y LOU BRUNDIN | Professor, Neurologkliniken/Kl, Karolinska
AN Universitetssjukhuset
® CHARLOTTE DAHLE | Docent, Klinisk Immunologi/Neurologiska kliniken,
Linkopings Universitetssjukhus

Forelasare:

MARKUS AXELSSON | MD, PhD, MS Centrum, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, Goteborg
MARTIN KERSCHENSTEINER | Prof. Dr., Deputy Director of the Biomedical
T [, | ; Center of the LMU Munchen, Tyskland
[ - JOAO CERQUEIRA | M.D., PhD, Associated Professor at Minho University;
I g Head of MS Clinic in Hospital de Braga, Portugal

FOKUS NEUROLOGI - MS

- '7Mlc;deratorer: Jan Lycke, Lou Brundin, Charlotte Dahle

16:30-16:40 BENSTRACKARE

16:40-17:00 Pathogenetic mechanisms of neurodegeneration in MS
Christina Gip, Biogen Martin Kerschensteiner, Miinchen, Tyskland

15:50-15:55 Inledning av programkom 17:00-17:10 Fragestund
Jan Lycke, Lou Brundin, Charlotte Dahle Programkommittén modererar

15:30 CHECK-IN TILL MOTET
15:45-15:50 Valkommen

15:55-16:15 Hur vet jag nar patienten Oyergar i 17:10-17:30 Samband och skillnader mellan kognitiv dysfunktion,
sekundarprogressiv fas vid MS? MS fatigue och depression
Markus Axelsson, Sahlgrenska Joao Cerqueira, Braga, Portugal
Universitetssjukhuset, Goteborg 17:30-17:40 Fragestund

Programkommittén modererar

dererar 17:40-17:50 Summering och avslut av programkommittén
€n diskuterar. Hur gor vi med Jan Lycke, Lou Brundin, Charlotte Dahle
antiinflammatorisk behandling vid degeneration 17:50 MOTET AVSLUTAS

Jan Lycke, Lou Brundin, Charlotte Dahle

16:15-16:20 Fragestund
Programkommittén

In accordance with data protection law, Biogen Sweden, Kanalvagen 10A 19461 Upplands Vasby, (“Biogen”) processes personal data we collect from you in order to administrate
the meeting and fulfil tax accounting and tax regulations. Such collection is necessary to provide you with this service and our processing is in Biogen's legitimate interest as a
pharmaceutical company. Where necessary, Biogen may transfer your personal data to other companies in its group and may also engage third party services providers (e.g. IT
service providers) to process your personal data on its behalf. Such parties may be located outside Europe, but Biogen will ensure that all recipients are contractually (e.g. by Standard
Contractual Clauses) and/or legally obliged to comply with privacy standards in accordance with data protection law. Biogen retains your personal data for no longer than is necessary
for the purposes for which it is collected. You may contact Biogen if you would like to access your personal data or require information about the personal data that Biogen holds about
you. You may object to the processing of your personal data for legitimate reasons and you may also request the correction or erasure of it. Should you feel it necessary, you also have
the right to lodge a complaint with your data protection authority. If you have questions about our processing of your personal data, you can contact Biogen’s Data Protection Officer
at privacy@biogen.com.

Biogen-85508 November 2020

Biogen Sweden AB | Kanalvagen 10A | 194 61 Upplands Vasby
Tel. 08-594 113 60 | www.biogen.se | www.biogenpro.se
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O MAVENCLAD’

kladribin tabletter

Oralt lakemedel mot MS

e 2 korta tablettkurer
e Langvarig effekt’

@ MAVENCLAD

kladribin tabletter

1. MAVENCLAD® ges per oralt under 4-5 dagar och &nyo under 4-5 dagar en ménad senare. Proceduren upprepas anyo efter 14r.
Dosen ar viktbaserad.
2. Effekt upp till 4 &r vad avser minskad skovfrekvens och forlangd tid till progression av funktionsnedsattning.

REFERENS: MAVENCLAD® SPC 01/2020

MAVENCLAD® (kladribin), Rx, F, ATC-kod LO4AALO, &r en 10 mg tablett fér peroral behandling. Indikation: Behandling av vuxna patienter
med hégaktiv skovvis multipel skleros (MS) som definieras av kliniska eller bilddiagnostiska fynd. Desering: Rekommenderad kumulativ dos
av MAVENCLAD® a&r 3,5 mg/kg kroppsvikt under 2 &r, administrerat som en behandlingskur p& 1,75 mg/kg per ér. Varje behandlingskur
bestdr av tvd behandlingsveckor, eni bérjan av den férsta ménaden och en i bérjan av den andra ménaden for respektive behandlingsar.
Varje behandlingsvecka bestér av 4 eller 5 dagar under vilka en patient fé&r 10 mg eller 20 mg (en eller tvé& tabletter) som en daglig engéings-
dos, beroende p& kroppsvikt. Kontraindikationer: Overkdnslighet mot den aktiva substansen eller mot néigot hjdlpamne. HIV. Aktiv kronisk
infektion (tuberkulos eller hepatit). Aktiv malignitet. Inséttning av behandling med kladribin hos patienter med férsvagat immunférsvar,
inklusive patienter som stér p& immunsuppressiv eller myelosuppressiv behandling. Mattligt eller gravt nedsatt njurfunktion. Graviditet eller
amning. Fall av PML har rapporterats vid behandling med parenteralt kladribin mot hércellsleukemi. | den kliniska studiedatabasen (1976
patienter, 8,560 patientar) for MAVENCLAD® har inga fall av PML rapporterats. En undersékning med magnetisk resonanstomografi (MRI)
bér emellertid géras innan behandling med MAVENCLAD® pabérjas (vanligen inom tre ménader).

For ytterligare information se www.fass.se. Datum fér éversyn av produktresumén 01/2020.

Merck AB, Box 3033, 169 03 Solna | Tel. 08-562 445 00 | www.merck.se
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