— foérdjupningsmote om Parkinsons sjukdom

| september 2022 anordnade fér femte gangen Vardféreningen Movement Disorders (VfMD)
ett parkinsonférdjupningsmote. Métet, som riktar sig till sjukskéterskor, fysioterapeuter,
arbetsterapeuter, dietister och logopeder, fokuserade denna gang pa fluktuationer och
andra utmaningar i fluktuationsfasen, da tablettbehandling inte langre ger tillracklig effekt.

Motet inleddes med att deltagarna
hilsades vilkomna av Michaela Karl-
stedt, sjukskoterska, medicine doktor
vid Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm och vice-ordférande i
VEMDs styrelse. Hon ersatte forening-
ens ordférande Arja Hoglund, som ty-
virr inte kunde nirvara pd grund av
sjukdom.

VARFOR UPPSTAR FLUKTUATIONER?
Nil Dizdar, neurolog vid Universitets-
sjukhuset i Linkdping, gav en uppdate-
ring om varfor fluktuationer uppstar
vid Parkinsons sjukdom. Hon forkla-
rade att sjukdomen bérjar med en for-
lust av dopaminproducerande celler i
mellanhjirnan, i ett omride kallat sub-
stantia nigra. Tidigare trodde man att
dopamin enbart paverkade regleringen
av kroppsrorelser, men i dag vet man att
denna signalsubstans ir inblandad i reg-
leringen av flera av hjirnans nitverk.
En annan f6ljd av sjukdomen ir att pro-
teinet alfasynuklein ansamlas 1 hjirnan
och bildar s kallade Lewykroppar, som
1 sin tur orsakar ytterligare forlust av
nerveeller. Efter hand leder bristen pd
dopamin till ett stort antal symtom, s3-
vil motoriska som icke-motoriska.

— Det ir dock forst nir 60-70 pro-
cent av de dopaminproducerande cel-
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lerna har gitt férlorade som hjidrnan
inte lingre kan kompensera f6r bort-
fallet och symtomen upptrider, sa Nil
Dizdar.

Till de férsta symtomen hér forsim-
rat luktsinne och férldngsammade
tarmrorelser. Trots att dessa icke-mo-
toriska symtom upptrider tidigt och
har stor inverkan pd livskvaliteten gors
nistan alla studier pd motoriska sym-
tom, eftersom dessa dr enklare att miita
och gradera.

I en frisk hjdrna frisitts dopamin
kontinuerligt, vilket ger en jimn kon-
centration. Vid tablettbehandling dir-
emot blir frisittningen ojimn, och ef-
ter hand uppstdr ett bristtillstind som
gor att symtomen dterkommer mellan
doseringarna, s& kallat dosglapp. Un-
der en tid kan detta motverkas genom
titare doseringar, men till slut forsvin-
ner kopplingen mellan dos och effekt,
och patienten befinner sig i fluktua-
tionsfas.

— Tilldgg av en dopaminagonist kan
fordréja utvecklingen av dosglapp och
dyskinesier, men med tiden dterkom-
mer dndd symtomen, sa Nil Dizdar.

Dyskinesier anses orsakas av just
den ojimna tillférseln av dopamin vid
tablettbehandling. Kontinuerlig dop-
aminstimulerande behandling diremot



andr

efterliknar situationen hos friska per-
soner och ger mer normala dopamin-
nivder i hjirnan. De alternativ for kon-
tinuerlig behandling som finns att till-
g4 dr apomorfinpump, LCIG (levodo-
pa och karbidopa som tillférs direke till
tarmen via en birbar pump) och djup
hjirnstimulering (deep brain stimula-
tion, DBS). Dessa behandlingar siitts
dock in forst vid relativt svira symtom.

— Det ir lite mirkligt att vi forst or-
sakar ett tillstdnd och sedan forséker
behandla bort det. Frigan dr om man
verkligen ska vinta med kontinuerlig
behandling tills patienten fir biverk-
ningar, eller om dessa kan undvikas
med tidig kontinuerlig behandling, sa
Nil Dizdar.

Alla tre alternativen f6r kontinuerlig
behandling har visats vara sikra. Med
LCIG har det storsta problemet visats
vara viktnedgéng, foljt av olika prob-
lem kopplade till sjilva infusionen.’
Aven med apomorfin ir biverkningar-
na i allminhet litta till méctliga och
frimst kopplade till infusionsstillet.

FOR OCH EMOT BESLUTSSTOD
En debatt om nyttan av beslutsstod 6r
att uppticka fluktuationer inleddes av
Per Odin, professor vid Lunds univer-
sitet och ordférande i Scandinavian
Movement Disorder Society (SCAND-
MODIS). Han konstaterade att under-
behandlingen av patienter med langt
framskriden sjukdom ir omfattande 1
Sverige och att tillgdngen till avancerad
behandling dessutom ir ojimnt frde-
lad 6ver landet.

Underbehandlingen har flera orsa-
ker. Den kan héra samman med pa-

a utma

Per Odin, professor vid Lunds universitet och
ordférande i Scandinavian Movement Disorder
Society (SCANDMODIS).

En vik-

tig frdaga

giller 1
vilket skede avance-

rad behandling ska

sattas mn.

tienterna sjilva, till exempel ridsla for
att drabbas av biverkningar eller for att
genomgd en operation. Men de kan
dven héra samman med virden, exem-
pelvis 1 form av begrinsade resurser,
otillricklig erfarenhet eller bristande
intresse. Den viktigaste insatsen for att
alla ska f3 den vard de behéver ir for-

bittrad information till bdde allminhet
och virdgivare. En svensk studie har
visat att avancerad behandling ir kost-
nadseffektiv, eftersom den gor att pa-
tientens évriga vird- och omsorgsbehov
minskar kraftigt.”

— Vikan alltsg forbittra livet for pa-
tienter och anhériga utan att belasta
sjukvardsekonomin, sa Per Odin.

En viktig friga giller i vilket skede
avancerad behandling ska sittas in.
Klinisk erfarenhet tyder pd att den bor
sittas in tidigare i férloppet dn vad som
sker i1 dag. Fér att hjilpa likare att av-
goéra nir avancerad behandling kan
komma i friga har olika beslutsstod ut-
vecklats.

Ett sddant beslutsstdd idr 5-2-1, som
tagits fram genom konsensusforfaran-
de av specialister pd rorelsesjukdomar
fran tio europeiska linder. Kriterierna
ir minst 5 doser levodopa, minst 2 tim-
mar besvirande off och minst 1 timme
besvirande hyperkinesier per dag.’ Pa-
tienter som uppfyller kriterierna kan
erbjudas bedémning vid en specialise-
rad klinik med likare som har erfaren-
het av samtliga avancerade behand-
lingsalternativ.

Ett annat bedémningsinstrument
som syftar till att identifiera patienter
som inte har tillrickligt god effekt av
behandling med tabletter eller pldster
ir Manage-PD. Det finns dversatt till
svenska och ir tillgiingligt pd niitet, tar
bara omkring 1,5 minuter att genom-
fora och har visats korrelera vil med
bedémning av neurologexperter.

Neurolog Ioanna Markaki vid Aka-
demiskt Specialistcentrum 1 Stockholm
holl inte med. Hon menade att besluts-
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stod som 5-2-1 inte ir tillriickligt pro-
vade och att de kriterier som anvinds
visserligen dr framtagna av experter
men inte baserade pd konkreta fakta.

— Att basera beslut om behandling pd
godtyckligt faststillda troskelvirden gor
inte besluten mer rittvisa. De dir siff-
rorna siger inget om hur patienten upp-
lever sina symtom, sa Ioanna Markaki.

Flera utvirderingar av 5-2-1-kriteri-
erna har gjorts. En spansk studie som
undersdkte om de kan anvindas for att
identifiera avancerad Parkinsons sjuk-
dom visade att de som uppfyllde minst
ett av kriterierna hade simre livskvali-
tet, fler och svdrare icke-motoriska
symtom och stérre beroende av hjilp
med dagliga aktiviteter.”

— Men man kan inte utifrin en jim-
forelse av tvd grupper siga att den ena
har avancerad sjukdom och inte den
andra. Det man kan séiga ir att den ena
gruppen har mer avancerad sjukdom
in den andra, konstaterade Ioanna
Markaki.

En studie som inkluderade patienter

/ |

loanna Markaki, neurolog vid Akademiskt Spe-
cialistcentrum i Stockholm.
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Mia Olsson, parkinsonsjukskoterska vid
Angelholms sjukhus.

Livet kan

kannas som

en berg-
och dalbana dér
man inte lingre har
kontroll 6ver vad
som hdnder.

som redan stod p& avancerad behand-
ling, och som séledes redan bedémts ha
avancerad sjukdom, syftade till att un-
dersoka om dessa patienter faktiskt
uppfyllde 5-2-1-kriterierna.® Det visade
sig att data om 5-2-1 bara fanns till-
gingliga for 58 procent av deltagarna.
Bland dessa uppfyllde 98 procent minst
ett av kriterierna.

— Men nir man upptickte att det
saknades data foér 42 procent av patien-
terna borde man ha lagt ned studien,
for med ett sd stort bortfall kan man
inte dra nigra slutsatser. Det ér fullt
majligt att 5-2-1-kriterierna inte alls var
relevanta for de 42 procent for vilka
data saknades, sa [oanna Markaki.

Ett beslutsstod som utvecklats i Ne-
derlinderna for att avgéra vilka patien-
ter som bér remitteras for utredning
om avancerad behandling bygger pa tre
andra kriterier: likemedelsdos omrik-
nad i levodopa, nirvaro av fluktuatio-
ner och nirvaro av besvirande dyski-

nesier. Det har visats vara bide kiinsli-
gare och mer specifikt dn 5-2-17

EGENVARD VID FLUKTUATIONER

Mia Olsson, parkinsonsjukskéterska
vid Angelholms sjukhus, berittade om
vad man som patient kan gora for att
hantera fluktuationer. Hon beskrev
den oro och ridsla det medfér att inte
lingre kunna lita pd sin kropp och de
sociala hinder som uppstdr, inte bara
for patienten sjilv utan ocksd for de
nirstiende. Livet kan kidnnas som en
berg- och dalbana dir man inte lingre
har kontroll éver vad som hinder.

Sjukskéterskan forsoker kartligga
fluktuationerna — tar patienten sina li-
kemedel enligt indikation? Nir pd
dygnet uppstar fluktuationerna? Piver-
kas de av mat och dryck, eller av oro
och stress? Ibland gors dven en objektiv
miitning med en patientdagbok eller en
sd kallad PKG-klocka, som birs pd ar-
men och registrerar rérelser medan
man lever sitt liv som vanligt.

— Det ir inte alltid s8 enkelt for pa-
tienten att beskriva hur vardagen ser
ut, sa Mia Olsson. Ofta ir det bra om
nigon nirstiende kan vara med.

Utbildning kan vara till stor hjilp
for manga patienter, bdde individuellt
och i grupp. Aven nirstiende har stor
glidje av att f3 prata med varandra och
utbyta erfarenheter.

— Det vi helst vill kunna erbjuda ir
ett helt virdteam f6r genomgang av li-
kemedel, rorlighet, balans och fysisk
aktivitet, hjilpmedel, kostrad, hyilp vid
péverkan pa rost och tal och stédsamtal
vid oro och dngest, sa Mia Olsson.

Sjukskoterskan har ofta en nyckel-
roll i omhindertagandet av parkinson-
patienter.® Arbetet handlar mycket om
att informera, lindra oro och uppmunt-
ra till fortsatt aktivitet i vardagen. Li-
kas3 idr det ofta sjukskéterskan som an-
svarar for gemensam planering och do-
kumentation av virdhindelser.

— Vi forsoker dven skapa trygghet
och kontinuitet genom att i méjligaste
mén finnas tillgiingliga f6r patienten,
trots en pressad arbetssituation, avslu-
tade Mia Olsson.

REHABILITERINGENS BETYDELSE

Lina Rosengren ir ST-likare i rehabi-
literingsmedicin vid Skines universi-
tetssjukhus i Lund och doktor 1 medi-



Lina Rosengren, ST-lakare i rehabiliteringsme-
dicin vid Skanes universitetssjukhus

En for-

del med

begrep-
pet livstillfreds-
stillelse jamfort med
lrwskvalitet dr just
subjektiviteten.

cinsk vetenskap vid Lunds universitet.
Hon beskrev delar av sin forskning om
Parkinsons sjukdom och livstillfreds-
stillelse.

Hon berittade att rehabilitering ir
ett begrepp som kan innefatta en
mingd olika insatser, i férsta hand tri-
ning for att terfd eller bibehdlla en f6r-
mdga, i andra hand kompensation for
en bristande férmaga, oftast med hjilp
av ndgon slags hjilpmedel. Om varken
trining eller kompensation fungerar
kan man istillet inrikta sig pa elimine-
ring, till exempel att ta bort trosklar 1
hemmet eller att utesluta vissa arbets-
uppgifter.

Vid Parkinsons sjukdom ska patien-
ten enligt riktlinjerna erbjudas sam-
manhingande rehabilitering 1 samver-
kan mellan olika professioner, dir pa-
tientens behov avgér hur arbetet ska
organiseras. Det 6vergripande mélet
for insatserna ir livstillfredsstillelse,
vilket kan definieras som patientens

subjektiva upplevelse av sin livskvalitet
utifrdn sina egna kriterier.

En fordel med begreppet livstillfreds-
stilllelse jamfort med livskvalitet ir just
subjektiviteten. I de bedémningsskalor
som anvinds for att mita livskvalitet
gors avdrag f6r exempelvis livsling sjuk-
dom, likemedelsbehandling och ging-
hjilpmedel. Det innebir att en parkin-
sondiagnos i sig ger poingavdrag, sd att
det inte gér att ha maximal livskvalitet.

— Det tycker jag ir fel. Det borde vara
upp till varje enskild individ att bestim-
ma hur n6jd han eller hon dr med sin
livssituation, sa Lina Rosengren.

Mgjligheten att uppna livstillfreds-
stillelse hor samman med sdvil de egna
forvintningarna som férmdgan att an-
passa sig till situationen (adaptation). For
att undersoka betydelsen av adaptation
har Lina Rosengren genomfort djupin-
tervjuer med medlemmar i Parkinson-
forbundet.” Resultaten visade att tvd dis-
tinkta grupper kunde urskiljas: en som
befann sig i acceptans och en som be-
fann sig i motstdnd. Det blev dven tyd-

Per Svenningsson, neurolog vid Centrum for
Neurologi och Karolinska Universitetssjukhu-
set i Stockholm.

Kognitiv

nedsdttning

och demens
hor framfor allt
samman med
acetylkolin.

ligt att acceptans méjliggjorde adapta-
tion och livstillfredsstillelse, medan
motstidnd utgjorde en barriir mot de-
samma.

— Vigen mot livstillfredsstillelse ér
en stindigt pdgdende process. For var-
den giller det att méta patienterna dir
de befinner sig — i acceptans eller i mot-
stdnd — for att hitta eventuella barriirer
mot adaptation och livstillfredsstillelse,
konstaterade Lina Rosengren.

MER AN BARA DOPAMIN

Professor Per Svenningsson ir neurolog
vid Centrum f6r Neurologi och Karo-
linska Universitetssjukhuset i Stock-
holm och leder en forskargrupp pd Ka-
rolinska Institutet. Han beskrev nigra
av de signalsubstanser, utéver dopamin,
som pdverkas vid Parkinsons sjukdom
och de symtom de ger upphov till.

Depression ir starkt kopplat till nor-
adrenalin och serotonin, och det iir ock-
sd via dessa signalsubstanser som de
klassiska antidepressiva likemedlen
verkar. Ett annat alternativ dr mirtaza-
pin, som utdvar sin effekt via samma
signalsubstanser men som utéver den
antidepressiva effekten dven bidrar till
rofylld sémn och — som biverkning —
till viktuppging. Aven psykologisk be-
handling, exempelvis KBT, fungerar
vil vid parkinsondepression.

Psykossjukdom vid Parkinsons sjuk-
dom ir nira kopplat till serotonin och
yttrar sig ofta som hallucinationer. Det
likemedel som anvinds mest dr quetia-
pin, medan klozapin visserligen ir ef-
fektivt men kriver regelbundna blod-
prover. Psykossymtom kan forstirkas av
likemedel som dopaminagonister, MA-
OB-himmare och amantadin, och det
kan dirfor vara klokt att renodla anti-
parkinsonbehandlingen till levodopa.

Kognitiv nedsittning och demens
hér framfor allt samman med acetylko-
lin. Behandling utgors oftast av kolines-
terashimmare, som #ven anvinds vid
Alzheimers sjukdom. Ett alternativ ir
memantin, som istillet verkar via sig-
nalsubstansen glutamat.

Autonom dysfunktion i form av
bland annat férlingsammade tarmro-
relser, stord bldsfunktion och ortosta-
tisk hypotension (blodtrycksfall i stien-
de), hor samman med noradrenalin.
Hos patienter med blodtrycksfall bor
samtliga likemedel ses 6ver, sirskilt
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eventuella blodtryckssinkande medel.
Behandling kan ges med droxidopa,
som ir ett forstadium till noradrenalin,
men medlet férskrivs dnnu bara p3 li-
cens. I 6vrigt anviinds olika receptorsti-
mulerare. Alternativt kan man prova
att oka blodvolymen med fludrokorti-
son.

— Det dr dven viktigt att {3 i sig till-
riickligt med viitska for att motverka
blodtrycksfallen, och girna anviinda
stddstrumpor och salta maten lite extra,
sa Per Svenningsson.

Trots att dyskinesier ir en f5ljd av
behandling med levodopa ir dven sero-
toninsystemet starkt involverat, efter-
som det fir en 6kad roll i upptaget av
dopamin d& mingden dopaminceller
minskar. Serotonincellernas frisdttning
av levodopa ir helt oreglerad, vilket ger
en kraftig, kortvarig effekt. Amantadin
har ofta god effekt mot dyskinesier. Se-
rotoninagonisten eltiprazin har prévats
1 studier men ir dnnu inte godkint."
Fér nirvarande pdgdr dock en studie
pé flera platser i Sverige med en annan
serotoninagonist, kallad NLX112.

— Det finns stor potential for be-
handling mot Parkinsons sjukdom som
pdverkar andra mekanismer dn dop-
amin, och en hel del likemedel ir un-
der utveckling, inte minst mot icke-mo-
toriska symtom, avslutade Per Sven-
ningsson.

BEDOMNING AV KORFORMAGAN
Dorota Religa ir professor vid Karo-
linska Universitetssjukhuset och arbe-
tar pd Trafikmedicinskt Centrum. Hon
berittade om hur kérférmégan utreds
och bedéms hos personer med neuro-
degenerativ sjukdom, exempelvis Par-
kinsons sjukdom. Faktorer som kan
pédverkas av Parkinsons sjukdom och
som inverkar pd bilkérning idr bland
annat rorelseproblematik (hyper-/hy-
pokinesier), férvirring, kognitiv ned-
sittning, trotthetsproblem och likeme-
delsbiverkningar."

Enligt lag har likare skyldighet att
anmila skador, sjukdomar eller andra
medicinska forhallanden som kan an-
tas paverka trafiksikerheten. Anmilan
gors till Transportstyrelsen. Om det ir
svdrt att bedéma korférmdgan kan
dock likaren forst remittera patienten
till Trafikmedicinskt Centrum.

— Observera att man inte méste vara

Dorota Religa, professor vid Karolinska Uni-
versitetssjukhuset och arbetar pa Trafikmedi-
cinskt Centrum.

Om det ar
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till Trafikmedicinskt

Centrum.

en perfekt bilférare for att f3 behilla
sitt korkort. Man méste bara vara hygg-
ligt bra pd att kéra bil, sa Dorota Reli-
ga.

Innan en anmilan gors ska kor-
kortshavaren underrittas om detta. N3-
gon anmilan behovs dock inte om man
kan anta att korkortsinnehavaren kom-
mer att folja likarens anvisning om att
avstd fran att kéra. Om korkortsinne-
havaren motsitter sig medicinsk under-
sokning eller utredning gors en si kall-
lad utredningsanmilan till Transport-
styrelsen.

En utredning av patienter med Par-
kinsons sjukdom utgar ifrin anamne-
sen och tester av syn, kognition och sen-
somotorik, samt en bedémning av even-
tuella likemedelsbiverkningar. Vid
misstanke om kognitiv nedsittning gors
dven psykologisk testning. Utfallet av
utredningen kan bli att kraven uppfylls,
att kraven inte uppfylls, att kraven upp-



tylls men att uppf6ljning krivs, eller att
ett praktiskt kortest behévs. Vid kértest
kan god kérfirdighet fére sjukdomen
ha positiv inverkan pa resultatet.

Omprévning gors vanligen var tred-
je dr, oftare om patienten ligger nira
“godkind-grinsen” eller om det finns
tecken pd forsimring.

NATIONELL HALSOVETENSKAPLIG
FORSKNING

P4 grund av sjukdom innehéll denna
programpunkt i ir bara en foreldsning.
Det var Carina Hellqvist vid Universi-
tetssjukhuset 1 Link6ping som presen-
terade sin avhandling om att hantera
vardagslivet med Parkinsons sjukdom.
Hon beriittade att hon under sina tio ir
som parkinsonsjukskoterska har fun-
derat mycket 6ver skillnaderna i hur
olika patienter klarar av att hantera sin
sjukdom, och hur man kan hjilpa dem
som har svirt att acceptera sin diagnos.

Patientundervisning dr ett sitt att
bidra till 6kad forstelse for sjukdomen
och dirmed till stirkt forméga att ge-
nom egenvird kunna leva si friskt som
majligt. Okad kunskap kan forbittra
patientens méjligheter att hantera sin
vardag och oka kinslan av kontroll
over det egna livet och formdgan att
fatta egna beslut.

— Trots att de flesta sjukskoterskor
anser att patientundervisning ir en
viktig uppgift har majoriteten ingen
grundliggande hilsopedagogisk ut-
bildning. Ofta saknas ett strukturerat
arbetssiitt, och bide information och
undervisning ges vanligen muntligt
och praktiskt, utan nigot stéd 1 form av
skriftlig information eller hjilpmedel,
sa Carina Hellgvist.

I sin avhandling har Carina Hell-
quist utviirderat den Nationella Parkin-
sonskolan, en utbildning f6r patienter
och nirstdende som syftar till att ge
deltagarna 6kad férmdaga att hantera
sjukdomen och dirmed ocksd skad
livskvalitet. Man triffas vid sju tllfil-
len f6r att diskutera imnen som sjilv-
kinnedom, stress, oro/nedstimdhet
och kommunikation, och genomfor
olika évningar. Grupperna dr smi och
leds av utbildade handledare.

Resultaten visade att Parkinsonsko-
lan gav en mycket uppskattad mojlig-
het att f3 triffa andra i samma situa-
tion for att utbyta erfarenheter och {3

Carina Hellgvist, Universitetssjukhuset i Linkd-
ping, presenterade sin avhandling om att han-

tera vardagslivet med Parkinsons sjukdom

Den hyilpte

deltagarna

att borja
acceptera och klara
av att leva med sjuk-

domen.

stod. Den hjilpte deltagarna att bérja
acceptera och klara av att leva med
sjukdomen.”

— Med hjilp av skattningsskalor
kunde vi dven se att deltagarna upp-
levde att de fitt bittre kunskap om oli-
ka tekniker for att hantera sjukdomen
i vardagen. Det framkom iven att
mdnga uppskattade att fi genomgd
Parkinsonskolan tillsammans med sin
make/maka eller annan anhérig, sa
Carina Hellgvist.

Métet genomfordes i samarbete med
AbbVie, Global Kinetics, Medtronic,
Nordic Infucare, Sensidose och Zam-

bon

Text och foto:
HELENA NORDLUND,
frilansjournalist
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