| Parkinsons sjukdom

Tank en klubb for manniskor som ar besatta av att forsta, lara sig mer och helst bromsa
rorelsesjukdomar, med extra stort intresse for Parkinsons sjukdom. Det dr Swemodis.
- Natverk ar viktiga, det dr ett nédvandigt kunskapsutbyte och dessutom ar det trevligt,

sager Per Odin i Swemodis styrelse.

Sillskapet som

gor skillnad for
patienler med

wemodis star for Swedish Move-
ment Disorder Society och &r en
medlemsorganisation for forskare
och vardpersonal som verkar inom
de neurologiska rorelsesjukdomar-
na. Det dr en aktiv organisation,
med stor paverkan péa den be-
handling som faktiskt nar fram till
Parkinsonpatienter i Sverige.
Foreningen driver ett kvalitetsregister, arrangerar
utbildningar och uppdaterar verksamma inom Parkin-
sonvarden med de allra senaste behandlingsrekommen-
dationerna. Dessutom arrangeras méngder av moten.

- Det hinder sa mycket inom det har omradet, vi
som verkar i det hér filtet behover helt enkelt
traffas och dela med oss av nya rén och egna
reflektioner, séger Per Svenningsson,

verksam neurolog, professor och dessut-
om ordforande i Swemodis nér vi tréffas
pa en lunch i mitten av september.

Jag har turen all fi prata med tva av
styrelseledaméterna, ordférande Per Sven-
ningsson och Per Odin, den vetenskapliga

sekreteraren i Swemodis.

De berittar att Swemodis arrangerar sex egna méten,
utover de moten och konferenser som styrelsemed-
lemmarna sjéilva medverkar i. I november arrangeras
det arligen aterkommande &rsmotet under tva dagar i
Uppsala, detta ar tillsammans med Parkinsonsjuksko-
terskorna. Varden kring en Parkinsonpatient ska vara

Per Sven-

ningsson.
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Parkinson

Har dr ndgra av styrelsemedlemmarna med nagra av de experter
som deltog under férra drsmétet, fran vinster: Joachim Ferrei-
ra, Lissabon, Christian Hedemann S&rensen, Arhus, Valentina
Leta, Milano, Per Odin, Lund, Werner Poewe, Insbruck och Per
Svenningsson, Stockholm. ”Nésta méte hoppas jag ska bli lyckat,
att det stimulerar till mer kunskap och @nnu mer gemenskap kring
kampen mot Parkinson”, sager Per Odin.

multidisciplinir, inte bara likare utan ocksa sjuk-
gymnaster, omsorgspersonal och sjukskoterskor. Det
framgéar tydligt av foreningens riktlinjer.

- Parkinsonsjukskoterskor har en vildigt viktig roll
for behandlingsresultatet och det &r givande for oss
att kunna ha det hiar motet tillsammans, forklarar Per
Odin. I patientmotet har de mer tid och kan svara pa
fragor, inte minst ar det vid de avancerade behandling-
arna som skoterskornas medverkan dr avgorande for
framgang.



»Vi behover ocksa triffa
vara patienter, jag lar mig
mycket i motet med
patienterna hela tiden.«

Under novembermotet planeras flera punkter med
delvis olika innehall. Dels kommer aktuell kunskap
kring sjukdomarna och behandling att delas. Den andra
dagen blir det fokus pa vad som hént i virlden pa omréa-
det, da dven internationella forskare dr inbjudna. Forsta
dagen kommer bland annat uppmuntrande inslag kring
Parkinsonregistret, som féreningen driver. Allt for att fa
fler att anviinda och fa personal och patienter att sjélva
uppdatera registret. Som det dr med register, uppdate-
ras de frekvent okar kvalitet och nytta for varje dag med
varje ny patient som ingar.

Parkinsonregistret dr en stor del av Swemodis kon-
kreta uppdrag. Det ir ett kvalitetsregister som i dag
innehaller fakta 6ver 16 000 patienter och uppdateras
stdndigt. Registret ingar sedan 2013 i Svenska Neurore-
gistret. Syftet med registret &ar bade att fora varden och
forskningen framat, men ocksa att varden ska bli jamlik
och halla lika hog kvalitet 6ver hela landet.

Informationen bestar bland annat av behandlingsef-
fekt och uppnadd livskvalitet efter insatt terapi. Endast
patienter inom specialistvarden ingar i registret och

~

Fakta: Parkinsons sjukdom

| Sverige lever omkring 22 000-24 000 personer
med Parkinsons sjukdom, och cirka 2 0oo nya fall
diagnostiseras arligen. Sjukdomen beror bland an-
nat pa att dopaminproducerande celler i hjérnan
forstors, vilket paverkar kroppens rérelsekontroll
och leder till symtom som skakningar, stelhet och
langsamma rérelser. Det finns dnnu ingen botan-
de behandling, men symtomen kan lindras genom
mediciner och andra terapier.

det dr &n sd linge inte alla med Parkinson i Sverige som
regelbundet traffar en specialist. Hur manga parkin-
sonpatienter som vardas inom primérvarden och inte
har méjlighet att triaffa en specialist inom neurologi
eller i vissa fall geriatrik, ar oként och hér ar diagnosen
mycket osiker. Sikerheten vid Parkinsondiagnostik i
primérvarden har berédknats till endast runt 50% enligt
internationella studie, enligt information i registret
(neuroreg.se/parkinsons-sjukdom/om/).

Registret bestar éiven av patienters egenregistrerade
upplevelser och kallas PER. Dér ingar faktorer som
symtom, livskvalitet och sjukvardskontakter. Det blir en
kommunikationsvig mellan vard och patient.

- Ja, det &r forstas avgorande hur personen mar. Vi
behover ocksé tréiffa vara patienter, jag lar mig mycket i
motet med patienterna hela tiden.

Vad ldr du dig i patientmdtet?

- 0j, mycket! En av mina patienter, hon ir ju kiind och
pratar 6ppet om att hon gar hos mig, Sara Riggare sjilv
forskare, hon har lart mig att vi likare maste ldra oss att
fokusera mer pa de perioder som ir bra. Vad paverkar
att de ar bra, vilka faktorer leder fram till de perioder-
na och sé vidare. Det har fatt mig att &ndra mitt fokus
i patientmotet, att inte bara prata om symtom och det
sjuka, forklarar Per Svenningsson.

De stora genombrotten kring Parkinson de senaste
aren har handlat bade om behandling och forstaelse
kring sjalva sjukdomen. Varje ar publiceras nya upp-
tackter kring diagnosmetoder och biomarkérer for
sjukdomen. Nu vet forskarna ocksa mer om de icke-mo-
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| Parkinsons sjukdom

Per Odin.

»Jag tror det kan ta tio ar tills vi har en bromsmedicin
for Parkinson, jag hoppas, men vet forstas inte.«

toriska symtomen som kan upptréda vid Parkinsons
sjukdom. Sammantaget gor kunskapen att en patient
som far adekvat behandling att livskvaliteten for den
drabbade har mojlighet att vara hog. Att fa behandling-
en adekvat, over tid, dr ingen standardprocedur. Varje
patient dr unik och varje Parkinson har sitt eget forlopp.

Den kliniska diagnosen Parkinsons sjukdom baserar
fortfarande huvudsakligen sig pd motoriska symtom
som huvudsakligen beror pé forlust av dopamin och kan
behandlas framgéangsrikt med substitutionsbehandling.

- Parkinsons ir dock heterogen och komplex i sitt kli-
niska uttryck, férklarar Per Svenningsson, och manga
patienter drabbas av olika icke-motoriska symtom samt
motoriska komplikationer, mot vilka béttre symtoma-
tiska terapier behdver utvecklas.

Enligt Swemeodis behandlingsrekommendation ér den
forsta behandlingen som sitts in fortfarande lakeme-
del som 6kar dopaminsignalering, sdsom levodopa,
dopaminreceptoragonister samt himmare av monoa-
minooxidas B eller katekol-O-metyltransferas. Levo-
dopa, som alltid ges tillsammans med en himmare

av aromatiskt aminosyradekarboxylas for att minska
perifer metabolism, ger den storsta symtomlindringen,
men med tiden uppstar ofta fluktuationer och dyskine-
sier och behandlingen ger sdmre effekt.

Dyskinesierna kan ibland motverkas av amantadin,
som verkar pa glutamaterg neurotransmission, kan
motverka dyskinesier, forklarar Per Svenningson. Aven
en del icke-motoriska symtom kan forbattras niar den
dopaminerga behandlingen optimeras. Dartill kan de
ickemotoriska symtomen, som demens, depression,
hallucinationer, somnbesvir och autonom dysfunktion
behandlas med likemedel som dr godkénda for dessa
indikationer men som inte forvéirrar de motoriska sym-

tomen vid Parkinsons sjukdom. Dértill ska patien-
terna halla i gdng trianingen for att forbattra
balans, héllning, muskelstyrka och tal.

I de mer avancerade stadierna finns
flera alternativ, som kan anvéndas i
individuellt utprovad kombination. a)
Kontinuerlig tillforsel av levodopa/carbi-
dopa till proximala delen av tunntarmen

via PEG, med béarbar pump. b) Kontinu-
erlig tillférsel av dopaminreceptor-ago-

nisten apomorfin subkutant med barbar

pump. c¢) Kontinuerlig tillforsel av foslevodopa/
foscarbidopa subkutant med barbar pump. d) Djupe-
lektrodstimulering (DBS) med hogfrekvent strom fran
en subkutan stimulator till elektroder som opererats in
stereotaktiskt, foretradesvis i nucleus subthalamicus.

Det hér ar information som kommer fran Swemodis
hemsida och artiklar som bland andra Per Svenningson
publicerat i Likartidningen.

- Bade pump och DBS ir avancerade precisionsbe-
handlingar som det fortfarande sker utveckling inom
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Hur mar parkinsonpatienten?

| Parkinsonregistret, som uppdateras av Swemodis, ingar
ocksa patientens egen registrering (PER). Har besvaras
fragor inom féljande d@mnen:

o Livskvalitet

e Icke motoriska symtom

e Parkinsonrelaterad livskvalitet

e Symtomvariationer under dagen

o Sjukvdrdskontakter

Killa: Svenska Neuroregistret - Parkinsons sjukdom

och vi har moéte varje ar som fokuserar pa dessa, forkla-
rar Per Svenningsson. Vart uppdrag ér bade att utbilda
och vara en métesplats for att dela forskningen.

Vad saknas inom parkinsonforskningen?

- De stora genombrotten vi vantar pa nu ar att det
ska komma likemedel som bromsar sjélva sjukdoms-
forloppet, den neurodegenerativa processen, séger Per
Svenningson och Per Odin haller med.

Flera studier pagar berittar de, med bland annat kli-
niska behandlingsstudier som forsoker minska sprid-
ning och aggregering av alfa-synuklein. Vidare utvecklas
gen- och cellbaserade tillvigagangssatt for att aterskapa
dopaminerg funktion. Men vad som blir genombrottet
vet de inte.

Hur lang tid kan det ta innan det hinder, tror ni?

-Jag tror det kan ta tio ar tills vi har en bromsmedicin
for Parkinson, jag hoppas, men vet forstés inte, svarar
Per Odin.

Den vetenskapliga sekreteraren &r sjilv manader
fran pensionsaldern, men later inte som om han ténkt
sluta jobba. Férutom att han ar professor pa Skanes
Universitetssjukhus i Lund och huvudforfattare till tre
pagaende studier, dr han ocksa verksam neurolog pa
Lunds lasarett. Odins profilomrade pa Lunds universitet
ar proaktivt aldrande och han verkar leva som han lar.

- Jo, jag far snart dra in 16nen med mina egna anslag,
men nej, jag hade inte tinkt sluta arbeta pé ett tag. Jag
har alldeles for mycket att gora och har alldeles for
roligt. Dessutom &r det nyttigt att vara fysiskt, intellek-
tuellt och socialt aktiv, konstaterar han och ler.

Lés mer om behandlingsrekommendationer f&r Parkinson pa swemodis.se. Socialstyrelsen
har nationella riktlinjer for behandling kring Parkinson, och mycket av innehéllet &r taget fran
Swemodis med en del tilldgg. Lds mer pa socialstyrelsen.se

Text HANNA BRODDA
Vetenskaplig journalist
hanna.brodda@pharma-industry.se




Swemodis arliga méte halls pa Elite Hotel
Academia i Uppsala 6-7 november.

Vad ar Swemodis?

Swedish Movement Disorder
Society dr en ideell férening som

har malsattningen att 6ka intresset
for Parkinsons sjukdom och andra
rorelsesjukdomar samt att forbéttra
mojligheterna till forskning, klinisk
behandling och utbildning av forskare
och ldkare. Ett huvudintresse dr att
stimulera kontakter mellan teoretisk
(preklinisk) och klinisk forskning fér
ett snabbare 6verférande av forsk-
ningsresultat till kliniska behandlings-
mojligheter.

Styrelsen bestar av ordférande Per
Svenningsson, Filip Bergquist, Hakan
Widner, Per Odin, Anders Johansson
och ledamoterna Radu Constantines-
cu, Nil Dizdar, Linda Eriksson, Karin
Gunnarsson, Goran Lind, Johan Lokk,
Caroline Marktorp, Dag Nyholm,
Gesine Paul Visse, Sven Palhagen,
Sten-Magnus Aquilonius, Angela
Cenci Nilsson, Kjell Fuxe, Stig Rehn-
crona och hedersmedlemmarna Olle
Lindvall och Sten-Magnus Aquilonius.
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