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Framsteg inom vart forskningsprogram

Svenska Parkinsonakademien (SPA) bildades 2009 och har som huvudsyfte
att stimulera klinisk och translationell Parkinsonforskning vid Skénes
universitetssjukhus och Lunds universitet. SPA leds av en styrgrupp som bestér
av 11 personer som traffas 3-4 gdnger per halvar. Styrgruppen utser
ordférande (f n prof Per Odin, Avdelningschef Neurologi, Lunds Universitet
(LU)). SPA har hittills varit knuten till F&U-staben vid Ské&nes Universitetssjukhus,
SUS, Lund.

SPAs verksamhet finansieras genom externa forskningsanslag, hitfills

genom Stiftelsen Olle Engkvist Byggmastare (SOEB). Anslagsansdkningar fill
stiftelsen stalls med 2 - 4 &rs intervall och Per Odin koordinerar tillsammans
med forskningskoordinator Ulrika Mundt-Petersen anslagsansdkningar och
rapporter fill Stiftelsen. Bidragen frdn SOEB dr av avgdérande betydelse for
SPAs hela verksamhet. Forutom dessa medel slussas bidrag frén MultiPark fill
den kliniska Parkinsonforskningen &éver SPA. Har ror det somom 1,5 -2,5
miljoner per ar.
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SPAs verksamhet - en plattform for klinisk och translationell Parkinsonforskning
- ar fér nérvarande férlagd till den Neurologiska Forskningsenheten pd
Wigerthuset vid Skd&nes universitetssjukhus i Lund. SPA stér for hyreskostnader
avseende lokaler, mdébler och utrustning. | verksamheten arbetar 7 st
Parkinsonforskningsskdterskor, 2 st forskningskoordinatorer och 2 st 50%
forskningsldkare. Verksamheten leds av Per Odin och koordineras av Ulrika
Mundt-Petersen. Forskningsskoterskor, 1 koordinator och forskningsiGkare ar
anstdllda vid Verksamhetsomrddet Neurologi, Rehabilitering, Minne och
Geriartrik, NRMG, 1 forskningskoordinator ar ansatlld vid F&U vid SUS.

Forskare som behdver stdéd av SPA i forskningsprojekt skriver en ansdkan om
sddant stdéd. Ansdkningarna beddms av styrgruppen. Hittills har alla
ansokningar kunnat beviljas, dven om det inte alltid blivit fullt ut vad man
sokt for. Forskarna stdr fér medfinansiering av 16nekostnaden, f n 50 % (har
varierat mellan 25 % och 75 %, beroende pd& SPAs ekonomiska ldge).

| stort sett all vetenskaplig produktion frén klinisk Parkinsonforskning i Lund
kommer fré&n SPA. Produktiviteten har varit mycket hog genom dren (vilket
framgdr av bifogad publikationslista 2020-22).

Forutom forskning bedriver SPA bl a utbildningsverksamhet. Detta sker pd
nationell nivé. Varje &r ordnas ett 2-dagars internat fér Parkinsoanteam i
Lund, med deltagare frdn hela landet. | det féljande ges exempel pd
forskningsverksamhet som drivs inom SPAs forskningsplattform.

Avancerade behandlingar, icke-motoriska symtom, arbete vid Parkinsons
sjukdom och varden av de allra sjukaste

Projektledare: Professor Per Odin

Monitorering: Motoriska symtfom

Vi genomfor fér ndrvarande den sé kallade Validate-PD studien. HAr
monitorer vi patientens Parkinsonstatus ("on”, "off” respektive "on med
dyskinesier”) parallellt med rérelseanalyssystemet Parkinson Kinetigraph,
PKG, Parkinsonskdterska och patienten sjdlv (patientdagbok). Prelimindra
resultat visar att om man ser skdéterskan som "golden standard” ar
patienterna inte bra pd att kdnna igen motoriskt status (ratt beddmning
bara i cirka 50%). Detta dr problematiskt d& bdde klinisk behandling och
manga kliniska studier bygger pd patientdagbdcker. Inte heller PKG
korrelerar sarskilt bra med skéterskans beddmning (korrekt resultat endast i
50-60% av registreringarna). Vi planerar nu studier avsedda att forstd varfor
patientens uppfattning skiljer sig fr&n skdterskans — vi undersdker om icke-
motoriska aspekter kommer in i patientens beddmning (prelimindra resultat
tyder p& att om patienten har symtom som smarta eller depression klassar
sig hon/han ofta sig som varande i "off” dven om motoriskt "on” féreligger).
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Vi undersdker ocksd om man med standardiserad skolning av patienter fér
en beddmning som &r mer lik skdterskans. Vi undersdker ocksd om anhorigs
beddmning ligger nGrmare skdterskans beddmning. Vi kommer vidare att
undersdka hur PKG bdst ska anvandas och tolkas, for att ge mer tillforlitliga
resultat. Vi kommer dven att validera andra monitoreringssystem, narmast
PD-monitor, som &r ett mer avancerad system dn PKG, med bland annat 5
rorelse-detektorer (1 pd varje extremitet och en i bdltet).

Monitorering: Monitorering av icke-motoriska symtom

| samarbete med Rostocks universitet (Prof. Storch) har vi visat att en hel rad
icke-motoriska symtom svarar pd& dopaminerg terapi och kan fluktuera i
intensitet nar patienten behandlas (Storch et al., 2019). Dessa fluktuationer
korrelerar ibland, men inte alltid, med de motoriska fluktuationer som
patienten har. Att komplettera informationen om motoriska fluktuationer
med information om icke-motoriska fluktuationer, skulle vara av vikt fér
modjligheten att designa en optimal individuell behandling. Vissa icke-
motoriska symtom, som sdmn, dagtrétthet och impulskontrollstérning, kan
monitoreras med instrument av typ PKG. Aven ortostatisk hypotension kan
monitoreras automatiskt. Men manga icke-motoriska symtom kréver att
patienten i ndgon mdan medverkar och registrerar sitt fillstdnd. Vi tar fram en
elektronisk patientdagbok (i form av en App for mobiltelefon) som maojliggdr
att patienten monitorerar saval motoriskt status som de icke-motoriska
symtom som &r av intresse. Instrumentet skall nu valideras. Vi kommer ocksd
att anv@nda detta for att ytterligare studera hur olika icke-motoriska symtom
fluktuerar relativt de motoriska symtomen.

Avancerad CDS-terapi: Underbehandling

Avancerad terapi baserad pd kontinuerlig dopaminerg stimulation (CDS;
Djupelektrodstimulering, liksom pump-baserad behandling med infusion av
apomorfin subcutant, alternativt levodopa-gel (Duodopa eller Lecigon) i
tunntarmen) ger ofta pdtaglig férbattring av motoriska fluktuationer, icke-
motoriska symtom och hdlsorelaterad livskvalitet hos patienter med
avancerad PS. Det finns flera indikationer p& att dessa terapier ar
underutnyttjade i Sverige och andra lander. Detta ar potentiellt allvarligt
eftersom patienter och anhoriga gér miste om en chans till battre livskvalitet.
Detta ar bland annat Socialstyrelsens slutsats i de nationella riktlinjerna for PS
(https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-
riktlinjer/nationella-riktlinjer/riktlinjer-och-utvarderingar/ms-och-parkinsons-
sjukdom/). Odin har varit del av flera internationella projekt for att ta fram
indikatorer och algoritmer som underl&ttar att identifiera patienter som skulle
kunna ha gladje av avancerad terapi. En internationellt erk&nd indikator ar
den s& kallade 5-2-1 regeln (om patient har minst 5 dagliga doser av L-dopa
och trots det har minst 2 timmar i "off"” eller 1 timme med besvdrande
dverrdrlighet bor patienten utredas med avseende pd avancerad terapi)
(Odin et al., 2015). Vi planerar att vid 4-6 centra i Sverige undersdka hur
vanligt det ar att 5-2-1 kriterierna uppfylls men patienten inte har avancerad
terapi. Darefter att med journalhandling och enkdat till patient och
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behandlande Idkare undersdka om man har informerat om och dvervagt
avancerad terapi och varfér man i sé fall fastnat for att inte ge sGdan terapi.
Detta fér att mer effektivt kunna motverka underutnyttjonde av dessa
terapiformer.

Avancerad CDS-terapi: Avbruten behandling

Relativt lite ar kant kring varfér avancerad terapi avslutas. Vi avser inom
SWEPAR en nationell studie baserad pd det Svenska
Parkinsonpatientregistret, ParkREG, IGkemedelsregistret och patientregistret
kompletterat med fr&gor till behandlande enhet. Frdgestdliningarna &r
behandlingens |IGngd, orsak fill avbrott och fortsatt behandling. Odin ar Pl for
denna studie.

Avancerad CDS-terapi: Nattlig medicinering

De pump-baserade CDS-terapierna satts vanligen forst in under vaken tid,
det vill sga cirka 16 timmar per dag. For att ha en acceptabel rorlighet
under natten fér PS-patienterna Idngverkande perorala L-dopa preparat
och/eller dopaminagonister vid séinggdendet. Detta resulterar ofta i en
suboptimal symtomatologi under natten med stelhet, smartor och ddlig
somnkvalitet som foljd. Hos en del patienter har man darfér behdllit
pumparna dven under natten. Den kliniska erfarenheten ar att patienterna
mestadels tolererar detta mycket val och att den nattliga
parkinsonsymtomatologin och sémnkvaliteten forbatiras. Det finns emellertid
inga studier som bekraftar att dvergéng frén dagbehandling till 24 timmars
behandling ger en foérbattring av sémnen. Det ér ocksd dnnu oklart vilkken
dos dopaminerg medicin som patienten behdver nattetid. Kliniska
erfarenheter talar for att patienter klarar sig med Iégre doser p& natten. Hur
mycket lagre ar emellertid oklart. Vi avser att félja 10 patienter med
ofillfredsstallande sémn, som forst satts in p& Lecigon terapi dagtid och
darefter satts dver fran 16 till 24 timmars pumpterapi. Vi kommer att testa 4
dosnivder: Dagdos Lecigon — 50%, dagdos — 30%, dagdos -10% samt dagdos
(oféréndrad) under natten. Varje dosniva prévas under 2 natter. Utvardering
sker med Polysomnografi, "Parkinson Disease Sleep Scale-2", PDSS-2 samt
"Clinical Global Impression”, CGl, avseende sdomnkvalitet. Patientens tillstdnd
under dagen foljs med patientdagbok. Halsorelaterad livskvalitet utvarderas
med "Parkinson’s Disease Questionaire-39", PDQ-39. For att f& en
representativ bild av patientens sémn avser vi att genomfdra studien i hem-
miljo.

Avancerad CDS-terapi: Paverkan pd personlighet

Séval klinisk erfarenhet som resultaten av ett f&tal publicerade studier talar
for att behandling med avancerade terapier kan leda fill en paverkan pd
personligheten hos patienterna. Vi har genomfort en retrospektiv intervju-
studie pd basen av Big Five-instrumentet till detta tema. Prelimindra resultat
talar for en paverkan pd personligheten i ménga fall, dér monstret av
personlighetspdverkan tycks skilja sig mellan de 3 avancerade terapierna.
Patienterna blev exempelvis mer extroverta under terapi med Duodopa,
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men mindre extroverta med DBS. Vi avser nu att g& vidare med en
prospektiv studie kring samma tema, dvenledes baserat pd Big Five. | en
pilotfas avses 20 patienter frdn vardera av de avancerade terapierna
inkluderas. Forutom personlighet monitorerar vi darvid motoriska effekter
(MDS-UPDRS), icke-motoriska effekter (NMSS) och dngest/depression (HADS),
liksom halso-relaterad livskvalitet (PDQ-39). Projekten, som koordineras av
0ss, genomfors i samarbete med Bispebjergs Universitetssjukhus i Kbpenhamn
(Dr Henriksen) och Akademiska sjukhuset i Uppsala (Dr Nyholm).

Avancerad CDS-terapi: Férvantningarnas betydelse fér fillfredsstallelse med
terapi

Insats av avancerad terapi leder ofta fill stora forbattringar avseende
motoriska fluktuationer och dverrdrlighet, dven vissa icke-motoriska symtom.
Andra problem, sGsom kognitiv funktion, pdverkas i mindre grad. Patienter
som har orealistiska férvantningar upplevs ofta mindre néjda med
behandlingsresultatet. Vi planerar att mer systematiskt undersdka
patienternas och anhérigas férvéntningar pd den avancerade
behandlingen och deras upplevda behandlingsutfall. En prospektiv studie
dér patienter och anhériga undersdks fére och 6 manader efter insatt
avancerad terapi avses. 20 patienter med vardera behandlingsformen skall
deltaga. Resultatet torde f& betydelse for hur patienter och anhériga skalll
informeras infor start av avancerad terapi. Utvardering av grad av féorvéntan
respektive grad av ftillfredsstdllelse sker med "Patient-reported outcome tool
for advanced Parkinson’s disease (pro-APD)", viken bestér av 26 frégor kring
motoriska, icke-motoriska, sociala och psykologiska aspekter av sjukdomen.
Vi monitorerar effekt avseende motorik (MDS-UPDRS, CISI-PD), icke-motorik
(NMSS), sémn (PDSS-2) och livskvalitet (PDQ-8, EQ5D-5L, SEiQol-Q). Projekten,
som koordineras av oss, genomfors i samarbete med Bispebjergs
Universitetssjukhus i Kbpenhamn (Dr Henriksen) och Akademiska sjukhuset i
Uppsala (Dr Nyholm).

Icke-motoriska Symtom: Longitudinell kartidggning av férekomst

Som framgdr ovan utgdr de icke-motoriska symtomen en mycket vésentlig
del av Parkinsonsymtomatologin. Vi genomfor en prospektiv kartldggning av
hur dessa symtom upptréder under sjukdomens férlopp. Vi avser en
uppfdlining éver minst 10 &r med drliga dterbesdk. Avsikten ér att vinna
informationer kring: 1. Naturalférioppet avseende den icke-motoriska
symtomatologin. 2. Korrelationer med dlder, kén och sjukdomsduration 3.
Fenotyp-varianter av PS och relation till icke-motoriska symtom 4. Korrelation
mellan olika motoriska och icke-motoriska symtom. 5. Korrelation till dlder vid
sjukdomsdebut och svarighetsgrad av PS. 6. Effekt av traditionell
Parkinsonbehandling pé& de icke-motoriska symtomen. 7. Korrelation mellan
icke-motoriska symtom och halso-relaterad livskvalitet. Patienterna foljs
avseende motoriska symtom (Hoehn & Yahr, Scales for outcome in
Parkinsons disease-motor (SCOPA-motor), Clinical Impression of Severity
Indext-PD (CISI-PD)), icke-motoriska symtom (NMSS, Mini-Mental Status
Examination (MMSE)), HADS, Visuell-analogskala fér fatigue, Parkinsons
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Disease Sleep Scale (PDSS)) samt hdlsorelaterad livskvalitet (PDQ-8, EQ-5D).
750 patienter har inkluderats och detta projekt ar ett internationellt
samarbete (Odin ansvarar fér Lund). Insamling av data pdgdér.

Mycket avancerad Parkinsonsjukdom

| studierna kring mycket avancerad Parkinsonsjukdom fokuserar vi p& Hoehn
& Yahr Stadium IV och V. | stadium IV kan personen fortfarande g& och std
utan hjdlp, men ar utpraglat inskrdnkt avseende sina ADL-aktiviteter. |
stadium V ar personen bunden till rullstol och/eller séing, s@vida han/hon inte
hjdlps av annan person. Detta motsvarar de sista 3-5 dren av patientens liv.
Vi har nyligen studerat dessa patienter i ett Europeiskt Multicenterprojekt
kallat "Care of Late Stage Parkinsonism” (CLaSP). Patienter i dessa
sjukdomsstadier ar ofta alltfor sjuka for att kunna ta sig fill sjukhusens
specialistmottagningar och manga skoéts i primdrvarden. CLaSP syftar fill att
kartldgga dessa patientgrupper ndrmare och att utvardera betydelsen av
specialiserad vard och terapi. Projektet har resulterat i ett 10-tall
publikationer; Vi har visat att dessa sjukdomsstadier ar mycket
kostnadskrdvande — genomsnittligen éver 1 milion SEK per &r och patient -
framfor allt &r det den formella varden som kostar (Hjalte et al., 2021).
Patienterna har ofta en mycket inskrénkt livskvalitet — 0.22 p& EQ-5D VAS
skalan (d&r 1 motsvarar god livskvalitet och 0 livskvalitet motsvarande
doéden)(Norlin et al., 2022). Studierna har visat att effekten av dopaminerg
medicinering visserligen avtar, men att de flesta patienter fortfarande har
effekt, dels p& motoriken men ofta dven pd icke-motoriska symtom.
Resultaten speglar att det ér utomordentligt viktigt att tillrdcklig méangd
medicin ges i dessa sjukdomsstadier. | en randomiserad kontrollerad studie
har vi visat att tillgdng till radd frédn Parkinsonspecialist leder fill att mer
dopaminerg medicin ges, de motoriska symtomen forbéttras och
livskvaliteten blir b&ttre (Hommel et al., 2020). | studier kring vilka faktorer som
korrelerar med god livskvalitet for patienten visar det sig att kontakt med
Parkinsonspecialiserad I&kare, Parkinsonskdterska och Parkinson-kunnig
personal har en stark korrelation (Rosqvist et al., 2021). Resultaten illustrerar
tydligt betydelsen av specialiserad vard och omhé&ndertagande. For
ndrvarande utreder vi hur nationella och internationella riktlinjer féljs n&Gr
dessa patienter far medicinsk behandling.

Mycket avancerad Parkinsonsjukdom: PD_pal projektet

Som en uppfdlining av CLASP-projektet genomfér vi nu PD_pal projektet. |
detta f&r patienten tillgdng till specialistvérd genom att en
Parkinsonskdterska besdker patienten i hemmet och att man gemensamt tar
fram en plan for patientens vérd och behandling. Skoterskan besdker
patienten vid fyra tillfallen, vid det férsta Iadggs en plan for den aktuella
sifuationen, i det andra en plan fér framtiden och i det tredje for den
absoluta slutfasen av livet. | det senare beaktas dven palliativmedicinska
aspekter. Resultat blir en s& kallad avancerad vardplan ("Advanced Care
Plan, ACP”). Vid det fjdrde besdket beslutas hur ACP skall bevaras och
uppdateras. Ddrefter involveras andra berérda instanser (primérvard,
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kommun, palliativmedicin) och informeras om foéreliggande ACP. Denna
intervention utvarderas for narvarande i en randomiserad konftrollerad
studie, ddar halften av patienterna far traditionell vérd och hdalften PD_pal
insats. Utvardering sker fére insats samt efter 6 och 12 ménader av en
blindad observatér. Evaluationen omfattar motoriska och icke-motoriska
symtom, livskvalitet fér patient och anhériga samt halsoekonomiska
aspekter. PD_pal projektet gors i europeiskt samarbete och totalt deltar 180
patienter, 30 av dessa i Sverige (sokanden ansvarar for Sveriges del).

Mycket avancerad Parkinsonsjukdom: PD_pal fér atypisk Parkinsonsjukdom
| detta projekt expanderar vi PD_pal konceptet till patienter med
Multisystematrofi (MSA) och Progressiv Supranukledr Pares (PSP). Dessa
sjukdomar har snabbare progress dn PS och en férkortad férvéntad
livsiangd. Aven hér férses patienten med specialistvard genom att en
specialiserad skdterska upprepat besdker patienten i dennes hem. | slutfasen
av livet anvands palliativmedicinska behandlingsprinciper. Liksom for
Parkinson-gruppen utvarderas insatsen i en randomiserad kontrollerad
studie. Utvardering sker fore insats samt efter 6 och 12 méanader av blindad
observatoér. Evaluationen omfattar motoriska och icke-motoriska symtom,
livskvalitet for patient och anhériga samt hdlsoekonomiska aspekter —
specifika utvarderingsinstrument for MSA och PSP nyttjas. | pilotstudie i Lund
avses 20 patienter vardera med MSA respektive PSP.

Mycket avancerad Parkinsonsjukdom: Vdrdet av palliativ vard
Internationellt byggs det nu upp kunskap och kapacitet for att kunna ge
palliativ vard, inte bara vid cancersjukdomar, utan ocksd vid
neurodegenerativa sjukdomar inklusive PS. Denna vard fokuserar p& att
minska lidande, bibehdlla vardighet och att respektera autonomi. | Sverige
ar palliativ terapi vid PS fortfarande sdllsynt. De forsta internationella
erfarenheterna ar goda, men dnnu saknas consensus kring nar palliativ
behandling ska sattas in och hur den ska utformas. Vi avser att utreda det
potentiella behovet av s&édana terapidtgdrder (ambulant och
inneliggande) i en svensk PS-population, i vilken md&n palliativa
terapidtgdrder redan tillhandahdlls samt vilka resurser som finns for att méta
ett framtida behov. Som modell-population kommer vi att anvanda Skénes
PS-patienter och ParkREG kommer aftt tas fill hjalp for datainsamling. |
samarbete med IHE kommer en Hdlsoekonomisk prognos avseende direkta
och indirekta kostnader att goras.

Aktivitet och arbete vid Parkinson’s sjukdom, ParkinWork

Jonathan Timpka har i sitt avhandlingsarbete (disputation 2021) visat att en
mycket viktig faktor nér PS-patienter ldmnar arbetslivet &r symtomet dngest
(Timpka et al., 2016). | en nyligen sammanstalld publikation visar Timpka aftt
PS-patienter har en 6kad sjukskrivning redan upp till 5 &r innan sjukdomen
diagnosticeras och att den vanligaste sjukskrivningsdiagnosen ar
muskeloskeletala besvar. (Timpka et al., 2018). | ndsta steg avser vi nu att
kartldgga patientens vég ut ur arbetslivet — tid fradn diagnos till exit fran
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arbete, betydelsen av behandling, utbildningsnivd, typ av arbete och om
patienten far avancerad Parkinsonterapi. Detta dr en retrospektiv fall-
kontrollerad registerstudie som omfattar 3200 PS-patienter i arbetsfor dlder
och dlders/kéns-matchade kontrollpersoner. Vi anvander Patientregistret,
Ladkemedelsregistret, LISA och dédsorsaksregistret. Vi forvéntar oss att
andelen med anstdlining starkt avtar efter 3-5 &rs sjukdom och &r ovanlig
efter 10 &r med PS. | en vidareutveckling av Timpkas avhandlingsprojekt gor
vi med hjdlp av ParkREG och en enkdtundersdkning en mer detaljerad
analys avseende faktorer som leder fill att patienter IGmnar arbetet
respektive faktorer som gor att de kan stanna Iangre i sitt arbete. Denna
studie omfattar cirka 300 patienter i Sverige och lika mdanga i Tyskland. Syftet
ar att samla en informationsbas fér en framtida intervention. Interventionen
planeras bestd av att ett team inkluderande arbetsterapeut, sjukgymnast
och Parkinsonskdterska gor ett arbetsplatsbesdk hos patienten for att
tillsarnmans med patient och arbetsgivare vidta atgdarder for att mojliggdra
fortsatt arbete.

Hd&lsoekonomiska aspekter vid Parkinson’s sjukdom

| samarbete med IHE och med ParkReg som bas driver vi en projektlinje med
syfte att belysa PS ur hdlsoekonomisk synpunkt. Vi anvénder Region Skéne
som modell for resten av landet. | en forsta publikation visar vi pd starkt
dkande kostnader ndér sjukdomen progredierar, framfér allt i form av
kostnader for formell vard (Hjalte et al., 2021). | en foliande publikation
kunde vi pdvisa en stark korrelation mellan sjukdomsgrad métt med Hoehn &
Yahr och hdalsorelaterad livskvalitet. Ett sarskilt fokus ér de avancerade
terapierna. Dar har vi publicerat en studie dar vi visar att den totala
kostnaden for avancerad terapi i Sverige ar mycket ndra noll — framfoér allt
pd& grund av att man spar vardkostnader (Norlin et al., 2021). Dessa HEOR
("Health Economics and Outcomes Research”) projekt har som
dvergripande mdal att utvardera kostnader och hdlso-effekter hos patienter
med Parkinson’s sjukdom i syfte att a. utgéra bas fér berdkning av
sjukdomskostnader ("cost of illness”, COIl) och effekt av terapi och andra
Atgdrder b. stddja politik, sjuk- och halso-vard samt féretag i deras arbete
med att mer effektivt utveckla och applicera terapi och terapieffekter. Vi
avser foljande delprojekt: 1. Att identifiera dver- respektive under-
behandling i syfte att optimera anvéndningen av olika PS-terapier. 2. Att
utveckla en hdlsoekonomisk beslutsmodell som dven tar hansyn fill
lAngtidseffekter av behandlingar och &tgdérder. 3. Ett sArskilt projekt gors
med ClaSP och PD_pal-patienterna och syftar till att utreda deras behov av
hjdlp, hur mycket hjdlp de verkligen f&r samt kostnaderna fér dessa insatser.
4. Avseende avancerad terapi planeras en analys av effekt pd livskvalitet
och ekonomi ndr dessa terapier satts in sent relativt tidigt i
sjukdomsforloppet. 5. Avseende arbete och Parkinson avses en analys av
produktivitetsforlusten (sjukskrivning och fértida uttradde ur arbetslivet) vid PS
jamfort med dldersmatchad kontrollpopulation.
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Tidig och séker diagnostik av Parkinsons sjukdom och relaterade tillstand
Projektledare: Prof Oskar Hansson

Parkinsons sjukdom (PS) borjar troligen 10-15 dr fére de forsta symptomen blir
tydliga, vilket dppnar ett fonster i tid for att diagnosticera och starta
behandling betydligt tidigare an idag. De tidigaste symptomen liknar dock
de som finns fér andra sjukdomar vikket goér det svart att idag ge en korrekt
diagnos. Pagdende kliniska forsék med mojliga nya nervskyddande
mediciner indikerar att de troligen dr mest effektiva om de kan initieras tidigt,
innan nervskadorna har blivit for alvarliga och inte kan repareras. Det ar eft
tydligt behov av biomarkérer som kan bidra fill en tidigare och mer korrekt
diagnos men sddana biomarkodrer saknas idag. Det hér projektet fokuserar
darfér pd att hitta nya metoder fér att kunna ge en tidig och korrekt diagnos
av PS-relaterade sjukdomar, helst innan tydliga symptom har hunnit
utvecklas, och som kan identifiera vika som kan ha nytta av en viss
behandling. Vi ska anvinda oss av biomarkorer i ryggvatska och blod och
nya metoder for sé& kallad MRI och PET skanning av hjdrnan for att férbdttra
diagnostiken. | detta projekt kommer vi under det kommande dret fokusera
véra krafter p& nya PET-tekniker som kan detektera synapsférlust och tau
patologi, men dven pd en lovande ligand for a-synuklein patologi. Vi
fokuserar dven pd s.k. aggregations metoder (RT-QuUIC) som kan mdata
patologiskt a-synuklein i ryggvétska och hudbiopsier. P& samma satt ska vi
ocksd hitta battre metoder for att kunna identifiera vika med PS som
kommer att utveckla icke-typiska symptom som demens och metoder fér att
identifiera de med PS som skulle ha nytta av mer personspecifika terapier. Till
sist onskar vi ocksd utveckla biomarkdrer som kan anvandas for att se tidiga
effekter av sjukdomsmodifierande behandling och som kan avgdéra om en
ny ldkemedelskandidat ndr sitt mél och uppndr 6nskad effekt.

Web:
Mer information om studien finns p&: www.biofinder.se

Projektledare: Docent Ruben Smith

Docent Smith och professor Hansson har under 2022 genomfort ett pilotprojekt
med ett mycket lovande a-synuclein PET-spdrdmne. Projektet har genomforts
tillsammans med ettt schweiziskt féretag (AC Immune) och med
delfinansiering via Michael J Fox Foundation. In vitro har spdrdmnet visats
binda specifikt och relativt starkt till a-synuclein. Vi har nu undersdkt ett 40-tal
personer med sjukdomar inom parkinsonspektrumet (Parkinsons sjukdom,
Multipel systematrofi (MSA), demens med Lewykroppar och konftroller). Vi ser
att spdrémne kan anvéndas for att skiljia ut personer med MSA frdn de andra
grupperna. MSA orsakas ocksd av a-synuclein, men har generellt mer av
proteinet i hjGrnan. Detta dr mycket lovande prelimindra resultat som ser ut
att kunna férbdttra diagnostiken av en allvarlig och svérdiagnosticerad
sjiukdom som ofta dr en differentialdiagnos till Parkinsons sjukdom. Var
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forhoppning ér att vidareutvecklingar av detta spdrémne kommer att kunna
visa en starkare inbindning dven vid Parkinsons sjukdom.

Ruben Smith har vidare arbetat for att uppratta PET-protokollet for den
kommande Stem-PD-transplantationsstudien fér PS (se projekt under HAkan
Widner och Gesine Paul-Visse). Vi stravar efter att skanna deltagare med 18F-
DOPA och 18F-FE-PE2I (en dopamintransportdr PET-markodr) vid baseline
(studiestart) och 6, 12, 24 och 36 mdnader efter transplantation. Forsta
studiendeltagarna ar planerade att scannas den 16/12 2022.

Under 2022 har Ruben Smith dven fortsatt arbetet med att utvardera tau PET-
spardmnet 18F-RO948. Vi har kunnat visa aft tau PET dr den viktigaste
biomarkoren for prognosticerande av framtida kognitiv svikt tillsammans med
kognitiva tester. Andra biomarkédrer sdsom blod och likvormarkérer av tau,
beta-amyloid eller nervcellskademarkérer (sésom Neurofilament Light) och
atrofi p& MR visade sig inte fillféra lika mycket prognostisk information
(manuskript "in press” Alzheimer’s & Dementia).

REM-somnstorning och Parkinsons sjukdom
Projektledare: Adjmal Nahimi, Lakare, PhD

Denna studie med den titlen "BioFINDER-Sleep: REM-somnstdrning samt
Parkinsons sjukdom" &r en longitudinell studie som syftar till att dels férbattra
diagnostiken av Parkinsons sjukdom och att dels férbdattra kunskapen kring
relationen mellan sdmnstdérningar och Parkinsons sjukdom.

Patienter med Parkinsons sjukdom har ékad risk for att f& en samtidig
sOmMnstérning som ofta leder till en forsémring av patientens dvriga symtom
och en s@mre livskvalitet. En av de mest frekventa somnstdrningarna hos
patienter med Parkinsons sjukdom dr sé& kallad REM-sémnstérning (RBD). Flera
studier har visat att patienter med Parkinsons sjukdom och samftidig REM-
sdmnstdrning har en stérre risk for att utveckla kognitiv pdverkan och andra
icke-motoriska symtom jGmfort med de utan REM-somnstorning.

Ndr personer har en REM-sdémnstdrning utan évriga symtom pd eller en
diagnosticerad Parkinsons sjukdom kallas detta idiopatisk REM-sémnstérning
(IRBD). Personer med idiopatisk REM-sémnstérning har stor risk for att utveckla
Parkinsons sjukdom och relaterade atypiska parkinsonistiska sjukdomar.
Tidigare studier har visat att ca 33% av personer med idiopatisk REM-
somnstdrning utvecklar parkinsonism efter 5 érs uppfodlining och ca 80% efter
14 &rs uppfdlining. | denna studie vill vi underséka om REM-sdmnstérning
paverkar svarigheten av symtom och hastigheten av sjukdomsprogress hos
patienter med tidig Parkinsons sjukdom. Vi vill @ven félja personer med iRBD
for att utveckla biomarkdrer som pd ett objektivt sétt kan prediktera vilkka av
dessa personer har storst risk for att utveckla Parkinsonism. Vi har rekryterat 70
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deltagare i 3 olika kohorter i detta projekt. Vi planerar nu att rekrytera ca 100
ytterligare deltagare i 2023.

Genetik, levnadsvanor och langtidsférlopp bakom Parkinsons sjukdom
Projektledare: Docent Andreas Puschmann

Markérer for gynnsamt eller mindre gynnsamt I&ngtidsférlopp vid Parkinsons
sjukdom undersdktes i en kohort med 89 patienter for viken longitudinellt
kliniskt data har samlats inop under i genomsnitt 16 drs sjukdomsduration.
Algoritmer byggdes och provades som med hjdlp av kliniska kdnnetecken
ndgra &r efter symtomdebut tillat att dela in dessa patienteri tre grupper
med olika svéra Idngtidsforlopp. Nér vi dessutom lade till ett blodprov
(neurofilament i serum) s& kunde indelningen bli dnnu mer tillforlitlig.

For alla dessa patienter finns nu omfattande genetiskt data fréin
helexomsekvensering framtagen, viket maéjliggdr att dven utforska genetiska
markdrer av lAngtidsférioppet. Tillsammans med patienter och samma typ
av genetiskt data fran ytterligare 6éver 200 patienter med Parkinsons sjukdom
kan olika genetiska faktorers betydelse undersdkas i ett stdrre
patientmaterial. Samarbete sker med MultiPark som har finansierat denna
satsning.

Genetiska studier av en stdrre sldkt med Parkinsons sjukdom visade
genvarianter i tvé olika gener som mojligen samverkar for att ge upphov fill
Parkinsons sjukdom. | den stora kliniska-genetiska databasen vill vi nu
undersdka om samspel av varianter i tvd eller tre olika gener kan forklara
varfor 15-20% av Parkinsonpatienter har en slakting med samma sjukdom
(digenisk mekanism). Familjar anhopning av Parkinsons sjukdom kommer
aven att studeras inom internationella konsortiet GEoPD i ett delprojekt ledd
av Andreas Puschmann.

Var samling av noggrann kliniskt och genetiskt data majliggjorde dven
deltagande i en stor EU-finansierad multicenterstudie, COURAGE-PD, som
fann flera infressanta samband mellan genetik, miljdfaktorer/levnadsvanor,
och risken att insjukna i Parkinson. Bland annat belystes rokning, alkohol och
kaffee, fértaring av mejeriprodukter, immunsystemet, i samband med
insjuknandedlder eller -risk. Flera liknande associationsstudier ar p& gdng
inom COURAGE-PD.

Mutationer av enzymet glukocerebrosidas pdverkar risken att drabbas av
Parkinson, vilket ar av stort intresse eftersom det redan finns
behandlingsmdjligheter vid (andra sjukdomar med svar) brist p&
glukocerebrosidasaktivitet. Denna risk &r dock starkt beroende p& andra
faktorer och skiljer sig avsevart mellan olika populationer. | en registerstudie
med omfattande genetiskt data frdn Malmé Kost-cancerstudien (med dver
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20 000 sekvenserade deltagare) och nationella patientregistret vill vi ta reda
& hur starkt detta samband dr i svensk befolkning.

Regeneration i de basala ganglierna
Projektledare: Prof Hdkan Widner

Tre projekt har 16pt under den aktuella perioden, 1/ TreatER, 2/TransEuro, och
3/Stem-PD.

1/ TreatER &r en sk First-in Man studie av tillforsel av en ny tillvaxtfaktor, CDNF
(cerebral dopamine neurotrophic factor) till patienter med medelsvér
Parkinsons sjukdom som genomforts fillsammans med Karolinska Institutet
och Helsingfors Universitetssjukhus samt flera ytterligare grupper. Lund har
haft 5 patienter i studien som avslutades under 2021. Arbetet sammanstdlls
fortfarande men resultat foreligger i manuskriptfas. Det finns tydliga
biologiska unika effekter av behandlingen i en del patienter, med bl a en
patient i Lund som haft ett entydigt gynnsamt férlopp under de 12 ménader
med direkt infusion i hjdrnan av CDNF. Effekterna ar kliniskt meningsfulla och
uppfattas som att det dr en reell sjukdomsmodifierande effekt d& medlet
inte har ndgra egna symtomlindrande egenskaper. Metoden att fillféra
CDNF var komplex och forenad med risker for infektioner och andra
komplikationer, och fram&ver kommer det att prévas andra metoder och
farmakologiska beredningar av CDNF. Det &r planerat aft Lund ocksé
kommer att vara del i dessa forsdk som har potential att leda till en helt ny
typ av sjukdomsmodifierande behandling fér Parkinsons sjukdom.

2/TransEuro &r en studie som studerar effekterna av nervcelltransplantation
med omogna, fetala, dopaminproducerande nervceller. Det dr dels en
grupp referenspatienter som foljs med regelbundna symtommdatningar och
tester och under 2021 genomférdes 56 symtom-mdatningar. Denna del av
studien avslutades frdn 2022 och det enormt stora materialet frdn éver 10 Ars
dataivissa fall, och frdn sammmanlagt 153 patienter som mest i UK, Tyskland,
Frankrike och Sverige/Lund’. Detta utgdr en mycket viktig bakgrund fér att
kunna félja forlopp infér och efter experimentella behandlingar. Frén denna
grupp har 3 patienter transplanteras och effekterna har foljts med samma
symtommdatning, men ocks& med funktionella studier med PET kamera, vilka
har genomférts i London under 2022. Sammanstdalining av denna
omfattande studie av effekter av nervcellstransplantation pdgdr efter det
att databasen har verifierats och sténgts. Ett manuskript féreligger.

3/Stem-PD d&r en vidareutveckling av nervcellstransplantationsprojektet med
en cellprodukt som tagits fram frdn en human embryonal stamcell. Férdelen
med det ar att det mojligt att dels implantera tillrdckligt med nervceller for
en snabbare effekt, och att det gér att implantera vid valfri tidpunkt, vilket
har varit den mest begrénsande faktorn med de transplantationer inom
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TransEuro som skett med donerad embryonal vavnad. Under 2022 har ett
mycket intensivt arbete skett med att ta fram studieprotokoll, och alla
ndédvandiga uppgifter fér en ansdékan som en First-in-man studie via
Ladkemedelsverket och Etikmyndigheten. | slutet av november erhdlls alla
tillst&dnd och studien har precis pdborjats. Patienterna rekryteras frdn dem
som varit med under flera dr i TransEurogruppen for att kunna jamfoéra
effekter dels dver fid dels med andra experimentella behandlingar och
tidigare transplantationer.

Utveckling av nya neuroprotektiva och neurorestorativa terapier
Projektledare: Docent Gesine Paul-Visse

Gesine Paul-Visse leder dven en experimentiell forksargrupp med infresse att
upptacka sjukdomsmekanismer som kan vara underlag fér utvecklingen av
nya behandlingar for att bromsa Parksinon’s sjukdom. Nya rén tyder pd att
aven smd blodkdrl i hjérnan drabbas vid Parkinson's sjukdom som leder till en
dkad ldckage av skadliga substanser in i hjdrnan och pdaskyndar den
neurodegenerativa processen.

Gesine Paul- Visses forskargrupp har under senaste tiden publicerat flera
artiklar kring vaskuldra féordndringar vid Parkinson’s sjukdom (Gaceb, 2020;
Elabi, 2021a; Paul & Elabi, 2022) och hur dessa férvarras (vid t.ex. diabetes;
Elabi 2021, b), men &ven hur blodkdrlens integritet kan &terskapas med
specifika lGkemedel (Augestad et al., 2022; Enstrom, et al 2022; Elabi et al,
2022 in press). Dessa fynd har stor betydelse for framtida behandlingsstrategier
som kan skydda hj@rnans miljd och bromsa det neurodegenerativa
sjukdomsférloppet.

Gesine Paul-Visse ar dven co-investigator i studien TreatER, ddr den
sjukdomsbromsande effekten av en ny ftillvaxtfaktor undersdks (Cerebral
dopamine neurotfrophic factor; CDNF; www. Treater.eu) - vg se ovan - och
huvudansvarig for immunfdrgningar av hjérnan (vg se ovan) och klinisk
huvudprovare i STEM-PD, stamcellstransplantationsstudien vid Parkinson’s
sjukdom.

Motoriska aspekter vid Parkinsons sjukdom

Projektledare: Docent Maria H Nilsson PhD, Leg sjukgymnast

Maria Nilsson &r Principal Investigator (Pl) for forskningsprogrammet: “Home
and Health in People Ageing with Parkinson’s Disease: a Prospective

Longitudinal Cohort Survey Study”. Projektet involverar flera medarbetare
bland andra professor Susanne lwarsson.

13



Rapport januari 2020 - december 2022

Detta forskningsprogram fokuserar p& forskningsfrdgor som &r nya inom
parkinsonforskningen. Forskarna har fusionerat olika forskningstraditioner
(neurologi, hdlsovetenskap, rehabilitering och gerontologi) fér att ta ett nytt
grepp och ett helhetsgrepp. Fokus utgdr den komplexa interaktionen mellan
hdlsoaspekter vid PS, boendeaspekter och miljdfaktorer (t.ex. fysiska
miljdhinder, behov av tekniska hjdlomedel)] med hdnsyn tagen Hill
parkinsonspecifika problem sésom t ex g&ng och balansproblem (inklusive
fall, nara fall och radsla for att falla).

Gdang- och balansproblem (inklusive fall och radsla fér att falla) ar vanligt
férekommande vid PS. Trots detta har vi begransad kunskap om vilka faktorer
som kan forutspd en framtida radsla for att falla och ddrmed begrdnsa

personens "livsutrymme” ("life space mobility”). Livsutrymme inkluderar hur
Idngt och hur ofta en person forflyttar sig frén sitt hem, samt vilken grad av
oberoende personen har. | en delstudie ddar forskarna undersdkte

livsutrymnmet for personer med PS s& visar resultaten att hjdlpmedel och hjdlp
av en annan person tycks vara av stor betydelse for hur personer med
sjukdomen kan réra sig i samhdllet och vara delaktiga. Utan hjdlpmedel tar
sig 27 procent inte utanfér sovrummet, medan om de har tillgdng fill
hj@lomedel eller far hjdlp av en person s tar sig ndstan 90 procent utanfor
den egna hemorten. Deras gangsvarigheter tycks vara av storst betydelse for
deras livsutrymme. Aven s& kallade icke-motoriska symtom s&som smdrta,
trotthet (fatigue) eller depressiva symtom kan vara av vikt att beakta. | en
annan studie identifierades modifierbara faktorer som férutspdr en framtida
rddsla for att falla hos personer med PS. Den viktigaste faktorn var
gdangsvarigheter, folit av balansproblem d& man gjorde mer dn en sak
samtidigt och svdrigheter att utféra vardagliga aktiviteter (ADL). Att forstd
vilka faktorer som kan forutspd framtida problem utgdr en viktig kunskapsbas
for vilka &tgdrder som ska erbjudas.

Under 2019 har Maria Nilsson dven evidensgraderat litteratur vad gdller fysisk
aktivitet/traning for personer med PS. Detta ligger fill grund fér nationella och
Europeiska rekommendationer.

Utvdardering av mdatmetoder
Projektledare: Prof Peter Hagell

Huvudsakliga aktiviteter under 2021-22 har bestétt i metodologiska arbeten
relaterade till utveckling och anvéndning av skattningsskalor i kliniska studier
samt arbete med att mata vardkvalitet i form av personcentrering i
dppenvard. Metodologiskt har vi bland annat undersdkt och pdvisat vikten
av medvetenhet om s& kallat lokalt beroende mellan
fradgor/utvaérderingspunkter i skattningsskalor. Lokalt beroende innebdr att
svar/skattningar p& tva eller flera frégor/utvarderingspunkter inte ér
oberoende av varandra, vilkket kan leda till olika former av bias i
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matprocessen och artificiellt hdg reliabilitet om man inte tar hdnsyn till detta.
Detta har undersdkts och illustrerats med olika skattningsskalor, sdsom
SCOPA-AUT och PDQ-8 (1-4). Ytterligare en metodologisk aspekt av
anvandning av skattningsskalor som vi arbetat med ar vikten av att ta
hansyn till att de podng som genereras inte dr linjara utan ordinala. Om
skattningsskalan ar av fillrdckligt god kvalitet kan dock ordinala podng
lineariseras med hjdlp av den sé kallade Rasch-modellen, vilken genererar
linjéira motsvarigheter till de ordinala rdpodngen i form av logits. Dessa &r
dock ofta abstrakta foér slutanvandare och vi har darfér tagit fram ett enkelt
verktyg for att transformera logits till mer anvandarvanliga utfall som
bibehdller linearitet och information om matfel pd individnivé (5). | ett
pagdende projekt avseende metodutveckling for matning av vardkvalitet
och personcentrering i dppenvard ur ett patientperspektiv vid Idngvariga
tillst&dnd har vi vidareutvecklat och testat ett befintligt instrument med goda
resultat i bland annat neurologisk dppenvdard med fokus p& PS och MS (6-7).
Planerna fér 2023-2024 innefattar bland annat:
e Testning av mategenskaperna hos MDS-UPDRS, det vanligast anvénda
utfallsmdttet i kliniska PS-studier.
e Kliniska studier vid tidig PS, bland annat avseende gdng och balans
och upplevelsen av att leva med tidig PS.
e Studier avseende samband mellan icke-motoriska symptom och
hdlsoekonomiska utfall vid PS.
e Fortsatta metodologiska arbeten avseende utveckling och
anvandning av skattningsskalor.
e Fortsatt arbete med metodutveckling féor matning av vardkvalitet och
personcentrering i Sppenvard ur ett patientperspektiv vid Idngvariga
tillst&dnd inklusive PS.

Swedish Parkinson Research Network, SWEPAR-net

Alltsedan starten 2010 har det svenska Parkinsonforskningsnatverket SWEPAR-
net fortsatt sitt arbete med att frdmja kontaktytorna mellan olika
parkinsonforskningscentra i Sverige. SPA ar vard for SWEPARs sekreteriat. Per
Odin leder som ordférande arbetet i SWEPAR-net och Ulrika Mundt-Petersen
leder ndrverkets sekretariat. Under rapportperioden har é nationella mdten
organiserats samt ett flertal telefonkonferenser. Vi har dven organiserat tvd s
k "Open Pharma Day” dd& representanter frdn I&kemedels- och
medicinteknikféretag bjuds in for att med natverkets representanter diskutera
idéer kring forskningsprojekt och utveckling av dessa. SWEPAR-nets aktiviteter
har lett fill ett flertal multicenterstudier involverande de svenska
universitetsklinikerna, b&de kommersiella och akademiska sddana. SWEPAR-
net har ocks&d genomfort validerade Oversattningar av ett flertal
internationella skalor fér PS. SWEPAR-net utgdr vidare vetenskaplig kommittee
for ParkREG (se nedan).
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Nationellt Parkinsonpatientregister

Sedan 2009 arbetar vi med att satta upp ett nationellt register dver patienter
med Parkinsons sjukdom, ParkREG. SPA ar vard for registrets sekretariat, Per
Odin ar delregisthdllare och Linnea Edman registrets koordinator. Registret ar
det férsta och stérsta av sitt slag i varlden. Registret hyser information om 11000
Parkinsonpatienter och genomsnittliga antalet registreringar per patient ar 3.
Syftet ar att kontrollera och forbdattra kvaliteten i omhdndertagandet av
parkinsonpatienter och att ge mojligheter for klinisk forskning. Sveriges
kommuner och regioner (SKR) stddjer registret som dr en del av Svenska
Neuroregister (www.neuroreg.se). Arbetet med aft registrera
parkinsonpatienter fortsatter. Samtliga patienter p& Neurologiska kliniken p&
Skdnes universitetsjukhus (SUS) erbjuds aftt registreras. Ytterst f& patienter
avbdjer att delta. Sedan registret startade 2011 har ca 1 950 patienter
registrerats i Skdne, varav ca 900 pd& Neurologiska kliniken vid SUS. Ett s@rskilt
fokus @r avancerade Parkinsonterapier, ddr registret har en nationell t&ckning
P& 60%. Under &r 2019 sjosatte vi den s k PER-funktionen, patientens egen
registrering. Patienten kan sjalv logga in i registret, svara pd hdlsofrdgor och
ange vad den vill ta upp vid besdket. Registret har ocksé anvdénts vid ett stort
antal studier.

Swedish Movement Disorder Society, SWEMODIS (www.swemodis.se)

SWEMODIS bildades 1995 och &r landets |&kar/forskar-organisation for
Parkinsons sjukdom och andra rorelsestérningar. SPA ar vard for SWEMODIS
sekretariat, Per Odin &r vetenskaplig sekreterare och Ulrika Mundt-Petersen
koordinator for organisationen. SWEMODIS stdr for alla relevanta riktlinjer p&
defta omrdde. SWEMODIS ordnar 3-5 kongresser, seminarier, kurser och
utbildningar per ar, bland annat det arliga mdtet, som samlar cirka 150 IGkare
och skodterskor.

Scandinavian Movement Disorder Society, ScandMQODIS
(www.scandmodis.org)

ScandMODIS bildades 2008 och &r en paraplyorganisation for movement
disorder organisationerna i Sverige, Danmark, Norge, Finland och Island. SPA
ar vard for ScandMODIS sekretariat, Per Odin ar ordférande och Ulrika Mundt-
Petersen  koordinator for  organisationen. ScandMODIS  utvecklar
skandinaviska riktlinjer samt ordnar kongresser och utbildningsaktiviteter pd
omrddet, bland annat det drliga Scandinavian Meeting, vilket a&r
Skandinaviens stérsta mote pd omrddet och samlar drygt 200 deltagare.
ScandMODIS arrangerar vartannat ar ocksé German-Scandinavian Meeting
on Movement Disorders. ScandMODIS vidare ocks& en skandinavisk
utbildning fill Movement Disrorderspecialist.
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Personal pd Neurologiska klinikens forskningsenhet

SPAs del av den neurologiska forskningsenheten ligger p& markplanet i
Wigerthuset (Remissgatan 4, Ské&nes universitetssjukhus, Lund). Den bestdr av
? kontorsrum och 4 rum for kliniska undersdkningar. Forskningsenheten ar val
rustad vad gdller kunskap och utrustning fér klinisk och translationell forskning
relaterad till Parkinsons sjukdom och andra rérelsestdrningar. Personalen
uppdaterar  konfinuerligt  sina  kunskaper och fardigheter inom
Parkinsonomrddet, det vill séga genom att bedriva doktorandstudier p&
deltid respektive masterstudier.

Forskningsenheten har for ndrvarande 6 Parkinson forskningssjukskoterskor
(RN) (Arbetstid som RN: 20% (variabel), 20% (variabel), 50%, 75%, 75%, 87,5%,
100% respektive 100%) ( Totalt: 527 %). Dartill en forskningsunderskdterska: 50%.
Sjukskdterskorna har en mycket hdg kompetens vad gdiller klinisk forskning
inom de aktuella sjukdomarna och utfor bdde kommersiella och icke-
kommersiella kliniska studier.

Forskningsenheten har 2 forskningskoordinatorer; en arbetar huvudsakligen
med legala aspekter av studier, den andra med organisation av personal och
verksamhet.

Forskningsenheten har tvda forskningsldkare (50 %). Deras roll ér som
investigators i kommersiella och icke-kommersiella kliniska studier, och stodjer
forskningssjukskotersketeamet i uppgifter dar en IGkare ar nédvandig.

Den d&rliga redovisningen av den kliniska forskningsplattformen till Multpark
2021 och 2022 &terfinns som bilaga i slutet av denna rapport.

Evenemang

Seminarier

Forum Parkinson Lundense

Vi fortsatter med Forum Parkinson Lundense, som bjuder in internationella
toppforeldsare till Lund. Verksamheten har pausats under Covid-epedemin,
men d&terstartas nu.

Utbildning

Tva-dagarskurs fér Parkinsonteam

Vi har alltsedan 2010 arrangerat en tva-dagarskurs for vardpersonal som

arbetar med parkinsonpatienter. Kursen lockar deltagare frdn hela landet.
Den har pausats under Covid-pandemin, men dterstartas 2023.
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Movement Disorder Society (MDS) méte 2023

Arbetet med att organisera varldskongressen for rorelsesjukdomar (dar
Parkinsons sjukdom d&r den storsta) i Stockholm juni 2014 avidpte val och vi
planerar nu fér aft organisera dnnu ett moéte i Skandinavien d& MDS har
beslutat att forldgga motet &r 2023 pd Bellacenter i Kbpenhamn. Dessa
moten samlar 4000-7000 deltagare frdn hela vérlden.

Satellitmote kring icke-motoriska Parkinsonsymtom

SPA ordnade 2021 i Lund eftt satellitmote till MDS mdtet kring icke-motoriska
symtom: ,,Unmet needs in Parkinson’s disease and Atypical Parkinsonism:
Knowing the Unknown”. Detta var ett 2-dagars hybridmdte och samlade 850
deltagare. Den 1-2 Sept 2023 planerar vi for ett andra sddant mote i Lund.

Samarbeten
Samarbete med MultiPark, Lunds universitet

Samarbetet med Parkinsonforskningsverksamheten i MultiPark har varit
mycket intim. MA&nga projekt samfinansieras av SPA och Multipark. Multipark
ar aktivt sedan 13 &r. Det ér var beddmning att Multiparks verksamhet fér
fortsatt stdd, s& att SPA och Multipark gemensamt kan sdkra och forstdrka
Lunds prekliniska och kliniska Parkinsonforskning fér kommande ér.

Anslag

Forskarna vid Parkinsonakademien erhdller bidrag frén flera olika kdallor. Under
rapportperioden har de bland annat fatt medel frdn Vetenskapsrddet,
European Research Council (ERC), Sveriges Kommuner och Regioner (SKR),
Region Skdne (fjansteutrymme for klinisk forskning samt projektanslag), ALF
(Yngre forskare, ST-ldkare och projekt), Sédra Sjukvdrdsregionen, Wallenberg
center for molekyldr medicinsk forskning (WCMM), SUS donationer och
stiftelser, SCA-network, Ahléns stiftelse, Hans-Gabriel och Alice Trolle-
Wachtmeisters Stiftelse fér Medicinsk Forskning, MultiPark/Lunds universitet,
AbbVie AB, Ake Wibergs sfiftelse, Crafoord, Norrbacka-Eugeniastiftelsen,
Vardakademin, Greta och Johan Kocks stiftelser, Makarna Stoltzs Stiftelse,
Stiftelsen Promobilia, Parkinsonfonden samt fler &vriga mindre bidragsgivare.

Ekonomisk redovisning
Denna redovisas ej pd hemsidan.

Vi vill framféra vart varmaste tack till Er for det vardefulla stédet till Svenska
Parkinsonakademien!
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Arlig rapport till Multipark 2021

Neurology Research Unit Nurses

[Per Odin]

Requested budget for renewed support for 2022 for Neurology Research Unit
Nurses:

220 % salary: 1 745 687 SEK

1. Short description of the infrastructure.
The neurology research unit is located on the ground level of the Wigert building (Remissgatan
4, Skane university hospital, Lund). It consists of 9 office rooms and 4 rooms for clinical
examinations. The research unit is well equipped concerning know-how and equipment for
clinical and translational research related to Parkinson’s disease and other Movement
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Disorders. They continuously update their knowledge and skills in the Parkinson area, i e by
conducting part time doctoral studies and master studies respectively.

The research unit presently has 6 Parkinson research nurses (RN)(Working hours as RN: 50%,
75%, 87,5%, 100%, 100% and 100% respectively). This will be expanded with two further full-
time RN during fall 2021/spring 2022. The nurses have a very high level of expertise concerning
clinical research in the diseases in question and perform both commercial and non-commercial
clinical studies. Duties:

Providing nursing care to research study patients:

Ensures compliance with each study’s protocol by providing thorough review and
documentation at each subject study visit.

Participates in recruitment and selection of study participants by interviewing and
documenting medical history to determine compliance with eligibility requirements.
Performs medical tests, including, but not limited to, vital signs, validated clinical
rating scales, imaging studies, and electrocardiograms.

Administers investigational medications and performs patient assessments during
clinic visits to determine presence of side effects; notifies Principle Investigator of
findings/issues.

Provides patient education and medical information to study patients to ensure
understanding of proper medication dosage, administration, and disease treatment
(compliance).

Documents medical data in patient chart to capture protocol requirements.
Managing Parkinson patient registries.

This infrastructure is a prerequisite for all clinical and translational Parkinson-related
research at Lund University and thereby helps Multipark to fulfill its strategic plan.
There are no alternative infrastructures at LU offering the same service.

2. Isthis infrastructure receiving support also from other Strategic Research Areas (SRAs)
or organizations at Lund University (e.g. Medical faculty, LBIC). If yes, please specify the
type of support and its amount.

The research unit is co-financed with The Swedish Parkinson Academy (SPA, which mainly is
supported by the Olle Engkvist Stiftelse (Olle Engkvist Foundation). SPA contributes with 1.3
million SEK/year.

3. Number and names of MultiPark senior researchers using the infrastructure in the
period 2018-20201.
Professor Angela Cenci Nilsson, Basal Ganglia Pathophysiology
Professor Oskar Hansson, Clinical Memory Research Unit
Professor Susanne Iwarsson, Active and Healthy Ageing Research Group
Associate Professor Maria Nilsson, Active and Healthy Ageing Research Group
Professor Per Odin, Restorative Parkinson Unit, Neurology
Professor Malin Parmar, Develomental Neurobiology Lab
Professor Gesine Paul Visse, Translational Neurology Group
Associate Professor Andreas Puschmann, Clinical Neurogenetics, Neurology
Associate professor Maria Swanberg Translational Neurogenetics
Professor Hakan Widner, Regeneration in Movement Disorders, Neurology

4. Number and names of senior researchers outside of Multipark and/or non-academic
partners using the infrastructure 2018-2020.

1 If the infrastructure was first established in 2020, please include this information.
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5. Does the infrastructure have a steering document accessible to the users? If yes, when
was it last updated??
The unit has all relevant documents for the ongoing clinical studies on an intranet platform. This
is continuously updated.

A steering group oversees the work at the infrastructure. The work is coordinated by Prof. Per
Odin and Research coordinator Ulrika Mundt-Petersen.

6. Is the infrastructure charging user fees? If yes, state the amount and what is covered by
the user fees.
The PIs for the clinical studies pay 50% of the salary of the RN when using the study nurses. In
case the study is commercial or EU-financed the user pays 100% of the salary.

7. List publications generated with the help of this infrastructure during the past 3 years
(2018-2020). Do not include manuscripts in preparation and please give the full
reference (i.e., complete author list, complete title, journal name with year, volume,
pages)3: se sep publikationslista

Neurology Research Unit Coordinator

[Per Odin]

Requested budget for renewed support for 2022 for Neurology Research Unit
Coordinator:

50 % salary: 400 000 SEK

6. Shortdescription of the infrastructure.
The neurology research unit is located on the ground level of the Wigert building (Remissgatan
4, Skane university hospital, Lund). It consists of 9 office rooms and 4 rooms for clinical
examinations. The research unit is well equipped concerning know-how and equipment for
research related to Parkinson’s disease and other Movement Disorders.

The research unit has one research coordinator financed by Multipark (80%). This coordinator
works 50% for stem therapy and that part of her work is covered by the infrastructure report
from there. Here we cover the other 30% of her position. She mainly works with legal aspects of
clinical studies. This includes ethical applications, patient information, KVB applications,
contracts with sponsors and partners etc.

The research unit also has a second research coordinator, fully financed over the Swedish
Parkinson Academy. Her focus is administration of the unit and its research.

This infrastructure is a prerequisite for all clinical and translational Parkinson-
related research at Lund University and thereby helps Multipark to fulfill its
strategic plan. There are no alternative infrastructures at LU offering the same
service.

7. Is this infrastructure receiving support also from other Strategic Research Areas (SRAs)
or organizations at Lund University (e.g. Medical faculty, LBIC). If yes, please specify the
type of support and its amount.

The research unit is co-financed with The Swedish Parkinson Academy (SPA, which mainly is

Z Note that the Multipark leadership may ask to see this document with a very short notice.

3 If the infrastructure was first established in 2020, please include this information here too.
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supported by the Olle Engkvist Stiftelse (Olle Engkvist Foundation). SPA contributes with 1.3
miljon SEK/year.

8. Number and names of MultiPark senior researchers using the infrastructure in the
period 2018-20204.
Professor Angela Cenci Nilsson, Basal Ganglia Pathophysiology
Docent Maria Nilsson, Active and Healthy Ageing Research Group
Professor Per Odin, Restorative Parkinson Unit, Neurology
Professor Gesine Paul Visse, Translational Neurology Group
Docent Maria Swanberg, Translational Neurogenetics

9. Number and names of senior researchers outside of Multipark and/or non-academic
partners using the infrastructure 2018-2020.

10. Does the infrastructure have a steering document accessible to the users? If yes, when
was it last updated?s
The units have all relevant documents for the ongoing clinical studies on an intranet platform.
This is continuously updated. The coordinator leads this work.

A steering group oversees the work at the infrastructure. The work is coordinated by Prof. Per
Odin and Research coordinator Ulrika Mundt-Petersen.

8. Isthe infrastructure charging user fees? If yes, state the amount and what is covered by
the user fees.
There are no fees for the coordinators.

9. List publications generated with the help of this infrastructure during the past 3 years
(2018-2020). Do not include manuscripts in preparation and please give the full
reference (i.e., complete author list, complete title, journal name with year, volume,
pages)é: Se sep publikationslista.

Neurology Research Unit Doctor

[Per Odin]

Requested budget for renewed support for 2022 for Neurology Research Unit
Doctor:

50 % salary: 637 000 SEK

11. Short description of the infrastructure.
The neurology research unit is located on the ground level of the Wigert building (Remissgatan
4, Skane university hospital, Lund). It consists of 9 office rooms and 4 rooms for clinical
examinations. The research unit is well equipped concerning know-how and equipment for
research related to Parkinson’s disease and other Movement Disorders.

The research unit has one research doctor (50%). His role is as investigator in commercial and
non-commercial clinical studies, supporting the research nurse team in duties where a
physician is necessary; for example:

- Medical care of study participants

- Informed consent

4 If the infrastructure was first established in 2020, please include this information.
5 Note that the Multipark leadership may ask to see this document with a very short notice.

6 If the infrastructure was first established in 2020, please include this information here too.
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- Compliance with the protocol

- Use of investigational products
- Randomization and blinding

- Records and reports

- Parts of clinical evaluation

- Safety aspects

12. Is this infrastructure receiving support also from other Strategic Research Areas (SRAs)
or organizations at Lund University (e.g. Medical faculty, LBIC). If yes, please specify the
type of support and its amount.

The research unit is co-financed with The Swedish Parkinson Academy (SPA, which mainly is
supported by the Olle Engkvist Stiftelse (Olle Engkvist Foundation). SPA contributes with 1.3
milion SEK/year.

13. Number and names of MultiPark senior researchers using the infrastructure in the
period 2018-20207.
Professor Angela Cenci Clinical Memory Research Unit
Associate Professor Maria Nilsson, Active and Healthy Ageing Research Group
Professor Per Odin, Restorative Parkinson Unit, Neurology
Professor Gesine Paul Visse, Translational Neurology Group

14. Number and names of senior researchers outside of Multipark and/or non-academic
partners using the infrastructure 2018-2020.
Professor Malcolm Horne, Australia
Dr Andreas Jacobsson, Lund
Associate Professor Dag Nyholm, Uppsala
The physician coordinates a clinical study involving all Swedish University Parkinson units over
SWEPAR-net.
The physician coordinates a clinical study involving the Parkinson centers at King’s College
London, Dresden University and Lund University.

15. Does the infrastructure have a steering document accessible to the users? If yes, when
was it last updated?s
The units have all relevant documents for the ongoing clinical studies on an intranet platform.
This is continuously updated.

A steering group oversees the work at the infrastructure. The work is coordinated by Prof. Per
Odin and Research coordinator Ulrika Mundt-Petersen.

10. Is the infrastructure charging user fees? If yes, state the amount and what is covered by
the user fees.
There are no user fees.

11. List publications generated with the help of this infrastructure during the past 3 years
(2018-2020). Do not include manuscripts in preparation and please give the full
reference (i.e., complete author list, complete title, journal name with year, volume,
pages)® Se sep publikationslista.

Arlig rapport till Multipark 2022

7 If the infrastructure was first established in 2020, please include this information.
8 Note that the Multipark leadership may ask to see this document with a very short notice.

9 If the infrastructure was first established in 2020, please include this information here too.
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Neurology Research Unit Nurses
[Manager: Per Odin]

[Link to the infrastructure on the MultiPark website:
https://www.multipark.lu.se/infrastructures/infrastructure-clinical-
parkinson-research]

Please specify if this is a new infrastructure established after January 2021
by selecting one of the two options presented below:
NO, this infrastructure existed already in 2020

16. Short description of the infrastructure:
The neurology research unit is located on the ground level of the Wigert building (Remissgatan
4, Skane university hospital, Lund). It consists of 9 office rooms and 4 rooms for clinical
examinations. The research unit is well equipped concerning know-how and equipment for
clinical and translational research related to Parkinson’s disease and other Movement
Disorders. The research nurses continuously update their knowledge and skills in the Parkinson
area, i e by conducting part time doctoral studies and master studies respectively.

The research unit presently has 6 Parkinson research nurses (RN)(Working hours as RN: 20%
(variable), 20% (variable), 50%, 75%, 75%, 87.5%, 100% and 100% respectively)(Total:
527%). Assistant research nurse, ARN: 50%. The nurses have a very high level of expertise
concerning clinical research in the diseases in question and perform both commercial and non-
commercial clinical studies. Duties:

Research Nurses: Providing nursing care to research study patients:

Ensures compliance with each study’s protocol by providing thorough review and
documentation at each subject study visit.

Participates in recruitment and selection of study participants by interviewing and
documenting medical history to determine compliance with eligibility requirements.
Performs medical tests, including, but not limited to, vital signs, validated clinical
rating scales, imaging studies, and electrocardiograms.

Administers investigational medications and performs patient assessments during
clinic visits to determine presence of side effects; notifies Principle Investigator of
findings/issues.

Provides patient education and medical information to study patients to ensure
understanding of proper medication dosage, administration, and disease treatment
(compliance).

Documents medical data in patient chart to capture protocol requirements.
Managing Parkinson patient registries.

The assistant research nurse:

Two specific duties: 1. Recruitment of patients from the clinical neurology outpatient
unit to clinical studies. 2. Supporting patients at the outpatient unit entering data into
the Parkinson patient registry (ParkREG).
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This infrastructure is a prerequisite for all clinical and translational Parkinson-related research
at Lund University and thereby helps Multipark to fulfill its strategic plan. There are no
alternative infrastructures at LU offering the same service.

1a. Please specify if this is the same description as submitted in 2021
NO (changes have been made)

1b. In case changes have been made, please specify what they consist of:

We have expanded the number of research nurses, and presently 8 nurses are working,
corresponding to a total of 5,27 full time RN positions. Further we have employed one
nurse assistant working 50% for the infrastructure and 50% for the clinical neurology
outpatient ward.

1c. In case you foresee that changes are to be implemented in 2023, please
specify what these will consist of (e.g. change of the academic manager or

personnel):
Stina Jonasson (physiotherapist, Dr med) will substitute Ulrika Mundt-Petersen as coordinator
from 1. Feb. 2023.

2. Is this infrastructure receiving support also from other Strategic Research Areas (SRAs) or
other organizations at Lund University (e.g. Medical faculty, LBIC). If yes, please specify the type
of support and its amount.

The research unit is co-financed with The Swedish Parkinson Academy (SPA, which mainly is supported
by the Olle Engkvist Stiftelse (Olle Engkvist Foundation). SPA contributes with 1.3 million SEK/year.

3. Number and names of MultiPark senior researchers using the infrastructure in the period
January 2021 - November 2022:

Professor Angela Cenci Nilsson, Basal Ganglia Pathophysiology

Professor Oskar Hansson, Clinical Memory Research Unit

Associate Professor Maria Nilsson, Active and Healthy Ageing Research Group
Professor Per Odin, Restorative Parkinson Unit, Neurology

Professor Malin Parmar, Develomental Neurobiology Lab

Professor Gesine Paul Visse, Translational Neurology Group

Associate Professor Andreas Puschmann, Clinical Neurogenetics, Neurology
Associate Professor Ruben Smith, NeuroPET unit

Professor Hikan Widner, Regeneration in Movement Disorders, Neurology

4. Number and names of senior researchers outside of Multipark using the infrastructure January
2021 - November 2022:

(please also specify what organization these users are affiliated to)
Professor Peter Hagell, Hogskolan Kristianstad

5. Does this infrastructure have a steering group (or a working group discussing its operations)?
If yes, please specify the composition of this group:

Chair: Professor Per Odin, Restorative Parkinson Unit, Neurology

Dr Hjalmar Bjartmarz, Neurosurgery

Professor Angela Cenci Nilsson, Basal Ganglia Pathophysiology

Professor Peter Hagell, Hogskolan Kristianstad

Professor Oskar Hansson, Clinical Memory Research Unit

Associate Professor Maria Nilsson, Active and Healthy Ageing Research Group
Research Coordinator Ulrika Mundt-Petersen, Swedish Parkinson Academy
Professor Gesine Paul Visse, Translational Neurology Group

Associate Professor Andreas Puschmann, Clinical Neurogenetics, Neurology
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Professor Hakan Widner, Regeneration in Movement Disorders, Neurology

6. Does the infrastructure have a steering document accessible to the users? If yes, when was it
last updated?10

The unit has all relevant documents for the ongoing clinical studies on an intranet
platform. This is continuously updated.

6. Is the infrastructure charging user fees? If yes, state the amount and what is covered by the
user fees - period considered: January 2021 - November 2022.

The PIs for the clinical studies pay 50% of the salary of the RN when using the study nurses. In case the
study is commercial or EU-financed the user pays 100% of the salary.

7. If this infrastructure has been instrumental to scientific work that has been published or
accepted for publication during the period March 2021'! - November 2022, please list the
articles here. Se sep publikationslista.

Neurology Research Unit Coordinator
[Per Odin]

[Link to the infrastructure on the MultiPark website:
https://www.multipark.lu.se/infrastructures/infrastructure-clinical-
parkinson-research]

Please specify if this is a new infrastructure established after January 2021
by selecting one of the two options presented below:
NO, this infrastructure existed already in 2020

17. Short description of the infrastructure:
The neurology research unit is located on the ground level of the Wigert building (Remissgatan
4, Skane university hospital, Lund). It consists of 9 office rooms and 4 rooms for clinical
examinations. The research unit is well equipped concerning know-how and equipment for
research related to Parkinson’s disease and other Movement Disorders.

The research unit has one research coordinator financed by Multipark (80%). This coordinator
works 50% for stem therapy and that part of her work is covered by the infrastructure report
from there. Here we cover the other 30% of her position. She mainly works with legal aspects of
clinical studies. This includes ethical applications, patient information, KVB applications,
contracts with sponsors and partners etc.

The research unit also has a second research coordinator, fully financed over the Swedish
Parkinson Academy. Her focus is administration of the unit and its research.

This infrastructure is a prerequisite for all clinical and translational Parkinson-
related research at Lund University and thereby helps Multipark to fulfill its
strategic plan. There are no alternative infrastructures at LU offering the same
service.

10 Note that the Multipark leadership may ask to see this document with a very short notice.

11 March 2021 is here set as a start date because the latest infrastructure reports had been submitted to
MultiPark early in March 2021.
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1a. Please specify if this is the same description as submitted in 2021
NO (changes have been made)

1b. In case changes have been made, please specify what they consist of:
Research coordinator Ulrika Mundt-Petersen is on 80% leave from 1. Nov 2022 and for
1 year.

1c. In case you foresee that changes are to be implemented in 2023, please
specify what these will consist of (e.g. change of the academic manager or

personnel):
Stina Jonasson (physiotherapist, Dr med) will substitute Ulrika Mundt-Petersen as coordinator
from 1. Feb. 2023.

2. Is this infrastructure receiving support also from other Strategic Research Areas (SRAs) or
other organizations at Lund University (e.g. Medical faculty, LBIC). If yes, please specify the type
of support and its amount.

The research unit is co-financed with The Swedish Parkinson Academy (SPA, which mainly is supported
by the Olle Engkvist Stiftelse (Olle Engkvist Foundation). SPA contributes with 1.3 million SEK/year.

3. Number and names of MultiPark senior researchers using the infrastructure in the period
January 2021 - November 2022:

Professor Angela Cenci Nilsson, Basal Ganglia Pathophysiology

Professor Oskar Hansson, Clinical Memory Research Unit

Associate Professor Maria Nilsson, Active and Healthy Ageing Research Group
Professor Per Odin, Restorative Parkinson Unit, Neurology

Professor Malin Parmar, Develomental Neurobiology Lab

Professor Gesine Paul Visse, Translational Neurology Group

Associate Professor Andreas Puschmann, Clinical Neurogenetics, Neurology
Associate Professor Ruben Smith, NeuroPET unit

Professor Hikan Widner, Regeneration in Movement Disorders, Neurology

4. Number and names of senior researchers outside of Multipark using the infrastructure January
2021 - November 2022:
(please also specify what organization these users are affiliated to)

Professor Peter Hagell, Hogskolan Kristianstad

5. Does this infrastructure have a steering group (or a working group discussing its operations)?
If yes, please specify the composition of this group:

Chair: Professor Per Odin, Restorative Parkinson Unit, Neurology

Dr Hjalmar Bjartmarz, Neurosurgery

Professor Angela Cenci Nilsson, Basal Ganglia Pathophysiology

Professor Peter Hagell, Hogskolan Kristianstad

Professor Oskar Hansson, Clinical Memory Research Unit

Associate Professor Maria Nilsson, Active and Healthy Ageing Research Group
Research Coordinator Ulrika Mundt-Petersen, Swedish Parkinson Academy
Professor Gesine Paul Visse, Translational Neurology Group

Associate Professor Andreas Puschmann, Clinical Neurogenetics, Neurology
Professor Hakan Widner, Regeneration in Movement Disorders, Neurology

6. Does the infrastructure have a steering document accessible to the users? If yes, when was it
last updated?12

12 Note that the Multipark leadership may ask to see this document with a very short notice.
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The unit has all relevant documents for the ongoing clinical studies on an intranet
platform. This is continuously updated.

6. Is the infrastructure charging user fees? If yes, state the amount and what is covered by the
user fees - period considered: January 2021 - November 2022.
Yes, see Research Nurses. No fee for the use of the research coordinators.

7. If this infrastructure has been instrumental to scientific work that has been published or
accepted for publication during the period March 202113 - November 2022, please list the
articles here. Se sep publikationslista.

Neurology Research Unit Doctor
[Per Odin]

[Link to the infrastructure on the MultiPark website:
https://www.multipark.lu.se/infrastructures/infrastructure-clinical-
parkinson-research]

Please specify if this is a new infrastructure established after January 2021
by selecting one of the two options presented below:
NO, this infrastructure existed already in 2020

18. Short description of the infrastructure:
The neurology research unit is located on the ground level of the Wigert building (Remissgatan
4, Skane university hospital, Lund). It consists of 9 office rooms and 4 rooms for clinical
examinations. The research unit is well equipped concerning know-how and equipment for
research related to Parkinson’s disease and other Movement Disorders.

The research unit has two research doctors (50%). Their role is as investigators in commercial
and non-commerecial clinical studies, supporting the research nurse team in duties where a
physician is necessary; for example:

- Medical care of study participants

- Informed consent

- Compliance with the protocol

- Use of investigational products

- Randomization and blinding

- Records and reports

- Parts of clinical evaluation

- Safety aspects

1a. Please specify if this is the same description as submitted in 2021
YES (same description)

1b. In case changes have been made, please specify what they consist of:
1c. In case you foresee that changes are to be implemented in 2023, please

specify what these will consist of (e.g. change of the academic manager or
personnel):

13 March 2021 is here set as a start date because the latest infrastructure reports had been submitted to
MultiPark early in March 2021.
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2. Is this infrastructure receiving support also from other Strategic Research Areas (SRASs) or
other organizations at Lund University (e.g. Medical faculty, LBIC). If yes, please specify the type
of support and its amount.

The research unit is co-financed with The Swedish Parkinson Academy (SPA, which mainly is supported
by the Olle Engkvist Stiftelse (Olle Engkvist Foundation). SPA contributes with 1.3 million SEK/year.

3. Number and names of MultiPark senior researchers using the infrastructure in the period
January 2021 - November 2022:

Professor Angela Cenci Nilsson, Basal Ganglia Pathophysiology

Associate Professor Maria Nilsson, Active and Healthy Ageing Research Group
Professor Per Odin, Restorative Parkinson Unit, Neurology

Professor Gesine Paul Visse, Translational Neurology Group

4. Number and names of senior researchers outside of Multipark using the infrastructure January
2021 - November 2022:
(please also specify what organization these users are affiliated to)
Professor Malcolm Horne, Australia
Professor Dag Nyholm, Uppsala
The physician coordinates a clinical study involving all Swedish University Parkinson units over
SWEPAR-net.

5. Does this infrastructure have a steering group (or a working group discussing its operations)?
If yes, please specify the composition of this group:

Chair: Professor Per Odin, Restorative Parkinson Unit, Neurology

Dr Hjalmar Bjartmarz, Neurosurgery

Professor Angela Cenci Nilsson, Basal Ganglia Pathophysiology

Professor Peter Hagell, Hogskolan Kristianstad

Professor Oskar Hansson, Clinical Memory Research Unit

Associate Professor Maria Nilsson, Active and Healthy Ageing Research Group
Research Coordinator Ulrika Mundt-Petersen, Swedish Parkinson Academy
Professor Gesine Paul Visse, Translational Neurology Group

Associate Professor Andreas Puschmann, Clinical Neurogenetics, Neurology
Professor Hakan Widner, Regeneration in Movement Disorders, Neurology

6. Does the infrastructure have a steering document accessible to the users? If yes, when was it
last updated?14
The units have all relevant documents for the ongoing clinical studies on an intranet platform.
This is continuously updated.

6. Is the infrastructure charging user fees? If yes, state the amount and what is covered by the
user fees - period considered: January 2021 - November 2022.
Yes, see research nurses. There are no user fees for doctor.

14 Note that the Multipark leadership may ask to see this document with a very short notice.
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7. If this infrastructure has been instrumental to scientific work that has been published or
accepted for publication during the period March 202115 - November 2022, please list the
articles here. Se sep publikationslista.

15 March 2021 is here set as a start date because the latest infrastructure reports had been submitted to
MultiPark early in March 2021.
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