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Nobelpriset — en paminnelse
om forskningens betydelse

obelpriserna har delats

ut och Nobelfesten ar

overstokad. Aterigen
har medicinpriset delats ut till
en person som antagligen kan
paverka oss som har Parkinsons
sjukdom.

Yoshinori Ohsumi har tillde-
lats 2016 drs pris i fysiologi eller
medicin. Nobelstiftelsen skriver i ett pressmeddelande att arets Nobel-
pristagare har upptickt och klarlagt maskineriet som styr autofagi, en
fundamental process for nedbrytning och tervinning av cellens egna
bestindsdelar.

Yoshinori Ohsumi féddes 1945 i Fukuoka, Japan. Han doktorerade
1974 vid Tokyo University. Efter en tredrig vistelse vid Rockefeller
University, New York, USA, dtervinde han till Tokyo University ddr
han etablerade sin forskargrupp 1988. Sedan 2009 ir han professor vid
Tokyo Institute of Technology.

OHSUMI HAR UPPTACKT maskineriet som visar att autofagi dr funda-
mentalt for viktiga fysiologiska processer, bland annat for cellers for-
maga att hantera niringsbrist och infektioner. Autofagi beskrivs som
ett atervinningssystem for cellens egna bestandsdelar. Storningar i
autofagi-processen kan bidra till bland annat cancer och neurologiska
sjukdomar. Autofagi betyder “sjilvitande”

Yoshinori Ohsumi upptickte detta genom en serie briljanta experi-
ment i vanlig bagerijast under tidigt 1990-tal. Han identifierade gener
som har betydelse for autofagi. Med dessa kunskaper som utgangs-
punkt kunde han sedan klarligga de bakomliggande mekanismerna
och visa att dven celler frin minniska anvinder samma sofistikerade
maskineri, skriver Karolinska Institutet i sitt pressmeddelande.

Upptickten om autofagi kan férhoppningsvis leda till framtagandet
av uppbromsande behandlingar av neurologiska sjukdomar som
Parkinson, Huntington och Alzheimer.

ETT ANNAT KANT EXEMPEL pa ctt nobelpris som berdr oss som har
Parkinson ar naturligtvis priset ar 2000. Da fick Arvid Carlsson

Vi hoppas forstas ocksa att det
genom de pengar som Parkinson-
fonden och manga andra fonder
delar ut till forskning snart kommer
ge en medicin som forbattrar var-
dagen och hela vart liv.

Nobelpriset i medicin for sin
banbrytande forskning kring hjir-
nans signalsubstanser.

Det pagar mycket forskning om
neurologiska sjukdomar, och det dr
positivt att medicinpriset delats ut
till en forskare som arbetar med de
frigor som ligger oss varmast om
hjirtat. Vi hoppas forstis ocksa att
det genom de pengar som Parkinsonfonden och manga andra fonder
delar ut till forskning snart kommer ge en medicin som forbattrar
vardagen och hela vart liv.

Numera limnar jag bidrag till Parkinsonfonden till exempel som
minnesgava.

Till sist vill jag passa pa och 6nska alla vara medlemmar en God Jul
och ett Gott Nytt Ar.

KRISTINA HAGSTROM
Ledamot i Parkinsonforbundets styrelse

PARKINSONJOURNALEN # 4 2016
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Teaterscenen dr liten. Dekoren ar enkel. Tre mu31ker spelar
och Uje Brandelius sjunger och pratar om livet, karlckén
dagishimtningar — och Parkinsons sjukdom. Det ir dén
yttre inramningen kring forestallningen Spring, U]c
spring.
”Det finaste man kan se pd en scen just nu” skrev Dagens
Nyheters recensent efter premiiren i november. %

R

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO SOREN FROBERG




nder den forsta veckan i november
var sdngaren Uje Brandelius med i ny-
hetsprogram i tv, morgonsoffan i tv,
radiointervjuer och tidningsintervju-
er i alla de stora rikstickande tidning-
arna. Intervjuerna handlade om hans
kommande forestillning Spring, Uje, spring och om Par-
kinsons sjukdom.
— Det dr en marklig kinsla, plotsligt har jag under en
vecka blivit Parkinson-nyllet nummer ett i Sverige. Jag
ar lite orolig for vad de som har haft Parkinson linge ska
tycka. Har jag, som just har fitt sjukdomen och mir bra,
rétt att prata om det hir? siger han nir ParkinsonJourna-
len triffar honom nagra dagar efter premiiren.

Uje Brandelius fick en parkinsondiagnos i februari i dr,

efter att han markt att han blivit lingsammare pa att spela
piano. Vinsterhanden hade borjat skaka. Men han kom

fram till att man inte maste vara expert pa sjukdomen for

att prata om den. >




> PORTRATTET —

FOTO: ASE BENGTSSON HELIN

Uje Brandelius har
sallskap pa scenen
av det blaklidda
bandet: Clas Lass-
bo, Fredrik Myhr
och Iris Viljanen.

— Jag har kommit fram till att jag

har ritt att prata om det. Det dr bara
jag som kan beskriva hur jag har det.

Han passade ocksa pa att triffa
medlemmar frin NYP, Nitverket
yngre med Parkinson, infor forestall-
ningen och de intervjuer han skulle
gora.

— Jag kinner mig som en represen-
tant for sjukdomen, och vill inte siga
ndgot som dr fel om Parkinson, siger
han.

Men att scenforestillningen skulle
ta upp Parkinson stod snabbt klart for
honom sedan han fitt diagnosen.

— Jag hade velat gora en forestill-
ning linge ddr jag pratar om livet,
kirleken och dagishimtningar och
sjunger. Nu tog det en annan vind-
ning nir jag fick Parkinson. Jag har all-

tid hdmtat stoff ur mitt eget liv, siger
han.

DE FORSTA RECENSIONERNA frin
forestillningen har kommit samma
dag som ParkinsonJournalen triffar
Uje Brandelius. Dagens Nyheters
recensent Po Tidholm ger forestill-
ningen hogsta betyg, fem plus, och
skriver:

”Den hir lilla férestillningen 4r nog
det finaste man kan se pd en scen just
nu. Den borde skickas ut i landet, eller
kanske filmas av och sindas i tv pa jul-
afton. Varje jul”

Forestillningen handlar alltsd om
Uje Brandelius, om hans liv och om
diagnosen. Det liter som en kliché
men publiken bade skrattar och gra-
ter under premiirkvillen. DN:s recen-

sent beskriver Uje Brandelius som ett
komiskt geni.

Fir man skimta om Parkinsons
sjukdom?

—Ja, jag har ju funderat pa det och
kommit fram till att jag far det. Mitt
sdtt att bearbeta ir att skoja om det,
jag vill kunna skimta. Det dr min typ
av humor ocks4, jag har alltid tyckt
om att skimta om drastiska saker, men
det dr hilften allvar och hilften skimt i
det hir, siger han.

Titeln pa forestillningen, Spring,
Uje, spring, dr densamma som pa det
soloalbum Uje Brandelius slippte
forra aret. Musiken dérifran 16per som
en rod trad genom forestillningen.
Det handlar om att ha brattom for att
hinna leva.

— Det var vildigt markligt hur

PARKINSONJOURNALEN # 4 2016



”Jag har spelat pa tusentals konserter
och gjort mycket mellansnack. Men
jag har aldrig tidigare gjort ndgot
med manus, dir allt hinger ihop. Det
var en drom for mig, nu blev det av
och Parkinson gav mig eld i baken.”

litarna som jag gav ut 2015 passade for
temat. Det passade nistan kusligt bra,
sdger han.

— Forestillningen handlar om vad
som dr viktigt i livet, att kinna att livet
inte dr oandligt och det kidnner alla
manniskor.

HOSTENS FORESTALLNINGAR BLEV
snabbt utsalda. Uje Brandelius uteslu-
ter inte att det kan bli en fortsittning
lingre fram, men inget dr klart vid in-
tervjutillfillet. Han arbetar ocksa vida-
re med ny musik.

— Nir jag fick diagnosen gick jag
ner sex manader i killaren och skrev
nya litar. Det var mitt sitt att bear-
beta dngesten. Egentligen skulle jag ha
varit forildraledig och tagit hand om
mitt barn, men det var oméjligt. Min

PARKINSONJOURNALEN # 4 2016

sambo fick ta 6ver, sidger han.
Det stod ocksa snabbt
klart for honom att han skulle

Namn: Uje Brandelius

Aktuell: Forestallningen Spring,
y Uje, spring pa Improvisationstea-
tern i Stockholm

Alder: 45

beritta ppet om parkinsondi-
agnosen.

— Jag tycker att det dr jobbigt
att ha hemlisar. Jag skulle kdnna att jag

Familj: Tre barn, sambo

oe 9m 128 S:,m och Praté,de mfd folk Bor: Bredang i sddra Stockholm
om livet och inte skulle siga ndgot om

Musik: Uje Brandelius &r sdng-
are i popbandet Doktor Kosmos.
Han gav ut sitt forsta soloalbum
Spring, Uje, spring ar 2015.

sjukdomen.

Den hyllade forestillningen han S e
satte upp i hostas var ocksa delvis ett
resultat av diagnosen.

— Jag har spelat pé tusentals kon- Jobb: Nu politisk sekreterare i
riksdagen for Vansterpartiet, ti-
digare journalist och programle-

dare pa Sveriges Radio.

serter och gjort mycket mellansnack.
Men jag har aldrig tidigare gjort

ndgot med manus, dir allt hinger

Solodebuten och
ett par av Doktor
Kosmos omslag.

ihop. Det var en dréom fér mig, nu
blev det av och Parkinson gav mig
cld i baken, siger han.
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Socialstyrelsen har tagit fram de forsta nationella riktlinjerna for vard av Parkin-
son och MS. Riktlinjerna tridde i kraft den 1 december. Rekommendationerna
ska ge fler patienter tillgiang till personal med stor erfarenhet och 6ppna for att
fler kan fa avancerad behandling, enligt Socialstyrelsen. Sven Palhagen, neurolog
och forskare vid Karolinska institutet och medlem i Parkinsonférbundets styrelse
berittar hir vad riktlinjerna innebir for personer med Parkinson.

TEXT SUSANNE RYDELL

Nya riktlinjerna for par

Hur skulle du summera de viktigaste
delarnairiktlinjerna?

— Riktlinjerna dr reckommendationer som
ska fungera som ett stod for styrningen och
fordelningen av resurser vid vard av Parkin-
sons sjukdom. De riktar sig i forsta hand till
beslutsfattare pd olika nivéer, det vill siga
politiker, tjanstemin och verksamhetschefer.
Men dven personal inom vird och omsorg,
liksom patienter, brukare och anhoriga tillhér
malgrupperna.

De rekommendationer som forvintas fa
storst konsekvenser i parkinsonvarden lyfts
fram i de sd kallade centrala rekommendatio-
nerna som omfattar i princip hela vardked-
jan. Dir ingar allt ifrdn att skapa bista m&j-
liga forutsittningar for tidig diagnostik och
inledande av lamplig behandling, som sedan
ska foljas upp pa ett ordnat sitt, till vard i sta-
dier ndr komplikationer och behandlingssvikt
intrider. D4 ska patienterna ges mojlighet
att fi en samlad bedémning om avancerad
behandling (DBS, eller olika pumpbehand-
lingar) vid en behandlingskonferens.

Virdkedjan organiseras i form av ett team
med en ansvarig likare och en parkinsonsjuk-
skoterska, bida med erfarenhet och aktuell
kunskap om vard for personer med Parkin-
son. Det ska ocksi finnas tillgang till ett mul-
tidisciplinirt team, exempelvis sjukgymnast,
arbetsterapeut, logoped, dietist, kurator och
neuropsykolog. Patientens behov avgor vilka
som kopplas in och nir. Detta multidisci-
plinira team ska ses som ett fortldpande reha-
biliteringsstod — nir mer omfattande reha-
biliteringsinsatser behévs ska en period av
sammanhingande rehabilitering erbjudas.

En sak som vi tyvirr inte fatt med i dessa
riktlinjer dr atypisk parkinson. Dessa patien-
ter har en mer komplex sjukdomsbild och
kraver tydlig individualiserad behandling. Vi
avser i vart kvalitetsregister PARKreg samla
personer med dessa diagnoser for att sedan
lingre fram kunna géra en utvidgad registre-
ring av forlopp och behandling.

Parkinsonforbundet och manga an-
dra har arbetat hart for att fa till stand
riktlinjer. Varfor ar det viktigt att de
finns?

En fordrojd diagnos innebir forlorade ar
med simre livskvalitet. Parkinsonforbun-

det sammanfattade sina 6vergripande krav
infor arbetet med nationella riktlinjerna sa
hir: ”Parkinsons sjukdom kréiver en vardked-
ja praglad av kvalitet, tillganglighet och kon-
tinuitet som ger en jimlik tillging 6ver hela
landet”

Det krivs specialistmottagningar och par-
kinsonteam for att sikra ritt vard. Regel-
bundna besok vid en parkinsonmottagning
ger forutsittningar for ett fortsatt aktivt liv
for personer med Parkinsons sjukdom.

Parkinsonférbundets tidigare enkat till
vardgivare och Socialstyrelsens genomlysning
av parkinsonvarden visade att det fanns stora
variationer mellan landstingen nir det giller
antalet aterbesok, och tillging till team. Det
fanns ocksd stora geografiska skillnader nir
det giller antalet avancerade behandlingar.

De nya nationella riktlinjerna tillgodo-
ser pa ett klart och tydligt sitt Parkinsonfor-
bundets krav. Nu aterstar att bevaka att det
verkligen blir en forindring. Parkinsonfor-

- Jag &r vildigt glad att det framgar tydligt vad
som ska ske pa likarbesdken och att det finns
krav pa multidisciplindra team, sdger Sven Pal-

hagen. FOTO: HELENA NORDLUND

bundet planerar att gora nya patientenkiter
kring detta liksom att ha direktkontakter med
lokala virdgivare. Socialstyrelsen planerar
ocksa uppfoljande undersékningar. Myndig-
heten har tagit fram sdrskilda si kallade indi-
katorer for att folja virden. Indikatorerna ér

PARKINSONJOURNALEN # 4 2016



“Det kravs specialistmottagningar och parkinsonteam
for att sdkra ratt vard. Regelbundna besdk vid en parkin-
sonmottagning ger forutsattningar for ett fortsatt aktivt
liv for personer med Parkinsons sjukdom.”

kinsonvard pa plats

kopplade till mil for exempelvis arliga dterbe-
sok, tillgang till parkinsonsjukskoterska och
parkinsonteam.

De nya riktlinjerna tradde i kraft den 1
december. Gar det att forutspa nir ef-
fekterna kommer att mérkas i varden?

Remissversionen av de nationella riktlinjer-
na publicerades i februari 2016. Redan kort
efter det si startade konferenser i alla fem
sjukvardsregionerna. Socialstyrelsens pro-
jektgrupp redovisade innehillet i riktlinjerna.
Virdens foretridare, i form av den ansvariga
likaren for parkinsonvard, fick redovisa vil-
ka konsekvenser riktlinjerna fir. Det handla-
de bland annat om organisationen och om
undersokningar for de berérda patienterna.
Direfter redogjorde verksamhetscheferna for
hur detta kan klaras inom befintliga resurser
cller om det krivs tillskott. I riktlinjerna finns
ocksa ett sdrskilt kapitel som berér de forvin-
tade effekterna pd organisation och ekonomi
pd kort och ling sikt.

Virdkedjemodellen som krivs kan knap-
past ha undgitt verksamhetschefer eller
behandlande likare. Det medicinska inne-
hallet i riktlinjerna foljer i princip terapire-
kommendationerna for Parkinsons sjukdom
som specialistforeningen Swemodis ger ut
arligen. Det dr med storsta sikerhet vilbekant
for behandlande likare och team.

Sedan ndgra ar finns ett behandlingsregis-
ter for patienter med Parkinsons sjukdom
(PARKreg) som nu kompletteras. Férutom
basdata om utredningsresultat, behandling,
medicinering och vardinsatser finns uppgif-
ter om livskvalitet som nu ocksa komplette-
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ras med Socialstyrelsens indikatorer. Dessa
indikatorer blir ett mitt pa hur vil vardgi-
varna foljer de uppsatta riktlinjerna. Allt sker
i 6ppna jamforelser som virden och sjilv-
klart patienter och deras anhoriga kan ta del
av. Uppgifterna som jaimfors dr pa sa kallad
gruppniva, men den enskilda patienten kan
tillsammans med sin behandlande likare se
den egna behandlingsutvecklingen.

Vad innebar de nya riktlinjerna for den
enskilda patienten som har Parkin-
son? Ska man anvanda dem sjalv i kon-
takten med sjukvarden?

Riktlinjerna tydliggor vardkedjan. De slir
fast att den enskilda individens sjukdomsbild
och behov ska uppmirksammas och behand-
las utifrdn en helhetssyn av ett multidisci-
plinirt team.

Riktlinjerna dr ocksa tydliga ndr det giller
vad likarbesoken och sjukvardskontakterna
ska innehilla; neurologisk undersokning,
overvigande av rehabiliteringsbehov liksom
aktuella forhillanden avseende det motoriska
(stelhet, forlingsamhet, skakningar) och det
icke-motoriska (sdsom dngest, oro, depres-
sion, somnstorningar, minnesproblem, etc.),
overrorelser, svingningar i motorik, aktuell
medicinering, annan behandling dn likeme-
del och livskvalitet.

Patienterna kommer ocksa att fi majlig-
het till sd kallade egenregistrering via webben
och tjinsten ”Mina vardkontakter” Dir kan
patienter till exempel notera biverkningar och
virden kan ligga ut frigeformulir, eller skicka
dessa hem till patienten. Svaren kan vara ett
underlag vid besoken i sjukvirden.

Det blir nog ocksd naturligt att patienter
fragar efter att fa vara med i kvalitetsregistret
for parkinsonvirden. Da kan man sedan friga
efter hur utfallet av min behandling ir i jim-
forelse med andra patienter med Parkinson i
regionen eller nationellt.

De nationella riktlinjerna kommer att vara
en padrivande kraft for en god och jamlik
parkinsonvard i Sverige.

Har du nagra andra personliga reflek-
tioner om innehallet?

Jag dr vildigt glad att det framgar tydligt vad
som ska ske pd likarbesoken och att det finns
krav pa multidisciplindra team. En friga som
tidigare inte har uppmarksammats tillrickligt
i samband med Parkinsons sjukdomar ar de
icke-motoriska symtomen, till exempel dngest
och oro som kan paverka livskvaliteten myck-
et. Nu framgar det att det r en friga som
maste tas upp vid lakarbesok. Tillsammans
med de andra delar som ska tas upp innebir
det att det ocksa blir tydligt att det kanske
inte ricker med 20 minuter for en patient. En
forindring jamfort med remissversionen dr
ocksa att vi har lyft fram betydelsen av fysio-
terapi i de centrala rekommendationerna.

Fotnot:

Sven Palhagen har deltagit i Socialstyrelsen pro-
jektgrupp for arbetet med riktlinjer som priori-
teringsordforande for Parkinsons sjukdom. Han
ar fortsatt kliniskt verksam som neurolog vid Ka-
rolinska sjukhuset, forskare vid KI och medlem

i styrelsen for den vetenskapliga organisationen
SWEMQODIS, the Swedish Movement Disorder So-
ciety.
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Storsatsning pa information
ger en battre bild av Parkinson

Parkinsonfdoreningen i Jonkoping hariar
besokt 19 dldreboenden for att informera
personalen.

— Det behovs mer kunskap om hur Parkinson
fungerar. Personalen vet till exempel inte alltid
att det inte gar att skjuta upp medicintiderna,
siager Ingemar Karlsson, ordférande i linsforen-
ingen.

Den omfattande informationsturnén har
skett i samarbete med Jonkopings kommun och
Region Jonkopings lin. Varje informationstill-
fille pagar i ungefir 45 minuter och det 4r alltid
minst tvd personer pd plats pd varje stille: en
person som har en parkinsondiagnos och en
person som dr anhorig,.

— Béda perspektiven behovs for att vi ska
kunna svara pa frigor pa ett bra sitt och vara
trovirdiga, siger Ingemar Karlsson.

De ildreboenden som har fitt besok har alla

ndgon eller nigra boende som har Parkinson.
Ungefir ett halvar efter informationen har
Ingemar Karlsson foljt upp effekterna.

— Det ir viktigt att skapa rutiner for att fa det
att fungera framéver ocksa. Hittills ser det posi-
tivt ut, siger han.

TOTALT HAR NARMARE 200 virdanstillda i Jon-
kopings kommun varit med pa parkinsonforen-
ingens triffar hittills. Tanken ar att det ska bli fler
besok dven i resten av linet de nirmsta dren.

— Vi har fatt manga forfraigningar men vi
borjar i kommunen hir eftersom vi har ett
samarbete. Tanken ir nu att fler medlemmar
ska ga en informatorskurs for att kunna dka ut
och informera pa olika stillen, siger Ingemar
Karlsson.

Informatorskurserna arrangeras av Parkinson-
forbundet.

SUSANNE RYDELL

Nobelpris med anknytning till Parkinson

Nobelpriset i fysiologi eller medicin de-
lades 2016 ut till den japanske forskaren
Yoshinori Ohsumi. Arets Nobelpristaga-
re har upptackt och klarlagt maskineriet
som styr autofagi, en fundamental pro-
cess for nedbrytning och atervinning av
cellens egna bestandsdelar.

Begreppet autofagi hirstammar fran grekisk-

ans auto som betyder ”sjilv” och phagein som
betyder ”dta” Autofagi betyder alltsa sjilvitan-
de” Begreppet myntades under 1960-talet da
man observerade hur delar av cellens innehall
omslots av membran och bildade sd kallade ve-
siklar som sedan transporterades vidare till Iy-
sosomen, en celluldr dtervinningsstation for
nedbrytning av biologiskt material. Pa grund av
svarigheter att studera fenomenet var det mesta
okint fram till dess att Yoshinori Ohsumi genom
en serie briljanta experiment i vanlig bagerijist
under tidigt 1990-tal identifierade gener som har
betydelse for autofagi. Med dessa kunskaper som
utgangspunkt kunde han sedan klarligga de bak-
omliggande mekanismerna och visa att dven cel-

10

ler frin manniska anvander samma sofistikerade
maskineri.

OHSUMIS UPPTACKTER HAR resulterat i ett pa-
radigmskifte i var forstielse av hur celler bryter
ner och dtervinner cellulirt material. Genom att
studera det maskineri som Ohsumi upptickt, vet
vi idag att autofagi 4r fundamentalt for vikti-

ga fysiologiska processer, bland annat for cellers
férmaga att hantera naringsbrist och infektioner.
Mutationer i gener av betydelse for autofagi kan
orsaka drftliga sjukdomar. Stérningar i autofa-
gi-processen kan bidra till bland annat cancer och
neurologiska sjukdomar, till exempel Parkinsons
sjukdom.

Yoshinori Ohsumi foéddes 1945 i Fukuoka,
Japan. Han doktorerade 1974 vid Tokyo Univer-
sity. Efter en tredrig vistelse vid Rockefeller Uni-
versity, New York, USA, atervinde han till Tokyo
University dir han etablerade sin forskargrupp
1988. Sedan 2009 ir han professor vid Tokyo
Institute of Technology.

Kalla: Karolinska Institutet

Passar dina
mediciner ihop?

Om du har likemedel pa recept
kan du be farmaceuten pa apo-
teket att ga igenom dem med
hjalp av Elektroniskt expertstod
- EES

Elektroniskt expertstod (EES) ar ett
hjidlpmedel som farmaceuten kan an-
vinda i samband med att recepten
hanteras for att visa hur du far bast
nytta av dina likemedel. EES under-
littar for farmaceuten att uppticka om
det kan behévas nagon justering av din
medicinering.

Nir du himtar ut likemedel pa recept
kan farmaceuten anvinda sig av EES
for att ta reda pa om du redan har en
bra medicinering, eller om nagot be-
hover goras for att forbittra den. Till
exempel kan EES uppticka om du har:
o Flera likemedel med samma verkan
e Likemedel som krockar med varan-
dra

o Likemedel som ir olimpliga pa
grund av din alder

o For hog dosering (giller speciellt
barn och ildre).

Elektroniskt expertstdd tar hinsyn
till alla dina recept och syftet med EES
ar att forbattra din likemedelsanviand-
ning. Du kan sjilv be om en genom-
gang med EES nir du himtar ut dina
likemedel, men det kan ocksd vara
farmaceuten som foreslar att EES ska
anvindas. En forutsittning 4r att dina
recept dr sparade elektroniskt.

Kalla: eHalsomyndigheten

Parkinsonforbundets

JOURTELEFON

Du som har Parkinson eller &r nar-
staende kan prata med andra i sam-
ma situation. Du far vara anonym och
den som svarar har tystnadsplikt.

08-666 20 77
Mandag och onsdag: 19-21
Tisdag och torsdag: 10-12
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Kortet finns och kan bestillas

Fraga ParkinsonJournalen

Till Parkinsonjournalcn 101;1r alla
mojlighet att skicka in fragor,
till exempel om sarskilt b?cnde,
tandvard, parkcringstillstanod
cller vard. Om du har en fragao
inom dessa eller liknande omra-
den som kan ha allmiinintregse
4ir du vilkommen att skicka in
den via e-post till parkinson-
journalcn@
SC. o .o
Tidningen forbehaller sig ratt-
en att gora ett urval av CVCntl'l—‘
ella fragor och svar som public-

cras.

parki nsonforbundet.

Jag har
parkins

| have Parkins

Fraga: Jag har Parkinson
och undrar om det inte
finns nagot kort man kan
anvanda for att visa att
man har sjukdomen. Fra-
gan blev aktuell senast
pa en flygplats nar det var
langa kéer och jag hade
behadvt kunna sitta ner el-
ler ga forbi kon.
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Jag har Parkinsons Sjukdom

SVAR: Det finns ett sidant . BER jf:’g"‘:::ehémn?ad eller 5?emiruoch jag kan Pldtsiig
kort. Du kan bestilla det frin s ": féf lite tid, 9 Det bruka, ge sig
Parkinsonférbundets kansli till sudd, eﬂ;::::i;n’s disease ang can, Sk
sjilvkostnadspris (20 kronor) become erratic, ;l::“ tom mﬂ':t'mes
och fir det di hemskickat. S€ give me time, Ovemen
Kortet dr tankt att kunna an- w EPD A

vindas till exempel i situatio- Baropean " arinsony ;

ner som fragestillaren beskri- Pa”ﬂ:;‘::

ver eller i andra sammanhang
for att underlitta.

LEDIGA
PLATSER!

Liagenheterna, lokalerna oc

kvalitetsarbete, dar vi satter

Varmt valkommen till oss!

HSB OMSORG

Nasbyparks Parkinsonboende
Eskadervdgen 2, Taby
010-442 16 31
nasbypark@omsorg.hsb.se
www.hsbomsorg.se

SVERIGES FORSTA
PARKINSONBOENDE

I 6ver 10 ar har vi pa HSB Omsorg drivit och utvecklat ett
boende specifikt inriktat for dig med Parkinsons sjukdom
eller Atypisk Parkinsonism. Vi vilkomnar boende fran hela
landet och dven personer under 65 ar.

h inredningen har planerats

i samrad med ParkinsonForbundet. Vara medarbetare ar
utbildade inom Parkinson och vi ar certifierade for vart

dig som boende i fokus.

Vi har utokat antalet platser och har darfor kortare kotid.

(s

B

SPO/

HSB - dar majligheterna bor
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Forelasningar, konst
och kandisar pa kongress

Kost, trining och forhallningssitt var ndgra av am-
nena pa Virldsparkinsonkongressen i Portland i
USA hostas. Forskare, vardpersonal och personer
med Parkinson deltog. Kindisar som Michael ] Fox
och basketspelaren Brian Grant dok ocksa upp. Hir
dr en rapport fran Lena Schalin och Asa Holmgren,
Nitverket yngre med Parkinson, som var med.

Resan till WPC

i Portland, spons-
rades av Parkin-
sonforbundet och
AbbVie.

12

4 600 deltagare fran storre delen av virlden deltog i denna
kongress och vi var en liten skara fran Sverige som ocksa
hade ake till USA. Bland de svenska foreldsarna fanns Sara
Riggare, forskare, Angela Cenci Nilsson, Patrik Brundin,
professor och Malin Parmar, forskare frin Lund. Sverige
ligger langt fram i forskningen om Parkinson, fick vi bekrif-
tat pd kongressen.

Generellt talade manga om hur viktigt det dr med kost
och framfor allt trianing for personer som har Parkinson.
Forhallningssitt till att leva med sjukdomen var en annan
sak som man pratade mycket om, “Feed things that feed

b2}

you.

DEN NORSKA UTSTALLNINGEN “Dette er Parkinson” av An-
ders M.Leines, var en av de tre konstprojektet som visades.
Denna fina fotoutstillning gjorde stor succé.

“The Parkinson Quilt Projekt” var ett av de andra konst-
projektet pd WPC, som Parkinson Foundation, FDP Divi-
sion, bidrog med. Det idr det forsta globala quiltprojek-
tet med fokus pa att det finns ndstan 1 miljon manniskor
i USA och 6-10 miljoner 6ver hela virlden som lever med

&

PARKINSON'S
QUILT
PROJECT

Made possible with suppart from

' ON’S DISEASE
gﬁﬁ'ginon DIVISION

Parkinson. Projektet syftar till att 6ka medvetenheten om
de effekter som sjukdomen har pd manniskor som lever
med Parkinson, tillsammans med sina anhoriga, vinner och
vardgivare. Mer dn 600 personer har varit med och bidragit
med dessa fina quilt-paneler, i storlek cirka 40x40 cm. De
visades pd stora skirmar i hallen.

Det tredje konstprojektet pd WPC var ett fantastiskt trid
som var gjort av metall och pd alla bladen stod det en liten
historia, citat eller ett meddelande fran nigon i virlden som
lever med Parkinson pa ett eller annat sitt. Vackert!

EN PERSON SOM GJORDE ctt stort intryck pa oss var en ame-
rikansk tjej Jasmine Sturr, 22, med juvenil Parkinson. Lis
mer och se en video pa webbplatsen parkinsonslife.cu (pa
engelska, skriv in Jasmine Sturrs namn i ”search”-filtet).
Pa invigningen var Mohammed Alis dotter, Maryum
“May May” Ali, speciellt inbjuden gist. Hon berittade om
sin pappa och hans Parkinson. Fler kinda ansikten pd kon-

gressen var Mikael J.Fox och Brian Grant, basketbollspe-

lare.

En kvill blev vi inviterade av Sara Riggare, till hennes
hotell dir vi fick triffa grundaren till musikprojektet “Light
of Day”, Bob Benjamin, och turnéledaren Joe D’Urso . De
bdda var i Portland for att delta i WPC. Det blev en liten
livekonsert nir Joe spelade och sjong nagra latar pa sin
gitarr for oss. Wow!

Det var fantastiskt att under samma tak finna bide perso-
ner med Parkinson, forskare, likare, vardpersonal och olika
organisationer med Parkinson i fokus. Det fanns ett stor
urval av foreldsare med blandat innehall och workshops av
olika slag. Sedan fanns ocksd en posterutstillning dir man
kunde ldsa om olika projekt som pdgar runt om i vérlden.
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Lena Shalin och Asa Holmgren hann ocksa med att beséka en
del av Portlands sevardheter.

David Laventhal frin Mark Morrison Dance company,
New York, var en av de tre som fick utmirkelsen “Dis-
tinguished Contribution to the Parkinson Community”.

Han fick denna utmirkelse for sitt skapande av “ Dans
for Parkinson” David Laventhal har varit i Malmo och
introducerat och haft workshops for de professionella dan-
sarna pa Skanes Dansteater. De hiller nu dansklasser for oss
med Parkinson i Skine. Lis mer pa webbplatsen www.dan-
ceforparkinsons.org.

LENA SCHALIN/ASA HOLMGREN

PARKINSONJOURNALEN # 4 2016

KONGRESS 2017
20-21 maj

Welcome Hotel

Stockholm Barkarby

Harmed utlyses Parkinsonforbundets
ordinarie kongress 2017-05-20-21.

Kongressen ar Parkinsonforbundets hogsta beslutande
organ. Till kongressen, som anordnas vartannat ar,
kommer medlemmar, ombud och erséttare.

Pa kongressen beslutas om forbundets verksamhet
under de ndrmaste aren och vi véljer ordférande,
ledamoter och ersattare.

Var med och paverka

Du som ar medlem i Parkinsonférbundet har har en
mojlighet att paverka forbundets verksamhet. Det gor
du genom att [amna en motion till kongressen. Motio-
nen ska dock forst vara behandlad av lansforeningens
arsmote efter beredning av den egna foreningssty-
relsen. Motion ska vara forbundsstyrelsen tillhanda
senast den 10 mars 2017. Du som vill vara med och
paverka — vind dig till din lansordférande.

Parkinson
Forbundet

ParkinsonForbundet

Skeppargatan 52, 114 58 Stockholm
Tel 08-666 20 70

e-post: parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se
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Vad gora nar tabletterna 1

Den 13-14 oktober arrangerade Swemodis, The Swedish

Det finns mycket kvar att gora nir det giller avance-
rad behandling av Parkinsons sjukdom.

— Olika studier har uppskattat att avancerad be-
handling ges till 10-35 procent av de patienter som
skulle kunna ha nytta av den, konstaterade Per Odin,
en av talarna pa hostens utbildningsmote arrangerat
av Swemodis, en organisation som har som mal att
torbittra moéjligheterna for forskning och behandling
gillande Parkinsons sjukom.

TEXT OCH FOTO HELENA NORDLUND

14

Movement Disorder Society, sitt tredje arliga utbildnings-
mote under rubriken ”Behandling av Parkinsons sjukdom

i komplikationsfas” Motet fokuserade pa mojliga dtgirder
nir tablettbehandling inte lingre ir tillricklig. Under motet
samlades neurologer, geriatriker och parkinsonsjukskoter-
skor for inhdmtning av ny kunskap och utbyte av erfaren-
heter. Hir sammanfattas nagra av de manga intressanta fo-
redragen.

Professor Alexander Storch, psykiater och forskare vid
universitetet i Dresden, Tyskland, talade om icke-moto-
riska symtom som fluktuerar mellan motoriska ON- och
OFF-perioder. Icke-motoriska symtom som &r vanligare
cller svarare i OFF dr bland annat dngest, trotthet, depres-
sion och smarta, medan eufori, mental hyperaktivitet och
hallucinationer 4r vanligare i ON. Man riknar med att
omkring var tredje parkinsonpatient drabbas av icke-moto-
riska fluktuationer.

— Allvarlighetsgraden hos de icke-motoriska symtom som
upptrider i OFF varierar; ibland 4r symtomen svara, ibland
litta. Det gor det svart for den drabbade att planera sin dag,
och livskvaliteten for dessa patienter dr dirfor ofta simre dn
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nte ger tillracklig ettekt?

dopaberoende mekanismerna (dvs noradrenerga och sero-

for dem som inte lider av icke-motoriska fluktuationer, for-
klarade Alexander Storch.

Man har nyligen kunnat visa att icke-motoriska fluktua-
tioner 4r vanligare bland kvinnor dn bland man.!

De icke-motoriska fluktuationerna bedéms alltid i for-
hallande till de motoriska, men i en studie har profes-
sor Storchs forskargrupp undersékt om icke-motoriska
fluktuationer dven forekommer oberoende av motoriska
dito.> I studien anvindes dagbocker som patienterna fick
fylla i varje timme under fem dagar. Resultaten visade att
icke-motoriskt OFF forekom under motoriskt ON vid
vissa tidpunkter under dagen, och att 6vergingen mellan
motoriskt och icke-motoriskt ON respektive OFF inte all-
tid dgde rum samtidigt. Samtidig 6verging skedde for kog-
nitiva symtom som koncentrationsférmaga, minne och
inlarning, liksom fo6r humorférandringar, medan symtom
som trotthet och yrsel verkade vara oberoende av de moto-
riska fluktuationerna.

I dagsliget vet man mycket lite om sambandet mellan
icke-motoriska fluktuationer och fysiologiska forindringar,
men dtminstone ndr det giller flertalet psykiatriska symtom
och humérfoérindringar verkar de dopaminerga och levo-
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tonerga mekanismer) vara likartade de vid motoriska fluk-
tuationer.

Kunskapen dr ocksa mycket begrinsad nir det giller
behandlingen av icke-motoriska fluktuationer. Den enda
placebokontrollerade studie som har genomférts, RECO-
VER-studien, undersokte effekterna av dopaminagonisten
rotigotin pd OFF-symtom pa morgonen jimfort med pla-
cebo.? Resultaten bekriftar att de dopaminerga mekanis-
merna dr inblandade; rotigotin forbittrade OFF-symto-
men, med bist effekt pa psykiatriska symtom.

Nationella riktlinjer
med rangordnade rekommendationer

Sven Palhagen, neurolog vid Karolinska Universitetssjuk-
huset i Stockholm, berittade om det svenska Parkinsonre-
gistret. Registret dr under uppbyggnad som en del av det
svenska Neuroregistret och har utvecklats tillsammans med
MS-registret. Arbetet ir ett regeringsuppdrag som bestdr
av flera olika delar.

En del av uppdraget ér att ta fram nationella riktlinjer for =
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Parkinsons sjukdom. I detta arbete har inte bara likare del-
tagit utan dven sjukskoterskor, sjukgymnaster, hilsocko-
nomer och representanter for patientforeningar. Det 6ver-
gripande malet med riktlinjerna dr att stirka manniskors
mojlighet att fa jimlik och god vard och omsorg.

Riktlinjerna dr uppbyggda kring s kallade tillstinds- och
atgirdspar, vilket innebir att man identifierar tillstand eller
problem dir det finns behov av vigledning och kopplar
dessa till olika atgirder. Sjilva riktlinjerna bestar av rekom-
mendationer som rangordnats pa en skala 1-10, dir 1-3
ungefirligen motsvarar sidant som ska goras, 4—7 sidant
som oftast ska goras men inte ir helt nédvindigt och 8-10
dr av mer frivillig karaktir. Publiceringen av riktlinjerna
skedde den 1 december och finns att ladda ned pa Socialsty-
relsens hemsida.

Till de viktigaste rekommendationerna i de nya riktlinjerna
hor att patienten ska erbjudas aterkommande kontrollunder-
sokningar hos likare med betydande erfarenhet av Parkin-
sons sjukdom minst en ging per dr (prioritet 2), tillging till
parkinsonsjukskéterska (prioritet 2) och omhéndertagande
av ett multidisciplinirt team (prioritet 3).

Infor eventuellt beslut om avancerad behandling ska
patienten erbjudas en behandlingskonferens med deltagare
som har kunskap om och erfarenhet av avancerad behand-
ling (prioritet 2). De tre behandlingsalternativ som finns
att tillga dr apomorfinpump, Duodopa (levodopa och kar-
bidopa som tillférs direkt till tarmen via en birbar pump,
kallas dven LCIG) och djup hjirnstimulering (deep brain
stimulation, DBS).

Ett praktiskt problem for varden 4r att mer dn 20 olika
indikatorer frin riktlinjerna ska liggas in i registret for varje
patient, nagot som tar mycket tid.

— Hir maste huvudmannen sitta av resurser for att det
ska fungera, sa Sven Pilhagen. Over huvud taget kommer
det forbittrade omhindertagandet att bli dyrare pa kort
sikt, men eftersom kostnaderna for den kommunala omsor-
gen samtidigt kommer att minska s jimnar det snart ut sig
och blir kostnadsneutralt.

I Parkinsonregistret finns dnnu sd linge 3 217 av landets
17 000-18 000 patienter registrerade.

Dag Nyholm

Ritt behandling for ritt patient

Dag Nyholm, docent i neurologi vid Uppsala universitet,
beskrev vilken typ av avancerad behandling som kan pas-
sa for olika grupper av patienter. Han konstaterade att svar
demens och frinvaro av fluktuationer (ON-OFF-symtom)
ir tvd egenskaper som gor att de avancerade behandlingsal-
ternativen inte kan komma ifraga.

— Den viktigaste indikationen f6r de tvd pumpbehand-
lingarna och DBS ir just motoriska fluktuationer med svara
OFF-perioder under minst 1—2 timmar per dag trots opti-
merad tablettbehandling. Dessa patienter bor remitteras
for bedomning hos en specialist med erfarenhet av alla tre
behandlingsalternativen, konstaterade Dag Nyholm.

Till detta kommer en rad olika egenskaper och sym-
tom som behover beaktas infor valet av behandlingsme-

Antero har under mdnga dr arrangerat resor fér personer med funktionsnedsdittningar och rekommenderas av flera
assistansbolag. Att den vil anpassade och stimulerade miljén hjéiper vdra gdster att ma bra gér att de kommer tillbaka K%/
igen och igen..... Antalet platser dr begréinsat sa boka din resa redan nu!

Hotellet pa Kreta har 13 rum och ar fran borjan byggt och utrustat for personer med funktionsnedsattningar. Alla Antero AB
rum har badrum med anpassad dusch och toalett och i varje rum finns en hoj och sdnkbar séng, duschpall, larm,

air-condition mm. Utomhuspoolen ar tempererad.

Varens resa till Kreta 29 april-13 maj 2017
Prisexempel: Del i dubbelrum 15 750 kronor/person. Pris for flygresa
tur och retur Arlanda-Kreta: 3 750 kr/person.

Hostens resa till Kreta 30 sep-13 okt 2017

Prisexempel: Del i dubbelrum 15 950 kronor/person. Pris for flygresa
tur och retur Arlanda-Kreta: Kommer inom kort

OBS | priserna ingar halvpension d.v.s. frukost och middag, transfer, morgongymnastik och avspanning.

Las mer pa | E-post | Telefon Kerstin Karlstedt
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tod, exempelvis hur pass invasiva de olika metoderna ir.
Apomorfinpumpen ir minst invasiv och enklast att testa,
medan DBS innebir att elektroder opereras in i hjirnan och
Duodopa insittning av en sond i tarmen. Vidare paverkas
valet av patientens och de nirstiendes erfarenheter av och
forvantningar pa behandlingen, och detsamma giller lika-
ren och parkinsonsjukskoterskan.: Aven ekonomiska fakto-
rer kan paverka valet, liksom kon — en svensk studie visar
till exempel att kvinnor DBS-opereras betydligt mer sillan
dn man.”

Nir behandling bor sittas in dr en avvigningsfraga.

— Man bor inte vinta alltfér linge med att sitta in avan-
cerad behandling, men man bor heller inte ha f6r brat-
tom. Ratt tid for kirurgi dr da behovet och de forvintade
behandlingsvinsterna 6verstiger riskerna, sammanfattade
Dag Nyholm.

Ett effektivt sitt att mita graden av motoriska symtom
vid Parkinsons sjukdom ér Parkinson Kinetigraph (PKG).
Med PKG registreras rorelser via en mitenhet som birs
runt handleden medan man lever sitt liv som vanligt.®

NAVIGATE PD
— beslutsstod for avancerad behandling

Avslutningsvis diskuterade professor Per Odin fran Lunds
universitet hur man som likare fattar beslut om nir avan-
cerad behandling bor sittas in och hur man viljer rétt be-
handlingsalternativ. Han konstaterade att flera studier har
visat att man inte bor vinta alltfor linge. EARLYSTIM-stu-
dien visade till exempel goda resultat av DBS pa patienter
med en genomsnittlig dlder pa 52 dr som haft motoriska
fluktuationer i hogst tre ar,® och en analys av GLORIA-stu-
dien visade bittre resultat av behandling med Duodopa for
patienter under 60 ars alder med mindre én tio drs sjuk-
domsduration jamfort med dldre patienter som haft sjukdo-
men under lingre tid.* Diremot saknas dnnu kunskap om
effekterna av tidigt insatt behandling hos ildre patienter.

NAVIGATE PD ir ett beslutsstod for lakare i valet av
avancerad behandling, nir den bor sittas in och hur den ska
hanteras.” Det dr ett konsensusdokument ddr 103 experter
fran 13 linder deltagit i arbetet med rekommendationerna.
Hir konstateras att de patienter som kan komma ifraga for
avancerad behandling dr de som trots bista mojliga tablett-
behandling har mer dn 1— timmars OFF-tid dagligen eller
besvirande dyskinesier. Dessa patienter bor remitteras till
en specialist pd rorelsesjukdomar med erfarenhet av samt-
liga tre avancerade behandlingsalternativ.

Experterna har dven enats om att information om moj-
ligheten till avancerad behandling bor ges relativt tidigt i
sjukdomsskedet, inte minst eftersom det ir ett stort beslut
som patienten kan behova tid pa sig for att fatta. Infor-
mationen behover ocksa ges i flera steg och pa olika sitt,
dir ett av de mest effektiva och uppskattade dr att fi triffa
andra patienter med erfarenheter av de olika behandlings-
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alternativen. Det dr ocksa viktigt att patienterna har realis-
tiska forvintningar: behandlingen paverkar inte sjukdoms-
utvecklingen utan bara symtomen, den tar inte bort alla
symtom, och inte minst pumparna kriver en del arbete.

Nir det giller vilken typ av behandling som kan bli aktu-
ell dr det framfor allt dlder och kognition som styr valet.
Hog dlder talar till f6rmén f6r pumpbehandling och kogni-
tiva svarigheter (t.ex. demens) talar emot DBS. Likasd inne-
bar svarare depression att man bor vara forsiktig med DBS.
Till detta kommer en rad olika symtom och andra faktorer
som kan paverka valet, exempelvis férekomst av hallucina-
tioner, impulskontrollstérning och sémnproblem.

— Det finns mycket kvar att gora pa det hir omradet.
Olika studier har uppskattar att avancerad behandling ges
till 10-35 procent av de patienter som skulle kunna ha nytta
av den, konstaterade Per Odin.

Motet arrangerades av SWEMODIS och sponsrades av AbbVie,
GlobalKinetics, Nordiclnfu Care, PharmSwed, Sensidose, UCB
och Zambon Nigaard Pharma. Artikeln publicerades forsti tid-
skriften Neurologi i Sverige.
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S KASERI

Det skalbara morotsprojektet

Man blir [ingsammare. Alla
vi som haft Parkinson nigra
dr kinner nog till fenome-
net. Man far anpassa sig, inte
haka upp sig eller reta sig pd,
utan bara acceptera.

Kan man gora ninting it det?

Ja, det hjilper i alla fall inte att tjata pa mig,
da blir jag bara dnnu lingsammare. Manga
ganger dr det sd att ju mer pressen pa mig
okar, desta trogare blir jag, bade i kroppen
och i huvudet. Som kommissarien i Povel
Ramels visa:

Kommissarie Larsen, med den stora

mustaschen,

Abha, jag tror jag forstar!

Han tinker mycket nir han tinker,

men han tinker for sakta.

Gar det att mita hur mycket lingsammare
har jag blivit? Det vore ju intressant att veta,
pd samma sdtt som jag kan viga mig eller
mata min lingd? Att sakligt registrera ger en
liten kinsla av kontroll, lingsamheten blir sa
att siga synligare.

GEORG STENBERG AR professor emeritus i psy-
kologi och har en parkinsondiagnos sedan tio
ar. Han skrev i Parkinsonjournalen nummer
2, 2014, foljande:

”Nir du borjade resan med Parkinson,
hade dygnet 24 timmar. Det har det inte
lingre. Tiden krymper fér dig med en
hastighet av — it oss siga — dtta procent om
aret, vilket ger en halveringstid pa ca tio ar”

Se dir, vad bra, di finns det siffror pa >for-
lingsammandet” Men man skulle ju vilja tes-
ta att det stimmer i verkligheten: att jag ef-
ter 11 ar med Parkinson behéver mer dn den
dubbla tiden for en aktivitet.

Men vilken aktivitet vore limplig att testa
med? Hmm, inte for svirt (knyppla spetsar?
Nej, nej), men inte heller for latt. Tal att
tinka pa. Losningen fanns pd nira héll. Det
var middagsdags och morétter skulle skalas.
En uppgift med lagom blandning vrida,vicka,
pilla, vinda. Nastan ingen dr super snabb
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Tre morétter och en skalare. Hur lang tid tar for
dig?

pa att skala, de flesta vet dock hur man gor.

Moroétter dr litta att fd tag i och kan dtas upp
cfterdt.

Fast jag har ju ingen mitning av hur ling
tid det tog for mej att skala morétter forr i
virlden. Min vikt och lingd dr dokumenterad
frin BB f6r 68 dr sen och fram till nu, diplom
fran scouterna att knyta knopar, facklig kurs
med HLR, m.m. Ingenstans ninting om
morotsskalning pa tid. Det kanske borde ha
testats redan nir jag fick parkinsondiagnosen
for 11 ar sen, men sd skedde inte.

Naturligtvis finns det en 16sning pa detta:
skapa en referensgrupp av ett halvdussin
vinner, min i min dlder (65—704r) och utan
parkinsondiagnos. Tanken ir alltsd att de dr
motoriskt i samma skick nu som for 10 ar
sen, medan jag har saktat ner pa grund av
Parkinson. (Visst kan det hinda ett de inte
till 100% har samma rérlighet nu som d4,
men lat oss dnda sidga sd). De star alltsd nu
2016 kvar pa samma nivd som 2006, medan
jag har saktat ner.

NAR JAG PRESENTERADE den praktiska upp-
giften for referensgruppen, kunde man for-
nimma en viss tveksamhet; var detta pa allvar
eller var det ett skimt, fanns det nigra un-
derliggande motiv? Jag lyckades lugna dem,

lovade full anonymitet och varsitt ex av forsk-
ningsrapporten.

Uppdraget till refrerensgruppen:

Plocka fram alla grejerna, si att de ligger redo
framfor dej, starta tidtagningen och borja ska-
la de tre mordtterna i lugn takt . Det dr ingen
tivling, det ir inget rekordférsok. Notera ti-
den, maila den till me;j.

Utrustning:

1 st skalare av valfri modell

3 st morotter, langd mellan 10-15 cm, tjocklek
3-5cm (alltsd, matten &r inte sa kinkiga)

Klocka att ta tid med

Sa kom det sig alltsd att ett halvdussin 60+
man frivilligt utbad sig att fa skala morot-

ter till middagen. Detta vickte stor férvaning
hos deras hustrur, kanske ocksa en fifing for-
hoppning om permanent 6kat manligt ska-
lande i koket, men detta var ju en engingsfo-
reteelse.

Resultaten borjade sa smdningom droppa
in till min Inbox och medelvirdet for refe-
rensgruppen att skala tre morétter visade sig
vara 83 sekunder. Min tid for samma sak var
260 sekunder.

Det tar alltsa cirka tre ginger si ling tid for
mej, vilket stimmer rétt bra med professor
Stenbergs pastiende. For mig kinns det
bra att kunna tala i klartext och siga att jag
behover 3 ganger sd lang tid som ni andra for
att gora saker.

Vad kan man dra for slutsater
av detta morotsprojekt?

Jo, bland annat att de foérindringar som Par-
kinson medfor visserligen kan vara en killa
till bekymmer, men ocksa till upptickarglid-
je och att man ska inte dra sig for att be vin-
ner om hjilp. Som Dionne Warwick sjong:
That’s What Friends Are For .

KRAKFAR

Du kanske vill lyssna pa den musik som nimns?
Hor Povel Ramel sjunga om Kommissarie
Larsen: https://youtu.be/MO0lhAhsyjyQ

Hor Dionne Warwick i That's What Friends Are
For: https://youtu.be/HyTpu6BmE8S
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— AKTUELLT —

Tala med celler pa cellers vis

Med en mikrometerstor jonpump i or-
ganisk elektronik kan joner skickas till
nerv- eller muskelceller med nervsys-
temets egen hastighet och med cellens
precision.

— Nu kan vi borja utveckla komponenter som
talar kroppens eget sprak, siger Daniel Si-
mon, forskningsledare inom bioelektronik,
Laboratoriet for organisk elektronik, Linko-
pings universitet, Campus Norrkoping.
Vira nerv- och muskelceller signalerar

till varandra med joner och molekyler.Vissa
amnen, som neurotransmittorn GABA
(gammaaminosmorsyra) dr en viktig
signalsubstans i hela vért centrala nervsystem.
For ett och ett halvt dr sedan kunde forskarna
vid Laboratoriet for organisk elektronik
demonstrera en jonpump med vars hjilp fors-
kare vid Karolinska Institutet kunde reducera
férnimmelse av smirta hos fritt rorliga rattor.
Jonpumpen levererade GABA till rttans
ryggmirg. Nyheten att forskarna nu kan leve-
rera kroppens egna neurotransmittorer publ-

icerades i Science Advances och vickte stor
uppmarksamhet virlden 6ver.

FORSKARGRUPPEN VID Laboratoriet for or-
ganisk elektronik har nu tagit ett stort steg
vidare och utvecklat en betydligt mindre och
snabbare jonpump som skickar signaler nds-
tan lika snabbt som cellerna sjilva och med
en pricksikerhet och upplosning pa enstaka
celler. Aven denna ging publiceras resultaten
i Science Advances.

— Vira skickliga doktorander, Amanda
Jonsson och Theresia Arbring Sjostrém, har
lyckats med den sista viktiga pusselbiten i
utvecklingen av jonpumpen. Nir en signal
passerar mellan tvd synapser tar det 1-10 milli-
sekunder, vi ligger nu mycket nira nervsyste-
mets egen hastighet, siger Magnus Berggren,
professor i organisk elektronik och huvud-
ansvarig for forskningen vid Laboratoriet for
organisk elektronik.

— Vi kan konstatera att vi har dstadkommit
artificiella nerver som kan kommunicera pa

nervsystemets egna villkor. Efter mer én tio
ars forskning har vi dntligen alla pusselbitar
pa plats, siger han.

JONDIODEN AR NYUTVECKLAD liksom det ma-
terial som utgor grunden for den nya snabba
jonpumpen.

— De nya materialen gor det mojligt att
bygga med en precision och tillforlitlighet
som inte varit mojlig i tidigare versioner av
jonpumpen, siger Daniel Simon.

Annu s4 linge testas den nya jonpumpen
i labbet. Nista steg ir att testa den med
celler och i férlingningen hoppas forskarna
att kunna lindra smarta, stoppa epileptiska
anfall eller lindra Parkinsons sjukdom, med
exakt den dos som behovs och i exakt de
celler som berors. Pa cellernas eget sprak
och med cellernas egen hastighet. Forsk-
ningen finansieras av Knut och Alice
Wallenbergs stiftelse, Vetenskapsrddet och

Vinnova.
Kalla: Linkopings universitet

Valjeviken erbjuder:
Rehabilitering/traning

Rekreation

Diagnoskurser 2017
— ALS, MS, Parkinson, Stroke, CP, polyneuropati,

Temakurser 2017

Humlegarden erbjuder:

Dagrehabilitering/traning

Diagnoskurser och temakurser

—med fysioterapeut, arbetsterapeut och kurator

— i en vacker, rogivande miljo, boende med hotellstandard

séllsynta diagnoser bl.a. CMT, ryggskada/RMB med inriktning idrott.

Kvalificerad rehabilitering!

P& Neuroforbundets anlaggningar Valjeviken och Humlegarden har du mojligheter att
under hela aret komma pa rehabilitering. Vi tar emot patienter fran hela Sverige.

- Smarta, hjarntrétthet/kognitiva besvér, ung rehab (for dig under 40),
aktiv rehabilitering i ur och skur/idrott/rullstolsteknik, fatique, ridning, ataxi.

Rehabiliteringsprogram, neurologiska diagnoser
—med fysioterapeut, arbetsterapeut, logoped, sjuksk&terska och kurator

— inom Stockholms léns landsting finns mojligheten att vélja dagrehabilitering

- Lar dig mer om din diagnos, traning och rehabilitering

Telefon: 0456-151 15

JHumlegarden

Telefon: 08-598 833 00

Pa valjeviken.se finner du ocksd information
om utbildningar och kurser pa var folkhdgskola
samt vart utbud i Mdttinge, Trosa och Sundby-
vik, Orebro.

info@valjeviken.se, www.valjeviken.se / info@humlegarden.a.se, www.humlegarden.a.se




— AKTUELLT —

Parkinson i komplikationsfas
— rekordintresse fOor moten

Arets méten om avancerade behand-
lingsmetoder har slagit rekord. I fjol
var det drygt 700 personer pa sju mo-
ten. 1 ar drygt 1 200 personer pa sex
moten. | Stockholm var matet fullteck-
nat redan en manad i forvig. Utvarde-
ringen visar att de allra flesta rekom-
menderar motet till andra och betygen
ar over fyra pa en femgradig skala.

En del som missade eller inte fick plats pa
Stockholmsmotet dkte till Norrképing, och
det finns personer som redan nu har anmilt
sig till seminarier for 2017. Arets moten holls i
Lund, Géteborg, Visteras, Givle, Stockholm
och Norrkoping. I ndsta nummer av Parkin-
sonJournalen kommer vi att kunna meddela
pa vilka orter métena kommer att hallas un-
der 2017.

HAR AR ETT REFERAT frin ctt av motena, i
Stockholm. Anders Johansson, neurolog, ta-
lade om Parkinsons sjukdom i komplikations-
fas och behandlingsmojligheter. Hans avsikt
var att forsoka formedla till dhorarna hur de
skulle kunna veta om de dr i "komplikations-
fas” av Parkinson och att ge en 6versikt 6ver
vad det finns for olika behandlingar.

Han beskrev ett vanligt férlopp av Parkin-
sonsjukdomen 6ver aren. Forst den tidiga,
stabila fasen med ganska jaimn behandlings-
effekt. Senare den tidiga komplikationsfasen
med dosglapp, dir man tydligare kinner av
effekten av enskilda doser av levodopa och
noterar tydligare hur effekten av likemedel
gar ur innan nista dos far effekt. Sjukdomen
glider sedan 6ver i den senare komplikations-
fasen med mer uttalade svingningar mellan
god och dilig rérelseformaga, da ofta ocksa
forenat med ofrivillig 6verrorlighet, foljt av
den mycket avancerade fasen av sjukdom dir
det dr vanligt med patagligt nedsatt balans-
funktion och betydande kognitiva svarig-
heter. Han betonade att langt ifrin alla
patienter foljer detta schematiska forlopp och
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att alla patienter inte fir alla dessa faser.

Direfter gav han en 6versikt 6ver hur
dopamin-medicineringen kan se ut i olika
faser:

Tidig fas: Ofta endast levodopa-be-
handling, ibland endast dopaminagonist. I
dosglappsfasen kan man sedan ha nytta av
dosspridning av levodopa, tilligg av like-
medel som himmar enzymerna COMT

(entakapon och tolkapon) eller MAO-B (sele-

gilin, rasagilin, safinamid) och/eller tilligg
av dopaminagonister (pramipexol, ropi-
nirol, rotigotin, apomorfininjektioner). I
mer komplicerad fluktuationsfas utnyttjar
man dessa kombinationer s lingt det gar
och om 6verrorlighet forekommer 6verviger
man att anvinda Amantadin, som forskrivs
via licens. Nir/om det trots sidana medi-
cinjusteringsforsok kvarstir betydande vari-
ationer av rorelseférmiga mellan god och
dalig rorlighet kan det vara aktuellt med
pump- eller DBS-behandling, som var temat
for denna dag. Om man ddremot har en
genomgaende besvirlig situation med exem-
pelvis stora balansproblem, kognitiva svirig-
heter eller nigot annat symptom dar det
inte ens kortvarigt hjilper brukar sillan DBS
eller pumpbehandling hjilpa bra heller. Ett
undantag dr att DBS kan hjilpa mot tremor
(skakningar) som inte medicineringen har
effekt mot.

DE AVANCERADE BEHANDLINGAR som be-
rordes var pumpbehandling med apomorfin
i underhudsfettet, levodopa-carbidopa-gel
(Duodopa) direkt i tunntarmen via sond ge-
nom magen samt hogfrekvent elektrodstimu-
lering djupt i hjdrnan (DBS, deep brain sti-
mulation). Anders Johansson poingterade att
detta kan vara mycket effektiva behandling-
ar for ritt personer och att hur bra man kan
bli av de olika behandlingarna ir beroende
pd den individuella patientens sjukdomsbild.
Parkinsons sjukdom dr inte likadan for alla,
utan alla har sin unika kombination av symp-

tom. Bara for att du har triffat en patient
som mdr mycket bra och har en viss behand-
ling betyder det inte med sjilvklarhet att just
denna behandling ar den bista for dig, utan
man bor vara 6ppen for att diskutera olika al-
ternativ. Det ir virdefullt om den diskussio-
nen kan ske med en enhet som arbetar med
alla tre avancerade behandlingsalternativen
nir man rimligt uttémt vad som gar att goéra
med tabletter och medicinplister. De ve-
tenskapliga bevisen for pump- och DBS-be-
handlingarnas effekt 4r starkast for DBS foljt
av levodopa-carbidopa gel. Aven om det ve-
tenskapliga stodet dr olika starke dr effektens
storlek ungefir lika stor (i de observationer
man har), med i genomsnitt ungefir en halv-
ering av tid i "off”, det vill siga tiden med
lingsambhet, stelhet, skakningar.

ALLA BEHANDLINGARNA HAR nu varit i bruk
ganska linge, sd det finns utéver vetenskap-
liga bevis klinisk erfarenhet att luta sig mot i
val av behandling. Ingen av behandlingarna
ir utan risker eller méjliga obehag, men har
man en tillrickligt svar situation och har pro-
vat allt annat samt har tillrickligt stor chans
for lindring av pump- eller DBS-behandling
av just sina virsta symptom kan det overvi-
ga dessa mojliga obehag. Obehagen eller ris-
kerna kan vara exempelvis besviret att bira
pump, smirta dir sonden gir in i magen,
knutor i underhudsfettet av apomorfin eller
de mycket ovanliga men potentiellt allvarliga
riskerna med inoperation av DBS.

Aven nya preparat som till exempel Flex-
ilev och Xadago omnidmndes samt en
objektiv mitmetod, PKG, som allt fler likare
anvinder.

SUSANNA LINDVALL

Fotnot: Projektledare och moderator var Su-
sanna Lindvall. Deltagandet var kostnadsfritt.
Motena gjordes i samarbete med AbbVie,
Global Kinetics, Medtronic, NordicInfu Care
och Sensidose.
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var studie fanns ingen skillnad i kostens tiamintathet mellan ta et vill saga de personer som senare skulle
T var studie f: g killnad i kostens t tithet mellan fall, det llgdp kull

drabbas av Parkinsons sjukdom, och kontroller vid hilsoundersdkningen. Det var férst med fokus pa luktsinnet

vid diagnosen som vi kunde avsl6ja ett samband mellan lag tiamintithet och nedsatt luktférmaga.”

Tiamin — niringsdmne som behovs

B-vitaminer deltar aktivt i omsatt-
ningen av protein, fett och kolhydrater
och behovs darigenom for att utvinna
energi for celler och vavnader. Tia-
min, dven kallat vitamin B1, kan vara
kopplat till nedsatt luktsinne.

Resultatet fran var forsta studie som nu ar
publicerad, visade att mingden tiamin i ma-
ten i forhallande till totala energiintaget hade
betydelse for luktférmagan vid diagnos av
Parkinsons sjukdom. Tiamintitheten, be-
riknat pd registrerat matintag det vill siga
tiamin i mg/energimingd (megajoul), var
ligre i kosten hos personer som vid diagnos
av Parkinsons sjukdom hade nedsatt luktfor-
midga.

Information om matintaget och berik-
ningen av energi och ndringsimnen kommer
frin ett livsmedelsformulir som fyllts i under
en halsoundersokning 2-8 dr innan diagnosen
ar faststalld.

VID PLANERING AV ett kosthall anvinds o.12
mg tiamin/1 MJ som rekommendation vilket
motsvarar 1.2 mg pa ca 2500 kcal (10 MJ). Den
kosten har alltsd en hog niringstithet. I vir
studie fanns ingen skillnad i kostens tiamintit-
het mellan fall, det vill siga de personer som
senare skulle drabbas av Parkinsons sjukdom,

och kontroller vid hilsoundersokningen. Det

Livsmedel mg/1M  Mg/portionigram
Skinka /griskott  2.02 0.81/100
Gréna arter, frysta 1.07 0.27/75
Lever, kalv 0.45 0.23/100
Havregryn, angprep 0.42 0.20/30
Raris 0.31 0.14/30
Mellanmjolk 0.30 0.12/200
Grahamsmjol 0.27 0.12/30
Strémming 0.17 0.13/115
Torsk 0.16 0.06/115
Agg 0.11 0.04/60

| tabellen aterges méngden tiamin som del av
hur mycket energi som livsmedlet ger.

var forst med fokus pa luktsinnet vid diagno-
sen som vi kunde avsloja ett samband mellan
lig tiamintithet och nedsatt luktférmaga.

Uppskattat genomsnittsbehov av tiamin
for vuxna dr 0.9 mg for kvinnor och 1.2 mg
for min. Lagsta intag da risken for brist-
symtom dr hog motsvarar 0.5 mg tiamin
for kvinnor och 0.6 f6r min. Bristsymtom
kan utvecklas, dven 6ver denna nedre grins
och di i samband med till exempel ett stort
kolhydratintag,

I TABELLEN HAR ovan dterges mingden tia-
min som del av hur mycket energi som livs-
medlet ger. Det ger ett bra underlag for att
bedéma tiamintitheten snarare in miangden
per 100 g eftersom man normalt inte kon-
sumerar 100 gram av flera livsmedel som

har hog halt tiamin. Tiaminmingd per por-
tion ger ocksa en bra bild av vad man skall
dta for att £a i sig tiamin. Fliskkott, indlvs-
mat, bonor, drtor, sparris, vetegroddar, jast
och spannmal (berikat) 4r bra tiaminkillor.
Spannmal med lig utmalningsgrad bidrar
med upp till 40 procent till vir férsérjning
av tiamin medan kottprodukter ger cirka 30
procent, gronsaker 12 procent och mjolkpro-
dukter 8 procent. I tabell 1 aterges tiamintit-
heten for nagra vanliga livsmedel for att ha
som jimforelse. Midngden tiamin i en nor-
malportion far betydelse for hur stort bidra-
get blir till den dagliga forsorjningen.

UNGEFAR 30 MG tiamin finns i en vuxen minn-
iskas kropp och hilften av detta i musklerna.
Forradet ar inte stort och det behover fyllas pa
dagligen for att undvika uppkomst av brist.

Tillgangen pa tiamin (Vitamin Br) dr avgo-
rande for energiproduktionen i kroppens olika
vivnader och vid brist drabbas nervsystemet.
Den forsta kunskapen om tiamin kom i slutet
pa 1800-talet dd man upptickte att man forlo-
rade ett viktigt ndringsimne vid polering av
ris. Det fanns samband med neuropati och
brist pa detta niringsimne. Mat frin vixtriket
ger fritt tiamin medan tiamin frin animaliska
livsmedel finns i fosforylerad form.

LENA HAGLIN

docent i Klinisk Naringslara, Umed universitet

Stockholms Sjukhem erbjuder Parkinsonskola for dig som har diagnosen
Parkinsons sjukdom. Vi startar vecka 10, i mars 2017, och tréffas ett tillfalle
i veckan under nio veckor. Forelasningar och diskussioner kombineras med
din dvriga traning pa dagrehab. For att delta beh&vs remiss till neurologisk
dagrehabilitering. Din huslédkare eller neurolog kan skriva remiss, las mer pa:
www.stockholmssjukhem.se/parkinsonskola

Stockholms
Sjukhem

Stockholms Sjukhem = Besoksadress: Mariebergsgatan 22 = Telefon: 08-617 12 00
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— BOKNYTT —

Bo Agren ir likare och specialist i rehabiliteringsmedicin. For sju ir sedan fick
han diagnosen Parkinson. I boken ”12 likemedel om dagen — att fa en bra vardag
med Parkinsons sjukdom” berittar han om sin vardag och delar med sig av goda
rad, till exempel om motivation for att trina. Richard Jiandel dr journalist och
larare. I boken "Hurrah jag lever — min tid med Parkinson” berittar han om sina
personliga erfarenheter, bland annat hur han hittat ny livsgladje.

Nya bocker visar vagar

Richard Jandel har just kommit med boken "Hur-
rah jag lever - min tid med Parkinson” pa Lumenos
forlag.

Richard Jandel, arbetar som forfattare, journalist och larare
och ar bosatt i Goteborg.
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RICHARD JANDEL

Hur kom du i kontakt med/fick
diagnosen Parkinson?

— Jag fick diagnosen for sju-dtta ar se-
dan. Jag spelade korpfotboll pa den
tiden, och var sikert Sveriges simsta
fotbollsspelare. Men jag tyckte att det
var roligt. Under spelandet blev jag
stel i ena benet, och gick till husla-
karen som skickade en remiss till en
neurolog. Dir fick jag ganska snabbt
diagnosen och det var en chock. Jag
hade erfarenhet av att som ung ha
jobbat med ildre parkinsonpatien-
ter och associerade till det, utan att
veta att behandlingarna dr annorlun-
da idag.

Varfor har du skrivit boken?

Det finns flera skil. Ett ér att sit-

ta fokus pa Parkinson som sjukdom.
Ibland har jag fatt konstiga reaktioner
ndr jag berittar att jag har Parkinson,
det dr som ett folk tar ett steg tar ett
steg tillbaka.

— Ett annat skil dr att beritta att det
gar att hitta livsglidje dven om man
ir sjuk. Man kan gora vildigt mycket
fast man dr sjuk. Det giller att inte lata
sjukdomen begrinsa en. Istillet kan-
ske man kan anvinda sjukdomen som
en sorts nystart i livet, det har jag sjilv
delvis gjort. Jag vill ge hopp.

- Ytterligare ett skil dr att ge sjuk-
domen ett ansikte, for att bidra till att
oka anslagen till forskning. Jag tycker
att Parkinson dr en lite bortglomd
sjukdom. Jag har hopp om att bli frisk

om forskningen far tillrickliga anslag.

Var kan man kopa boken?
— Enklast via Parkinsonférbundet, an-
nars via forlaget.

Kan du beritta ndgot om inne-
hallet?

— Det handlar om min mentala resa.
Allt dr inte negativt med sjukdomen.
Jag var tidigare en manniska som gick
rakt fram genom livet och levde mer
i det forgangna eller i framtiden én i
nuet. Boken handlar om hur jag for-
dndras. Jag borjade lira mig att upp-
skatta livet mer, jag dr pa sitt och vis
mer n6jd med livet idag n tidigare.
Jag lever mer fullt ut.

Kan bestillas genom Butiken pa sidan 41.
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till ett battre

BO AGREN

Hur kom du i kontakt med diag-
nosen Parkinson?

— Som ldkare har jag mott manga pa-
tienter med sjukdomen. For sju dr
sedan fick jag sjilv symtom som gjor-
de att jag sokte mig till en neurolog i
Helsingborg. Dir fick jag si smaning-
om diagnosen Parkinson.

Varfor har ni skrivit boken?

Min forsta tanke var att skriva en liten
bok for mina ndrstaende. Men med
min erfarenhet av att bade vara likare
och patient kinde jag att mina tankar
kanske kan vara ett stod for de som
moter Parkinsons sjukdom. Min ena
dotter arbetar som journalist och hon
har varit en spinnande samarbetspart-
ner i arbetet med att ge boken ett mer
levande sprak dn mitt torra likarsprak.

Var kan man kopa boken?

— Via Parkinsonférbundets tidning/
hemsida eller via bokens facebooksida
12 likemedel om dagen”

Kan du beritta ndgot om inne-
hallet?

— Nir jag fick veta att jag hade Parkin-
sons sjukdom blev jag ridd for vad
som vintade. Nu sex dr efter diagno-
sen upplever jag mig ha en hygglig
livskvalitet och jag vill girna dela med
mig av hur min vardag ser ut. Med
utgangspunkt fran tio frigor har jag i
min lilla bok forsokt beskriva hur jag
finner motivation till att leva livet trots

PARKINSONJOURNALEN # 4 2016

en vardag som periodvis dr besvirlig.

— Mina storsta problem har varit
blodtrycksfall och trotthet. Trots ett
tiotal mediciner har jag haft dalig
utdelning nir det galler att hitta medi-
cin som férebygger blodtrycksfallen
och den dominerande tréttheten.

— I boken beskriver jag hur jag for-
soker hitta en bra balans mellan vila
och aktiviteter. Som manga andra kan
jag vara lite bekvim av naturen. For
att motverka den sidan har jag nyligen
kopt en hund som ger mig draghjalp.
Jag anvinder ocksd pumpstavar, ett
underskattat hjdlpmedel. Det giller ju
att inte tappa viktig muskelmassa som
kan bli en f6ljd om man slutar réra pa
sig. Som rehabiliteringslikare tar jag
ocksa upp hur motivationen kan stir-
kas genom besok pa en rehabiliterings-
anliggning. Den mojligheten borde
fler parkinsonpatienter utnyttja.

Tolv likemedel om dagen - att fa
en bra vardag med Parkinsons
sjukdom. (Minnesbyran, 2016).

Bo ,&gren ar fore detta dverldkare vid
medicinkliniken i Helsingborg, specialist
i rehabiliteringsmedicin. Arbetade under
nagra ar som konsult vid Rehabcentrum
Lund-Orup, Sommarsols Rehabiliterings-
anldaggning och Socialstyrelsen. Sam-
arbetspartner ar journalisten Charlotte
i\gren.

En personligt skriven faktabok som dis-
kuterar hur man kan fa en bittre vardag
trots att kroppen hela tiden blir samre.

URr INNEHAU.ET:
Denstors trottheten
Rédslan for demens
Rehabanléiggningar

-
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Mr P —vart ar vi pa vagye

— Aih, en ny vig — hiir har jag aldrig
varit forut. Vad trevligt det ser ut...

— Nimen Annemarie — den hir vigen
har vi akt de senaste 30 aren!

Doktorn vid forsta besoket da domen gavs: Om du vill lisa
pd om Parkinsons sjukdom, kan du lina den hir boken.
Han 6verricker en skrift om min nya dkomma. Jag forso-
ker se intresserad ut och bliddrar i den. Ogonen faller pa
ett avsnitt dér det star: “om du inte hittar till toaletten pa
natten, kan du markera vigen med sjdlvlysande..” Skakad
slipper jag boken med en duns i doktorns skrivbord. Hir
ska minsann inte markeras ndgra vigar till toaletten!

Efter forskolan tog gubben-min och jag med

arvingarna till en badsjo i nirheten. Vi badade

och lekte tills det var dags att ga hem. Morfar
tog med den lille mannen i bilen medan jag och prinsessan
skulle gora en trevlig promenad pd en kvart i villaomridet.
Efter ndgra minuter somnade den lilla raringen i en vildigt
obekvim stillning i sulkyn. Jag stretade pa bland villorna.
Hmmm, hir borde avtagsvigen ligga — nej, ddr dr den! Jag
drar pé den, vid det hir laget, tunga vagnen med sovande
prinsessa. Nej det var inte ritt. Sa det kan bli. Tur att den
lilla tésen sover och inte kommer med ndgon nisvis fraga.

Jag vinder pd vagnen och gér it andra hallet — det dr

Kklart att det dr dit vi ska! Badet ligger ju dir borta, reso-
nerar jag med mig sjilv medan jag liser vigskyltar med helt
okinda namn. Vad i herrans namn heter gatorna hir egent-
ligen! Nir jag till slut r vid en motorvig som leder till
nirmaste ort, ringer jag maken:”Kom och himta mig...”
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Han suckar litt: ”Var ska jag himta er om du inte vet var
ni ér...?”

Efter en del trassel hittade vi hem. Har han helt tappat
lokalsinnet, han, mr P?

Nir jag en dag skulle hilsa pd moster Helga, den
hir gingen inte med bil utan med buss/T-bana,
hinde samma sak — vigarna verkade ha flyttats at
alldeles fel hill, vilket medférde att min tinkta promenad
pd 10 minuter tog en timme. Jag vandrade med slokan-
de blombukett i industriomraden, frigade invanarna efter
vigen utan att fd ndgra bra svar, och hamnade till slut vid
motorvigen mot grannstad. (Mr P! Vad dr det som ir sd
roligt med motorvigar?) Till slut ringde jag mosters dotter
som gav mig det klipska rddet att bestilla taxi! Hurra vil-
ken bra idé¢, men vart ska den komma?
Aven den hir gingen kom jag till slut fram.

I Rostock pa vig till hotellet — gubben-min sitter
sammanbiten bakom ratten — “den dir j-a vigen
till hotellet ska ligga hir”, dottern i baksitet och
jag fram, sitter bide med karta och bra idéer. Gubben-min
stirrar 6Gmsom pd vigen dmsom pa GPS-en och har en min
av Noli me tangere. Dottern och jag har ett hotande skratt-
anfall pa gang. Jag tar mod till mig och pekar pa kartan:
var dr vi? Jag fir en irriterad hand med spretande fingrar
over hela delstaten Mecklenburg-Vorpommern: Hir!
Dottern och jag stirrar pa varandra: han AR snurrig. Da
vrilar vir pappa-kir av glidje: "HAR, jag visste det!” och
svinger segervisst in framfor hotellet.
Det dr inte bara Mr P som har problem med att hitta...

ANNEMARIE ROTHSCHILD
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Hur paver!

Lakare kan behdva stal-

la manga olika fragor till
patienter med Parkinson. |
Stockholms landstings Ja-
nusinfo, kommersiellt obun-
den lakemedelsinformation
riktad till lakare och sjuk-
vardspersonal, finns nagra
rad, hamtade fran ett fore-
drag av Anders Johansson,
neurolog. | artikeln finns ex-
empel pa fragor som likare
kan stalla till sina patienter.

Den forsta fragan handlar om ak-
tiviteter i det dagliga livet. Ofta
kommer man lingt med enkla
frigor, enligt Anders Johansson:
“Finns det nigonting som du
kunde gora férut och som du

cas livet — lakarnas viktiga fragor

inte kan gora lingre? Har du bli-
vit lingsammare i vardagen? Hur
mycket”

Texten i Janusinfo tar ocksa
upp att behandlingar med Levo-
dopa och framfor allt dopami-
nagonister kan ge storning av
impulskontroll. ”Patienten kan
da utveckla ett beroendeliknande
forhillande till exempelvis sex,
shopping, mat eller spel. Det ar
darfor viktigt att friga om detta
dven om det kan vara kinsligt.

Anders Johansson tipsade om
att stilla frigan sahdr: Har du

fatt nagot nytt starkt intresse av
nagot av livets roliga som upp-
tar en stor del av din tid och som
andra kanske tycker att du borde
dgna dig mindre at?

Anders Johansson ger rad till sina ldkarkollegor.

Mirker du nigon paverkan pa
tankeférmdgan? dr en friga som
Anders Johansson menar fung-
erar mycket bra for att ta reda

pa om patienten fatt kognitiva
besvir till f6ljd av sin parkinson-
sjukdom””

Rehabilitering

[CE Py

Sedan starten 2010 har Olivia Rehabilitering fatt fértroendet att ta
emot manga personer med neurologiska besvar efter bland annat
Parkinson, MS, stroke, polio eller muskelsjukdom. 2014 var Parkin-
son var vanligaste diagnos.

Vi som arbetar pa Olivia Rehabilitering har lang erfarenhet fran re-
habilitering och omvardnad i olika former. Vi erbjuder sjukgymnas-
tik, arbetsterapi, logoped, kurator, ldkare, fysisk trdning, sport, mind-
fulness, vattengymnastik, ridning, stavgang, rullstolsskola med mera.

med kunskap och kansla

Vendevidgen 85 B, 182 91 Danderyd « 08-522 509 30 ¢ www.oliviarehabiliteringse * info@oliviarehabilitering.se

Hos oss far du ett familjdrt mottagande i vdra fina lokaler i Dande-
ryd (ndra Danderyds Sjukhus) som andas kuftur och framatanda.
Sedan varen 2014 erbjuder vi dven assistans, mad aktiva fortecken.

For mer information, besok www.oliviarehabilitering se. Dar kan du
dven se en kortfilm om var verksamhet.

Nyhet: Fran | januari 2015 kan du som bor utanfér Stockholms 1dn
s6ka dagrehabilitering hos oss. Du star sjdlv fér resan och boendet
men kan fa |5 eller 25 dagars dagrehabilitering.

Olivia

Rehabilitering

PARKINSONJOURNALEN # 4 2016
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VARDAGSTIPS

Var noga med din medicinering

Ta medicinen vid exakt de tider som likaren
forskrivit, girna tillsammans med ett stort glas
vatten, och vintasedanca TIPS FR RN
30 minuter innan du iter.
Kénsliga magar kan dock
behova ett kex eller lik-
nande di medicinen tas.
Lite fruke eller russin kan gora si att medicinen
verkar snabbare. Om man missat att ta sin med-

icin dr det vanligen battre att vinta tills nista

dostillfille dn att ta tva doser néra inpd varandra.

Ta hand om dig sjalv

Agna en stund varje dag it att gora nigot for
din egen skull, for att det dr skont eller gor dig
glad. Vad ar det som far dig att njuta av livet?

Undvik stress

Rikna med att allt tar lingre tid dn du tror,
forbered dig noga och tillat dig sjalv att
vara flexibel — allt maste inte ske just precis
nir och pa det sitt som du hade planerat.
Tink ocksd pa att planera aktiviteterna ef-
ter dagsformen, och efter vilken tid pa da-

Parkinson
guiden

gen du dr piggast och medicinerna fungerar
som bist.

Hallintellektet i form
Hjdrnan behover trianing pa
samma sitt som kroppen. Hjirn-
gympa kan ta sig manga olika
uttryck, fran att 16sa korsord el-
ler spela sillskapsspel till att lasa bocker eller
diskutera politik. Prova girna avslappningsov-
ningar och férsok fi sa manga timmars sémn
som mojligt — helst nattetid.

Tips for att bryta rorelsestopp

Om du har problem med rérelsestopp kan

du prova att forestilla dig ett hinder eller ett
trappsteg framfor dig som du ska kliva 6ver el-
ler upp pa. Ett annat sitt ar att klatscha till dig
sjilv pd ldren for att ddrigenom sitta igdng ro-
relsen. Eller att rikna igang” rorelsen (ett, tva
och tre!). Vid promenader kan gistavar hjilpa.

Undvik att falla

Fallolyckor sker ofta i hemmet, men i minga

fall kan riskerna undanréjas relativt enkelt. Ex-

empelvis dr det bra att ha en littitkomlig te-
lefon (gérna barbar), ta bort mattor eller lag-
ga halkskydd under dem, ta bort trosklar och
fista l6sa sladdar vid viggarna. Bra belysning
underlittar, och en nattlampa kan 6ka siker-
heten om du till exempel vaknar och behover
g4 pa toaletten. Skaffa girna ett par halkfria
inneskor som sitter stadigt pd foten, och tink
pa att halla glasbgonen rena. I badrummet ska
bade golv och badkar/dusch vara halkfria, och
ett handtag i viggen vid badkaret eller duschen
kan vara till hjilp nir man kliver i och ur. Ut-
omhus ger broddar 6kad sikerhet vid halka.

Hjalp att tanka positivt

Den livskvalitet vi har handlar mycket om hur
vi forhiller oss till vir verklighet och hur vi
tinker i olika situationer. Nir det ar jobbigt i
livet ar det ibland svért att bryta negativa tan-
kar. Ett sdtt kan vara att skriva ner ett antal si-
tuationer man tycker dr roliga och behagliga.
En promenad i skogen eller parken, att sitta
och ta en kopp kaffe pi ett café, att pata i sin

tridgard, mota barnbarnen ir nigra exempel.
o Lis mer pd www.parkinsonguiden.se

egen kokspersonal.

Las mer pa www.malargarden.se
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Malargarden

Rehabilitering som gér skillnad
Framgangsrik rehabilitering
i naturskon miljo.

Hos oss moter du mycket kunnig och engagerad
personal. | vara lokaler finns varmvattenbassang
34 grader, handikappanpassat gym och
gymnastiksal. Har bor du i enkelrum med
dusch/WC. Vi lagar all mat fran grunden och har

Nya program bdrjar var tredje vecka. For mera
information ring var koordinator Lena

08-594 936 34 eller ring via vaxeln 08-594 936 30.

Har ar vinnarna
I hostkrysset
Har ar losningen och korsordsvinnarna fran Parkin-
sonjournalens hostkryss i nr 3/16:
1:a pris Thure Johansson, Skellefted
2:a pris Stig Wallin, Norrtalje
3:e pris Ulla Markusson, Uddevalla
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Bland de ratta losningarna drar vi tre vinnare.
VINTERKRYSSE T

2:a pris Bomullskasse
3:e pris Kokboken "Det ska vara gott att leva”

Konstruktion: Lars Fridestig ® Foto: Kerstin Widing och Anna Wedin
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Det losta korsordet skannas och mejlas till parkinsonfor- Namn e
bundet(telia.com, eller postas till Parkinsonforbundet, Adress
Skeppargatan 52, 114 58 Stockholm, senast den 10 februari s
2017. Mark mejlet/kuvertet med "KORSORD". Postadress
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Vi behover ditt aktiva stod

— hjalp oss att starka forskningen! Parkinsor

Fonden

Magdalena Ribbing ir forfattare, foreldsare och etikettexpert.
Numera ir hon ocksd ambassador for Parkinsonfonden.

— Min man fick sin parkinsondiagnos for tjugo ar sedan. Den
torindrade helt bade hans och mitt liv. Medicin och praktiska var-
dinsatser finns, men forskningen dr av storsta betydelse. Varje par-

NOSSTUVI WVIT SANIVI ‘0104

kinsonpatient maste fa den absolut bésta hjilp som kan ges.

Trots att Parkinsons sjukdom beskrevs redan f6r 200 ar sedan, dr
den dnnu ndgot av en gata. Det beh6vs mer forskning for att for-
std hur sjukdomen uppkommer och varfor vissa drabbas, medan
de flesta slipper undan. Forst ndr kunskapen om detta blivit bittre,
kan vi hoppas pd medicin som botar sjukdomen eller dtminstone

bromsar den. For detta krivs resurser och for att astadkomma dem “\
kan vi alla hjilpas at. Ett sitt ar att bli manadsgivare. Bli det idag! &
— Det dr alltid ritt att stodja Parkinsonfonden, siger Magdalena . -
Ribbing Ett stort tack alla ni som stodjer Parkin-
. sonfonden. Jag vet att forskningen behover
Om du ocksa vill vara med och stodja Parkinsonfonden fyller mycket pengar. Ett bidrag pd hundra kronor
du i medgivandeblanketten och skickar den till: eller mer gor att vi snabbare kommer fram
till hur sjukdomen kan bromsas och sa sma-
ningom ocksa botas.
Parkinsonfonden, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm Tack for din gava.
Magdalena Ribbing

Medgivande Auotogiro

Ja, jag vill Stb‘djd Parkinsonfonden via autogiro. Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning fir giras genom uttag frin
angivet konto eller av betalaren senare angivet konto, pi begiiran av angiven betalningsmottagare for betalning till denne pé viss dag ("forfallodagen”) via
Autogiro. Betalaren samtycker till att behandling av personuppgifter som limnats i detta medgivande behandlas av betalarens betaltjinstleverantin, betalnings-
mottagaren, betalningsmottagarens betaltjiinstleverantir och Bankgirocentralen BGC AB for administration av tjinsten. Personuppgifisansvariga for denna
personuppgifisbehandling iir betalarens betaltjiinstleverantin, betalningsmottagaren samt betalningsmottagarens betaltjiinstleverantir. Betalaren kan niir som
helst begiira att fi tillging till eller réittelse av personuppgifierna genom att kontakta betalarens betaltjiinstleverantir. Yiterligare information om behandling av
personuppgifier i samband med betalningar kan finnas i villkoren for kontot och i avtalet med betalningsmottagaren. Betalaren kan niir som helst dterkalla sitt
samtycke, vilket medfor att tjinsten i sin helhet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

| | | s
Clearingnummer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum:; Namnteckning: Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Lennart Pettersson
Ordférande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar arligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

E-post: lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se
Plusgiro: 90 07 94-9

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

stoder du aktivt lovande forskare i

Sverige och du forsdkrar dig samti-
digt om att nya och viktiga forskar-

ron snabbare kommer till nytta for

dig sjilv och alla andra drabbade.

Parkinsonfonden har ett sa kallat
90-konto, som kontrolleras genom
Svensk Insamlingskontroll.

Tel: 08-666 20 78

E-post:
lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT
AKTIVT STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

; Handplockade projekt

kan fa crowdfunding

ir jag skriver de hir
raderna har Parkin-

sonfondens styrel-

se just fordelat 10,5 miljo-
ner kronor till forskningen.
Det kinns bra. Det ir ett
vilbehovligt tillskott till den
svenska parkinsonforskning-
en, men av totalt 8o ansok-
ningar var det ungefir hilf-
ten som blev utan och nistan
alla som fick anslag fick ty-
virr néja sig med mindre dn - g e-post. ”
de ansokt om. Jag kan bara

hoppas att det gar att hitta

annan finansiering som gor det maojligt att full-
folja projekten sa som det var tinkt.

Sjilvklart har fondens styrelse funderat pa
vad som kan goras for att 6ka mojligheterna till
finansiering. Det har lett till att vi under 2016
och 2017 kommer att gora ett forsok med si
kallad crowdfunding (grisrotsfinansiering). Ett
begrinsat antal forskare kommer fi chansen att
fylla p4 sitt anslag genom att presentera projek-
tet pa fondens hemsida och dirifran hoppas vi
att det ska ske en spridning via sociala medier.
Den som tilltalas av ett speciellt projekt kan
sedan donera pengar som dr 6ronmirkta for
projektet ifriga. Det blir siledes m&jligt att sjilv

"Den som tilltalas av ett speciellt
projekt kan sedan donera pengar
som ar oronmarkta for projektet
ifraga. Det blir saledes majligt
att sjilv bestimma vart gavan
ska ga. Som tack och beldning
kommer givarna fa ligesrappor-
ter om projektets utveckling och
det kommer ocksa bli méjligt att
stilla fragor till projektledaren

bestimma vart gavan ska
gd. Som tack och bel6ning
kommer givarna fa liges-
rapporter om projektets
utveckling och det kom-
mer ocksa bli mojligt att
stilla fragor till projektle-
daren via e-post.

Niista steg i proces-
sen 4r att en lekmanna-
kommitté ska ga igenom
projektansokningarnas
populdrvetenskapliga
sammanfattning for att
pa det sittet forsoka
identifiera de projekt som har storst chanser att
attrahera givare. Vi tror, att om vi vill ha reda
pd vad som intresserar allmidnheten, si ska man
friga just allmidnheten. Lekmannakommittén
ar inte utsedd dn, men den kommer att ledas
av Eleonor Hogstrom, ordférande i Parkinson
Stockholm och medlem i Parkinsonfondens sty-
relse. Forhoppningsvis ér allt klart innan drets
slut och da kommer projektpresentationerna att
uppenbara sig pd en uppdaterad och forbittrad
hemsida.

Sedan far vi se hur det gir. Det blir span-
nande.
LENNART PETTERSSON

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sarskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst

uppskattade gavor:

o Lokalféreningen Parkinson Gislaved

o Britt-Marie och Torsten Hammarbick,
Smedjebacken.

Alla som under aret bidragit till forskningen
genom att bestilla minnes- eller hogtidsbrev
fran Parkinsonfonden

LAMNA DIN E-POSTADRESS!

Det dr dyrt att skicka vanliga brev. Hjilp oss spara pengar genom att ge oss din e-post-

adress. Mejla till: parkinsonforbundet@telia.com
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT AKTIVT
STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

Forskare soker nya metoder
for overtoring av gener

En forskargrupp i Lund ska ar-
beta med att utveckla nya meto-
der for dverforing av gener for
tillvaxtfaktorsreceptorer som
kan motverka Parkinsons sjuk-

dom.
TEXT CECILIA LUNDBERG,

professor, Lunds universitet

Man har beriknat att det finns minst
20 000 patienter med Parkinsons sjuk-
dom i Sverige och varje dr diagnstise-
ras cirka 200 nya fall, vilket innebir att
Parkinsons sjukdom ir den nést van-
ligaste neurodegenerativa sjukdomen
efter Alzheimers sjukdom.

Mainga Parkinsonpatienter upple-
ver svara biverkningar av den nu till-
gingliga medicineringen och efter ett
antal dr kan dessa vara mer invalidise-
rande én sjilva sjukdomen. Det finns

alltsd ett stort behov att vidareutveckla
behandlingen av Parkinsons sjukdom.
Detta, och centrala nervsystemets
begrinsade kapacitet for likning av
skador, har stimulerat till omfattande
forskning for att hitta nya behand-
lingsmetoder vid hjirnskador. Efter-
som generna fér manga proteiner av
betydelse vid syntes av tillvixtfakto-
rer och neurotransmittorer dr kinda,
Oppnas méjligheter att forsoka rekon-
struera skadade neuronala nitverk med
hjilp av genoverforing.
Forskargruppen kommer att arbeta
med att utveckla nya metoder for 6ver-
foring av gener for tillvixtfaktorsre-
ceptorer som kan motverka Parkinsons
sjukdom. Den kommer ocks4 att vida-
reutveckla ett nytt system for att reg-
lera nivan pa de 6verfoérda generna.

Detta ér viktigt for att kunna 6ka
dosen under senare skeden av sjukdo-
men och for att kunna minska dosen
om biverkningar uppstar.

Genterapiomradet har utvecklats
mycket snabbt under de senaste aren.
Trots det faktum att minga forskar-
grupper har varit aktiva i faltet under
denna tid 4r mdnga grundliggande
problem olosta. Det finns dock redan
kliniska férsok med genterapi mot Par-
kinsons sjukdom, vilket visar pa att
teknologin har utvecklats frian att vara
science fiction till att vara en realistisk
mojlighet i den framtida virden. Detta
faktum understryker dven hur viktig
utvecklingen av nya, effektiva metoder
for genoverforing samt kritisk, syste-
matisk analys av resultaten ir.

Beviljat anslag: 500 000 kronor

Forskare till utveckla PET-diagnostik

Den medicinska avbilningstekni-
ken positronemissionstomogra-
fi (PET) har under senare ar bli-
vit allt vanligare for att studera
hjarnans sjukdomar. En forskar-
grupp letar nu nya satt att diag-
nostisera Parkinsons sjukdom
och utvardera effekter av ldke-
medel vars syfte ar vars syfte ar
att stoppa sjukdomsprocessen.

TEXT STINA SYVANEN,
docent, Uppsala universitet

Parkinsons sjukdom ir ett stort folkhil-
soproblem, som 6kar med en dldrande
befolkning. Idag finns det behandling
som lindrar symtomen, men inga like-
medel som hindrar den sjukdomspro-
cess som sker i hjdrnan och som s sma-
ningom leder till att hjirnans nervceller
dor. Stora forskningsresurser liggs
darfor idag pa utveckling av likemedel
mot sjukdomen, men det har visat sig
vara svart att utvirdera hur effektiva de

ir, eftersom det saknas riktigt bra verk-
tyg for att kunna folja sjukdomens for-
lopp och behandlingens effekt pd mo-
lekylar niva.

Den medicinska avbilningstekniken
positronemissionstomografi (PET)
har under senare ar blivit en allt vanli-
gare metod for att studera hjidrnans
sjukdomar. Vid PET anvinder man
sig av en radioaktivt mérkt substans
(PET-radioligand) som binder till
den malmolekyl i hjirnan man vill
studera. Baserat pd hur mycket radio-
aktivitet som detekteras i hjirnan
kan man sedan avgora hur mycket av
malmolekylen som finns i hjdrnan.
PET som diagnosmetod for Alzhei-
mers sjukdom har under senaste ar
blivit ett viktigt verktyg for att kvan-
tifiera det protein, amyloid-beta,
som orsakar Alzheimers sjukdom. I
den nu aktuella ansokan vill forskar-
gruppen utveckla PET-diagnostik fér
Parkinsons sjukdom genom att gene-

rera en PET-radioligand for prote-
inet alfa-synuklein som dr det protein
som tros vara orsaken till nervcells-
doden vid Parkinsons sjukdom.
Gruppen har tidigare visat att anti-
kroppar, som vanligtvis inte transpor-
teras in i hjirnan pa grund av sin stora
storlek, kan modifieras si att de dven
binder till en receptor vars normala
uppgift dr att forse hjirnan med jirn.
Denna modifiering 6kar upptaget av
antikroppen 10-100 ganger och anti-
kroppen kan da anvindas som en
mycket specifik PET-radioligand.
Gruppen kommer dirfor att modi-
fiera antikroppar som binder alfa-syn-
uklein sa att de transporteras in i
hjdrnan i sa hog grad att de efter mark-
ning med en radionuklid kan anvindas
som PET-ligander for att diagnostisera
Parkinsons sjukdom och for att utvir-
dera effekter av likemedel vars syfte dr
att stoppa sjukdomsprocessen i hjirnan.
Beviljat anslag: 300 000 kronor
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Stamcellsforskare
diskuterade kunskapsspridning

TEXT SARA NOLBRANT
doktorand, Developmental and Regenerative Neurobiology
Wallenberg Neuroscience Center, Lunds universitet

Varje dr i september samlas ledande forskare inom stam-
cellsfiltet pa den lilla 6n Hydra utanfér Greklands kust, for
att utbilda nya féormdgor och unga forskare. I ar hade jag
den stora glidjen att ta del av denna utbildning tillsammans
med 60 andra doktorander och postdoks. Dagarna fylldes
av intressanta foreldsningar, som var inspirerande och som
bidrog till 6kad kunskap och forstielse om allt som har med
stamceller att gora. Kvillarna dgnades it poster-presentatio-
ner, dir man fick chansen att diskutera och presentera sin
egen forskning och ta del av vad de 6vriga deltagarna syssla-
de med pa forskningsfronten.

Att fa mojlighet att ge och ta feedback frin andra
madnniskor, inte bara inom ens eget direkta filt, utan dven
frin nirliggande filt, ser jag som ndgot oerhort larorikt. Jag
hade dven lyckan att bli utvald till en av de tre bista pos-
terpresentationerna, vilket innebar att jag fick mojlighe-
ten att presentera ytterligare en gang, muntligt, infr hela
gruppen. Efter en bedémning av den muntliga presenta-
tionen vann jag dven det stora poster-priset och fick dir-

med ta emot en trofé, som delades ut i ira till Paolo Bianco,
en nyligen avliden forskare med stort engagemang inom
EuroStemCell.

Under veckan fick vi dven lira oss mer om “public enga-
gement”, om hur man kan interagera och dela sin forskning
med allminheten. Detta dr nigot som jag tycker ar vildigt
viktigt och pa samma gang roligt och inspirerande. Dirfor
kontaktade jag de personer fran EuroStemCell som organi-
serar denna typ av aktiviteter efter kursens avslut och jag har
till f6ljd av detta nu borjat hjilpa till med att skriva populir-
vetenskap for EuroStemCells hemsida.

En viktig del av Hydra var mojligheten att knyta nya kon-
takter som kommer vara till stora nytta i vira framtida kar-
ridrer. Under kursen lirde jag kinna manga manniskor som
jag forhoppningsvis kan ha mycket att géra med i framti-
den. Nya vinner, som jag med all sikerhet kommer att stota
pd igen under kommande konferenser och méten.

Sa for att ssmmanfatta, Hydra XII — Den europeiska

sommarskolan for stamcellsforskare, september 2016,
erbjod fantastiska nya erfarenheter, massor av ny kunskap
och mojligheter till framtida fruktsamma samarbeten. Dir-
for vill jag med stor glidje tacka Parkinsonfonden for det
resebidrag som gjorde resan mojlig.

PARKINSON-
FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

Londonmote om ny bedomningsskala

MANGA MEDLEMSLANDER VAR repre-
senterade pa arets EPDA (European
Parkinson’s Disease Association) med-
lemsméte som gick av stapeln den 24-
25 oktober i London. Nordborna hade
ovanligt manga deltagare pa plats.
Foredragen och workshopen hand-
lade bland annat om den kommande
bedomningsskalan (Composit Scale)

olika erfarenhete och det gavs flera till-
fillen att ventilera angeligna frigor
och diskutera med varandra.

ALLA RAPPORTER FINNS att lisa pﬁ ED-
DA:s webbplats: www.epda.eu.com/
en/about-the-epda/our-members/ga-
and-members-meeting/2016/

Fran Parkinsonférbundet deltog

som just héller pa att testas i stor skala
bland annat i Sverige. Det handlar om
hur man kan paverka sjukvardspolitik
for att uppna bittre behandlingsresul-
tat for personer med Parkinson, och
om hur det gir att gora sin rost hord.
En session handlade om utbyte av
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VL N e
Inger Lundgren, generalsekreterare i Parkinsonforbundet, till-
sammans med Hanna Mattila (generalsekreterare) och Markku
Partinen (ordférande) i Finlands Parkinsonférbund.

Inger Lundgren, generalsekreterare och
vice ordférande Sven Pilhagen. Manga
var intresserade av Parkinsonregistret
som haller pa att byggas upp i Sverige,
med Sven Pilhagen som primus motor.
SUSANNA LINDVALL
vice ordférande EPDA
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TRAFFA VARA FORSKARE

Parkinsonfonden ger arligen anslag till olika forskningsprojekt i landet. Lar kdnna forskarna bakom dessa viktiga projekt

Per Svenningsson

Forskning

Som lakare ar Per Svenningsson
mycket aktiv i att introducera nya be-
handlingssatt samt utveckla biomar-
korer. Forhoppningen ar att hans egen
forskning ska bidra till nydanande
behandlingssatt. Sedan 2014 &r Per
Svenningsson ocksa medlem i Nobel-
kommittén vid Karolinska Institutet.

Nar och hur vacktes ditt intresse

for forskning?

— Som likarstudent borjade jag under 1992
som forskningspraktikant vid Farmakologis-
ka institutionen pa Karolinska Instiutet. Jag
arbetade voluntirt pa helger och lov. Jag blev
inspirerad av mojligheten att pa ett sjilvstin-
digt sdtt finna ny kunskap om hjirnans funk-
tioner. Mina studier kretsade kring att forsta
funktionen av adenosin A2A receptorer i de
basala ganglierna. Studierna ledde sedemera
till en avhandling 1998.

Hur skulle du vilja beskriva din
forskning?

— Min forskning ber6r biade basala och klinis-
ka fragestillningar kring Parkinsons sjukdom.
Under mina postdoktorala studier hos no-
belpristagaren Paul Greengard vid Rockefel-
ler Universitet i New York gjorde jag nagra
fundamentala vetenskapliga upptikter kring
receptor-medierade funktioner som fram-
forallt paverkar serotonerg och dopaminerg
neurotransmission. Dessa studier fortgir,
men genom dren har jag dven utvecklat kli-
nisk forskning med inriktning p4 att finna
biomarkoérer och nya terapier, framforallt 13-
kemedelsbaserade, vid Parkinsons sjukdom.
Jag finner det stimulerande att féra upptick-
ter fran laboratoriet till kliniken. I nuliget
finner jag en stark drivkraft i att finna broms-
mediciner mot Parkinsons sjukdom. Att detta
ir majligt ser vi dagligen pa neurologklini-
ken da vi méter personer med multipel skle-
ros som har betydligt mindre problem nu dn
for nagra dr sedan. Det ir vidare angeldget att
finna nya terapier mot 6verrérlighet och en
rad icke-motoriska symtom vid Parkinsons
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kan leda till nydanande

PER SVENNINGSSON
Forskargruppsledare, professor/bitr éver-
lakare, Neurologi, Karolinska Institutet och
Karolinska Universitetssjukhuset, Stock-
holm

Fodd: 19 december 1968.

Bor: Stockholm.

Familj: Hustru, en son.

Karriar: Legitimerad lakare 1999, filosofie
doktor 1998, docent 2002, professor i neuro-
logi 2011.

Gor idag: Professor i neurologi med kombina-
tionstjanst dar jag kombinerar lakartjanstgo-
ring med forskning.

Musiksmak: Husgudar ar John Coltrane och
Jaco Pastorius.

Laser: Andrew Lees senaste bok med sjalvbi-
ografiska inslag.

Favorit mat just nu: Fransk och japansk, gar-
na som fusion.

Kopplar av med: Umgéas med familjen och l&-
ser skonlitteratur.

sjukdom. I nuldget dr siledes min kompe-
tens bred, men kanske lite ytligare 4n under
de postdoktorala studierna. Da jag dr ansatt
av tvivel brukar jag dock tinka att mangfald
ir bdttre 4n enfald. Jag har bra samarbets-
partners och medarbetare bide i labbet och
pa kliniken som sikerstiller en hég produk-
tion av gedigen forskning. Jag tror vidare att
det var min férmdga att forsta sivil basal som
klinisk forskning som lag till grunden att jag
valdes in i Nobelkommitteen vid Karolinska
Institutet under 2014.

Pa vilket satt har Parkinsonfonden
bidragit till din forskning?

— Parkinsonfonden har underlittat for mig att
paborja forskning med stark klinisk férank-
ring dir jag ¢j har anslag ifrdn andra killor sa-
som Vetenskapsradet. Detta giller i synnerhet
anslaget som jag tilldelades under 2016. Bak-
grunden till detta projekt dr att mutationer i
GBA genen dr den vanligaste genetiska risk-
faktorn for att utveckla Parkinsons sjukdom.
Jag har sedan ndgra dr idenfierat och foljt pa-
tienter med mutationer i GBA genen. Med
anslaget ifran Parkinsonfonden si kan jag
gora det pd ett mer systematiskt satt.

Vad kommer din forskning att betyda
for parkinsonpatienter?

— I min roll som likare dr jag mycket aktiv

i att introducera nya behandlingssitt samt
utveckla biomarkorer. Urvalet for dessa stu-
dier dr att de verkligen skall vara av poten-
tiell klinisk vikt oavsett om jag sjilv ligger
bakom upptickterna eller ¢j. Min férhopp-
ning dr dock att min egen forskning skall bi-
dra till nydanande behandlingssatt. Exempel-
vis sd tror jag att det stod som jag har fitt av
Parkinsonfonden under 2016 att identifiera
och karakterisera personer och patienter med
GBA mutationer att bidra till genombrott i
behandlingen av Parkinsons sjukdom. GBA
kodar for ett protein som heter glucocere-
brosidas som dr mycket betydelsefullt for ly-
sosomal funktion. Vid mutationer i GBA sa
ansamlas felvecklade proteiner i lysosomer,
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behandling

inklusive alpha-Synucklein, och bildar olésliga proteinaggre-
gat. Jag kommer under 2017 att medverka i en internationell
likemedelsstudie som riktar sig specifikt till parkinsonpatien-
ter med GBA mutationer. I denna kliniska studie testas en ny
tinkbar bromsmedicin mot Parkinsons sjukdom som paverkar
glucocerebrosidas och forhoppningsvis minskar olosliga pro-
teinaggregat.

— Jag arbetar ocksa vidare med att utveckla och implemen-
tera nya terapier mot overrorlighet vid Parkinsons sjukdom
samt att finna biomarkérer och i férlingningen terapier mot
en rad icke-motoriska symtom.

Nar kommer dina forskningsframsteg

att komma till nytta for parkinsonsjuka?

— Jag genomfor i nuldget flera kliniska studier som riktar sig
till patienter i olika faser av Parkinsons sjukdom si genom-
brott kan komma inom en snar framtid. Jag dr samtidigt med-
veten om att det varit manga misslyckande att ta fram nya ld-
kemedel och terapier mot Parkinsons sjukdom. Mot denna
bakgrund tror jag att studier av grundliggande mekanismer 4r
av kritisk betydelse och jag forsoker att vara kreativ och dven
driva viss basal forskning. Den klinska betydelsen av saidan
forskning ligger manga dr framat i tiden.

— Det sker manga forindringar inom sjukvarden i Stock-
holm och det skall bli spinnande att utveckla ett nytt kliniskt™-
Center of Excellence” f6r Parkinsons sjukdom i Stockholm.
Det beslutades ju nyligen av landstingspolitikerna i Stockholm
att man skall géra en sirskild satsning pa Parkinsons sjukdom
i samarbete med Karolinska Institutet. Hornstenar i detta
projekt blir adekvat och uppdaterad behandling av patienter
med Parkinson, utbildning och forskning. I detta *Center of
Excellence” kommer vi att uppmuntra patientmedverkan i
sdvil vard som forskningsprojekt.

Ge en gava via SMS
till Parkinsonforskningen!
For att skdnka en gava via SMS skicka text:
park (for att skénka 50kr)

park 100 (for att skanka 100 kr)
park 200 (skdanker man 200 kr)
till nummer 72 970
Stort tack for din gava!
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REHABILITERING

med kvalitet och personlighet

FrYK CENTER

REHABILITERING Tel 0560-47260 info@frykcenter.org www.frykcenter.org

Parkinsonbehandling 1 Spanien

Enriched Life erbjuder ett kvalificerat och modernt
behandlingsprogram med svensk personal.
Du kan fa ersittning for din behandling.
Vi hjilper dig!

Ring 08-663 33 49
info@enrichedlife.se

NU HAR DU RATT ATT
FA FORHANDSBESKED
OM DIN ERSATTNING FRAN
FORSAKRINGSKASSAN

enriched life

www.enrichedlife.se
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VETENSKAP

Okad livskvalitet med dans

Dans for parkinsonpatienter
finns i mdnga former. Ett glo-
balt danskoncept, Dance for
PD®, har testats vid Skines
Dansteater. Dansen kan go-
ras sittande eller stiende, utan
prestationskrav.

TEXT VICTORIA LARSSON
ST-lakare och doktorand p& Minneskliniken,
Sk&nes Universitetssjukhus (SUS)

FOR 15 AR SEDAN kontaktade en patientfor-
ening Mark Morris Dance Group for att de
ville bérja dansa. Grundtanken var att per-
soner med Parkinson skulle kunna ldra sig
om sin kropp och balans fran dansare som
ir experter pa koordination och rérelse. Det
hela borjade med att tva dansare — John He-
ginbotham och David Leventhal — borjade
leda klasser for sex personer med Parkinson.
Utvecklingen dirifran har varit enorm och
Dance for PD® ir nu ett globalt danspro-
gram som har etablerat sig i ett flertal linder
och bero6rt tusentals personer med Parkinson
samt deras nirstaende.

Vid Skanes Dansteater genomfordes i
borjan av 2016 ett pilotprojekt for att intro-
ducera dans till personer med Parkinson.

De professionella dansarna Laura Lohi

och Patrick Bragdell Ericsson ir ledare

for projektet och har utbildats av David
Leventhal enligt metoden Dance for PD®.
Redan efter pilotprojektet fanns det ett stort
intresse att fortsitta med klasserna hos delta-
garna, vilket har kunnat genomfoéras tack vare
finansiellt stod fran regionen.

Varannan vecka bjuds det in till dans for
personer med Parkinson i Skines Dansteaters
professionella lokaler. Anhoriga ar vilkomna
for den drygt en timme linga klassen med
dansarna Laura och Patrick. Klasserna ar
varierade, kan goras sittande eller staende,
innehéller improvisationsmoment, kontakt
med andra i rummet och olika gangstilar
for att utmana koordinationen och utveckla
rorelse genom kreativitet. Det finns inga krav
pa prestation. Efter klassen erbjuds fika och
umginge vilket dr mycket uppskattat. Delta-
garna blir dven inbjudna att komma och se
Skanes Dansteaters forestillningar dir de kan
kidnna igen rorelser fran sina egna klasser.

MED DANSENS FRAMFART har det vetenskap-
liga intresset 6kat for dansens hilsoeffekter.

Citat fran deltagare i Dans for Parkinson

SOCIAL GEMENSKAP

@ Positivt att under dessa former traffa parkinsonsjuka vanner.
@ Jag blir glad av dansen och har triffat manga positiva manniskor.
@ Det har gett mig glédje och nagot att se fram emot i veckorna.

PSYKISKT VALBEFINNANDE
@ Jag ir inte radd for att réra pa mig.

@ Jag ar gladare och mer motiverad att bli van med Parkinsons istallet for att ha honom i

ryggsacken.

@ Jag har kdnt mig ensam med min sjukdom. Det kdnns positivt att traffa andra med Parkin-

son.
@ Det har paverkat livskvaliteten positivt.

@ Musiken inspirerar och det ar roligt att rora sig till den.

FYSISKA FUNKTIONER

@ Jag tranar mycket oftare och det bidrog nog till min forbattring i halsa.

@ Bra att man kan gora det efter egen férmaga.

@ Stimulans att rora mig mer i vardagslivet.
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Forskning hos personer med Parkinson har
framforallt visat att dans kan forbattra fysiska
funktioner som balans, rorlighet och ging.
Det finns teorier om att dans har mojlighet
att hjdlpa patienter att 6verkomma svarighe-
ter som man vanligen upplever vid Parkin-
sons sjukdom. Lisningar i rorelseférmagan
forbittras oftast till musik och rorelsestrate-
gier som anvands av dansare kan tillimpas
for att underlitta rorelse hos personer med
Parkinson. Genom att forbittra den fysiska
funktionen kan man dven 6ka sjilvstindighet,
trygghet och vilmaende.

Hilsa och vilmdende mits inte enbart i
fysiska prestationer. Enligt Virldshilsoorga-
nisationen sa definieras hilsa dven av psykisk
hilsa, aktivitet, deltagande, omgivning och
personliga faktorer. For att forbittra livskvali-
teten bor man dven ligga vikt vid dessa delar,
framforallt hos personer som ér drabbade av
en kronisk sjukdom som drabbar den fysiska
hilsan.

Det finns begrinsad vetenskaplig kunskap
om hur dans paverkar andra delar dn de
fysiska hos personer med Parkinson. Det
finns didremot en mingd redogorelser fran
personer med Parkinson som dansat, deras
nirstiende eller de som leder dessa klasser
avseende de upplevda positiva effekterna —
bade fysiska och psykiska. Man kan bland
annat se detta i filmen ”Capturing Grace”
frain Dance for PD® eller i artikeln om dans
pa Balettakademin i Stockholm i artikeln i
Parkinsonjournalen nr 1 2016.

I SAMBAND MED dansklasserna pa Skénes
Dansteater fick deltagarna en mojlighet
att medverka i en enkétundersokning. De
tolv personer som valde att deltaga fyllde i
en anonym enkdt i april och en vid avslut-
ningen i juni. Enkiten inneholl fragor om
dansprogrammet och dven fragor om hilsa
och livskvalitet. Ett instrument som heter
SF-36 dr vil anvént for att méta hélsore-
laterad livskvalitet och inkluderas i enké-
ten. Detta bestar av fragor som personen
sjélv skattar och som sedan sammanstills
och ordnas i atta olika kategorier; fysisk
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funktion, fysiska begrinsningar, smarta,
allmédn hilsa, vitalitet, social funktion,
emotionella begrinsningar och psykiskt
vélbefinnande. Hog skattning innebér en
bittre livskvalitet, det vill sdga hoga po-
dng inom kategorin smirta innebédr mindre
paverkan i livet. Utover de specifika fra-
gorna hade personerna ocksa en mojlighet
att skriva fritt om sina generella upplevel-
ser med dansen.

Av de som svarade pa enkiten var sju
kvinnor och fem min. Den yngsta var so dr
gammal och den dldsta 76 ar gammal. De
flesta hade levt med sin Parkinson i 6ver fem
drs tid. Manga hade dansat annat tidigare i
livet — sillskapsdans, klassisk balett, jazz-
dans. Nir de skrev om sina férhoppningar
handlade det mycket om att fa bittre fysisk
férmaga, men dven om att ha roligt.

Vid uppféljningen tyckte alla personer att
dansklasserna levt upp till deras férvintningar
och de flesta tyckte att klasserna var pa ritt
nivd. Ingen upplevde nigra negativa effekter

PARKINSONJOURNALEN # 4 2016

frin dansen utan majoriteten upplevde direkt
positiva effekter. Alla personer som deltagit i
dansprogrammet ville fortsitta med dansen
och alla rekommenderade dans till andra
personer med Parkinsons sjukdom!

Efter tre manader med mera dans sa skat-
tade personerna sin sammantagna halsore-
laterade livskvalitet hogre (figur 1). Trots att
fysisk funktion inte forbittrades, sd visade
resultaten att de fysiska begrinsningarna
blev mindre d.v.s personer rapporterade
att de utfort de aktiviteter som man 6nskat
utan hinder. Aven smirta, allmin hilsa och
psykiskt vilbefinnande skattades hogre vid
uppfoljningen.

PERSONERNA GAV AVEN skriftliga beskrivning-
ar om sina upplevelser frin dans med Parkin-
son. Dirifran kunde man utlidsa tre centrala
teman som var genomgdende i majoriteten
av svar.

SOCIAL GEMENSKAP: Det framkom att
gemenskap och socialt umginge var en viktig

del av dansklasserna for de som deltagit. Att
fa triffa andra personer med samma sjukdom
under positiva former belystes flera ganger.
Manga upplevde det dven som motiverande
att traffa personer som var optimistiska trots
sin sjukdom. Det upplevdes dven trevligt att
kunna gora denna aktivitet tillsammans med
en narstiende. Klasserna bidrog till samho-
righet och mindre social isolation.

PSYKISKT VALBEFINNANDE: I svaren fram-
halls glidjen med att dansa och hur det kan
hjilpa att vara hir och nu. Dansen hjilper till
att tycka att det dr roligt att rora sig. Klas-
serna har varit vilkomnande och avslapp-
nade. Det har gett ett bittre sjilvfortroende
att vara kring likasinnade. Manga beskriver
att dansen dr rolig och ett positivt inslag i
vardagen. Det dr harligt att fa skratta tillsam-
mans. Manga beskrev ett generellt vilbefin-
nande, bade i och utanfor klasserna.

FYSISK HALSA: Det ir uppenbart frin
personernas svar att det dr roligt och littare
att rora sig till musik. Det kan vara en positiv=>

35



VETENSKAP

Fysisk funktion

Fysiska begransningar
Emotionella begransningar
Vitalitet

Psykiskt valmaende

Social funktion

Smarta
Allman halsa

Totalpoang

B Fore [ Efter

Skattning procent
70 80 90

100

Halsorelaterad livskvalitet enligt SF-36 for personer med Parkinson som deltagit i Dans for Parkinson. Hogre skattning indikerar hdgre valbefinnan-

de.

"Fér att leva ett gott liv med Parkinson sa behéver man bry sig om mer &n fysisk funktion.

Aven psykisk funktion och social gemenskap paverkar vilbefinnandet. Det &r darfor viktigt att utvirdera

nya och alternativa metoder som kan paverka livskvaliteten for de som lever med Parkinsons sjukdom.”

utmaning. Mdinga upplever en fysisk forbitt-
ring och en storre sikerhet i att rora sig.
Framforallt sa marker man i svaren att perso-
nerna har kommit iging med trining dven
utanfor dansklasserna och lever ett mer aktivt
liv dn innan de borjade dansa. Det har ocksé
gett sjilvfortroende och motivation att rora
sig i vardagslivet.

FOR ATT LEVA ETT gott liv med Parkinson si
behover man bry sig om mer dn fysisk funk-
tion. Aven psykisk funktion och social ge-
menskap paverkar vilbefinnandet. Det dr dér-
for viktigt att utvirdera nya och alternativa
metoder som kan paverka livskvaliteten for
de som lever med Parkinsons sjukdom.

Dans ir en konstform som kan mota
fler behov utéver de fysiska. Personer som
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deltagit i Dans for Parkinson vid Skdnes
Dansteater har medverkat i en undersok-
ning som visat att den hilsorelaterade livs-
kvaliteten Okar efter tre manader med dans
varannan vecka. Genom att bygga upp sjilv-
fortroende och rorelsekinnedom kan de
fysiska begrinsningarna bli firre och smirta
kan minskas. Att dansa visar sig dven stimu-
lera till mer aktivitet och rérelse i vardagen.
Rorelse till musik kan vara sirskilt bra for
personer med Parkinson eftersom en rytmisk
och kinslomissig stimulus kan hjilpa
igangsittningen. Genom oforutsedda rorelse-
sekvenser och improvisation trinar man dven
hjirnan.

Dansen ir en glidje och man kan fa bittre
sjalvfortroende. Att dansa kan uppmuntra
till att utrycka sig sjilv pd ett annat sitt vilket

kan leda till att man kinner sig virdefull. Nar
man dansar tillsammans lir man sig tillsam-
mans, pratar tillsammans och har méjlighet
att inspirera varandra. Detta leder till gemen-
skap och samhorighet.

DANS KAN INTE BOTA Parkinsons sjukdom
men det har en mojlighet att forbattra livs-
kvaliteten f6r dem som lever med sjukdomen.
Aven andra aktiviteter som intresserar sig for
minniskan som helhet bor provas och utfors-
kas for personer med Parkinson. Dans for
Parkinson fortsitter vid Skanes Dansteater
och finns dven tillgangligt pa ett antal andra
orter i Sverige.

Tack till alla personer som deltagit i Dans
for Parkinson pa Skines Dansteater och som
har delat med sig av sina upplevelser.
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Parkinsonvard i Vasterbotten
— med ett specialiserat team

Visterbotten dr en av de plat-
ser i virlden ddr flest personer
diagnosticeras med Parkin-
son. Pa sjukhuset i Umea be-
drivs avancerad forskning och
vard av patienter med hjilp av
ett specialiserat team.

TEXT MONA EDSTROM

Specialist och forskningssjukskdterska,
Neurocentrum, Norrlands universitetssjukhus,
Umead

Varje dr far mellan 80-85 personer i Vister-
botten diagnosen Parkinson. I stort sett re-
mitteras alla fran linet till Umea for utred-
ning.

1990 startades en av Sveriges forsta par-
kinsonmottagningar i Umea. Under dren har
parkinsonvirden utvecklats pa manga sitt.
Bland annat har ett omfattande forsknings-
projekt, NYPUM, (NY Parkinson i UMed
2004) gett erfarenheter som anvinds i arbe-
tet med diagnosticering. Erfarenheterna fran
detta forskningsprojekt har skapat grunden
till den modell som anvinds for diagnostik
samt omvardnad och uppfoljning av patien-

terna. For att forbittra diagnostiken ytterli-
gare har ett nytt forkningsprojekt (PEARL)
startats i november 20T1s.

Vid forsta besoket triffar patienten parkin-
sonskoterska och likare som gor en bedom-
ning med bland annat motoriska tester,
minnestest, ADL-screening, blodtryck, blod-
prover m.m. Om misstanke finns fortsitter
utredningen med isotopundersékning (Dats-
can), magnetkameraundersokning, lumbal-
punktion, neuropsykologundersokning och
frageformulir. Detta dr rutinutredning.

OM PATIENTEN SEDAN fir diagnosen Parkin-
sons sjukdom eller atypisk Parkinson (parkin-
son plus) f6ljs de noggrant under forsta dret
enligt foljande virdplan:

o Efter en till tvd manader; besok eller tele-
fonuppfoljning av parkinsonskoterska.

o Efter tre manader besok hos likare, kura-
tor och sjukgymnast. Dd dven erbjudande
om remiss till parkinsonkurs pa Neuro rehab
i Sévar.

o Efter sex manader besok hos parkinson-
skoterska, arbetsterapeut, dietist.

o Efter 12 manader besok hos likare, par-
kinsonskoterska och eventuellt logoped.
Direfter individuella dterbesok och telefon-
kontakter. Patienterna fir triffa parkinsonsko-
terska och/eller likare tva ganger/ar.

Efter varje medicinjustering eller insitt-
ning av annan medicinering som ir relate-
rat till Parkinson tas en telefonkontakt inom
en till tva manader av parkinsonskoterskan
eller likaren for uppfoljning . Vir filosofi ar
att det dr vi i varden som ska folja upp patien-
terna till exempel genom telefonkallelse, da
dr patienterna férberedda med frigor. Minga
har upplevt detta mycket positivt, att vi bryr
oss om hur det gir for dem. Detta dr en sjdlv-
klarhet ndr det 4r vi som dr ansvariga for
deras vard.

Varje vecka diskuteras patientirenden pa
en teamkonferens. Varje dr tar mottagningen
emot ungefir 600 patienter. Upptagnings-
omradet dr hela Norra Regionen och dven
patienter fran Ovriga Sverige som kommer pa
egen virdsremiss.

VIHOPPAS ATT ALLA patienter i Sverige skulle
fa samma omhindertagande som de som bor
i Visterbotten for det dr mycket uppskattat.
Vi ser ocksa att det dr kostnadsbesparande for
varden eftersom vi har sett bland annat mins-
kade akuta inliggningar och besok.

Vi har utifran vira befintliga resurser byggt
upp detta omhindertagande tack vare ett
stort intresse i teamet for att utveckla och for-
battra parkinsonvarden.

Rehab dadr inget ar omaojligt

Rehabcenter Trekloverhemmet &r en plats for fram-
steg, traning och gladje. Ett lite mindre — och ett lite
personligare — rehabcenter. Vaga prova, tanka nytt
och tanja granser tillsammans med oss.

Ring oss pa 0522-40 09 12 eller las mer pa
www.brackediakoni.se/trekloverhemmet

n Rehabcenter Trekloverhemmet

PARKINSONJOURNALEN # 4 2016
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RECENSION

Ny bok om neurologi:
Handledd av en

38

Neurologen Andrew Lees har skrivit en ny bok om
sitt liv med en av 1900-talets kultforfattare, Wil-
liam Burroughs, som rod trad. William Burroughs
skrev bland annat kultromanen Naked Lunch.
Andrew Lees bok, Mentored by a Madman: The
William S. Burroughs Experiment, ar ett verk med
hog wow-faktor. Det dr inte bara underhallande,
utan ocksa rakt pa sak och upplysande.

Boken har skrivits for alla som 4r inblandade i insatserna
for att hitta battre behandlingar for Parkinsons sjukdom.
Hir moter vi bade Dr Lees personliga berittelse och his-
torien om William Burroughs liv och verk. Lees och Bur-
roughs har aldrig triffats, men effekten av den senares verk
dr uppenbar. Lees tillerkinner mycket generdst Burroughs
de flesta av idéerna bakom manga av sina framgéingsrika
medicinska insikter.

Aven om Burroughs sjilv skulle ha varit en bedrévlig
neurolog sd har han hjilpt Lees att hitta svar pa det som
Lees patienter behovde. Burroughs har ocksa hallit Lees
nyfikenhet for sjilvexperimenterande uppe.

Fran Charcots experiment till Peter Jenners och Eduardo
Tolosas arbeten finns en ling kedja av minniskor och
hiandelser som leder fram till nuvarande behandlingar och
diagnostiska metoder inom likarvetenskapen. Lisaren
introduceras till dessa vid sidan av Lees mer dolda virld.

Inte sd Overraskande, handlar en stor del av boken om
apomorfin. Lees personliga erfarenhet av apomorfin var
positiv: ”Inom ndgra minuter borjade jag kinna mig posi-
tivt avslappnad. Jag kinde mig inte sjuk och den milda
lugnande effekten forsvann efter en halvtimme”.

VIVET ATT BURROUGHS trodde apomorfin var nagot slags
“universellt botemedel” for samhillets sjukdomar. Han
hade hoppats att en kraftfull, oralt aktiv version av like-
medlet, med firre biverkningar, snart skulle bli tillgingligt.
Tyvirr dr detta dnnu inte fallet. Men Lees och kollegor sig
att administrationen — kontinuerlig tillférsel via en pump, i
motsats till dterkommande ”shots” — i hog grad paverkade
hur patienterna svarade pa behandlingen. De fann att kon-
tinuerlig tillforsel var mycket mer effektivt for att jaimna ut
fluktuationer bade vad giller humor och motoriska aspek-
ter (Pon-off™ effekter).

Lees har under hela sin karriér aldrig forlorat kontakten

galning

med verkligheten ndr det giller patientens upplevelse. Hans
stt att lyssna pd patienterna och ta anekdotiska rapporter
pd allvar dr anmarkningsvirt och bor vara en inspiration
dven i dag. Aven hans varningar bér tas pd allvar.

“Politisering av forskningen hade blivit utomordentligt
byrikratisk, dyr och forvirrande. Aven om etiska kommit-
téer borgar for nédvindigt skydd mot att forskningsdelta-
gare skadas, tiden som forskarna nu var tvungna att spen-
dera for att fi godkinnande dven for mindre dndringar i
protokollet, var lang.”

“Av storre intresse dn bristen pa nya behandlingar vid
Parkinsons sjukdom var det faktum att vissa av de anvind-
bara, billiga likemedel som hade godkints i NICE, natio-
nella riktlinjer for Parkinsons sjukdom, till exempel aman-
tadin, benshexol och Sinemet, hiller pa att férsvinna fran
apoteken 6ver hela landet. Nir ett likemedel har blivit
billigt och olénsamt, riskerar det att Gverges dven ndr det dr
det bista tillgingliga behandlingsmedlet”

Min personliga dsikt r att Lees dr en oridd person som
undviker att vara exhibitionist men avsl6jar sidor av sig
sjalv for att inspirera nya generationer av neurologer. Boken
ir en vidjan till likare och forskare att vara 6ppna och fria.
Och for personer med Parkinson att bekimpa ondédig byra-
krati i forskningen.

VIAR GLADA OVER att alla intikeer frin boken gér till parkin-
sonforskningen. Boken finns att kopa pa engelska pa bokus.
com respektive adlibris.com och kostar cirka 140 kronor.
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DEBATT

Enkla dtgarder térebygger
ohilsa och skada i bostad

Fastighetsdgare, arkitekter och producenter har
goda mojligheter att skapa sakrare bostader for
alla medborgare i framtiden. Men det behdvs en
attitydforandring och mer utbildning om de nya ut-
maningarna som finns mot skador och ohélsa for
dem som drabbas av skadehandelser i det egna
boendet. Det skriver foretradare for funktionshin-
derorganisationer och forskare i Goteborg tillsam-
mans i ett upprop om krav pa siker bostad i den-
na debattartikel. Uppropet bygger pa ny forskning
fran Goteborg om hur risker kan hanteras pa ef-
fektivare satt.

Skadehindelser intriffar fér manga manniskor i hem- och
boendemiljéer. I en ny studie vid Chalmers Tekniska Hog-
skola och Géteborgs Universitet har foretridare inom funk-
tionshinderrorelsen och forskare tillsammans arbetat under
ett halvér i en forskningscirkel for att hitta risker och 16sning-
ar pa hur skador och risker kan hanteras pa effektiva stt i
hem- och boendemiljoer. Undersokningen som finansieras
av Myndigheten for samhallsskydd och beredskap (MSB)
bygger pa deltagarbaserad forskning dir olika rittighets- och
intressepolitiska organisationer ingdr. En forskningscirkel
bestdr av personer fran olika verksamheter och forskare som
tillsammans skapar ny kunskap. Vi har arbetat tillsammans i
cirkeln med hjilp av fotografier som har tagits i olika miljoer.
Metoden som kallas fér Photovoice skapar bra méjligheter
att finga savil risker som mojligheter att kunna skapa enkla
dtgdrder for att forhindra risker och till och med skador i en
bostad. Cirkeln har kombinerat kunskap i ett omride med
kunskap om ett omrade som i sin tur leder fram till kunskap
av ett omrade.

Riskmiljoer uppenbaras

Vi har sett att risker framf6r allt uppstar i sex olika miljoer i
en bostad. Det handlar om utformningen av bostaden som
kan innebdr att det kan vara trangt, vassa horn och kan-

ter. Nivaskillnader i exempelvis trappor skapar ocksd ckade
risker nir det till exempel saknas kontrastmarkeringar. Da-
ligt materialval i en byggnad (golvmaterial) kan vara farligt
ndr materialet dr antingen hart, stumt eller halt (kék och
badrum). Mérka trapphus, killare och tvittstugor dr ocksa
riskfyllda. Likasa ser vi hur tunga dérrar och olika liskon-
struktioner kan skapa otrygghet och risker. Slutligen kan
antingen inredningen eller vitvaror i ett kok inte vara anpas-
sade for den som har olika behov och forutsittningar.
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Privata och gémensamma rum

Risker och otrygghet finns bade i den privata bostaden men
ocksa i gemensamma rum som till exempel tvittstuga, kil-
lare och forrad. Kénslan av osikerhet och otrygghet kan

bli pataglig samtidigt som manniskor kan drabbas av helt
ovintade 6verraskningsmoment. Fér minniskor med funk-
tionsnedsittningar fungerar antingen strategin att anvin-
da sitt hjalpmedel eller att helt undvika situationen/platsen.
For att klara av vardagen kan man anvinda sig av ”hemma-
snickrade 16sningar” som sprids méanniskor emellan for att
kunna losa en situation.

Ansvarsfordelning och roll

Vir undersokning visar att arkitekter, fastighetsigare och
de boendes eget ansvar dr viktigt. I skriften ”Minirapport
fran en forskningscirkel” (2016) forsoker vi tillsammans ge
goda exempel pd hur trygga och sikra miljoer skulle kunna
vara mojliga. For att skapa klara ansvarsfordelningar men-
ar vi att savil information som utbildning om ansvaret fér
boendesikerhet maste stirkas eftersom det finns skillnader
i hur olika atgirder genomfors i kommunerna. Det handlar
savil om det juridiska ansvaret som vad vi 4r skyldiga varan-
dra som medminniskor i samhillet. Om man inte kan ge-
nomfora enkla dtgirder for att forebygga skador och ohilsa
i hem- och boendemiljon for alla medborgare tror vi inte
heller att det finns ndgon avslutning pa den skadeutveckling
som finns i samhillet idag. Savil felaktiga utformningar i
miljoerna som bristande underhall ser vi som riskfaktorer
som vi tillsammans maste ta itu med. Sivil barn som ild-
re drabbas av riskfyllda boendemiljéer. Vi menar att det nu
finns enkla I6sningar som kan skapa trygghet for alla. Alla
medborgare har ritt att kunna leva ett sjilvstindigt liv och
kunna fa ha en hog livskvalité.

KRISTINA KINDBERG, kanslist

Unga Rorelsehindrade, Géteborgsklubben
LINDA KARLSSON, verksamhetsutvecklare
DHR, Goteborgsavdelningen

MONA ERIKSSON, ordférande
Reumatikerdistriktet i Goteborg

CHARLOTTA THODELIUS, doktorand arkitektur
Chalmers Tekniska Hégskola

JORGEN LUNDALYV, docent socialt arbete
Goteborgs universitet
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— BUTIKEN —

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

- Halsosamma kost-
vanor Denna broschyr
innehaller tips och rad
om mat och hur man
hanterar &tsvarigheter.
Pris 20 kr

-
"fal_mf Ogird

Battre

liy trots

Parkinson

Battre liv trots
Parkinson, Leif Ogard,
Bok, inbunden,

ca 180 sid.

Pris 150 kr

Det ska vara gott att leva
Kokbok av Eva Strandell.
Illustrerad, 65 sidor.

Pris 50 kr

40

HJARNA
PARKINSON

Hjarna Parkinson, skri-
ven av Staffan Raberg.
Vander sig till alla som
vill lara sig mer om
Parkinsons sjukdom.
Pris 150 kr
Studiehandledning kost-
nadsfritt genom narmaste
SV-avdelning!

Parkinson

Parkinson.

docent Bo Johnels.
Pocket. 120 sid.
Pris 150 kr

S LUSTTILL LIVET

Lust till livet.

Bok, lattlast for dig med
eller utan PS. Perfekt
som present! Pris 40 kr

BRA PRISER, BRA PRODUKTER
ATT HANDLA | BUTIKEN AR OCKSA ETT STOD TILL FORBUNDET.

Parkinsons
sjukdom

En liten faktabok om
Parkinsons sjukdom.
Forfattare ar Bo Johnels,
neurolog med mangarig
erfarenhet av Parkinsons
sjukdom och Miriam
Carlson, parkinsonsjuk-
skoterska. Boken ar
utmarkt for bade sjuka
och anhdriga. Pris 40 kr

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

Denna bok kompletterar
pa ett bra satt de mer
faktabaserade bdckerna
om Parkinsons sjuk-
dom. Boken fokuserar
pa sjukdomens kéns-
lomassiga sida och ger
anhdriga en god hjalp
att forsta sjukdomen.
Lamplig att anvanda i
en studiecirkel.

Pris 100 kr

Rorelse
&ro

- tankar
och tra-
ning vid

4 Parkinsons
sjukdom
av Linda Hagbarth

Bok som kan ge inspira-
tion till att trana fysiskt
och mentalt. Valja din
traning for dagen efter
ork och mojligheter.
Pris 150 kr

| ‘ !
= Corjan logrmanson
=S =
|
Jag lever trots allt

Jag lever trots allt
Dikter av Orjan Inge-
mansson. | april 2006
fick jag diagnosen
Parkinsons, jag drabba-
des dessutom av spinal
stenos i ryggen. For att
fordriva tiden och vanta
pa att kunna somna sat-
te jag mig och borjade
skriva.

Pris 125 kr

Terapimajligheter

for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig
till sjuka
och anho-

riga som w

intresserar VANCERAD III_.IM

sig for be- @

handling av
Parkinsons

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

Liten lathund for
Parkinsonpatienter
innehallande ett ma-
nifest for frivillig mot-
standsrorelse mot
ofrivilliga rorelser.

Den har lilla "lata”
hunden vill - hur motsa-
gelsefullt det an verkar
- inspirera dig som fatt
diagnosen Parkinsons
sjukdom att ma béttre
genom att vara aktiv.
Forfattare:

Stefan Mahlqgvist

Pris 40 kr

Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

Bos pappa, Holger,
drabbades av Parkin-
sons sjukdom p& 40-ta-
let. Han forvagrades sitt
liv, sin karlek och en
tillvaro med en uppgift.
Pris 160 kr

Overskott och royalty gar
till ParkinsonForbundet.

- gn man $0m

HOLGER e

Lilla bla, 150 kr
Min samre halft, 150 kr

Mr P i mina fotspar.
Pris 150 kr
Mr P och jag. Pris 150 kr
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PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

Genom att skaffa sig ge-
digen kunskap om vil-
ka mojligheter man har
i alla stadier av sin par-
kinson, kan man skapa
sig ett liv som forandras
med tiden, men som an-
d& rymmer manga glad-
jedmnen och en stor
portion hopp. Bra saker
kommer att fortsatta att
handa i livet!

Pris 30 kr

Faktafolder om Parkin-
sons sjukdom. Bestilles
mot fraktkostnad.

Nyh
12 lakemedel Yhet

- att fa en bra vardag
med Parkinson
Lakaren Bo Agren
arbetade med par-
kinsonpatienter nar
han sjalv drabbades

av sjukdomen. | boken
berattar han sakligt hur
han har gatt fran radsla
infor diagnosen till en
meningsfull vardag med
aktiviteter och resor.
Pris 130 kr

Nyhet

Hurrah, jag lever

- min tid med Parkinson
av Richard Jandel. En
naken historia om hur
snabbt livet kan forand-
ras. Men framfor allt

ar det en berattelse om
hopp. Pris 120 kr

Se sidan 22-23
om de nya bockerna!

Gymnastikprogram
Gymnastikprogram Tra-
ning for aldre - traning
for livetmed instruk-
tions-hafte/forklaringar
till 6vningarna. Filmerna
har producerats av Kris-
tina Rilton. Finns ocks3 i
special-version for man.
Pris DVD 170 kr

Yoga-paket
Traningsprogram an-
passat for personer med
Parkinsons sjukdom,
som vill trana pa egen
hand. Hafte med cd.
Medlemspris 125 kr

Andra publikationer m m:

Tygkasse, morkbla
bomull med parkinson-
logga. Pris 95 kr

Pill Box
Medicin- fesominder.
dosan e =
Pill Box i y
Reminder
Pris

105 kr

Vykort k- |
Carpe %
Diem, o
15 kr/st

e Mitt nya liv med Parkinson. DVD med Suzzie Tapper. Pris 75 kr

¢ Jag kan Parkinson. Fritidsaktiviteter - resor. Pris 20 kr

e Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestalles mot fraktkostnad.
e Detta kan jag gora vid Parkinson. En skrift sammanstalld av Susanna Lindvall. Pris 30 kr

« Till dig som fatt diagnosen Parkinsons sjukdom. Hafte A5, utan kostnad.

« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

* Halsokort (ID att bara med sig). Pris 20 kr inkl frakt

e Parkinsonnalen. Pris 20 kr

e Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 90 kr

¢ Fatigue. En folder om kronisk trotthet och kraftloshet. Pris 25 kr

Termos och mugg med
forbundets logotyp
Presentset med en
termosflaska och en
termosmugg. Bada pro-
dukterna ar tillverkade
av aluminium och har
en skon gummerad yta.
Termosflaskan rymmer
50 cl och termosmug-
gen 45 cl. Gul med blatt
tryck. Far ej diskas i
maskin.

Pris 450 kr, inkl frakt.

* Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

(Moms ingér i alla priser. Frakt tillkommer).

Bestdllningen skickas till Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
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PARKINSONFORBUNDET

Medlemsregistret far nya funktioner

Det ska bli lattare att hantera namn-
och adressuppgifter i medlemsregist-
ret. En ny tjansti ar ar SPAR, Statens
person och adressregister. Det 6kar
mojligheten att halla alla adressupp-
gifter aktuella.

Det kostar lite extra for forbundet men kom-
mer att spara arbete for oss alla. Vi skrev pa
avtalet i juni och den forsta kdrningen mot
SPAR gjordes i slutet av augusti. Vi upptick-
er fortfarande smirre felaktigheter samt sak-
nar en del funktioner, men nu pagar arbetet
att klura ut hur vi pa bista sdtt ska 16sa dessa
problem. En del "barnsjukdomar” kommer
det sikert att bli, men vi far hjilpas at sa fir vi
ut det bista fran tjansten.

Det var ett viktigt tema for arets triffar om
medlemsregistret. En annan viktig poing dr
att medlemmarna som skoter registreringen
i lokalféreningarna triffar varandra och
utbyter erfarenheter och kunskaper.

EN AV ARETS TRAFFAR var i Skévde. T novem-
ber triffades jag, medlemsregisteransvariga
och ndgra till frin styrelsen som ville lira sig
det bista sittet att kontakta medlemmar per
mejl eller brev frin registret, dir det alltid ska
finnas uppdaterade uppgifter.

Senare i november kom ett ging frin
Vistmanland, Givleborg och Dalarna till
kansliet. Vi gick bland annat igenom hur vi
kan gora jobbet lite enklare ndr vi skapar nya

grupper och gor olika urval. Dagen dérpa
var det dags for Géteborg, Sédra Alvsborg,
Norra Alvsborg—Bohusléin och Halland.
Foérutom nyheterna i systemet gick vi ocksa
igenom hur man far fram olika statistikupp-
gifter som kan vara intressanta att visa for
styrelse och medlemmar vid informations-
traffar.

I ar kommer ocksia medlemmar fran Stock-
holm, Uppland och Orebro delta i register-
triffar. Aret avslutas med utbildning av en
hel ny registrerare frin Jimtland/Hérjedalen.
Planerna for nésta ar dr ocksa i full ging,
bland annat med Skelleftea.

TEUTA HATIPI

Kontakta din lakare
om "PKG-klockan”

I FORRA NUMRET av ParkinsonJournalen fanns en artikel
om en mitare man kan ha pa armen for att mata rorelse-
monster, en Personal KinetiGraph™ (PKG). Mitaren liknas
ibland vid att ha en klocka pa handleden. Flera medlemmar
har kontaktat forbundets kansli for att fi veta var man far
tag i klockan.

— Svaret dr att man maste prata med sin likare. Klockan ar
bara till nytta om man har en likare som ir intresserad av
metoden, siger Anna Wedin, kommunikationsansvarig pa
forbundet.

Rostforstarkaren Strongvoice

Kan anvindas bade inom- och utomhus. Rostforstarkaren
ir uppladdningsbar och drivs av lithiumbatterier. Laddare
ingdr. Rostforstirkaren gar att fista i biltet, i ett ytterplagg
och kan ocksa hingas i ett band runt halsen. Lis mer pa
strongvoice.se

stirkare, headset och
envigskommunikation.
Prisexempel: Strong-
voice 10 Tradlost 1.295
kr (ord pris 1.869 kr),

Medlemmar i Parkinsonférbundet far rabatt pa rostfor-
Strongvoice 25 Extra
1.945 kr (ord pris 2.494

kr), Tradlost headset 695

kr (ord pris 869 kr). Alla produkter och priser finner du pa
parkinsonforbundet.se
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Atypisk Parkinsonism

INOM PARKINSONFORBUNDET FINNS fyra stora medlemsgrupper, parkin-
sonsjuka, personer med atypisk parkinsonism, anhoriga/stodmedlemmar
och yngre och yrkesverksamma med Parkinson.

En del fir diagnosen atypisk parkinsonism direkt. Andra kan ha haft di-
agnosen Parkinsons sjukdom till att bérja med. Men forloppet ér snabb-
are och med andra symptom 4n Parkinsons sjukdom kan diagnosen si
smdaningom dndras till atypisk parkinsonism.

Atypisk parkinsonism kriver en annan behandling och omvardnad och
framf6rallt en annan framférhallning till de olika symptomen, efter-

som sjukdomen har ett snabbare férlopp. Man ska vara medveten om att
symptomen kan vara mycket individuella for varje person.

Foljande sjukdomar dr de man vanligtvis kallar atypisk parkinsonism:
o MSA Multipel System Atrofi

o PSP Progressiv Supranukledr Pares

o CBD Cortico Basal Degeneration

o DLB Demens av Lewy-Body typ

Den som har atypisk parkinsonism tillhér och deltar i linsféreningarnas
verksamhet pa samma sitt som 6vriga medlemmar, men kan vid behov
kontakta den kontaktpersoner som utsetts inom forbundet, for fragor
runt diagnosen atypisk parkinsonism.

HAR DU FRAGOR ELLER VILL PRATA
OM ATYPISK PARKINSON?
RING INGEGERD 076-18 48 761 VARDAGAR KL 10-12
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,
vand dig i forsta hand till din lokala parkinsonférening.

MEDLEMSKAP inklusive Parkinsonjournalen: 300 kr/ar.

ANHORIG/STODMEDLEM: 100 kr/ar (exklusive Parkinsonjournalen). Bankgiro: 438-1729

Parkinsonférbundet &r medlem i Handikappforbunden, Nordiska Parkinsonradet (NPR)

och i Europeiska Parkinsonfederationen (EPDA.

Adress:

| |
Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm Pa rkl n SO n
Vaxel: 08-666 20 70

parkinsonforbundet@telia.com

www.parkinsonforbundet.se F6 rb u n d et

Parkinson Blekinge Parkinson Kalmar ldn Parkinson Stockholm Parkinson Vastra Sverige Ung med Parkinson
Sture Karlsson Anne Johansson Eleonor Hogstrém Gull-Britt Axelsson Natverket NYP (Natverk for
Svanhalla Hokabergsvdgen 4 Nybrokajen 7 Storgatan 53 personer i Yrkesverksam alder
37300 Jamjs 393 65 Kalmar 111 48 Stockholm 411 38 Goteborg med Parkinson)
0455 -51109 0480-47 31 49 08-678 01 22 031-13 43 42 nyp@parkinsonforbundet.se
0707-34 29 45 0733-12 43 94 0704-52 43 68
Parkinson Dalarna Region Norr:
Margareta Taavola Eriksson Parkinson Kronoberg Parkinson Sédra Alvsborg Parkinson Vasternorrland Asa Holmgren
Orselforsvagen 11 Birgitta Johansson Gdran Jaselius Leif Hallams Slipvdgen 35
785 42 Mockfjard Hollstorp Hagalund Skiftesgatan 9 Postvagen 8 973 41 Lulead
0706-58 46 74 355 91 Véaxjo 504 45 Boras 871 61 Harnésand 0703-47 75 85
0708-15 61 63 033-1048 79 0703 70 24 41 asaholmgrenéé@gmail.com
Parkinson Gotland
Laila Karlsson Parkinson Parkinson Sérmland Parkinson OGrebro Region Syd:
Bro Annex 912 Norra Alvsborg/Bohuslin Lillemor Sjoberg Eva Fryxell Lena Schalin
62173 Visby Conny Kristoffersson Herresta Sateri Stationsgatan 2, 4 tr Sundholmsgatan 4
0498-27 27 74 Snédroppsvégen 69 647 91 Mariefred 692 35 Kumla 216 41 Limhamn
468 34 Vargon 0708-52 73 16 0702-09 55 43 0703-433379
Parkinson Gavleborg 0709-66 56 91 midwife.lenaschalin@gmail.com
Sven-Erik Nilsson Parkinson Uppland Parkinson Ostergatland
Vretvdgen 2 A Parkinson Norrbotten Gdran Einarsson Thomas Berggren Region Ost:
804 26 Gavle Thorbjérn Lindstrom Vitkéalsgatan 95 C Konstruktdrsg 24, lgn 1304 Britta Djurberg
026-19 1399 Tunastigen 5 754 49 Uppsala 582 31 Linkdping Ostra Islandsgatan 31
973 44 Luled 0703-39 25 71 0762-97 81 20 802 80 Gavle
Parkinson Halland 0702-50 67 50 0731-57 22 41
Goran Akermark i Parkinson Vdarmland britta.djurberg@gavle.se
Tradgardsgatan 6 Parkinson Skaraborg Sonja Sakari
311 34 Falkenberg Ulla Larsson Kvallsvigen 3 Region Vist:
0725-62 12 84 Skarstad Vitagarden 2 655 92 Karlstad Vakant
Parkinson Jamtland/Héarjedalen 051221230
Ulf Enstrém i N Parkinson Vésterbotten
Samuel Permans gata 25 Parkinson Skane Bengt-Erik Johansson
831 41 Ostersund Monica Vikingsson Manskensvagen 9
070-535 12 76 Strandvagen 96 A 906 37 Umed
Parkinson Jonkdping 070-745 39 50
Ingemar Karlsson Parkinson Vastmanland
Skolgatan 9 Eva Strandell
561 35 Huskvarna Flygplansgatan 4 C
0725-08 52 33 723 48 Vasteras

070-7500218

STIFTELSEN Parkinsonjournalen 2017
o Materialdag Utgivning
PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND NF 1 22 februari 20 mars
Ordforande Lennart Pettersson Nr 2 15 maj 19 juni
Fonden delar arligen ut forskningsstipendier. Nr3 1 september 2 oktober
Skeppargatan 52 nb Nr 4 10 november 11 december
114 58 Stockholm Annonsmaterial ldmnas som hogupplost pdf. 1/1 sida 20 000 kr
Tel: 08-666 2078 Tidningens format: 220 x 285 mm 1/2 sida 10 000 kr
E-post: Helsida utfallande annons: 220 x 285 mm med  1/4 sida 5 000 kr
lennartpettersson1@yahoo.se 3 mm utfall runt om 1/8 sida 2 500 kr
P[usgiro 90 07 94-9 Helsida, satsytan: 194 x 258 mm
Bankgiro 900-7949 Halvsida utfallande, liggande: 220 x 142 mm, For placering omslag, helt uppslag samt
www.parkinsonfonden.se utfallande + 3 mm ibloadning kontakta Parkinsonjournalen for
Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm matt och priser.
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