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Det ska gora skillnad

att inte vara

tt ha Parkinsons sjukdom kan ta lika mycket kraft och energi
A:\;)lm ett heltidsjobb. Om inte mer.
an ska agera projektledare och fi alla olika vardkontakter
och samhallsservice att fungera, som de dr dmnade att gora. Det kri-
ver organisationsformaga.

Man ska vara paldst och kunnig. Nir man hanterar potenta like-
medel och komplicerade tekniska apparater krivs kunskap. Och
behover man hjilp rent praktiskt sd vill man forvissa sig om att allt gir
ritt till. Ansvaret 6verlater man inte girna till vem som helst.

Man ska ha ordning pa ekonomin. Det kostar att ha en kronisk
sjukdom. Det ir bra att kunna gora en budget och tinja pa en
fem-6ring, sa den ricker till mer dn vanligt.

Utover det ska man varda sina relationer och sociala kontakter. Vara
positiv och girna nojd.

Men nir man stir dir med sina bristfilliga kvalifikationer och alla
krav. Med dalig nattsomn, och svart att svilja. Med smartor och
fumlighet och halvbra relationer. Nir ekvationen verkar oméjlig att fa
ihop, di dr det bra att vara med i var organisation. Triffa andra, som
dr i samma situation och som vet hur det ir. Fa hjilp och st6d, nir
livet sviktar.

Att skapa forutsattningar for méten dr en viktig del av alla linsav-
delningarnas verksamhet.

Att sprida kunskap om Parkinsons sjukdom och aktuell forskning ar
en annan viktig uppgift. Pi egen hand kan det vara svért att orientera
sig i informationsutbudet, att skilja relevant information fran gallima-
tias.

Vardanalys har i en utmirkt rapport, 2015:5, “Sjukt engagerad”,
beskrivit patientorganisationernas betydelse for den enskilda
medlemmen och for samhillet.

De tvd frimsta skilen till att man som enskild gar med i en
patientorganisation dr forst for att man soker adekvat kunskap om,
som i vart fall, Parkinsons sjukdom. Pa andra plats kommer behovet
att triffa andra, som dr i samma situation, som vet hur det ar.

Det dr den medlemsnira verksamheten. Dir vi ska vissa formen sd
att det verkligen gor skillnad att vara med.

Vi har ytterligare en stor uppgift. Det dr att bedriva intressepolitik.
Att representera och foretrida kollektivet parkinsonsjuka infor plane-
rare, politiker och andra beslutsfattare i samhillsfrigor, som ror oss
parkinsonsjuka och véra nirstiende.

Den intressepolitiska verksamheten tenderar att bli storre och
viktigare. Politiker och beslutsfattare behéver och vill ta del av var
kunskap. Jag anser att det finns ett genuint intresse att hora vad vi

mc

”Stora, viktiga uppgifter. Och ingen av uppgif-
terna gors automatiskt. Det kraver hart, kvali-
ficerat arbete. Var det inte for alla frivilliga
krafter, som ger av sina kunskaper och tid till
forbundets verksamhet, skulle Parkinson-
forbundet, som organisation, vaga latt i alla
sammanhang.”

tycker. Man respekterar oss och lyssnar pa oss. Och ju storre forbund,
ju fler vi foretrider, desto tyngre viger vara ord.

Stora, viktiga uppgifter. Och ingen av uppgifterna gors automa-
tiskt. Det kriaver hért, kvalificerat arbete. Var det inte for alla frivil-
liga krafter, som ger av sina kunskaper och tid till férbundets verk-
samhet, skulle Parkinsonférbundet, som organisation, viga litt i alla
sammanhang. Frivilligheten ér var styrka. Det arbete som utférs gors
med stort engagemang, ctt engagemang som garanterar drlighet och
kvalité.

Jag kinner stor tillforsikt och stolthet 6ver det fortroende jag fatt,
att vara Parkinsonférbundets ordférande. Det ir ett hedersuppdrag.
Jag ser fram mot, att tillsammans med alla goda krafter, visa att det
gor skillnad att inte vara med.

ELEONOR HOGSTROM

forbundsordforande
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Eleonor Hogstrom ar ny ordfoérande i
Parkinsonforbundet. Hon vill satsa pd
att lyfta fram alla som arbetar ideellt i
f('jreningen.

— Engagemanget dr en grund som vi
kan vara stolta 6ver, siger hon.

Hon ser ocksa fram emot att driva
fragor om parkinsonvard i vdedpoli-
tiska sammanhang,.

—'%litikerna lyssnar pa oss, det ir

den erfarenhet jag har.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO SOREN FR'OBERG)

Eleonor Hogstrom arbetade som distri

hg i Hilsingland nédr hon for drygt ti

skoterska i Soder-
# faoforklarliga besvar med axlarna och armarna. Hon sokte
sig till vardcentralen, utan nigon egentlig idé om vad orsa- 4

ken kunde vara. o
— Jag trodde att jag hade knackat for mycket pd datorn. -

Det fanns inte pa kartan att det skulle vara Parkinson, siger . ®
hon.
Men en flytt till Stockholm var redan planerad, darfor
fick hon en remiss till S6dersjukhuset — och resultatet blev
en snabb parkinsondiagnos. Diagnosen var alltsa ovintad, g
och hennes egen bakgrund inom sjukvirden underlittade
inte beskedet. Q
— Jag hade vildigt lite kunskap om Parkinson. Under min ©
utbildningstid ingick knappt neurologi och jag hade triffat
fa patienter som hade diagnosen och hade bara en bild av
svar komplikationsfas, siger hon. -
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Portrittet:

Namn: Eleonor Hogstrom

Bor: Bromma i Stockholm

Aktuell: Ny ordforande i Parkinsonforbun-
det, ordforande i Stockholmsforeningen se-
dan 2014

Bakgrund: Stockholmare som flyttade till
Halsingland i mitten av 70-talet och blev kvar
i drygt 30 ar. Distriktsskoterska i Halsingland
fram till ar 2006, darefter flytt tillbaka till
Stockholm

Intressen: Litteratur, konst och friluftsliv
(gérna i séllskap med hundarna Sigge och
Olle). Hundarna &r mina "mindfulnesstera-
peuter” som ser till att jag alltid kommer ut
och ror pa mig.
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> PORTRATTET —

”Det ar en mojlighet for medlemmar
att fa trygghet, kunskap och gemen-
skap. For mig personligen var det en
viktig drivkraft i engagemanget att fa
kontakt med personer som ar i samma
situation.”

Y —

Nir hon fitt beskedet upptickte hon dnda en férdel med
bakgrunden inom virden — det blev ldttare att slla i infor-
mationen hon hittade pa nitet och i andra sammanhang.
Trots den nya informationen tog beskedet tid att bearbeta.

— Nir jag fick beskedet sa rasade min sjilvbild. Jag dr van
att styra och stilla och att vara engagerad. Men nu dr den
kraschade sjilvbilden reparerad igen och jag ser verklig-
heten pd ett annat sitt, siger hon.

Ett steg pa vigen i bearbetningen var kontakten med
andra personer som har Parkinson.

— Jag liste om studieférbundet Vuxenskolan som hade en
kurs for kvinnor med Parkinson och pa den vigen kom jag i
kontakt med foreningen.

Att gi vidare till ett eget engagemang i parkinsonfor-
ening blev ett naturligt steg.

— Jag har tidigare varit engagerad i annan féreningsverk-
samhet och tycker att engagemanget dr naturligt. Forst blev
jag styrelseledamot och sedan ordfoérande i Stockholmsfor-
eningen, siger hon.

FORENINGSENGAGEMANGET HANGER ihop med ett allmint
engagemang i samhillsfrigor. Pa twitter beskriver hon sig
sjilv med orden: ”Medelklass med rittvisepatos och stark
integritet. Slarvar inte med orden.”

— Jag tycker att det ar viktigt med det engagemang som
finns i foreningar och det samband som finns med hur man
jobbar i en demokrati. Vi ska vara stolta att vi har den hir
organisationsformen. Det stora engagemang som finns ir
viktigt att virna i tider som dessa, siger hon.

Foreningen har manga viktiga uppgifter, enligt den nya
ordféranden.

— Det dr en méjlighet for medlemmar att fa trygghet,
kunskap och gemenskap. Fér mig personligen var det en
viktig drivkraft i engagemanget att fa kontakt med personer
som dr i samma situation, siger hon.

En annan central uppgift for foreningen ar naturligtvis
att vara en rost i debatten.

— Vi kan driva frigor for hela kollektivet, till exempel att
man som patient ska fa mojlighet att styra sjilv 6ver sin
situation, siger hon.

Rollen som talesperson for personer med parkinsondi-
agnos tar hon sig girna an, och med tillférsikt.

— Det finns en vilja att lyssna pa oss och forsta vad vi vill
sdga. Jag dr inte partipolitiskt aktiv sa det dr ingen politisk
sak att siga detta. Jag har drligt upplevt att politiker lyssnar
pa oss i olika ssmmanhang, siger Eleonor Hogstrom.
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Ny styrelse vald i Parkinsonforbundet

Ny ordférande blir Eleonor I:Ib'gstriim fran Stockholm. Styrelseledamoter ar Tore Nordhamn, Luled, Kristina Hagstrom, Ore-
bro, Stefan Strahle, Ume3, Asa Holmgren, Luled, Bernt Johansson, Stockholm, Sven Palhagen, Jonkoping, Ingemar Gerbro,

Hollviken och Eva Strandell, Vasteras

Styrelseersattare ar Bernt Kruse, Taby, Anne Johansson, Kalmar, Terje Helland, Uppsala och Lena Schalin, Limhamn.
Revisorer ar Ulf Herrstrom, Nyhamnslage och Gun Franzén-Ljung, Stockholm.
Revisorsersattare: Bertil Johnemark, Falun.

Valberedning: Bo Jaghult, Karl-Gunnar Skoog, Christer Eker, Maud Eker, Peter Haasma.
Ersattare: Agnetha Hernstrom, Ingemar Karlsson.

Fler medlemmar viktig fraga under 2017

Fler medlemmar ar en av fragorna
som Parkinsonférbundet satsar pa un-
der 2017.

— Vi tar girna emot forslag och goda exempel
frdn foéreningarna, sa Kristina Hagstrom, for-
bundsstyrelsen, nir hon presenterade arbetet
pd stimman.

De flesta nya medlemmar kommer till
forbundet via rekommendationer fran
bekanta eller via webben, konstaterar
medlemsvirvningsgruppen hos Parkinsonfor-
bundet. Gruppen borjade arbeta med fragan
i &r och ska under hosten arbeta fram ett
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forslag om riktlinjer, till exempel f6r gemen-
samt utskick till nya medlemmar, sa Kristina
Hagstrom.

Det handlar inte bara om att virva
medlemmar. En viktig fraga i ssmmanhanget
ar ocksd att behdlla medlemmar. De senaste
fem dren har férbundets medlemsantal okat
med ungefir 400 personer, men det skulle
kunna vara betydligt fler, enligt virvnings-
gruppen.

— Det ska vara tydligt att det dr en nackdel
att inte vara med, sa Kristina Hagstrom.

Kontakta Bo Jaghult, Bernt Johansson eller

Kristina Hagstrom i virvningsgruppen om
du har forslag eller goda exempel att dela.
Kontaktuppgifter finns pa webbplatsen
www.parkinsonforbundet.se.

PARKINSONFORBUNDET SATSAR OCKSA pi en
rad andra aktiviteter under 2017, bland annat
anhorigtriftfar, utbildning for lokala infor-
matorer, utbildning for webbredaktorer och
medlemsansvariga i féreningar, utbildning
for underskoterskor och utbildning for fysio-
terapeuter.



— KONGRESS —

Tre roster fran kongressen

Parkinsonjournalen fragade nagra av ombuden pa arets kongress vad som dr pa gang i

deras lansforening.

Eva Fryxell, .
ordforande lansforeningen Orebro

Vi ir glada att vi fatt ett 6kat medlemsantal.
Nu har vi lyckats komma 6ver den for oss
magiska grinsen pd 200 personer. Att komma
i kontakt med nya medlemmar handlar myck-
et om personliga kontakter, men det handlar
dven om de aktiviteter som ordnas av region
Orebro lin dir vi kan vara med s3 att féren-
ingen syns. Vi har ocksa sett att vi har fatt
yngre medlemmar, personer som fortfaran-
de dr yrkesverksamma. En ny aktivitet 4r att
vi har startat en testgrupp med boxning, till
hosten kan det till och med bli tvd grupper.
Vi kdnner att det gar at ritt hall och vi vix-
er som forening och har aktiva medlemmar i
styrelsen.

En annan positiv nyhet ér att vi efter ling
tid av patryckningar har fatt en parkinson-
sjukskoterska pd Neurokliniken.

ULlf Enstrom,
ordforande lansforeningen Jamtland/
Harjedalen

Vi forbereder oss for att dka ut och informe-
ra om Parkinson pi olika boenden i linet. Vi
ir tvd i styrelsen som nyligen har gitt infor-
matorskursen och vi planerar att genomféra
informationstriffarna som en dialog mellan
0ss tva.

En annan aktivitet dr att vi varje torsdag
klockan halv elva kor “gainga” i Ostersund.
Da samlas alla som vill for att promenera till-
sammans. Det gor vi med utgingspunkt fran
ett rehab-center dar vi nu ocksd kommer att
borja med en annan aktivitet. Vi ska i foren-
ingen ta Gver ansvaret for en av de tridgardar
som finns pa rehab-centrets innergard. Om
det gér bra kanske vi tar ansvar for fler trad-
gardar. Vi har ocksa en bussresa inplanerad
for medlemmarna, da vi bland annat ska
besoka en getbondgard med osttillverkning
och ett gardsmuseum med jordbruksredskap
fran forr.

Anneli Malm,

representant for NYP, Natverket for
Yngre med Parkinson, och lansforen-
ingen Vasterbotten.

Vi arbetar for att komma i kontakt med nya
medlemmar och planerar att forsoka gora det
pd nya sitt. I Visterbotten ska vi bjuda in alla
som vi kidnner till som har Parkinson och som
inte ar medlemmar i férbundet. Vi kommer
att gora det till en speciell triff, en bowling-
triff, en sondagseftermiddag. Da bjuder vi
ocksa in familjerna s att de som vill kan ta
med sina anhoriga.

Vi forsoker sarskilt fa kontakt med yngre
som annars litt kan tro att de 4r ensamma i
hela virlden om ha fatt en parkinsondiagnos
samtidigt som man kanske dr smabarns-
forilder. Vi planerar ocksa for hostens
NYP-triff i Sigtuna dir egenvard blir ett
genomgdende tema. Anmalningsblankett
finns pd NYP:s webbsida och sista betal-
ningsdag 4r den 19 juni.
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Ombudens basta tips for att ma bra

Nar Natverket for yngre med Parkinson, NYP, pratade om
sin verksamhet passade de pa att samla in post-it-lappar
fran ombuden. P3 lapparna fick alla skriva tips for att ma sa
bra som majligt med sin Parkinson. Har dr nagra av raden.

Vird och medicin

« Folj likarens ordination noggrant i tid och mingd.

« Skot din medicinering, var alltid ute i god tid nar du be-
héver nytt recept.

o Om du inte fatt ritt hjilp: Ring kuratorn

« Starta tidigt i processen Parkinson med neurologisk rehab
o Kriv/begir den hjilp du behéver

Kunskap och stod

o Lir dig sa mycket som mojligt om sjukdomen sd att du

blir en paldst patient.

o Lis allt som gar att lisa.

o Lis Parkinsonjournalen.

» Vaga ta den hjilp som finns med assistans till exempel hos SJ, SAS
och lokaltrafikféretag som SL.

» Anmil dig till informatérsutbildning — Du behovs.

Trining
o Trina — gor roliga saker.
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« Sjung! Sjung!

o Los korsord.

o Gd promenader varje dag.

« Ligg mycket energi pi det du tycker om och klarar av.

Hailsa och tankesitt

« Viga leva och ha kul.

« Fokusera pd allt du kan goéra. T4nk inte pd vad du kunde
tidigare.

« Planera och summera dagen. Kunde nagot blivit bittre?

o Ta det lugnt — du hinner.

o Stressa inte — ta god tid pa dig.

« Tag bort ordet maste! Gor det du tycker om och ha roligt
o Se till att du har en anhorig/vin/féreningsmedlem som
kan vara ditt stod bade nu och i framtiden

Socialt

o Gd med i Parkinsonférbundet/NYP for att fa gemenskap

« Gor roliga saker och ibland lite utmanande

o Var 6ppen, forklara, be om hjilp, skims inte

o Triffa trevliga minniskor och se till att ni skrattar mycket

o Prata med era nirstiende om hur ni tycker, tinker och kinner
o Triffa andra med Parkinson

« Lit dina anhoriga fi vara med hela tiden




- AKTUELLT —

Ny global scen vixer snabbt
for Dans for Parkinson

Skanes Dansteater dr ett av manga danskompanier som ar-
betar med Dans for Parkinsons. Ett projekt med danskom-
panier och danskonstnirer fran hela virlden lanserade

en gemensam digital plattform pa Varldsparkinsondagen.
Syftet ar att visa bredden, kvaliteten och mangfalden i den
dansverksamhet som finns for personer med Parkinson.

Webbplattformen danceforpar-
kinsons.online lanserades den 11
april. Projektet dr ett samarbete
mellan tretton grupper och orga-
nisationer och linkade samman
Virldsparkinsondagen med Dan-
sens dag.

10

Den som besoker webb-
platsen kan se och lisa om Dans
for Parkinsons-initiativ i tolv
stider pd fyra kontinenter. Fran
New York till London, Malmé
till Brisbane, Amsterdam till Tel
Aviv.

Forutom Skanes Danste-
ater deltar Dance for Parkin-
son’s programs vid Mark Morris
Dance Group, USA, English
National Ballet, Storbritannien,
Hamilton City Ballet, Kanada,
Musical Moving, Dance for
People with Parkinson’s, Storbri-
tannien, Houston Ballet, USA,
Canada’s National Ballet School,
Kanada, Yasmeen Godder
Company, Israel, Dutch National
Ballet/Dance & Creative Well-
ness Foundation, Nederlinderna,

Quecensland Ballet, Australien
tillsammans med Dance for
Parkinson’s Australia, Hrishikesh
Pawar Contemporary Dance,
Indien, Care to Dance, Neder-
linderna/Belgien, Dangar com
Parkinson, Portugal och Danse
Pour Parkinson, Frankrike.

- 1ENTID AV stora globala skillna-
der, isolering och konflikt vill vi
betona dansens allminmanskli-
ga och grinsoverskridande natur
som en foraindrande, kontakt-
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"Jag kan nastan inte beskriva hur
mycket detta har betytt for min halsa
pa alla plan. Det paverkar huméret
och stimulerar kreativiteten.”

skapande och positiv kraft, siger
David Leventhal, Program Di-
rector pa Dance for PD-verksam-
heten vid Mark Morris Dance
Group.

Forskning frin USA, Kanada,
Tyskland, Japan och Storbritan-
nien tyder pa att personer som
deltar i Dans for Parkinsons
forbittrar sin korttidsrorlighet,
balans och koordination. Verk-
samheten leder dven till social
integration, glidje och okat sjilv-
fortroende.

— I mottagningsrummet far jag
ofta ge en liten foreldsning om
vikten av fysisk aktivitet, social
interaktion, mental stimulans,
siger Dr Neil Mahant, neurolog
och neurofysiolog baserad i
Sydney, Australien.

— Dans for Parkinsons bidrar
med alla tre.

VISIONAREN BAKOM DEN banbry-
tande Dance for PD-program-
met i New York, Olie Westhei-
mer, satte upp en grundliggande
premiss som har viglett alla
samarbetspartners i projektet:
professionellt utbildade dansare
ar rorelseexperter vars kompe-
tens dr anvindbar for personer
som har Parkinsons sjukdom.
Dansare forstar dansens formaga
att fokusera sinnet, kroppen och
kinslorna pd rorelsen, eftersom
de dagligen anvinder sina tan-
kar, fantasi, 6gon och 6ron for
att kontrollera sina kroppar. I
Dans for Parkinsons-workshopar
behandlas deltagarna som danse-
lever och dansare snarare 4n som
patienter.

- FANTASTISKT ROLIGT! Nir jag
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har dansat i dessa workshopar
kinner jag mig otroligt positiv
och endorfinerna flédar genom
kroppen, siger en av deltagar-
na pd Skines Dansteater, 70-drig
man som haft Parkinson i 30 4r.
— Jag kan nistan inte beskriva
hur mycket detta har betytt
f6r min halsa pa alla plan. Det
paverkar humoret och stimu-
lerar kreativiteten. Det ni gor ar
sd bra! Workshoparna ger glidje,
balans, trining for kroppen och
hjdrnan. Stimulerande for bade
kropp och sjil!, sager en annan
deltagare pa Skdnes Dansteater,
en 95-drig man.

SKANES DANSTEATER HAR cr-
bjudit Dans for Parkinsons-
workshopar sedan januari 2016.
Workshoparna startade som ett
initiativ frain Skdnes Dansteaters
dansare Patrick Bragdell Eriks-
son och Laura Lohi. I januari
2016 bjods David Leventhal frin
Dans for PD vid Mark Mor-

ris Dance Group i New York in
for att leda en Dans for Parkin-
sons-utbildning for dansare pa
Skanes Dansteater. Dans for Par-
kinsons-workshopar arrangeras
nu tvd ganger i manaden med
stadigt vixande deltagande siff-
ror.

Under 2016 finansierades Dans
for Parkinsons pa Skanes Danste-
ater av Region Skane; Hilso- och
sjukvardsnimnden, Regionala
utvecklingsnimnden och Kultur-
namnden. Under 2017 finan-
sieras projektet av Region Skdne;
Kulturnimnden

Killa: Skanes dansteater

Uje Brandelius till Norrbotten i host

Den 30 september kommer Uje Brandelius till Lilla salen i Kulturens

hus i Luled. Den sjilvbiografiska popmusikforestillningen ”Spring,

Uje, spring” sitter fokus pa det du maste gora innan du dor, och det

du inte maste gora. Uje Brandelius satte ihop forestillningen efter att

han fitt diagnosen Parkinson. Forestillningen har spelats for utsal-

da hus pé biade Stockholms Improvisationsteater och Sodra Teatern

i Stockholm under hésten 2016 och varen 2017. Forestillningen finns

ocksa som radioteater, sok pd sr.se.

Fullsatt hos Parkinson i Uddevalla

PARKINSON NORRA ALVSBORG-BOHUSLAN ordnade en forelisning om
dagens och framtida behandlingar f6r Parkinsons sjukdom i slutet av

mars i Uddevalla. Professor Per Svenningsson fran KI foreldste och

forre verksamhetschefen frin neurologen pa Norra Alvsborgs Lins-

sjukhus informerade om situationen for parkinsonsjuka i vart upp-

tagningsomrade. Foreldsningen var mycket uppskattad — salen som

rymmer 170 personer var fullsatt. Vi fick tyvirr neka 30 personer att

komma till féreldsningen av den orsaken. Vi annonserade i de lokala
gratistidningarna som nar ut till alla hushall sd att allmdnheten kunde
komma. Vi bjod pa kaffe och smorgis i pausen och hade lotteri.

EVA OCH CONNY KRISTOFFERSSON

R

rehab & rekreation

W! Vejbystrand, Angelholm

0431-44 31 00 | info@sommarsol.se
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- FORDJUPNING —

Nasta steg vid Parkinson
— fordjupningsmote om kompli

Atypisk parkinsonism, demens och logopedens roll
var ndgra av dmnena pa drets fordjupningsméte for
bland andra sjukskoterskor, fysioterapeuter och dietis-
ter. Praktisk erfarenhet, forskning och behandling av
Parkinsons sjukdom i komplikationsfas stod i fokus.
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I SLUTET AV JANUARI anordnades 2017 drs Nordiska Par-
kinson-fordjupningsmote, det trettonde i ordningen. Arets
foredrag fokuserade pd praktisk erfarenhet, forskning och
behandling av Parkinsons sjukdom i komplikationsfas, med
sdrskild betoning pa det multidisciplinira omhindertagan-
det. Fran och med i r arrangeras férdjupningsmétet inte
lingre av Parkinsonférbundet; istillet har Vardforening-

en Movement Disorders (VEIMD) tagit 6ver virdskapet. I
och med detta bjuds inte bara sjukskoterskor in till att delta
utan dven VEMDs 6vriga medlemmar, det vill siga fysiote-
rapeuter, arbetsterapeuter, dietister och logopeder.

Utredning av demens

Oskar Hansson, neurolog frin Skdnes universitetssjukhus i
Lund och forskare vid Lunds universitet, berittade att de-
mens ir en av de faktorer som bidrar mest till forsamrad
livskvalitet for patienter och 6kat lidande for nirstiende.

En demensutredning kan goras relativt enkelt vid ett
vanligt besok pa mottagningen. Absolut viktigast for utred-
ningen ir anamnesen, helst inte bara frin patienten sjilv
utan dven fran anhoriga.

— Man kan fi en bra bild av situationen genom att fraga
om vardagliga saker, till exempel om patienten sjilv klarar
att skota sin medicinering, kora bil, ta hand om ekonomin
cller laga mat, sa Oskar Hansson.

Dessutom anvinder man nagra enkla kognitiva test och
kontrollerar hur blodtrycket forindras nir man reser sig
upp fran liggande stillning, sd kallat ortostatiskt blod-
tryck. Man maste dven utesluta botbara orsaker till demens-
symtom, till exempel hormon- eller vitaminrubbningar,
likemedelsbiverkningar, forgiftningar, tumorer, infek-
tioner, sémnbrist eller depression. Aven vissa likemedel

kan férsamra kognitionen, si inte sillan kan symtomen
forbittras genom dndrad medicinering.

Atypisk parkinsonism

Neurolog Klas Wictorin frin Helsingborgs lasarett tala-

de om atypisk parkinsonism, ett samlingsnamn for sjuk-
domarna multipel systematrofi (MSA), progressiv supra-
nukleir pares (PSP), kortikobasal degeneration (CBD) och
Lewykroppsdemens (DLB). De olika formerna av atypisk
parkinsonism 4r svara att diagnostisera eftersom manga
symtom liknar Parkinsons sjukdom. En avgorande skillnad
ir dock att férindringarna i hjirnan dr mer utbredda vid
atypisk parkinsonism s att symtomen ofta ir mer omfat-
tande, en annan att sjukdomsutvecklingen ér snabbare (1).

— Att stilla diagnos pa nagon form av atypisk parkinso-
nism tar tid. Oftast behéver patienten undersokas vid flera
tillfillen sd att man kan f6lja sjukdomsforloppet, forklarade
Klas Wictorin.

Atypisk parkinsonism svarar sillan pd levodopa, atmins-
tone inte lika bra som Parkinsons sjukdom. Diremot kan
dopaminagonister och amantadin ha viss effekt.

Patienter med atypisk parkinsonism behover sirskilt
mycket information och stod. Inte minst viktigt r det
icke-medicinska omhindertagandet av arbetsterapeut,
kurator, dietist och logoped. Aven de anhériga kan behéva
mycket stod.

Aktuella behandlingsalternativ
Karin Wirdefeldt, neurolog vid Karolinska Universitets-
sjukhuset i Solna, redogjorde for befintliga behandlingsal-
ternativ for att lindra symtomen vid Parkinsons sjukdom.
Hon berittade att behandling med levodopa har visats
medfora 6kad risk for motoriska komplikationer och ut-
veckling av ofrivilliga rorelser, sa kallade dyskinesier. Dir-
for viljer man numera ofta att ge ligre doser av levodopa
i kombination med ett eller flera andra likemedel med an-
nan verkningsmekanism, till exempel dopaminagonister,
COMT-himmare eller MAOB-himmare (2). Det giller
inte minst vid behandling av yngre personer som forvintas
leva med sjukdomen i manga ar.

En kind biverkning av bland annat dopaminagonister
ir dock sa kallad impulskontrollstérning, det vill siga
en tvangsmissig fixering vid exempelvis sex, shopping,
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kationsfasen

spelande eller mat. En annan form av stérd impulskon-
troll &r dopamindysregleringssyndrom, vilket innebér

att patienten tar allt hogre doser av sina likemedel och
utvecklar en form av beroende som kan gora det mycket
svart att byta ut dopaminagonisten mot annan behandling,.

Strukturerat arbetssitt

Professor Per Odin fran Lunds universitet redogjorde for
hur urvalet av patienter for avancerad behandling gér till.
De tre behandlingsalternativ som finns att tillga dr apomor-
finpump, Duodopa (levodopa och karbidopa som tillférs
direkt till tarmen via en barbar pump, kallas dven LCIG)
och djup hjirnstimulering (deep brain stimulation, DBS).

NAVIGATE PD ir ett projekt som syftar till att ge
konsensusbaserade rad till likare om de delar av avancerad
behandling som det dnnu saknas evidens for (3). Riden
ir sasmmanstillda av ett hundratal experter pa rorelsesjuk-
domar och avsedda som ett komplement till befintliga rikt-
linjer.

Idealpatienten for all avancerad behandling dr ung och
lider inte av demens men dédremot av besvirliga fluktua-
tioner. Vilket behandlingsalternativ som passar bast beror
pd kontraindikationerna, dir de storsta begrinsningarna
finns for DBS. Framfor allt dr det demens, hog dlder och
svar depression eller angest som gor att DBS inte ar [imp-
ligt. For dessa patienter kan istillet nagon av pumpbehand-
lingarna bli aktuell.

— Det giller att inte vinta for linge med att utreda
mojligheterna till avancerad behandling, sd att det inte blir
for sent pa grund av att symtomen blivit for svara, beto-
nade Per Odin.

Umedamodellen
1 Umea har man utvecklat ett eget arbetssitt nir det giller
utredning infér avancerad behandling. Det berittade neu-
rolog Jan Linder och parkinsonsjukskéterska Mona Ed-
strom, som arbetat pd detta sitt sedan 2012. Fér nirvarande
gors arligen cirka 40 behandlingsutredningar i Umea.
Infér utredningen far patienten fylla i ett flertal frage-
formulir. Ibland gors en sjilvskattning av de motoriska
symtomen men allt oftare anvinds numera en sa kallad
PKG-klocka for objektiv mitning av motoriska symtom.
Besoket inleds sedan med provtagning av underskoterska.
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Sedan triffar patienten parkinsonsjukskoterskan som gar
igenom olika skattningsskalor och en checklista for avan-
cerad behandling samt redogor for de olika behandlingsal-
ternativen. Forst ddrefter triffar patienten neurologen, och
eftersom en sa stor del av utredningen redan dr avklarad i
det skedet sd tar besoket normalt inte mer 4n en timme.

Umea bistdr dven lokalsjukhusen i norra Sverige med
expertbedémningar med hjilp av regelbundna videokon-
ferenser. Inga definitiva beslut om behandling fattas dock
utan att patienten kommer till Umed for utredning.

— Minga neurologer tvekar infor att remittera sina

patienter till en specialist pa rorelsesjukdomar men det ir =

1 Umed-model-
len har parkinson-
sjukskdterskan en
central roll. Mona
Edstrom, parkin-
sonsjukskoterska,
och Jan Linder,
neurolog, beskrev
modellen.
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Leszek Stawiarz
fran Kl &r den tek-
niska utvecklaren
bakom det svens-
ka Neuroregistret

14

battre att remittera en gang for mycket dn en ging for lite,
framholl Jan Linder.

Vad kan logopeden gora?

Logopeden har en viktig funktion i det multidisciplindra
omhindertagandet av patienter med Parkinsons sjukdom.
Joakim Gustafsson och Ellika Schalling fran Karolinska In-
stitutet i Stockholm berittade att savil rost- och talsymtom
som sviljsvirigheter dr mycket vanligt férekommande.

I en nyligen genomford enkitstudie dir 188 parkinson-
patienter deltog uppgav 44 procent att forsamrat tal var ett
av de tre sviraste symtomen (4). Over 9o procent uppgav
minst ett symtom pa svarigheter med tal eller kommunika-
tion till f6ljd av sjukdomen, oftast svag rost, svarigheter att
hitta ord eller otydlig artikulation. For nirmare hilften har
svarigheterna lett till att man inte lingre umgas med andra
pa samma sitt som tidigare.

Sammanlagt hade 45 procent av patienterna haft kontakt
med logoped pa grund av sina besvir och 42,5 procent
hade dven fatt behandling. Av dessa tyckte 41 procent att de
haft mycket nytta och 44 procent att de haft viss nytta av
behandlingen.

Parkinsonregistret

Leszek Stawiarz, fysiker, statistiker och epidemiolog vid Ka-

rolinska Institutet, ir den tekniska utvecklaren bakom det
svenska Neuroregistret, dir Parkinsonregistret ingdr (5).

Registret gor det mojligt att £ en 6verblick 6ver varje
individuell patients sjukdomsutveckling. Utvecklingen kan
dessutom dskadliggoras pa en miangd olika sitt med hjilp
av en enkel knapptryckning.

I registret ingar dven Patientens Egen Registrering
(PER), som innebdr att patienten sjilv kan mata in data i
registret och se sina egna resultat.

For virdpersonal dr det majligt att generera resultat pa
gruppniva, t ex hur vil det egna sjukhuset f6ljer de natio-
nella riktlinjerna for vird och behandling. Statistiken visas i
realtid med flexibla grafer och diagram.

En annan del av arbetet med Parkinsonregistret handlar
om att utarbeta nationella riktlinjer f6r Parkinsons
sjukdom. Det 6vergripande malet dr att stirka minniskors
mojlighet att fa jamlik och god vird och omsorg. Men hur
paverkar riktlinjerna det praktiska arbetet? Detta forsokte
man bringa klarhet i under en paneldiskussion ledd av sjuk-
gymnasten och forskaren Maria H Nilsson fran Lunds
universitet. Man konstaterade att personalbrist dr ett av de
frimsta hindren for att kunna genomféra de atgirder som
riktlinjerna rekommenderar.

En annan fraga gillde hur miluppfyllelsen ska mitas.
Exempelvis fastslar riktlinjerna att alla patienter ska
erbjudas omhindertagande av ett multidisciplinirt team,
men det dr osidkert om det innebdr att teamet ska finnas
nira patienten sa att denne verkligen kan fa ett sidant
ombhindertagande eller om det ér tillrickligt att det finns ett
team att tillga i ndgon av grannstiderna.

Man konstaterade att riktlinjerna kommer att kunna
anvindas for att utveckla och forbattra sivil kvaliteten pa
virden som den egna kompetensen. Riktlinjerna kan ocksa
vara ett bra underlag for diskussioner med landstingen nir
det giller resurser och prioriteringar.

Nista steg for parkinsonbehandling
Neurolog Anders Johansson, Karolinska universitets-
sjukhuset, redogjorde for en ny skala for att mita Parkin-
sons sjukdom, kallad Parkinson’s Disease Composite Sca-
le (PDCS) (6). Syftet med skalan ir att ge ett sammansatt
matt pa sjukdomens svirighetsgrad, dir hinsyn tas till savil
motoriska som icke-motoriska symtom och behandlings-
komplikationer. Testet bestar av 17 relativt enkla fragor, sa
det gir relativt snabbt att genomfora.

En forsta studie for att validera skalan har visat goda
resultat, s nu planeras en storre studie pd sammanlagt 700
patienter i 14 linder.

— Om kommande studier visar att skalan héller mittet
kan PDCS komma att fi en mycket bred anvindning,
bland annat i kliniska studier, som underlag for resursfor-
delning och for att jamfora olika patientgrupper, sa Anders
Johansson.

Direfter dterkom Maria H Nilsson och redogjorde for
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de viktigaste nyheterna i 2017 ars version av FYSS-kapitlet om Parkin-
sons sjukdom, som ger evidensbaserade rekommendationer om fysisk
aktivitet och trining och som utgor ett komplement till de nationella
riktlinjerna. Hon berittade bland annat om positiva effekter av ging
(inklusive stavging), dans och tai-chi, liksom att styrketrining inte
bara 6kar muskelstyrkan utan dven balans- och gangférmdgan.

— Styrketrining bor dock kombineras med annan trining for att
leda till férbattringar av motoriska och icke-motoriska symtom,
aktiviteter i dagliga livet och hilsorelaterad livskvalitet, sa Maria H
Nilsson.

Co-care Companion

Slutligen presenterade forskarna Asa Revenis och Carolina Wannhe-
den Co-care Companion, ett digitalt stod for de aktiviteter som sker i
samarbete mellan patienter, nirstiende och vardpersonal (7). Genom
informationsutbyte, visualisering och kommunikation vill man hjilpa
personer med Parkinsons sjukdom att 6ka sin kunskap om vad de sjil-
va kan gora for att optimera sin hilsa och ge dem ett smidigt verktyg
for att dstadkomma detta.

Nya infallsvinklar
Tack vare intressanta féredrag, nya infallsvinklar och engagerade diskus-
sioner var métet liksom tidigare ar mycket uppskattat. Att deltagarna

kom frin flera olika personalkategorier inom parkinsonvirden gjorde
virdet av ett multidisciplindrt omhandertagande sarskilt tydligt.

Motets sponsorer var AbbVie, Global Kinetics, Griinenthal, Nordi-
cInfu Care, PharmSwed, Sensidose, UCB och Zambon.

Artikeln har dven publicerats i Neurologi i Sverige.
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— AKTUELLT —

Omvandling av

hjarnce

ller —

hopp om ny framtida behandling

Forskare vid Karolinska Institutet har
gjort viktiga framsteg i sokandet ef-
ter nya behandlingar for Parkinsons
sjukdom. Genom att manipulera ge-
nuttrycket hos stodjeceller i hjarnan
har de lyckats skapa nya dopaminpro-
ducerande nervceller. Studien, som
genomforts pa moss och manskliga
celler, publiceras i den ansedda veten-
skapliga tidskriften Nature Biotechno-

logy.

Genom att omprogrammera hjirnceller har
forskarna lyckats dimpa parkinsonlika sym-
tom hos méss och i laboratoriemiljé produ-
cera nya ménskliga nerveeller som producerar
signalsubstansen dopamin. Vid Parkinsons
sjukdom bryts just dessa dopaminceller i hjar-
nan ner.

I en musmodell av Parkinsons sjukdom
omvandlade forskarna gliaceller, en typ
av stodceller i hjirnan, till nya dopamin-
celler. Gliacellerna var av typen astrocyter,
uppkallade efter sin stjarnform, som fore-
kommer i stora méangder i hjarnan hos moss
och minniskor.

Cellerna omvandlades med hjilp
av inférsel av en rad olika transkrip-
tionsfaktorer — proteiner som har
formagan att kunna férindra genut-
tryck. Detta resulterade i matbara
markorer for dopaminsignalering i
mossens hjdrnor samt en betydande
minskning av sjukdomssymtom.

Aven i experiment pa mansk-
liga astrocyter i laboratoriemiljo lyckades
forskarna konvertera cellerna till funktio-
nella dopaminceller, vilket inger hopp om
nya behandlingsprinciper for patienter med
Parkinsons sjukdom.

CELLTERAPIER FOR ncurodegenerativa sjuk-
domar har fokuserat pa transplantation av
den celltyp som paverkas av sjukdomsproces-
sen.

— Vi tror att det i framtiden kan bli mojligt
att leverera gener och sma molekyler snarare
an celler for att ersitta de dopaminprodu-
cerande nervceller som gitt forlorade vid
Parkinsons sjukdom, siger professor Ernest
Arenas vid institutionen for medicinsk

miLLa svensk Karolinska Institutet.

FOTO: CA

biokemi och biofysik pi Karolinska
Institutet.

Han har genomfort studien i
ndra samarbete med bland andra
Pia Rivetti vid samma institution
och professorerna Gilberto Fisone
och Tibor Harkany vid institu-
tionen for neurovetenskap pa

Studien finansierades av Vetenskapsridet,
Stiftelsen for Strategisk Forskning, EU, Stra-
tRegen, Hjirnfonden, Cancerfonden, Strat-
Neuro, Parkinsonfonden, Novo Nordisk
Fonden, Europeiska forskningsradet och

EMBO, med flera.

Kalla: Karolinska Institutet
Publikation
“Induction of functional dopamine neurons from
human astrocytes in vitro and mouse astrocytes
in a Parkinson’s disease model”
Pia Rivetti di Val Cervo, Roman A Romanov, Giada
Spigolon, Débora Masini, Elisa Martin-Montafez,
Enrique M Toledo, Gioele La Manno, Michael Fey-
der, Christian Pifl, Yi-Han Ng, Sara Padrell San-
chez, Sten Linnarsson, Marius Wernig, Tibor
Harkany, Gilberto Fisone & Ernest Arenas, Na-
ture Biotechnology, online 10 april 2017, doi:
10.1038/nbt.3835

Neurokirurg prisas for arbete med DBS

Parkinsonfonden har utsett Anders
Fytagoridis till mottagare av arets
Ake Ljungdahls pris. Anders Fytago-
ridis kliniska arbete ar fokuserat pa
behandling av Parkinsons sjukdom
och andra rorelsestorningar och hans
postdoktorala forskning ar fokuserad
pa DBS.

Anders Fytagoridis dr fodd i Goteborg, men
utbildade sig till likare i Umed. Det var ock-
sa dar han dr 2012 lade fram sin avhandling,
“Deep brain stimulation of the posterior sub-
thalamic area in the treatment of movement
disorders™ I den analyserade han ett nytt ma-
lomrade f6r DBS, Zona incerta, vid behand-
ling av Parkinsons sjukdom och andra rorel-
sestorningar. Han visade att malet 4r sikert
och férenat med fa komplikationer av allvar-
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ligare slag och att det dr ett effektivt mal for
behandling av olika former av tremor.

EFTER ERHALLEN SPECIALISTEXAMEN i ncu-
rokirurgi vid Karolinska sjukhuset tillbring-
ade Anders Fytagoridis ett ar med professor
Terry Coyne i Brisbane, Australien, for att
tordjupa sig ytterligare inom DBS. Han ir
numera en del av den funktionella enheten
vid Neurokirurgiska kliniken vid Karolinska
sjukhuset och hans kliniska arbete ir fokuse-
rat pa behandling av Parkinsons sjukdom och
andra rorelsestorningar.

Hans postdoktorala forskning ar foku-
serad pa DBS inom samma omride och han
har ett omfattande samarbete bidde nationellt
och internationellt. Centralt i hans arbete ar
forsoken att relatera effekter av behandlingen

till det faktiska liget av de elektrodkontakter
som stimuleras. Mer tillférlitliga modeller
for analys av effekter och biverkningar kan
avgrinsa det optimala malomradet och
forbittra resultaten av behandlingen.

ANDERS FYTAGORIDIS AR KAND av Parkinson-
fonden sedan tidigare. Ar 2013 fick han Elsa
och Inge Anderssons pris pa 100 ooo kronor
for basta avhandling inom parkinsonomradet
och vid ett par tillfillen har han fatt resesti-
pendier. Det dr med stor tillfredsstillelse som
fonden nu kan utse Anders Fytagoridis till
mottagare av Ake Ljungdahls pris for virde-
fulla bidrag till den kliniska forskningen om
behandling vid Parkinsons sjukdom. Aven
detta pris dr pa 100 ooo kronor.
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Johan Ryd och
PKG-klockan
som registrerar
rorelser medan
man lever sitt liv
som vanligt.
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Johan fick ny information om dosering

PKG-registrering ar ett satt att objek-
tivt mata motoriska symtom vid Par-
kinson. Matenheten bars runt handle-
den och registrerar rorelserna medan
man lever sitt liv som vanligt. Rorel-
seregistreringen gor det enklare for
vardpersonalen att bedoma symtom
och behandling. Nar Johan Ryd plots-
ligt blev samre i sin sjukdom fick han
testa PKG-klockan.

Johan Ryd ar 60 ar. Han bor i Nacka i s6dra
Stockholm tillsammans med hustrun Marie,
har tre vuxna barn och arbetar med organi-
sationsutveckling. Ar 2009, di Johan var sz,
fick han sina forsta symtom.

— En kvill nir jag skulle borsta tinderna
upptickte jag att hoger hand bérjade skaka
utan att jag kunde styra 6ver det, berittar
Johan da vi triffas pa hans kontor i Sickla
Kopkvarter i Nacka.

JOHAN FICK SNABBT kontakt med en neuro-
log och redan efter nagra veckor kunde man
konstatera att det var friga om Parkinsons
sjukdom. Han borjade medicinera, forst med
enbart L-dopa men ganska snart hade han till-
sammans med Marie satt sig in i de behand-
lingsalternativ som stod till buds. Efter samtal
med neurologen dndrades behandlingen till en
kombination av fyra olika likemedel: Sinemet
(levodopa + karbidopa), Sifrol (en dopami-
nagonist), Azilect (en MAO-B-himmare) och
Inderal (en betablockerare).

— Den hir behandlingen holl mig i princip
symtomfri i dtta drs tid, dnda tills strax fore
nyar 2016. Dd kom skakningarna i handen
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tillbaka, och nu har det dven borjat si smétt
i benen.

Johan fick triffa sin neurolog och blev da
tillfrigad om han ville prova PKG-klockan.

— Det kindes som ett sjilvklart val eftersom
det gjorde det enklare for likaren att bedéma
mina symtom, forklarar Johan.

En sjukskoterska i Parkinson-teamet forsag
Johan med PKG-kockan och nigra enkla
instruktioner: ha den pa dygnet om, dven nir
du duschar eller badar.

I en dryg vecka registrerade PKG-klockan
Johans rorelser medan han fortsatte att leva
sitt liv som vanligt, och darefter limnade han
in den i receptionen pa mottagningen.

— Det enda jag upplevde som besvirande
med PKG-klockan var att det kunde bli lite
svettigt under armbandet, i 6vrigt tinkte jag
knappast pd att jag hade den pa mig.

Under det uppfoljande motet med neuro-
logen, som skedde per telefon, visade det sig
att registreringen hade gett ny information
som kunde anvindas som underlag infor ett
eventuellt behandlingsbyte.

— Tidigare hade vi talat om att dndra medi-
cineringen, men istillet kom vi 6verens om
att forsoka férdela dosen dnnu jamnare over

dagen.

EN OVANTAD VINST for Johan med PKG-
klockan var att den larmade nir det var dags
att ta medicinen. Tidigare har han anvint
larmfunktionen i mobiltelefonen men dels
behéver han ofta ha telefonen avstingd un-
der arbetstid och dels har han ibland trott att
larmet var ett samtal och stingt av det utan

att ta medicinen, vilket naturligtvis far konse-
kvenser.

-S4 nu dr jag pd jakt efter en klocka som
kan larma vid tiden for medicinering pa
samma sitt som PKG-klockan, siger Johan.

TIDIGARE HAR JOHAN av yrkesmassiga skal
inte berittat for omgivningen om sin sjuk-
dom.

— Jag har inte kint mig sjuk under de atta
ar som gitt sedan diagnosen, men eftersom
jag nu blivit mycket simre pa ganska kort
tid sd har mitt férhallningssitt forandrats.
Numera berittar vi om min sjukdom. Jag
mirker ocksd att jag inte orkar lika mycket
som forut.

Johan har dnnu inte satt sig in i de avance-
rade behandlingsalternativen men tycker dnda
att det kinns skont att veta att det finns nigot
att ta till om han blir sdmre.

— Skulle mina skakningar bli radikalt
forvirrade sa vill jag absolut testa nagot
annat, siger Johan.

Trots Parkinson ir Johan n6jd med sitt liv.
Han har familjen, vinnerna och ett arbete
som han brinner for, och han kidnner att han
kan leva ett spinnande, berikande liv.

— Sjukdomen har gett mig majlighet att
prova andra forhallningssitt, berittar Johan.
Jag gar pd akupunktur, testar alternativ
medicin och gér morgonyoga och Qigong
varje dag. Och jag dr— trots Parkinson — i
betydligt bittre skick in minga av mina
jamnariga, sd ett langt liv kinns inte omojligt.
Jag satsar pa tresiffrigt!

HELENA NORDLUND
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Riktlinjerna
i fokus pa Gotland

Parkinsonvarden &r inte
jamlik, framforallt inte nar
det giller tillgdngen till av-
ancerade behandlingsme-
toder. Men Gotland star sig
forhallandevis bra i jamfo-
relser med andra lan, kon-
staterade linsforeningen pa
Varldsparkinsondagen nar
fragan om de nya riktlinjer-
na diskuterades.

T aulan pa Visby lasarett samlades
ctt so-tal medlemmar, anhoriga
och 6vriga intresserade for infor-
mation om Socialstyrelsens na-
tionella riktlinjer f6r vard av par-
kinsonsjuka. Neurolog Sven-Erik
Bysell och parkinsonsjukskoter-
ska Anna Bysell berittade om vad

riktlinjerna innehaller och vad det

innebir for varden pd Gotland.

Riktlinjerna omfattar i
princip hela vardkedjan, frin
basta majliga forutsittningar
for tidig diagnostik till limplig
behandling. Férutom likare och
parkinsonsjukskoterska behovs
sjukgymnast, arbetsterapeut,
logoped, dietist, kurator och
neuropsykolog.

Socialstyrelsen har vid sin
forsta uppfoljning av riktlinjerna
sett att det finns brister i virden

och att varden inte dr jamlik, det
giller framfor allt tillgangen till
avancerade behandlingsmetoder
men ocksd nir det giller dldre,
yngre och lagutbildade patienter.

PA GOTLAND HAVDAR vi 0ss ritt
bra i jimforelse med andra lin,
virden dr tillgidnglig. Vi visar bist
resultat av alla lin nir det giller
drliga besok hos likare inom spe-
cialvirden for parkinsonpatienter.
Inget lin ndr 4n sd linge upp till
de rekommenderade tva besoken
per ar.

Vi har anda en del att 6nska
och jobba for. Vi behover bli
bittre pd och oka tillgangen till
en sammanhingande rehabili-
tering pd Gotland. Vi behéver
uppticka behov av behandling
vid demenssjukdom, kanske
med andra behandlingsformer
in medicin, for att undvika att
medicinerna paverkar varandra
negativt. Det finns en hel del att
forbittra och skriftliga styrdo-
kument behover tas fram och
varden kan ocksa forbattras
genom ett parkinsonregister dir
patienterna sjilva kan registrera
eventuella biverkningar.

Motet avslutades med att Lena

> VARLDSPARKINSONDAGEN —

Sven-Erik Bysell och Anna Bysell berattade om de nya riktlinjerna och vad
de kan betyda for Gotland.

di Corsi och Bjorn Ewald frin
Triningsboxen berittade att box-
ning kan vara bra triningsform
vid behandling av Parkinsons
sjukdom. Det ir en trining som
man gor efter egen féormaga och
som visat sig ge en positiv effekt,
inte minst som balanstrining.

Parkinson Gotland har nu en
del att jobba med framéver och
dagen var en bra borjan for att
forstd de nya riktlinjerna.

TEXT LILIAN VIRGIN
FOTO BERTIL VIRGIN

Olika reaktioner pa medicin i Skaraborg
PARKINSON SKARABORG uppmirksammade Virldsparkinsondagen
pd ett mote i slutet av april. Strax 6ver 100 medlemmar triffades i
Pastoratsgarden Killby fér gemenskap och fika.

Till dagen hade var egen medlem Astrid Borg, sjukskoterska,
bjudit in Bo Johnels, likare och docent, och Roger Svensson, like-
medelsrepresentant. Vi fick en enastiende genomgang av diag-
nosen Parkinson och hur vi reagerar olika pd medicineringar och

mojlighet att stilla frigor.

SOREN HOVLER

gang och Jonkopings-Posten.

Parkinson tog plats i debatten

INFOR VARLDSPARKINSONDAGEN den 11 april skickade
Parkinsonférbundet ut en debattartikel (Iis artikeln hir
intill) om hur den svenska parkinsonvarden ser ut nir
det giller tillgang till specialistlikare och avancerad be-
handling. Artikeln blev publicerad i ett tiotal dagstid-
ningar, bide i print och pa webben. Foljande tidning-
ar tog upp nyheten: Boras Tidning, Dala-Demokraten,
Svenska Dagbladet, Norrbottens-Kuriren, Upsala Nya
Tidning, Virmlands Folkblad, Nerikes Allehanda, Upp-
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Parkinsang och egenvard i Vasternorrland

PARKINSON VASTERNORRLAND BJOD pi sing och foreldsning pa Virldsparkin-
sondagen. Motet inleddes med underhallning av ParkinSang, en kor under led-
ning av Gun East. Koéren har résttrining och singévning varannan vecka.

Dagens forelisare var Asa Audulv, vardforskare och sjukskoterska som arbetar
vid Mittuniversitet i Sundsvall. Hon forklarade egenvard utifrin sin egen forsk-
ning i Sverige och Kanada, Socialstyrelsens egenvardsforfattning, Patientlagen
och aktuella rapporter om egenvard och patientdelaktighet i svensk sjukvard.
Egenvird ir den del av livet som handlar om hilsa och sjukvirdsitgirder som vi
kan utfora i hemmet. Asa Auduly visade hur man kan virna om olika strategier,
aktivitetsstrategi, social strategi och inre strategi.

KARIN LEDIN
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— DEBATT —

Debattartikeln skrevs med anledning av Varldsparkinsondagen den 11 april och ar tidigare
publicerad av Svenska Dagbladets webbplats.

10 ooo med Parkinson hinger lost i viarden

Omkring 20 000 personer lever med Parkinsons sjukdom i
Sverige. For dessa ar regelbundna kontakter med en par-
kinsonspecialist for att fa nédvandiga forutsattningar for

ett vardigt liv.

Parkinson ar en sjukdom med varierande men mycket stor svarighets-
grad.

Sjukdomen innebir att nerveeller, som tillverkar signalsubstansen
dopamin, lingsamt forsvinner. Dopaminet ér viktigt for att signa-
lerna fran olika delar av hjidrnan ska na varandra. Det finns idag inga
likemedel som botar sjukdomen och inga sa kallade stoppmediciner.
Men det finns effektiva mediciner som hjilper till att kontrollera
symtomen. Med ritt justerad medicinsk behandling och med avan-
cerad behandling i ett senare skede av sjukdomen kan viktiga funk-
tioner dnda bibehallas.

Socialstyrelsen har for forsta gangen gjort en genomlysning av
parkinsonvirden i samband med framtagandet av de forsta nationella
riktlinjerna for virden av personer med MS och Parkinsons sjukdom,
som var klara vid arsskiftet. Enligt riktlinjerna behéver personer med
Parkinsons sjukdom triffa en specialistlikare i genom snitt tvd ganger
per dr men idag ligger antalet likarbesok mycket lingt under detta.
Knappt hilften av de som har Parkinsons sjukdom nar upp till hilften
av denna riktlinje.

Det innebir att 10 ooo personer med Parkinsons sjukdom inte
triffar sin specialistlikare sd ofta som behovs.

Varfor dr en sidan kontakt extra viktig for just denna patientgrupp?

Dirfor att effektiv behandling kan férindra hela livet! Skillnaden
for dessa patienter dr manga ganger att antingen vara normalt fung-
erande med ett vil fungerande vardagsliv, eller en person som har
tappat féormégan att prata, svilja, eller klara enkla vardagsbestyr som
att hdlla i ett vattenglas. Bara att ta sig pa en buss med en mycket
overrorlig kropp dr en svir fysisk och psykisk utmaning. En bra
behandlad parkinsonpatient, didremot, kan fungera alldeles utmarkt
i livet i stort bade privat och socialt, Men kanske allra viktigast — de
som dr yrkesverksamma kan fortsitta att arbeta. Och de som dr éldre
kan fortsdtta bo hemma.

SA HAR BERATTAR nigra av Parkinsonférbundets medlemmar:

Kvinna 61 dr. Hade inledningsvis dalig kontakt med specialistsjuk-
virden. Dagarna styrdes av larm som ringde varannan timme for att
padminna om att det var dags att ta medicin. Hon var sjukskriven i
tvd ar innan hon kom till specialistlikare, blev utredd och behandlad
sd framgdngsrikt att hon nu gitt tillbaka till arbetet pa deltid och
beskriver det som att hon “fatt livet tillbaka”

Man s4. Var sjukskriven sju ar for utmattningsdepression trots att
det var Parkinsons sjukdom han hade. Till en bérjan fungerade medi-
cinerna, men till slut foll han igenom helt. Han kunde inte gi, hade
ingen motorik i hoger hand, svért att prata, svilja, hemska krypningar
i benen som gjorde honom sémnl6s, pa dagarna var han 6verrorlig
cller helt stel. Men sa fick han medicin genom en pump, och tillsam-
mans med antidepressiva likemedel har det gjort att livet kommit till-
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baka. Nir han kom hem fran sjukhuset efter operationen, méttes han
av yngsta dotterns glidjerop: “Ja, pappa kan g igen!”

Och sd en av oss tre som star bakom denna text. Bernt Johansson,
som hade legat som ett kolli pi ett vairdhem idag om jag inte hade
motts av en forstiende, tinkande specialistlikare, en neurolog.
Kroppen madde diligt, det var si mycket medicinering att jag tving-
ades ha en klocka som ringde och larmade ndr det var dags att ta
tabletterna. Och det var ofta! Vid ett tillfille nir klockan ringde som
vanligt, sa barnbarnet: ”Kan ingen stinga av morfar!” Men sa fick jag
en pumpbehandling som passar min kropp och frin den dagen fung-
erade jag som manniska igen.

PATIENTERNA BEHOVER TRAFFA specialistlikare minst tvd ginger per
ar for att fa sitt sjukdomstillstind bedémt och behandling darefter.

Detta ir virt absolut viktigaste krav och vi riktar det direkt till
ansvariga pa SKL (Sveriges Kommuner och Landsting). Ordf6-
rande Lena Micko (S) och vice ordférande Anders Knape (M) har
det yttersta ansvaret for att Socialstyrelsens riktlinjer efterfoljs i varje
landsting.

I ett senare skede av Parkinsons sjukdom, behover patienter
fa utredas for si kallad avancerad behandling. Det ror sig da om
antingen en operation med djup hjirnstimulering (DBS) eller pump-
behandling direkt kopplad till tunntarmen eller under huden.

Idag har cirka 1 ooo patienter fitt nigon av dessa behandlingar
trots att professionen vet att minst ytterligare 1 ooo till borde fa det.

En féga smickrande avgérande faktor om personen fir avancerad
behandling ér i vilket ldn han eller hon bor. Storst chans dr det i
Kronoberg och minst chans ir det i Orebro.

Parkinsonvirden kan inte bedrivas pa “chans” Andelen som far
korrekt behandling i den svara senare fasen borde ligga pa 10-15
procent i hela landet, idag ligger rikssnittet pa 4,7 procent. Det
innebir att mer dn halften som skulle behova inte far tillging till avan-
cerad parkinsonbehandling.

Det dr ett uppdrag for SKL att spara skattepengar genom att skapa
en vardkedja for parkinsonvirden priglad av kvalitet, tillginglighet
och kontinuitet och fordelad efter behov. Sedan linge vet vi genom
forskning att det dr samhillsekonomiskt 16nsamt att ge korrekt
behandling for just den fasen patienten befinner sig i och detta giller
oavsett dlder.

Vi kommer att, landsting for landsting, folja hur utvecklingen gar
framat, eller bakat. Vi vill i samband med Virldsparkinsondagen 11
april uppmarksamma detta i dr, liksom kommande dr. Och vi utgér
frin att fler far triffa en parkinsonspecialist, att siffran 4,7 procent
Okar betydligt och att minga, manga fler personer med Parkinsons
sjukdom far tillging till ett virdigt liv!

BERNT JOHANSSON, tf. ordférande Parkinsonférbundet
INGER LUNDGREN, generalsekreterare Parkinsonforbundet
SVEN Pi\LHAGEN, v ordforande Parkinsonforbundet, neurolog
och forskare Karolinska Institutet
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Gard Ohlsson kassor, Eva Strandell ordforande, och Lena Eng-
elmark vice ordférande i Parkinson Vistmanland pd Samos.

Eva Strandells sommarby har allt som en grekisk
sommardrom ska ha: vitkalkade hus, blamalade dor-
rar och turkosblatt vatten i en skyddad bukt. Som-
marparadiset dr en fiskeby pa 6n Samos.

— Jag mdr sa bra i virmen och lingtar alltid efter att
dka dit. Fler borde resa, hoppa pd ett plan och dka,
sager Eva Strandell som dr ordférande i Parkinson
Vistmanland.

Eva Strandell och hennes man har dkt till ssmma grekiska
by i 35 dr och hyr numera ett trevaningshus med takterass.
De upptickte fiskebyn av en slump.

— Vi var pa en charterresa pa Samos och hade hyrt moppe
och dkte runt ndr vi kom till den hr lilla fiskebyn som har
ett helt fantastiske lage. Hit ska vi aka tillbaka om vi far
chansen sa vi, siger Eva Strandell.

Flera decennier senare lever kirleken till byn kvar.

— Vi har bott hos samma vird i 35 dr, privat pa hans sma
familjehotell och de senaste tre aren har vi hyrt ett hus av
honom, siger hon.

se, har fakta om vad som galler nar du reser med lakemedel.
d i sammandrag.
t forbereda sig i god tid fore resan och sirskilt om du reser med
“narkotikaklassade likemedel. Du behdver ett sa kallat Schengenintyg om du re-
ser till ett land inom Schengen med narkotikaklassade lakemedel, till exempel vissa
varkmediciner och somnmediciner. Intyget kan du fa utskrivet pa ett apotek, och det
ar giltigt i 30 dagar. Alla lander inom EU ingar inte fullt ut i Schengen-avtalet.
Reglerna skiljer sig 3t mellan olika linder, dven inom EU. Till exempel kan ming-

den likemedel som du far ta med dig till det land du beséker skilja sig at. Kraven pa
intyg kan ocksa vara olika. For att fa veta vilka regler som giller bor du kontakta lan-
dets ambassad hir hemma i Sverige. Regeringskansliet har en lista som innehaller
"ko‘ntaktuppgifter till ambassader i Sverige.

‘Lasmer www.1



I sommar stannar hon nirmare tva manader pa on.

— Jag mar sd mycket bittre med min Parkinson dir. Jag
trivs med viarmen, dessutom innebir det att man slipper
stress.

Samos ér en gron 6 som ligger nara turkiska gransen.

— Pa dagarna dr vi pa den lilla bystranden och sen gor vi
som lokalbefolkningen, sover en stund pa eftermiddagen.
Pa kvillen tar vi en drink och aker kanske upp i bergen dar
gronskan dr narmast tropisk och man kan dta middag med
utsikt Gver byn, siger hon.

Forra sommaren fick hon sillskap av flera medlemmar i
Parkinson Vistmanlands styrelse och anhoriga pa en veck-
oling resa till den grekiska fiskebyn. Aven i ar planerar hon
en resa tillsammans med féreningsvinnerna.

— Fler som har Parkinson skulle viga dka utomlands,
tycker jag. Men jag tror att manga drar sig for att dka och dr
radda for att bli sjuka. Det dr synd, man ska fortsitta leva,
siger hon.

Hon har flera praktiska rid till alla som planerar en
utlandsresa.

— Boka in assistans pa flygplatsen, exempelvis rullstol,

Fakta om forsakringar:

Konsumenternas forsikringsbyra ger rad om férsikringar via webbplat-

sen konsumenternas.se

De har ocksa telefontid vardagar mellan 9 och 12, telefon: 0200-22 58 00.
Olika forsdkringshbolag har olika villkor, men har ar kortfattad generell

information fran Konsumenternas forsikringsbyra

GALLER DIN FORSAKRING VID EN AKUT FORSAMRING?

samtidigt som du bokar resan.

Ett annat rad handlar om medicinen. s

— Jag tar den alltid i handbagaget for att inte riskera att 3
den kommer bort i bagaget. Nir jag har haft med sprutor
med vitska har jag haft med lakarintyg for det. Det dr
ocksi viktigt att kontrollera om medicinen dr narkotika-
Kklassad, vilka kan gilla till exempel for vissa somnmedel.
Det behoéver man kontrollera med apoteket sa att man kan
fa ett intyg, sdger hon.

Fragan om forsikring dr ett kapitel for sig.

— Jag trodde sjilv att jag var forsikrad nir jag akte, men
det visade sig att jag inte var det. Jag fick en fraga frin en
medlem pa ett medlemsmote och bérjade undersoka fraigan
och det visade sig vara mer komplicerat dn jag trodde.

Generellt giller att man maste ta kontakt med sitt forsak-
ringsbolag i forvig.

— Jag har kontaktat nagra av de storsta forsikringsbo-
lagen och det samstimmiga beskedet var att man absolut
maste ha en medicinsk forhandsbedomning fran forsak-
ringsbolaget, siger Eva Strandell.

SUSANNE RYDELL

Forsakringsbolagen uttrycker sig olika i sina villkor om hur deras for-
sikring giller. Normalt géller inte forsikringarna for vardkostnader,
resekostnader eller andra kostnader som beror pa att det fanns ett vard-
behov redan vid avresan fran din bostad. Daremot kan du fa ersittning
om ditt hilsotillstand akut skulle forsimras under resan och det inte va-
rit forvantat.

Det dr den behandlande likaren som maste bedoma om en férsam-
ring varit forvantad eller inte. Nar det galler skov har det betydelse vilken
sjukdom det &r fraga om, hur ofta skoven har forekommit tidigare etc.

Las mer www.konsumenternas.se

Om du har ett pdgaende vardbehov, till exempel ir kroniskt sjuk eller be-
handlas for en skada, finns det risk att din reseforsakring inte tacker
eventuella kostnader for den sjukdomen eller skadan nar du &r pa resa.
Du har sannolikt inte heller ratt till ersattning om du behover avboka re-
san med sjukdomen eller skadan som skal. En reseforsakring tacker bara
akuta sjukdomar och olycksfall. Darfor ska du noggrant kontrollera med
ditt forsakringsbolag hur forsakringen galler.

Det racker inte att din ldkare ger dig klartecken att resa, utan det ar
bara forsikringsholaget som kan ge ett forhandsbesked om du kan fa er-
sattning for en avbokning pa grund av din sjukdom eller skada eller for en
forsamring pa resan.

Forsamringen ska vara ovantad.

FAKTA RESTIPS FRAN FORBUNDET:
Las mer i Parkinsonjournalens artikel om resor i nr 2/ 2015
http://ebooks.exakta.se/parkinsonjournalen/2015/1502/#/20/

Olycksfallsforsakringen som ingar i medlemskapet i Parkinsonférbundet:
Férsakringen géller i hela viarlden men med foljande begrénsningar vid
vistelse utanfor Sverige: e

* vid vistelse inom EU/EES-omradet i upp till ett ar.

e utanfor EU/EES-omradet i 90 dagar.
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KI samlade forskare till minne av

Karolinska Institutet, KI,
samlade forskare och parkin-
sonpatienter till ett seminari-
um pd Virldsparkinsondagen.
Forskare fran KI, 6vriga Nor-
den och USA talade om ak-
tuell forskning. Hir refererar
Orjan Skogar métet.

”Recognizing 200 Years of Studies in Parkin-
son’s Disease” var titeln pa Karolinska Insti-
tutets hogtidlighdllande att det i ar 4r just 200
ar sedan James Parkinson publicerade sin skrift
“An Essay on a shaking palsy” Motet holls pa
Karolinska Institutet den 11 april 2017.

Ett fornimligt program komponerat av
professor Per Svenningsson och medarbe-
tare fran Institutionen for klinisk neuroveten-
skap presenterades infor ett drygt hundratal
dhorare. Publiken bestod av savil parkin-
sondrabbade, forskare och kliniker. Savil
historiska som dagsaktuella forskningsron i
arbetet med att 16sa gatorna runt sjukdomen
kontrasterades mot reflexioner frin foretra-
dare for patientorganisationen. En utmaning
i sig att fordela tiden mellan olika intresse-
omrdden utan att alltfor mycket stanna i det
historiska perspektiv som dr upphovet till
drets jubileum. Trots en dominerande teore-
tisk syntes av pagaende forskning pa KI och i
Norden var inbjudna foreldsare frain USA ett
bevis for den globaliserade forskningsvirlden.
Och dven om inte alla dhorare kunde tillgo-
dogora sig varje del ger det sikert alla en stark
kinsla av 6dmjukhet infor naturens komplex-
itet i de patofysiologiska och biologiska
forloppen inom neurovetenskap.

Uttrycken for Parkinsons sjukdom har
naturligtvis funnits i alla tider och redan i
antika indiska skrifter beskrivs behandlings-
forsok av “Kampavata”, tremor pa grund av
vata. Begreppet “Vata” stdr i den indiska
liran Ayurveda for all rorelse, till exempel
nervsignaler nir det giller kropp och sinne.
Dessa beskrivningar startar langt fore var
tideriknings borjan. I behandlingarna
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anvindes dmnen som fanns naturligt i natu-
rens egna produkter och som vi senare har
lart oss att rena och koncentrera. Till dessa
hoérde Mucuna pruriens, en bénsort men
liksom vissa andra rotter och froer innehaller
hyocyamin, somniferin och efedrin.

De stora milstolparna under de 200 dr som
forflutit beskrevs under dagen. Inte minst
genombrotten pd mitten av 19oo-talet da
levodopa fann sin plats i en effektiv behand-
ling av sjukdomens symptomyttringar,
dar svensk forskning med professor Arvid
Carlsson i spetsen kan glinsa.

Eleonor Hogstrom, ordférande i
Parkinson Stockholms styrelse talade inled-
ningsvis om vikten av att skaffa kunskap for
att mota utmaningarna som drabbad och
anhorig. Insikten av att man som del av en
patientorganisation i Sverige har politikers
oron och kan komma till tals. Detta giller
bade frigor av ekonomisk natur for stodet till
drabbade till utveckling av nya riktlinjer.

Som en av de vanligaste neurodegenera-
tiva sjukdomarna samlar organisationen inte
mindre dn 9ooo av landets drygt 20 ooo
personer med Parkinson. 400 frivilliga far
organisationen att fungera i vardagen.

FOREDRAGET FOLJDES AV presentationer av
ett flertal framtridande forskare pd omraden
som beror dagsaktuell forskning inom par-
kinsonomradet.

”Maintenance of different subpopulations
of dopamine cells” var rubriken pa Thomas
Perlmanns foredrag. Oversatt innebir det
ungefir att smd dggvitedmnen, sa kallade
transkriptionsfaktorer, har betydelse for
utmognaden av de dopaminproducerande
nerveellerna. Det har visat sig, att dessa
faktorer ocksa spelar en dnnu till vissa delar
okinda roller i den vuxna ménniskans hjirna.
Man har pavisat liga nivder av ndgra av dessa
faktorer hos personer drabbade av Parkinson
och dess exakta betydelse for behandlingen
studeras i Thomas Perlmanns laboratorium.

Andra for hjirnan viktiga dmnen, sd kallade
trofiska tillviaxtfaktorer beskrevs av Mart
Saarma, Academy Professor at University
of Helsinki Location. Dessa faktorer, som

bendmns GDNF, NRTN osv har betydelse

for nerveellers formdga att tillvixa och sprida
kontaktytor mot andra nerveeller. CDNF dr en
annan trofisk faktor som studeras i djurforsok.
Den 6kade kunskapen om de icke motoriska
symptomens (NMS) negativa inverkan pa
livskvaliten har ocksa lett till att den typen av
effekter studeras i 6kad omfattning i modeller
med nya behandlingsstrategier.

OLIKA FORSOK HAR genomforts genom de se-
naste aren. Det dr en svir och utmanande vig
nir forskning fran laboratoriemiljo ska applice-
ras i humana forsok, det vill siga dir frivilliga
personer ska prova nya behandlingsmetoder.
Traditionellt indelas detta i fas I, fas IT och sa
smaningom fas III-studier. Sikerhet och doser
ska titreras*, effekter mitas. Forhallanden som
dessa utgor stora utmaningar och forklarar
ofta de langa ledtider som av drabbade patien-
ter upplevs péfrestande nir man frigar sig var-
for inte nya och effektiva behandlingar oftare
ser dagens ljus i klinisk vardag.

I fallet med tillvixtfaktorer maste sannolikt
dessa behandlingar inledas i tidigare skeden av
sjukdomen 4n som varit fallet i aktuella studier,
sa lange sa kallade TH-positiva dopaminpro-
ducerande neuronfibrer finns kvar i tillricklig
omfattning. Sa ir dven fallet i djurforsok.

Blott det faktum att man pavisat biologiska
faktorer som har férmaga att bromsa upp
neurodegenerationen vid Parkinson — som till
exempel NRTN — ir en stor framging. Utma-
ningarna ber6r kunskapsluckor i de normala
biologiska processerna av dessa faktorer i den
dldrande hjidrnan samt oférmagan att pene-
trera nerveeller pd systemisk nivd, kirurgiska
tillimpningar med tunna katetrar riktade mot
nerveellsvivnad i hjdrnan 4r idag nédvindig
for att nd malceller.

Forskning pagar dock dven pa detta
omrade och beskrevs av Michael G. Kaplitt,
Cornell Medical School, New York, USA.
Forskningsgruppen intresserade sig redan
i borjan av 1990 talet f6r den nya tekniken
med adenoassocierat virus (AAV). Drommen
att kunna “vaccinera bort” sjukdomen har
darmed fatt en 6versittning i reell forsk-
ningsmiljo. Tekniken innebdr i princip att
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James Parkinson

valda delar av genomet — sma fragment av minniskans
DNA- kopplas till inerta, ofarliga, viruspartiklar som har
god férmaga att penetrera till dopaminproducerande nerv-
celler i hjiarnan. Nya tekniker for att kunna 6ppna dorrarna
for dmnen att nd nerveeller i hjdrnans inre utvecklas vid
detta laboratorium. Ultraljudsteknik innebdr att energi
kan fokuseras pa extremt sma omraden och med stereotak-
tisk teknik som anvinds t.ex vid "Deep Brain Stimultion”
kan man teoretiskt 6ppna den sa kallade blod-hjirnbar-
ridren for att lita dmnen med till exempel trofisk — till-
vixt — verkan nd malceller utan att kateterteknik behover
anvindas nir behandlingar riktade mot de skadade dopa-
minerga omradena ska tillimpas.

Saledes finns i de breda ansatserna att minska degene-
rationen — undergangen — av nervceller i de basala gang-
lierna, att stimulera nybildning av nervceller eller att tillféra
nya friska nervceller flera mycket intressanta och lovande
modeller infor framtiden.

Redan Fernley and Lees med flera visade i en artikel 1991
hur den dopaminerga cellférlusten progredierar under
forloppet av Parkinsons sjukdom. Efter fem drs sjukdoms-
duration har mer 4n hilften av dopaminerga neuron forlo-
rats i substantia nigra jamfort med hos friska kontroller. Med
detta som utgangspunkt inledde professor Anders Bjorklund
fran Wallenberg Neuroscience Center och Lund Stam Cell
Center sitt foredrag. Transplantation av embryonala dopa-
minproducerande celler tog sin bérjan redan pa 1980 talet
och har pd avsevirda sitt bidragit till 6kade kunskaper pa
omradet. Genom decennierna har fokus dndrats mot arbeten
med utmognad av humana stamceller till dopaminerga
neuron. Standardiserade schema for att fa tillrickligt stora
kvantiteter av differentierade cellinjer, beskrivet i artiklar av
Agneta Kirkeby och Malin Parmar, Lund presenterades.

EN FOR PATIENTERNA firgstark foretridare utgdrs av Sara
Riggare, som bland annat talade om vikten av egenbehand-
ling och egna kunskaper om sjukdomens olika yttringar.
Delaktighet ér en forutsittning for bista behandlingsresul-
tat. Med olika tekniker har vi idag ocksa mojlighet att med
egna registreringar 6ver tid fa bittre underlag f6r optime-
rad behandling,.

Andra foreldsare under dagen var bland annat professor
Jean Christophe Corvol frin Hoptial de la Salpetriere, Paris,
Kjell Fuxe, professor Karolinska Institutet, Stockholm.

ORJAN SKOGAR, MD, PhD

*Titrering (av franska titre, som betyder "koncentration” och “fin-
het") ar en vanlig analysmetod i kemi som anvénds for att avgéra
koncentrationen hos en lésning, genom att ata den reagera med

en l6sning med kand koncentration.
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30 000 besokte ny webbplats

I ar var det 200 ar sedan likaren James Parkinson forsta gangen
publicerade sin "Essay of the Shaking Palsy”. Den europeiska Par-
kinsonfederationen, EPDA, och brittiska Parkinsons UK sag det-
ta som ett tillfalle att den 11 april, pa Virldparkinsondagen, skapa
storre medvetenhet om diagnosen.

En ny webbplats, www.worldparkinsonsday.com informerade om kampanjen
och erbjod en “verktygslida” f6r hur man kunde anvinda hashtaggen #Unite-
ForParkinsons.
Resultatet blev mer dn 30 ooo besok pa webbplatsen, frin 8o olika linder,
och mer dn 9ooo anvindare av hashtaggen i olika sammanhang. Hashtaggen
anvindes i olika sammanhang, inte bara sociala medier utan dven i tryckt form
pd viskor, brevpapper etc.
Sammanlagt deltog 30 procent av besdkarna pa webbplatsen i sjilva
kampanjen. Det inspirerar till motsvarande aktiviteter dven de kommande aren.
Malen var att:
« Oka en internationell medvetenhet kring Parkinsons sjukdom
o Skapa en enkel och engagerande kampanj som litt kan delas av alla grupper
 Gora Virldsparkinsondagen till en global hindelse.
SUSANNA LINDVALL
vice ordférande EPDA
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KASERIET

Rallycross till operan i St Petevsbury

et hinde sig vid tiden langt fore Mr P:s ankomst... Sénderstressa-

de satt vi dntligen i taxin pd vag till en operaftrestillning pd Mariin-
skijteatern i St Petersburg. Chaufféren muttrade ilsket ndr han fér andra
gangen forsokte pd alla bade tink- och otdnkbara sitt knuffa ut oss i rus-
ningstrafiken dir prestigen var viktigast — hér slipps ingen fram! Dess-
virre var vi, passagerarna, den huvudsakliga maltavlan for hans ilskna
obegripliga svada. Tiden till insldppet i operasalongen var knapp, mycket
knapp. Vi satt som pa nalar — skulle vi hinna?

Varfor san tidsbrist??? Jo, darfor att i Ryssland for 30 dr sedan hade
man inte kommit ikapp med servicen och i det hir fallet trafiken i
innerstan. Det utbrét ett totalt kaos varje dag pa eftermiddagen och
kvillen. Jag satt i taxin med tant Dagny, ett rekorderligt fruntimmer
pd 79 dr, som, just ndr taxin hade lyckats brika sig ut pa paradgatan
Nevskij Prospekt, panikslaget borjade griva i sin handviska. "Biljet-
terna! Jag hittar inte biljetterna”, kved hon. ”Jag maste tillbaka!”

Chaufférens min var obeskrivlig nir jag forklarade liget f6r honom
och han fick vinda tillbaka till hotellet. Dagny kastade” sig ut ur
taxin och stolpade uppfor trappan till hotellentrén. Dir linkade hon
fram till hissen som hade en egen syn pa service. Skulle man till vaning
7, kunde den dka till 3:an och plocka upp folk, sen ner till entréplanet,
sen upp till 9:an, efter det en hisnande fird till 5:an osv for att slut-
ligen sikta in sig pa 7:e vaningen.

Nir Dagny slutligen kommit fram till sitt
viningsplan, insidg hon att det skulle ga fortare att
springa i strumplisten till rummet (det hir hotellet

var jittelikt), sd hon limnade sina klimmande
finskor utanfor hissen, kutade till rummet, bokade
runt i alla tinkbara skrymslen och vrar - utan att hitta biljetterna!
Fortvivlad rinde hon tillbaka till hissen for att dka ner till oss, men da
hade hennes skor forsvunnit!

Ny I6parrunda tillbaka till rummet for att ta sina, i och for sig skona
men forskrickliga, promenadskor med rigummisula. De passade defi-
nitivt inte ihop med den vackra finklinningen. Sen ny sprangmarsch
till hissen, vinta pd att den behagade komma, dka via olika vanings-
plan och slutligen landa nere pa entréplanet — ut pi gatan och in i
taxin dir jag surt konstaterade att det tagit fasligt lang tid och skulle
hon verkligen ga i de dir skorna. Hon lyssnade inte utan fortsatte
rotandet och grivandet i viskan och da! Biljetterna! De lag i viskan
precis ddr de legat de senaste tva dagarna.

Forestillningen pd Mariinskij var forstklassig till skillnad fran vir
egen forestillning i receptionen dir vi forsokte forklara hur man kan
tappa sina skor i hissen...... Skorna ja — dem fick Dagny nadigt till-
baka av vaningsuppasserskan som hittat dem utanfor hissen.

ANNEMARIE ROTHSCHILD

Parkinsonbehandling i Spanien

7 maj och 1 oktober

Enriched life erbjuder ett kvalificerat och
modernt behandlingsprogram med
svensk personal. Du kan fa ersattning for
din behandling - vi hjélper dig att s6ka.

08-663 33 49

info@enrichedlife.se enriched life

Har ar vinnarna
- o]
| varkrysset

Har &r lésningen och korsordsvinnarna fran Parkin-
sonjournalens varkryssinr 1/17:

1:a pris Phebe Eklund, Jonkoping
2:a pris Lennart Ohlsson, Tyreso
3:e pris Barbro Larsson, Bjorklinge
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SOMMARKRYSSET

Bland de ratta losningarna drar vi tre vinnare.
1:a pris Thermos-set

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

Konstruktion: Lars Fridestig ® Foto: Inger Lundgren, Anna Wedin, Mikael Ljungstrém
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Det losta korsordet skannas och mejlas till parkinsonfor- Namn e
bundetftelia.com, eller postas till Parkinsonforbundet, Adress
Skeppargatan 52, 114 58 Stockholm, senast den 21 augusti s ——————
2017. Mark mejlet/kuvertet med "KORSORD". Postadress
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Utftorsbacke

Varfor syns inte Parkinson mer i konsten och
litteraturen? Georg Stenberg, psykolog, reder
ut fridgan. Han lyfter ocksd fram den unika
erfarenhet som personer med Parkinson har
— och den vidunderliga utsikten.

TEXT GEORG STENBERG

ur skildras Parkinson i konsten och

litteraturen? Man kan ge ett kort

svar: inte alls. Det sigs att ”var pla-
ga har sitt skri for sig”, och manga sjuk-
domar har verkligen beskrivits ingdende.
Smirta och lidande blir synligt och horbart
och kan beskrivas av bade den sjuke och nir-
stdende.

Men vir sjukdom har daliga forutsitt-
ningar att gora sig hord. Hos oss blir résten
svag och tonl0s, ansiktet stelt och fattigt
pd uttryck, och vi far kanske svart att finga
andras intresse.

Ar det d4 konstigt att det visas s lite intresse for vart sjilsliv? Det
tog lang tid innan man upptickte att vi far icke-motoriska symptom
som dr minst lika besvirliga som de motoriska. Och det tog nistan
lika lang tid innan man upptickte att en vida anvind grupp av like-
medel fick oss att tidvis upptrida obetinksamt och ansvarslost.

Vi har en erfarenhet som dr unik, och den giller de mest grundlig-
gande forutsittningarna for beteende och kinslor. Vad det betyder
kan vi forstd om vi backar lite i historien.

Den stora fragan for psykologin under nittonhundratalets forsta
halft var inldrningens natur. Vad dr det som far oss att 4ndra vart bete-
ende? Hur lir vi oss att anpassa oss till tillvaron? Forst Pavlov (Nobel-
pris 1904 ), och sedan den behavioristiska psykologin kartlade i detalj
lagarna for inldrning.

Man sig en parallell mellan evolutionen och inlirningen. Liksom
kampen for tillvaron viljer ut de individer som ska fa férmanen att
fora sina gener vidare, viljer handlingarnas konsekvenser ut vilket
handlingsalternativ som ska fa formanen att inforlivas med var bete-
enderepertoar. Men handlingarnas virde méste fa en representation
internt i psyket for att kunna ut6va sin effekt. Sa uppkom begreppet
beloning (reward), som kom att spela en huvudroll i teorin, men dn sa
linge saknade en konkret iakttagbar tillvaro.

1 borjan av so-talet var tvé forskare, Olds och Milner, i fird med att
genomfora ett vardagligt, forutsigbart experiment nir de — tack vare
en tursamt felplacerad elektrod — gjorde en 6verraskande uppticke.
Det finns ett visst stille i hjirnan, som ir specialiserat pa att ge oss
just beloningar, och det med rige. Den lyckosamma ritta som forst
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med utsikt

fick vara med om att bli elektriskt stimulerad pa detta stille, foredrog
denna upplevelse framfor alla andra och dog (férmodligen lycklig)
sedan han forsakat mat, dryck och allt annat av hinférelse f6r den nya
upplevelsen.

Nu hade man teorin, nu hade man platsen i hjirnan, och snart
fick man ocksa medlet att paverka det man sdg. I den senare delen av
femtiotalet gjorde Arvid Carlsson (Nobelpris 2000) den epokgérande
upptickten att dopamin dr en signalsubstans i hjdrnan, med central
betydelse for vissa sjukdomar, bland annat vir.

Det tog tio ar att gora ett likemedel som kunde paverka dopa-
minaktiviteten i hjirnan, men 1969 var alla bitarna pa plats. D4 satt
ndgra miljoner manniskor runt om i virlden med foérsimrad dopamin-
funktion sedan dr tillbaka, och vi hade ett likemedel att ge dem som,
atminstone for en tid, kunde aterstilla funktionen.

Beloningarna ar tillbaka! Happy days are here again! Hur skulle de
reagera pa det? Som den lyckliga rittan? Eller inte alls?

Scenen var klar for ett gigantiskt forsok, the mother of all experi-
ments. Vad hinder hos dem som har mist beléningssystemet, nir de
far det tillbaka igen? Vi har fatt till vart forfogande den bista metod
som vetenskapen kdnner, nimligen att pa ett kontrollerat sitt fa det
studerade fenomenet att komma och gi. Now you see it, now you
don’t.

Man skulle kunna tro att psykologiska forskare var pa plats med
assistenter, kameror och mitinstrument. Ingalunda. Hindelsen gick
obemirkt forbi, utom for den snillrike neurologen Oliver Sacks, som i
boken Awakenings skildrar vad som hinde de forsta testpersonerna.

Det var sannerligen Happy Days den forsta tiden, men sedan blev
det komplicerat. Det hor till saken att de personer man provade medi-
cinen pa inte hade Parkinsons sjukdom i strikt mening, utan nagot
som uppvisade mycket liknande symptom, nimligen ett resttillstind
efter en epidemisk infektion, encephalitis lethargica, som hade svept
fram som en farsot i flera vagor sedan forsta virldskriget, den senaste
1929.

Men patienterna reagerade pa den nya medicinen, I-dopa, liksom
vi parkinsonpatienter, fast forloppet gick mycket fortare, formodligen
eftersom forstorelsen hos dem hade gatt lingre, och de fick mycket
storre doser dn man ger nu.

Alla blev hjilpta i borja, men sedan gick reaktionerna isir. Somliga
hade en fortsatt god effekt pa sivil humor som motorik, andra fick
dyskinesier, och somliga blev mycket besvikna och arga och avbrot.

Det vi kan kinna igen dr den starka verkan som det tillférda dopa-
minet har pd bide stimningslige och funktion. Effekterna pa stim-
ningsldget dr uppenbara for alla, oss sjilva och var omgivning, men
dess foljdverkningar dr kanske mindre sjilvklara. Nir stimningarna
svanger under dagens gang, mellan ?ON” och ”OFF”, med vissa
utflykter ’OVER THE TOP”, dndras ocksa vért tidsperspektiv, vir
optimism/pessimism och var instillning till nya idéer.

Genom vir dagliga tour de 'horizon 6ver stimningsligena, far vi
en intim bekantskap med olika kinslor och stimningar och kan till-
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"Det gar utfor med oss, men lyckligtvis gar det, som allt annat hos oss, langsamt.
Och vi har en vidunderlig utsikt att se pa under farden nedat. Vara liv har blivit rikare
under sjukdomens forlopp.”

godogora oss en storre emotionell repertoar dn vi hade fitt utan sjuk-
domen

Utforsbacken med vacker utsikt
Jag blev nyligen ombedd att beskriva Parkinsons sjukdom med tre
ord. Jag valde orden ”Utf6rsbacke med utsikt”

Det gar utfor med oss, men lyckligtvis gar det, som allt annat hos
oss, langsamt. Och vi har en vidunderlig utsikt att se pd under firden
neddt. Vira liv har blivit rikare under sjukdomens férlopp.

Till sist landar vi dock alla, mer eller mindre brutalt, pd markplanet.
Hur vi ska forhilla oss till detta dr en klassisk filosofisk fraga. Stoi-
cismen har alltid varit ett starket alternativ. Dess tanke ér ju att om man
dr i jamvike, ”i med- och motgang lika, sin lyckas éverman” (Tegnér)
bringas man inte sd litt ur balans av livets ryck och stotar. Att spilla
energi pd att grima sig Gver sina olyckor tjdnar ingenting till.

Seneca (4 f.Kr.-65¢.Kr.) uttryckte det sd hir: Odet leder den villige,
och slidpar med sig den ovillige. Seneca fick tillfille att prova sin filo-
sofi 1 handling. Han hade utsetts till lirare for den blivande kejsaren
Caligula, som av historiker anses ha varit den grymmaste, lynnigaste
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och fafingaste av alla romerska kejsare, i hard konkurrens med Nero.
Nir han hade fatt rangen av kejsare, gav han sin gamle ldrare order att
bega sjdlvmord, vilket nog kan sdgas vara historiens virsta exempel pa
klassrumspennalism. Seneca utforde det begirda med stor fattning. I
kretsen av sina vinner tomde han en giftbigare i botten, och paral-
lellen till Sokrates 6de stod nog klar for alla de nirvarande.

Ett helt annat férhallningssdtt representeras av forfattaren Dylan
Thomas (1914-1953), som skrev dessa rader till sin far pa hans dods-
badd:

Do not go gentle into that good night.
Rayge, rage against the dying of the light.
[Ga inte lydigt in i natten,

Larma, vasa nir ljuset tynar bort!]

Vilken reaktion vi viljer, Senecas eller Thomas’, fir nog vért person-
liga temperament avgora.

Fotnot: Fadern i Jonathan Franzens roman Corrections (2001) sdgs ha Par-
kinsons sjukdom, men det ror sig nog snarare om en variant av Parkinson
Plus, forslagsvis LBD




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
torandrade helt bade hans och mitt liv. Medicin och praktiska var-
dinsatser finns, men forskningen dr av storsta betydelse. Varje par-

NOSSTUVI WVIT SANIVK ‘0104

kinsonpatient maste fa den absolut bésta hjilp som kan ges.

Trots att Parkinsons sjukdom beskrevs redan f6r 200 ar sedan, ar
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 dstadkomma 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: e

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 Autogiro

Ja, jag vill Stb‘djﬂ Parkinsonfonden via autogiro. Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning fir goras genom uttag frin
angivet konto eller av betalaren senare angivet konto, pi begiiran av angiven betalningsmottagare for betalning till denne pi viss dag (forfallodagen”) via
Autogiro. Betalaren samtycker till att behandling av personuppgifter som limnats i detta medgivande behandlas av betalarens betaltjinstleverantin, betalnings-
mottagaren, betalningsmottagarens betaltjtimtlewmnt&r och Bankgirocentralen BGC AB ﬁ'r administration av tjdnsten. Personuppgiﬁ‘mmmrigzz ﬁir denna
personuppgifisbehandling iir betalarens betaltjiinstleverantin, betalningsmottagaren samt betalningsmottagarens betaltjinstleverantir. Betalaren kan niir som
helst begiira ate fi tillging till eller riittelse 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 nir som helst dterkalla sitt
samtycke, vilket medfor att tjinsten i sin helbet 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:




GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT
AKTIVT STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

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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ar jag skriver det
hir, den 22 april,
genomfor forskare i

mer 4n soo stider 6ver hela
virlden, daribland Stock-
holm, Uppsala, Goteborg,
Luled och Umea en mani-
festation, kallad March for
Science, dir de visar sitt
stod for vetenskapen och
det vetenskapliga sittet att
arbeta och tinka. Det ar ett svar pd de hot som
forskningen i flera linder i dag utsitts for, dir
vetenskapliga ron ifrdgasitts av politiska skal
och dir det havdas att det finns alternativa fakta.

I SVERIGE HAR VI dessbittre varit forskonade fran
hot av det slaget. Jag skulle tro att det svenska
folket har ett stort fortroende for forskningen
och inser att vetenskapliga framsteg dr och har
varit en nédvindig forutsittning for samhil-

"Vetenskapen har emellertid inte
svar pa alla fragor. Inte &n i varje
fall. Inom parkinsonomradet
finns annu en del kvar att reda ut.
Hjarnan ar annu inte kdnd i alla
detaljer och det galler aven de
sjukdomar som kan drabba den.”

o~ Sta upp for vetenskapen

lets utveckling, for vara
jobb, vér hilsa och for att
klimathoten skall kunna
hanteras. Jag hoppas det
kommer vara s ocks4 i
framtiden.

Vetenskapen har emel-
lertid inte svar pd alla
fragor. Inte 4n i varje fall.
Inom parkinsonomridet
finns dnnu en del kvar att
reda ut. Hjdrnan 4r dnnu inte kind i alla detaljer
och det giller dven de sjukdomar som kan
drabba den. Antagligen dterstar annu mycket
talmodigt arbete innan alla detaljer dr kinda,
men ibland sker revolutionerande framsteg som
med ens 6ppnar nya och tidigare okinda majlig-
heter. Lit oss hoppas pa ett sadant inom parkin-
sonforskningen.

LENNART PETTERSSON

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sarskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst

uppskattade gavor:

o Insamlingsstiftelsen for Parkinson,
Angelholm
e Maria Strand, Stockholm

« Hilding Lofstedt, Dalhem
« Stig Mohlund, Ljusdal
e Parkinson Gistrikland

Parkinson-
journalen
finns aven

som digitalt
bladderex!

parkinsonforbundet.se

Hostgléddje i Dalarna » Foredrag och aktiviteter varvas
Stimulans for kropp & sjil ¢ Flera kénda foreldsare

Lena Andrén Leg.sjukgymnast/Fysioterapeut
Neurologisk sjukgymnastik —
073-840 50 06 ¢ l.andren @yahoo.com

Helgliger for dig med Parkinson

Plats: Leksand 21-22 oktober

Anmélan senast 15 september.
For anmélan och information kontakta:

Lenas Rehabtjanst

Folj & gilla oss.
pa Facebook
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PARKINSONFONDEN

Hur sprids Parkinsons sjukdom i

Vid Parkinsons sjukdom och Lewy
body demens ansamlas proteinet al-
fa-synuklein. En forskargrupp i Linko-
ping arbetar nu for att forsta mekanis-
merna bakom spridningen;

Mottagare:

MARTIN HALLBECK,

bitrddande professor/dverlakare,

Linkopings universitet

Neurodegenerativa sjukdomar som Parkin-
sons drabbar milliontals minniskor i virlden.
Sjukdomarna orsakar stort lidande f6r indi-
viden och stora kostnader fér samhillet. Trots
stora anstringningar forstir vi fortfarande
inte sjukdomarna och saknar botemedel.
I samtliga neurodegenerativa sjukdomar

ansamlas felveckade proteiner. Mingden
felveckat protein tilltar gradvis och drabbar
en allt storre del av hjdrnan. Vid Parkin-
sons sjukdom och Lewy body demens ar det
proteinet alfa-synuklein som ansamlas. Grup-
pens huvudhypotes ir att dessa ansamlingar
driver sjukdomen och att ackamuleringen av
felveckat protein startar i en nerveell pa grund
av 6verproduktion eller bristande nedbryt-
ning. Dessa ackumuleringar sprids sedan frian
cell till cell inom nervsystemet och detta kan
forklara varfor neurodegenerativa sjukdomar
ir progressiva, eftersom de felveckade prote-
inerna kan fi sjukdomen att fortskrida likt en
infektion i de nya cellerna.

Gruppen har utvecklat en unik nerv-

GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT AKTIVT
STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

hjirnan:
cellsmodell for att studera spridningen av
alfa-synuklein mellan nervceller. Den arbetar
nu for att forstd mekanismerna bakom sprid-
ningen; Hur rekryterar de felveckade prote-
inerna friska proteiner? Vad hinder vid
forbindelserna mellan nervcellerna? Hur blir
mottagarcellen sjuk? Finns det méjligheter
att bromsa overféringen? Med de modeller
for spridning som gruppen har utvecklat

och anvint finns en unik verktygslada for att
framgangsrikt kunna studera dessa fragor.
Detta projekt kan bidra med nédvindig,
konkurrenskraftig och innovativ forstaelse av
Parkinsons sjukdom och hur sjukdomen kan

stoppas.
Beviljat anslag: 135 000 kronor

Forskare soker ny kunskap om uppkomsten

En forskargrupp vid Chalmers i Go-
teborg ska fordjupa sig i de forsta
strukturandringarna vid Parkinsons
sjukdom. Projektet handlar om att un-
dersdka de allra forsta strukturand-
ringarna som gor att alpha-synuklein
proteinet borjar klumpa ihop sig.

Mottagare:
PERNILLA WITTUNG STAFSHEDE,
professor, Chalmers Tekniska Hogskola

Parkinsons sjukdom beror pa att celler dor
i den del av hjidrnan varifrin vara rorelser
styrs. Aven om minga faktorer spelar roll
for sjukdomens utveckling tror man att allt
borjar med felveckning och aggregering av
ctt protein som heter alpha-synuclein. Ag-
gregat av alfa-synuklein, sd kallade amyloi-
da fibrer, dterfinns i hjirnor fran patienter
med Parkinson och flera mutationer i detta
protein, som medfor att proteinet blir mer
agggregerings-beniget, leder till Parkin-
sons sjukdom. For att bilda amyloida fibrer
maste ett stort antal proteinkedjor binda
till varandra och vixa samman till amyloi-
da fibrer.

Projektet handlar om att undersoka de
allra forsta strukturindringarna som gor att
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alpha-synuclein proteinet borjar klumpa ihop
sig. Malet dr att testa hypotesen att prote-
inkedjan svinger mellan ”stingda” (snilla)
och ”6ppna” (farliga) former i sitt normala
tillstind. Gruppen tror, att om den 6ppna
formen anrikas, s inleds aggregering, medan
ackumulering av den stingda formen block-
erar aggregering. Genom unika biofysika-
liska-spektroskopiska experiment pa utvalda
varianter av alpha-synuklein kan den under-
liggande mekanismen studeras. Med denna
information hoppas gruppen fi information
om hur man kan rikta likemedelsmolekyler
till alpha-synuklein proteinet for att styra
svingningarna mellan 6ppna och stingda
former till anrikning av det stingda till-
stindet.

UNDER PROJEKTTIDEN HAR gruppen pabor-
jat studierna och erhillit lovande prelimina-
ra resultat. Saledes har forskarna tillverkat

ett antal alpha-synuklein varianter med stra-
tegiska mutationer som kan mirkas med sa
kallade ’spin labels’ Dessa ska anvindas vid
unika EPR (electronic paramagnetic resonan-
ce) experiment hos en samarbetspartner vid
University of California, Santa Barbara, i vil-
ka avstinden mellan spin-labels som dr strate-
giskt utplacerade pa proteinkedjan kan f6ljas

i samband med de forsta stegen som leder till
aggregering. Samtidigt kan dessa spin-labels
ge information om exponering for vattenmo-
lekyler under reaktionens gang, vilket ér ett
sitt att skilja mellan 6ppen eller stingd form.
De tillverkade proteinerna har testats i kon-
trollexperiment och alla bildar amyloida fib-
rer liksom det naturliga proteinet.

1USA GORS nu de forsta EPR-experimen-
ten som kommer att ligga till grund fér en
gemensam NIH ansokan. Under projekt-
tiden har gruppen dven fokuserat pa hur
alpha-synuclein binder till lipidmembran-

er da detta visat sig vara en nigot som sker
naturligt i celler, samt hur metalljoner (som
ofta dr anrikade i aggregat fran parkinsonpa-
tienter) paverkar alpha-synukleins amylo-
idbildning. Genom finansieringen frin Par-
kinsonfonden har en ny inriktning startats i
forskargruppen och som nu kommer att vi-
dareutvecklas. I forlingningen kommer den-
na typ av grundforskning att leda till infor-
mation om vilket steg i sjukdomsforloppet
vid Parkinsons sjukdom man bor attackera
och hur man bist gor detta.

Beviljat anslag: 150 000 kronor.
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Ny behandling mot dyskinesier ska kartliggas

Under de senaste decennierna har be-
handlingen vid Parkinsons sjukdom
blivit allt battre. De motoriska sym-
tomen kan lindras med L-DOPA, men
tyvarr forekommer problem med bi-
verkningar i form av ofrivilliga rorel-
ser, sa kallade dyskinesier.

Mottagare:
TOMAS BJORKLUND,
professor, Lunds universitet

Gruppen har i tidigare djurstudier studerat
hur L-DOPA fungerar i Parkinsons sjukdom
och pavisat att serotoninsystemet dr viktigt
f6r att L-DOPA skall vara effektivt i att lind-
ra de motoriska symptomen av sjukdomen.

Problemet ar att det ocksa finns resultat som
visar att just serotoninsystemet ir involve-
rat i att orsaka dyskinesierna. Att stinga av
serotoninsystemet i samband med L-DOPA-
behandling for att reducera problemet med
ofrivilliga rorelser dr saledes problematiskt,
eftersom detta ocksd kan minska den positiva
effekten av behandlingen.

Gruppen har med hjilp av avancerad
genteknik och studier av celltransplanta-
tion med dopaminceller i den parkinson-
sjuka hjdrnan funnit att den speciella sero-
toninreceptorn s-HT6 ér djupt involverad i
utvecklingen av dyskinesier. Avsikten med
detta projekt dr att utveckla den revolutione-

rande tekniken med genomeditering, den s.k.

CRISPR/Caso tekniken, sd att den effektivt
kan utnyttjas i hjarnan. Férhoppningen ir att
kunna stinga av genen for 5-HT6 receptorn i
specifika typer av nerveeller utan att stora dess
funktion i andra celler i hjdrnan.

Milet f6r projektet dr att kunna klar-
gora vilken effekt denna receptor har pa
dyskinesierna och om det kan vara effektivt
att behandla dem med ett likemedel som
blockerar receptorn. Flera sidana likemedel
testas nu aktivt pd patienter med Alzhei-
mers sjukdom och dirmed si skulle denna
upptickt snabbt kunna komma patienter med
Parkinsons sjukdom till nytta.

Beviljat anslag: 300 000 kronor

Soker objektiva data om motoriska symptom

En forskargrupp ska samla in matdata
om motoriska symptom hos en grupp
patienter i Vastra Gotaland. Under-
sokningen sker mot bakgrund av det
faktum att mindre an 10 procent av de
parkinsonpatienter som far symptom-
fluktuationer far avancerad behand-
ling.

Mottagare:

FILIP BERGQUIST,
docent, Goteborgs universitet

Parkinsons sjukdom &r unik bland neu-
rodegenerativa sjukdomar genom att en
manga av symptomen kan behandlas effek-
tivt genom att ersitta bristen pa ett enda sig-
nalimne — dopamin. Med tiden uppstar
dock ofta symptomsvingningar dir perio-
der med 6verdriven likemedelseffekt omvix-

lar med perioder di effekten 4r saimre. Detta
problem, sa kallade fluktuationer, har upp-
skattats drabba mellan 60 och 9o procent av
patienterna med Parkinsons sjukdom. Trots
detta dr det i Sverige bara mellan 2 procent
och 6 procent av patienterna som fir nigon
av de tre mest effektiva behandlingarna mot
symptomfluktuationer (djupa hjirnelektro-
der, pumpbehandling med levodopagel di-
rekt i tarmen eller med dopaminhidrmaren
apomorfin under huden).

Att mindre 4n 10 procent av dem som
far symptomfluktuationer far avancerad
behandling dr en remarkabel uppgift, men
kunskapen om hur vanliga fluktuationer ar
numera ir i sjilva verket bristfillig. Behand-
lingsstrategierna har dndrats 6ver tiden och
med moderna kombinationer av likemedel
kan problemet ocksd ha minskat. I den aktu-
ella studien kommer forskargruppen samla

in objektiva mitdata 6ver en veckas tid frin
samtliga parkinsonpatienter (oavsett hur
linge de haft sjukdomen) som besoker en
neurologmottagning i Vastra Gotaland vid
ndgot tillfille under en period av 6 manader.
Pa sd vis erhalls ett patientmaterial dir det
gdr att beskriva den objektiva férekom-

sten av motoriska symptomfluktuationer nu
och 6ver tid och dir det ocksa gir att folja
utvecklingen.

Detta ger unika data som kan ligga till
grund for en bittre dimensionerad parkin-
sonvird i Sverige. Eftersom Svenska Parkin-
sonregistret kommer att anvindas for att
samla in data, kommer studien ocksé bli
viktig for att 6ka registrets tickningsgrad och
ge mojlighet till framtida observationella och
randomiserade registerstudier.

Beviljat anslag: 300 000 kronor

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!

For att skinka en gava via SMS skicka text:

park (for att skanka 50kr), park 100 (for att skdanka 100 kr), park 200 (skanker man 200 kr)

till nummer 72 970
Stort tack for din gava!
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TRAFFA VARA FORSKARE

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

Peter Hagell

Forskning kan leda till nydan

Peter Hagell, professor

i vardvetenskap, blev
intresserad av neurolo-

gi och Parkinson redan
under sin grundutbild-
ning. Drivkraften i hans
forskning dr alltid att den
pa ett eller annat sitt ska
bidra till ett forbattrat
omhindertagande och
dirmed ett Okat vilbefin-
nande for personer med
Parkinsons sjukdom och
deras nirstaende

Na&r och hur vicktes ditt intresse
for forskning?

Ganska tidigt, intresset for neurolo-

gi i allmédnhet och Parkinsons sjuk-
dom i synnerhet vicktes redan under
grundutbildningen, vilket gjorde att
jag sedan sokte mig till neurologen i
Lund och Malmé. Det pagick en hel
del intressant klinisk forskning dar och
jag blev tidigt intresserad av detta och
spenderade ofta ledig tid med att lisa
vetenskapliga artiklar. Ungefir sam-
tidigt gick jag specialistutbildning i
neurologi som bland annat innefattade
examensarbeten dir jag fick nagot av
“blodad tand” f6r forskning. Kliniskt
pdgick i Lund studier med bland an-
nat apomorfinbehandling och férsok
att reparera hjirnan vid Parkinsons
sjukdom med transplantation av em-
bryonala dopaminceller. Efter nigra ar
fick jag mojlighet att borja arbeta som
forskningssjukskoterska i just trans-
plantationsprojektet och ytterligare
nagra dr senare blev jag inskriven som
doktorand inom just det projektet.
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"Forhoppningen och drivkraften ar
alltid att forskningen pa ett eller
annat satt ska bidra till ett forbattrat
omhandertagande och darmed ett
okat valbefinnande for personer med
Parkinsons sjukdom och deras nar-

staende.”

Peter Hagell, professor i vardve-
tenskap inriktning neurologi, Fors-
kargruppsledare for PRO-CARE
(Patient-Reported Outcomes - Clini-
cal Assessment, Research and Edu-
cation for health and quality of life),
Hogskolan Kristianstad.

Fodd: 1966

Bor: Helsingborg

Familj: Ja

Karriar: Sjukskoterskeexamen 1989,
Halmstad, doktorsexamen, medici-
ne doktor, inriktning neurologi, 2002,
Lunds universitet, docent i vardve-
tenskap 2006, Lunds universitet, pro-
fessor i vardvetenskap inriktning
neurologi 2011, Hogskolan Kristian-
stad.

Gor idag: Arbetar som professor pa
Hogskolan Kristianstad, dar jag ar
amnesforetradare for halsoveten-
skap och undervisar foretradelsevis i
vetenskaplig metodik, samt forskar.
Musiksmak: Mycket bred, fran ope-
ra till punk, men huvudsakligen tra-
ditionell rock och hardrock.

Laser: Mindre an vad jag hade ons-
kat, men gillar deckare, fantasy, me-
moarer och popularvetenskap.
Favoritmat just nu: Asiatiskt
Kopplar av med: Film och musik

Detta var en oerhort spannande och
fascinerande tid.

Hur skulle du vilja beskriva din
forskning?
Min forskning fokuserar pa neurologis-
ka tillstind, foretradelsevis Parkinsons
sjukdom men dven andra omraden. Ett
centralt tema ir “outcomes research”,
vilket kan beskrivas som studier av kon-
sekvenser av sjukdom, skada och ohilsa
samt resultaten av hilso- och sjukvard,
med sdrskild tyngdpunkt pa patienter-
nas perspektiv men dven innefattande
kliniska aspekter och ett samhallsper-
spektiv i form av hilsoekonomi.

Min 6vergripande forskningsin-
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ande behandling

riktning har tyngdpunkt pa féljande
omraden: (1) utveckling och utvir-
dering av metoder for att mita
konsekvenser av sjukdom/ohilsa

och effekter av olika behandlingar
och andra insatser; (2) studier avse-
ende olika sjukdomsaspekter och
deras inbordes relationer for att fa en
bittre forstielse av dessa; (3) kliniska
behandlingsstudier, och (4) meto-
dinriktad forskning, frimst avseende
konstruktion och anvindning av skatt-
ningsskalor.

Pa vilket satt har Parkinsonfon-
den bidragit till din forskning?
Parkinsonfonden har bidragit till ett
flertal projekt som jag arbetar och har
arbetat med, vilka representerar samt-
liga forskningsinriktningar som jag
nimnde tidigare. Som exempel kan
nimnas utveckling, utvirdering och
validering av instrument for att utvir-
dera exempelvis gangsvirigheter och
upplevd hilsa; studier som bidragit till
nya kunskaper avseende symtom sa-
som trotthet och dagsomnighet, dir
vi bland annat visat att dessa symtom
ir separata fenomen som troligtvis har
olika bakomliggande mekanismer och
att trotthet tycks vara ett av de sym-
tom som starkast bidrar till nedsatt
vilbefinnande hos personer med Par-
kinsons sjukdom.

Ett annat exempel dr utvirdering av
hilsoeffekter av deltagande i patien-
tundervisning ddr vi bland annat sett
att deltagande i parkinsonskola har
potential att reducera likemedelsbe-
hovet. Metodmiissigt har Parkinson-
fonden bidragit till exempelvis nya
kunskaper om hur svarskategorier
fungerar i praktiken och hur poingbe-
rikning kan forbittras vid anvindning
av skattningsskalor i klinisk forskning.

PARKINSONJOURNALEN #2 2017

Vad kommer din forskning att
betyda for parkinsonpatienter?
Forhoppningen och drivkraften dr all-
tid att den pa ett eller annat sitt ska bi-
dra ill ett forbittrat omhidndertagande
och diarmed ett okat vilbefinnande for
personer med Parkinsons sjukdom och
deras nirstiende. Det kan réra sig om
ganska uppenbara saker som till exempel
forbittrad fallprediktion for att minska
risken for fall och alla de komplikationer
som detta kan leda till, eller forbattrad
patientundervisning for att stirka pa-
tienter och deras nirstiende i att hantera
sjukdomen i det dagliga livet.

Andra delar av forskningen kanske
kan tyckas ha ett mindre uppenbart
patientvirde, exempelvis att utvirdera
och forbittra metoder som anvinds
for att mata effekter av behandlingar.
Forutsattningarna att dokumen-
tera behandlingseffekter dr dock inte
bittre in de metoder som anvinds i
detta syfte. Bristande utvirderings-
och mitmetoder medfor en risk att
kunskap och virdefulla behandlingsef-
fekter missas och darmed att behand-
lingar inte kommer personer som
skulle varit betjinta av dem till gagn.

Nar kommer dina forsknings-
framsteg att komma till nytta for
Parkinsonsjuka?

Det ar alltid svart att sia om detta men
kortfattat kan man siga att vi pa oli-
ka vis alltid forsoker arbeta for att im-
plementera det som kan implemente-
ras sa snart som mojligt. Sedan dr det
alltid en férdrojning innan resultat
har ”satt sig” och minga ginger be-
hovs upprepade studier for att bekrif-
ta olika fynd. Detta kan upplevas som
frustrerande savil for forskare som for
patienter men ar dnda en viktig del av
forskningsprocessen.

Sara Hall prisad
tor arbete med diagnostik

Parkinsonfondens styrelse har beslutat att utse
Sara Hall till mottagare av Elsa och Inge Anders-
sons pris for basta avhandling inom parkinsonom-
radet. Priset &r pa 100 000 kronor.

Sara Hall dr specialist i neurologi och verksam som likare
pd Minnesmottagningen i Malmo vid Skanes Universitets-
sjukhus och fortsitter med sin forskning pa Lunds univer-
sitet som klinisk assistent. Hon paborjade sina doktorand-
studier 2008 med Oskar Hansson som huvudhandledare
och Hikan Widner samt Henrik Zetterberg som bitridan-
de handledare.

Sara Hall var med om att starta en stor studic som
inkluderade savil patienter med Parkinsons sjukdom som
patienter med atypisk parkinsonism. Studien har lett till
atskilliga publikationer, dir Sara dr med pd 15. Fem av
dem ingar i hennes avhandling Biomarkers in Parkinson’s
disease and related disorders. Diagnostic value of bioche-
mical markers and their relation to disease progression som
hon férsvarade den 13 januari 2017. Flera av arbetena i av
avhandlingen dr publicerade i vilrenommerade vetenskap-
liga tidskrifter och har rént stor internationell uppmark-
samhet. Det forsta arbetet i avhandlingen har redan citerats
ungefir 150 ganger.

Resultaten visar att nivaerna av vissa biomarkorer skiljer
sig mellan friska férsokspersoner och patienter med Parkin-
sons sjukdom och att nivaer av biomarkérer kan bidra till
information om prognos. Det har ocksa klargjorts att niva-
erna av NfL (en markor for nerveellsskada) i ryggmirgs-
vitska och, i en nyligen publicerad artikel, dven i blod kan
anvindas for att skilja parkinsonpatienter fran patienter
med atypisk parkinsonism.

— Jag kinner mig mycket hedrad och glad 6ver att fa
detta fina pris. Sdrskilt glidjande dr det forstas att bety-
delsen av forbittrad diagnostik inom parkinsonomradet
lyfts fram. Priset paverkar ocksd min méjlighet att kunna
fortsitta arbetet med utveckling av diagnostik. Jag maste
ocksi sdga att detta arbete inte hade kunnat genomf6ras
utan de fantastiska patienter och friska kontroller som
deltar i vir studie. Parkinsonfonden har genom sitt pris
stimulerat vart arbete och jag vill verkligen tacka, siger Sara
Hall.

JOURTELEFONEN

Du som har Parkinson eller ir ndrstaende kan prata med
andra i samma 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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VETENSKAP

Forsamrat tal ovantat

Forsiamrat tal var det nast vanligaste problemet orsakat av
Parkinson ndr patienter sjilva fick gradera sina symtom i en
ny studie. Svag rost eller otydlig artikulation var nagra av de
sjilvrapporterade problemen. Det vanligaste problemet var
trotthet, enligt de patienter som deltog i studien.

FLERA UNDERSOKNINGAR HAR GENOM iren
rapporterat att det 4r vanligt att personer som
far Parkinsons sjukdom far férsimrad rost-
och talfunktion. Studierna har till exempel
visat att det dr vanligt att résten blir svagare
och mer hes, att artikulationen kan forsimras
och talhastigheten kan paverkas.

Symtomen kan var for sig, eller i kombi-
nation, gora att det dr svart for andra att
uppfatta vad som sigs. Nagra fi studier
har ocksd undersokt konsekvenserna av att
rost och tal fungerar simre och vad man
gor for att hantera detta. Det finns dock for
litet information om hur personer som har
Parkinsons sjukdom sjilva upplever att tal,
rost och kommunikation fungerar. Aktuell
information saknas ocksd om huruvida man
tycker att kommunikationsproblem paverkar
ens mojligheter att delta i olika samman-
hang och vilka strategier man anvinder fér
att hantera detta. Den enda undersokning
om sjilvrapporterade kommunikationspro-
blem vid Parkinsons sjukdom som gjorts i
Sverige genomfordes for mer dn 20 ar sedan.
Mycket har hant sedan dess, bide vad giller
medicinsk behandling av sjukdomen och
dven i friga om insatser for att forbittra rost,
tal och kommunikation som kan erbjudas
avlogoped. En ny enkitundersokning om
kommunikation vid Parkinsons sjukdom
har dirfor nyligen genomforts. Resultaten
av undersokningen har sammanstillts till en
artikel som dr inskickad for publikation i en
vetenskaplig tidskrift, men sammanfattas
ocksd i foljande text.

Enkiten bestod av 26 frigor och kunde
besvaras som en webbenkit pd datorn
cller via en pappersenkit med svarskuvert.
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Sammanlagt rekryterades 188 deltagare,
framfor allt med hjilp av annonsering genom
Parkinsonforbundet.

Forsamrat tal var nast storsta
problem orsakat av Parkinson
Deltagarna svarade pd vad som var de storsta
problemen de upplevde till f6ljd av sin sjuk-
dom. Svarsalternativen omfattade minga olika
problem sasom motoriska symtom, forind-
ringar i tankeférmaga och psykiskt vilbefin-
nande, problem med smartor och dosglapp
mm. Trotthet var det svaralternativ som flest
deltagare valde. Nist vanligaste upplevda pro-
blem orsakat av sjukdomen var férsimrat tal.
Det var 92,5% av deltagarna som rapporterade
att de hade nagot symtom som hade med rost,
tal eller kommunikation att gora. Allra vanli-
gaste symtomet som gillde kommunikation
var svag rost, ndst vanligast var svirigheter att
hitta ord. Efter det foljde otydlig artikulation
och fjirde vanligaste sjilvupplevda symtom var
att tappa triden nir man pratar.

Konsekvenser av forsamringar

av tal, rost och kommunikation

Av dem som deltog i undersékningen var det
ganska manga som upplevde att rost- och tal-
problemen hade negativa konsekvenser f6r
mojligheten att vara aktiv i olika kommuni-
kativa sammanhang. Ungefir en tredjedel av
deltagarna uppgav att kommunikationssvarig-
heterna gjorde att de inte kunde delta i arbete
pa samma sitt som forut, ungefir lika manga
angav ocksa att talproblemen gjorde att de inte
kunde delta i fritidsaktiviteter lingre. Det var
ocksa ungefir en tredjedel som svarade att tal-
svarigheterna gjort att deras roll i familjen for-

dndrats och nistan 40 procent svarade att de
inte kunde umgas med andra pa samma sitt
som tidigare. Ndra 70 procent av deltagarna
svarade att de ibland, ofta, eller alltid kinde sig
generade pd grund av talproblemen.

Strategier som anvindes for att hantera
dessa problem var bland annat att man anpas-
sade sitt sitt att tala eller att man undvek
svara situationer. Andra exempel var att man
vintade till ett annat tillfille eller pratade
sd litet som mojligt. Flera av svaren som
handlar om hur man hanterar talsvarighe-
terna antyder att man inte kan vara s aktiv i
kommunikation med andra som man kanske
skulle 6nska.

Tillgang till behandling hos logoped
Det var 42,5 procent av deltagarna som svarade
att man hade fatt behandling av logoped. Van-
ligast var rosttrining, foljt av trining for att
forbittra artikulationen. Fa personer hade fitt
behandling som var inriktad pa problem med
att hitta ord eller svarigheter att hilla traden
ndr man talar, vilket var vanliga sjdlvupplevda
symtom. Av de som inte haft logopedkontakt
var vanliga orsaker att man inte tyckt att det
behovdes, men ocksa att andra problem priori-
terats, att man inte visste att det fanns hjilp att
fa eller att problemen inte uppmérksammats
av annan personal inom hilso- och sjukvar-
den. I undersokningen av kommunikations-
problem vid Parkinsons sjukdom som gjordes
i Sverige 1994 var det bara 3 procent som hade
haft kontakt med logoped sa uppgifterna frin
den nya undersokningen tyder pa en pataglig
forbittring. Med tanke pa att det var sa manga
som 92,5 procent av deltagarna i undersok-
ningen som rapporterade att de hade minst ett
symtom kopplat till tal, rést och kommuni-
kation ar det dock tveksamt om tillgangen till
logopediska insatser for tal, rést och kommu-
nikation ir tillrickliga trots 6kningen jimfort
med 1994.

Studiens begrasningar
Resultaten av den hir undersdkningen kan
naturligtvis ha paverkats av att bara en liten
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stort problem

andel av alla som lever med Parkinsons sjuk-
dom i Sverige deltog. Bakgrundsuppgifter-
na som deltagarna limnade tyder dock pa
att gruppen ar relativt representativ for hela
patientgruppen, till exempel vad giller dlder,
kon och sjukdomslingd. Det dr mojligt att
urvalet och diarmed resultatet ocksa kan vara
paverkat av att det kan finnas storre intresse
att delta i en unders6kning om kommunika-
tionsbesvir om man sjilv har erfarenhet av
den typen av svarigheter. Svaren ir dock till
stor del i linje med svar som framkommit i
liknande undersokningar i andra linder.

Lardomar
Personer som har Parkinsons sjukdom har
ofta ett flertal symtom och besvir. Det ar inte

vilkint att forsimring av talet kan upplevas
som det nist storsta problemet sjukdomen
orsakar. En annan lirdom var att det var sa
manga som upplevde symtom som framfor
allt har med den sprikliga férmdgan att gora;
sdsom svarigheter att hitta ord eller att man
tappar traden nir man talar. Detta ir infor-
mation som bor leda till att det liggs storre
vikt vid dtgirder riktade mot svirigheter som
har att géra med sprak- och tankeférmaga i
logopedisk behandling. Att det var sa pass
stor andel av studiens deltagare som upp-
levde begransningar i sin vardag pa grund

av kommunikationsproblem ir ocksa viktig
information som bor uppmirksammas mer.
Logopediska insatser som ar inriktade pa att
Oka den kommunikativa delaktigheten for

personer med Parkinsons sjukdom behéver
utvecklas ytterligare.

Avslutningsvis vill vi framfora ett stort tack
till alla deltagare som medverkade i under-
sokningen.

ELLIKA SCHALLING

logoped, universitetslektor, Karolinska Institutet
och Funktionsomrade logopedi Karolinska
universitetssjukhuset

KERSTIN JOHANSSON

logoped, Funktionsomrade logopedi Karolinska
universitetssjukhuset och adjungerad
universitetsadjunkt, Karolinska institutet

LENA HARTELIUS
logoped, professor, Sahlgrenska akademin
vid Goteborgs universitet

REGH I\/IOTOmed

Rorelseterapi fo

battre

aslig handstil i skrivbdckerna igen och lyc

Den Parkinsondrabbade léraren fran Biberach a.d.
Riss tranar sedan flera ér tillbaka regelbundet med

"Efter att ha varit borta fran arbetet i drygt ett ar kan jag nu skriva

atavlandgen nastan lika snabbt som tidigare. Jag skriver med stor och
S as for det mesta ganska

bra med att mala 6gonfransarna och ha Ia en kopp med hoger hand.

Jag ér kort sagt 6verlycklig 6ver den har utvecklingen!”

I|vskvahte

O Primed.ab

fysio Rehab —M8M8M8M8M8—
Svartalundvégen 1, 302 35 Halmstad.
Tfn. 035-17 82 85 e-post. info@primed.se
www.primed.se




— 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

égﬂmf Ogard
Battre
liv trots

Parkinson
Niir det omojliga
blirmoyligt

Konsultiriaget

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

36

HJARNA
PARKINSON

Staffan Réberg

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!

Ba Johnels

Parkinson.

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

Parkinson
for narstaende

For dig som har nagon
som du star nara som
fatt Parkinson.

Pris 30 kr

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

Parklhsons
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
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

Orjan Ingmanson:

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 anhd-  yypGIGHETER
riga som FOR PARKINSONS

; SIUKDOM |
intresserar AVANCERAD FAS

sig for be- i

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.

MIN
SAMRE
IHSEHUVRE Ii "‘l” o

agarinty
dumi huyyet
Jag har
Parkinson”

v Anniks Lagck

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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Nyhet

éP-:w:L:»—vx»:::

Haxblandning

Den femte boken frén
Annika Laack. Med sed-
vanlig varmlandsk humor
beskriver hon sin vardag
och hur det ar att leva
med en kronisk sjukdom.
Pris 150 kr

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-
da rymmer manga glad-
jeamnen och en stor
portion hopp. Bra saker
kommer att fortsatta att
handa i livet!

Pris 30 kr

12 lakemedel

- 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

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

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

Hemscten o - vt

FOR DIG
MFD PARKINSON

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:

« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr
* Halsokort (ID att bara med sig). Pris 20 kr inkl frakt
« Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

o
Parkinson
Forbundet

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

Pill Box

Medicin- [ Eaner
dosan S =
Pill Box

. i
Reminder = =

Pris N i

105 kr S
Vykort " -
Carpe %
Diem, - =
15 kr/st %‘

e Mitt nya liv med Parkinson. DVD med Suzzie Tapper. Pris 75 kr
¢ Jag kan Parkinson. Fritidsaktiviteter - resor. Pris 20 kr
¢ Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestalles mot fraktkostnad.

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.

¢ 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.

* Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

(Moms ingéar i alla priser. Frakt tillkommer).

Bestallningen skickas till Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

ADRESS

POSTNUMMER

POSTADRESS

TELEFON




PARKINSONFORBUNDET

Animerat om icke-motoriska symtom

DE SVENSKA O0CH NORSKA parkinsonférbunden har tillsammans producerat animerade filmer om

icke-motoriska symtom. Animationsserien Livet med Parkinson” handlar om en helt vanlig familj
dir pappa far Parkinsons sjukdom. Serien bestar av sex filmer med f6ljande tema: S6mnstorningar,
apati och depression, kognitiva férindringar, stord impulskontroll och fatigue. Filmerna har éversatts

och lagts ut dven pd danska och finska.

Filmerna finns pa Youtube. S6k pa Parkinsonférbundet.

Sa hittar du de nya facebookgrupperna

I FORRA NUMRET berittade vi om forbundets tvd nya Facebookgrupper. Intresset har varit stort och
antalet medlemmar har vuxit. En del har dock hort av sig for att de haft svart att hitta grupperna. Hir

ir nedan finns fullstindiga adresser till bida grupperna.

Gruppen for dig som sjilv har Parkinson heter: ”Personer med Parkinson”

https://www.facebook.com/groups/1642744762685146/

Och for dig som ér anhorig finns gurppen: "Anhériga till personer med Parkinson”

https://www.facebook.com/groups/1814659102085389/
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Atypisk Parkinsonism

INOM PARKINSONFORBUNDET FINNS fyra
stora medlemsgrupper, parkinsonsjuka,
personer med atypisk parkinsonism, anho-
riga/stodmedlemmar och yngre och yrkes-
verksamma med Parkinson.

En del fir diagnosen atypisk parkinso-
nism direkt. Andra kan ha haft diagno-
sen Parkinsons sjukdom till att borja med.
Men forloppet dr snabbare och med andra
symptom dn Parkinsons sjukdom kan di-
agnosen sd smaningom édndras till atypisk
parkinsonism.

Atypisk parkinsonism kriver en annan
behandling och omvirdnad och framfo-
rallt en annan framf6rhallning till de olika
symptomen, eftersom sjukdomen har ett
snabbare férlopp. Man ska vara medveten
om att symptomen kan vara mycket indivi-
duella 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

Limna din
e-postadress!

Det ir dyrt att skicka vanliga
brev. Hjilp oss spara pengar ge-
nom att ge oss din e-postadress.

Mejla till:

parkinsonforbundet@telia.com

Den som har atypisk parkinsonism tillhor
och deltar i linsféreningarnas verksam-
het pa samma sitt som 6vriga medlemmar,
men kan vid behov kontakta den kontakt-
personer som utsetts inom férbundet, for
frigor runt diagnosen atypisk parkinso-
nism.

VILL DU STALLA UPP SOM SAMTALSPART-
NER FOR MEDLEMMAR SOM HAR ATYPISK
PARKINSON? VI SOKER NYA KONTAKTPER-
SONER. HOR AV DIG TILL KANSLIET OM DU
AR INTRESSERAD!
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,
vand dig i férsta 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 Funktionsratt Sverige (f d Handikappférbunden),
Nordiska Parkinsonradet (NPR) och i Europeiska Parkinsonfederationen (EPDA).

Adress:

Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

Vaxel: 08-666 20 70

parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se

Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

37300 Jamjs

0455 -51109

Parkinson Dalarna
Margareta Taavola Eriksson
Orselforsvagen 11

785 42 Mockfjard

0706-58 46 74

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912
62173 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Sven-Erik Nilsson
Vretvdgen 2 A

804 26 Gavle

026-19 1399

Parkinson Halland
Goran Akermark
Tradgardsgatan 6
311 34 Falkenberg
0725-62 12 84

Parkinson Jamtland/Héarjedalen
Ulf Enstrém

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 12 76

Parkinson Jonkdping
Ingemar Karlsson
Skolgatan 9

561 35 Huskvarna
0725-08 52 33

Parkinson Kalmar lan
Anne Johansson
Hokabergsvagen 4
393 65 Kalmar
0480-47 31 49
0707-34 29 45

Parkinson Kronoberg
Birgitta Johansson
Hollstorp Hagalund
355 91 Vaxjo

0708-15 61 63

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslén
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten
Thorbjérn Lindstrom
Tunastigen 5

973 44 Luled

0702-50 67 50

Parkinson Skaraborg
Ulla Larsson
Skarstad Vitagarden 2
534 95 Vara

0512 21230

Parkinson Skane
Monica Vikingsson
Strandvagen 96 A
23431 Lomma
070-745 39 50

Parkinson Stockholm
Eleonor Hogstrom
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

0733-12 43 94

Parkinson Sodra Alvsborg
Caarlo Skogster
Tunnlandsgatan 9

507 44 Boras

0706-66 86 68

Parkinson Sérmland
Ulla-Karin Skoghag
Hemgardsvdgen 12 B
611 38 Nykdping
0705-34 89 87

Parkinson Uppland
Goran Einarsson
Vitkalsgatan 95 C
754 49 Uppsala
0703-39 25 71

Parkinson Vdarmland
Sonja Sakari
Kvéllsvagen 3

655 92 Karlstad
054-83 4978

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Manskensvéagen 9

906 37 Umea

0722-34 47 40

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Flygplansgatan 4 C

723 48 Vasteras
070-7500218

STIFTELSEN

Skeppargatan 52 nb
114 58 Stockholm
Tel: 08-666 20 78
E-post:

Plusgiro 90 07 94-9
Bankgiro 900-7949

www.parkinsonfonden.se

PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND
Ordférande Lennart Pettersson
Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.

lennartpettersson1@yahoo.se

Nr3
Nr 4

3 mm utfall runt om

utfallande + 3 mm

PARKINSONJOURNALEN #2 2017

Annonsmaterial lamnas som hogupplost pdf.
Tidningens format: 220 x 285 mm
Helsida utfallande annons: 220 x 285 mm med

Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm

Parkinson
Forbundet

Parkinson Vastra Sverige
Svante Omnéus
Storgatan 53

0311343 42

0708-8135 18

Parkinson Vasternorrland
Erik Hansson

Farjevagen 30

865 31 Alng

0702-40 30 25

Parkinson Orebro
Eva Fryxell
Stationsgatan 2, 4 tr
692 35 Kumla
0702-09 55 43

Parkinson Ostergétland
Thomas Berggren
Konstruktorsg 24, lgn 1304
582 31 Linkdping

0762-97 81 20

Parkinsonjournalen 2017

Materialdag
1 september
10 november

Utgivning

2 oktober
11 december

Ung med Parkinson
Natverket NYP (N&tverk for
personer i Yrkesverksam alder
med Parkinson)
nyp@parkinsonforbundet.se

Region Norr:

Asa Holmgren

Slipvagen 35

973 41 Lulead

0703-47 75 85
asaholmgrenéé@gmail.com

Region Syd:

Lena Schalin

Sundholmsgatan 4

216 41 Limhamn

0703-433379
midwife.lenaschalin@gmail.com

Region Ost:

Britta Djurberg

Ostra Islandsgatan 31
802 80 Gavle

0731-57 22 41
britta.djurberg@gavle.se

Region Vast:
Vakant

1/1 sida 20 000 kr
1/2 sida 10 000 kr
1/4 sida 5 000 kr

1/8 sida 2 500 kr

Helsida, satsytan: 194 x 258 mm
Halvsida utfallande, liggande: 220 x 142 mm,

For placering omslag, helt uppslag samt

ibladning kontakta Parkinsonjournalen for

matt och priser.
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obbvie

VART MAL AR ATT
FORBATTRA LIVET FOR
MANNISKOR SOM
PAVERKAS AV SUUKDOM

Tillsammans kan vi hitta [6sningar pa

framtidens halsoutmaningar.

MANNISKOR. MEDKANSLA. MOJLIGHETER.

www.abbvie.se
SECOR150049(1)
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