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En stor seger att vi
nu far nationella riktlinjer

intern har dn s linge inte tagit ndgot riktigt grepp i

mellersta och sodra Sverige. Lite galet sd gir man redan

och lingtar efter viren. Det kan bli en ling vintan. Vi

vet hur det var f6rra dret dd vintern dr6jde sig kvar ald-
rig s linge.

Pi senaste forbundsstyrelsemotet 29 januari var det redovisning av
en rad enkiter som distrikten pd olika sitt medverkat till att de blivit
till. Tack for det.

Sven Pilhagen presenterade en omfattande enkit som gatt till sdvil
medlemmar som kliniker som politiker. Enkiten ska analyseras mer
och sindas ut till linsférbunden infér Virldsparkinsondagen 11 april.

En stor ”seger” ir att statsmakterna nu givit Socialstyrelsen i
uppdrag att ta fram nationella riktlinjer fér varden av parkinsonsjuka.
Riktlinjerna skall vara klara 2016. Ett stort framsteg, da fragan drivits
linge.

Agnetha Hernstrom presenterade den enkdt som tagits fram ute i
landet kring frigan om parkinsonteam.
Aven hir kommer vidare analys, men det
verkar som antalet team har minskat pa
vissa hill i landet. Detta ir klart oroande.

De anhorigas situation har ocksa
undersokts. Ingemar Gerbro och Maud
Eker stod f6r den undersokningen. Det
ir uppenbart att manga anhoriga drar
ett tungt lass. Vissa lade ner upp till 60
timmar i veckan pa sitt engagemang for
anhoriga. Aven hir kommer vi tillbaka med mer och utforligare infor-
mation.

UNDER 2014 KOMMER vi inte att ha nagot centralt arrangemang pa
Virldsparkinsondagen den 11 april. Naturligtvis hoppas vi frin For-
bundet att ni ute i distrikten uppmirksammar dagen och anvinder
mojligheten att gora Parkinson tydlig for andra.

Fran centralt hill ska vi naturligtvis férsoka att stotta er si gott vi
kan.

ETT MER PERSONLIGT INSLAG hinde den 31 januari f6r min rikning.
Jag hade en sd kallad bokrelease pd min bok "Holger — en man som
aldrig fick leva” Den ir en berittelse om min far som dog i Parkinson
for ss dr sedan. Hans 6de har priaglat mitt liv i stor utstrickning. Den
presenteras pd annat stille i tidningen.

Presentationen infor ett 60-tal vinner och parkinsonsjuka blev
for mig ett kinslomassigt 6gonblick men kindes bra att dntligen fa
beritta om ett 6de som pa den tiden var dn virre dn idag — fore dop-
aminets upptickt.

Jag var ocksa glad att bli inbjuden till Parkinson Vistmanlands

Det ar mentalt mycket
anstriangande, men ocksa
mycket givande att fa prata om
ett amne som i flera decennier
legat dolt i mittinre.

drsmote i mitten pd februari
i Visteras dir jag ocksa fick
mojlighet att presentera boken
om min pappa. Det dr mentalt
mycket anstringande men ocksa
mycket givande for mig sjilv att
fa prata om ett dmne som under
flera decennier har legat dolt i mitt
inre. Och nu slipps fram. Span-
nande f6r mig men som sagt ocksa
jobbigt.

Flera har kopt boken — vilket dr
glidjande. Inte minst dd behall-
ningen och dven royaltyn gar

oavkortat till Parkinsonférbundet.
Det dr min féorhoppning att jag ska fa mojligheten att presentera
boken ute i fler linsféreningar.

DET ARV SOM forbundet fick i november
forra aret beslot forbundsstyrelsen att det
skulle kunna anvindas under en tiodrspe-
riod. For 2014 har tre projekt lagts in pa
sammanlagt 325 ooo kronor.

Ett av projekten handlar om att ta fram
ett underlag for personer som dr yrkes-
verksamma, om fillor och fel i arbetslivet
och vid sjukskrivningar. Ett annat projekt handlar om att produ-
cera en kortfilm som ir riktad till dem som &r nydiagnostiserade med
Parkinson.

Det sista projektet handlar om att ta fram en broschyr riktad till
politiker med anledning av att det dr valdr. Namnet blir nu ”Ett bra liv
trots Parkinson”,

VAD GALLER VALET detta supervalar s vill vi fran Parkinsonférbundet
speciellt uppmirksamma:
o Ritt till tva besok per dr hos parkinsonspecialist, oavsett

bostadsort.

o Aterbesdk ska ingd i virdgarantin.

o Skapa parkinsonteam i hela landet

En sak som gor att man kommer att tinka pd sommaren ir vart
BrainBus projekt. Ni vet dir vi ska utrusta en trailer for att aka ut i
landet och informera om hjirnans sjukdomar. Starten ér planerad att
ske i Almedalen i samband med politikerveckan som inleds 28 juni
och pégar till 4 juli. Parkinsonférbundet ska naturligtvis vara repre-
senterat under den tiden.

BO JAGHULT
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— PORTRATTET —

Med en handpro-
grammerare kan
den som har ett
DBS-system sla av
och pa och justera
styrkan.

STEFAN STRAHLE

Yrke: Lakare och neurokirurg

Bor: Umed

Aktuell: Genomgick en DBS-operation i slutet av
november forra aret

Fritid: Snickrar, hobbysvetsar, reser till Karibien 6-8
veckor varje ar, fotograferar, har skrivit en bok om
jarnvagshistoria, var ordforande i Parkinson Vaster-
botten fram till for ett par ar sedan.

For ett halvdr sedan kunde Stefan Strahle inte ga och himta tidningen sjilv i brev-
lddan. Han behovde ocksa ofta ringa efter hjilp for att ta sig de hundra meterna
fran parkeringen till jobbet pa Umea sjukhus. Men sedan slutet av november ar
“frysningarna” borta. En DBS-operation, Deep Brain Stimulation, har dndrat var-
dagen. Men vigen till operationsbeslutet var ling.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO LYN STRAHLE

Kirurgen valde operation
nar symtomen blev fOr svara

STEFAN STRAHLE AR NEUROKIRURG, och arbetar pd Umed Ett liknande fenomen beskriver Stefan Strahle niar han
universitetsjukhus. Under de senaste aren har han framfo- berittar om diagnosbeskedet ar 2003. Hans bakgrund som
rallt arbetat med smirtpatienter och rehabilitering. Tidi- likare gjorde det egentligen inte littare att se samman-
gare arbetade han dven med operationer av smirtdrabbade | hanget. Det frimsta symtomet var att ena armen inte
patienter — och som neurokirurg har han “opererat in ett hingde med, men sjilv tyckte han inte att det fanns nigon
tusental stimulatorsystem liknande mitt eget, men huvud- uppenbar diagnos. Kanske for att han sjilv var Parkinsonki-

sakligen i ryggraden i behandling av smarta”, som han sjilv | rurg for drygt 30 ar sedan, alltsa innan DBS-eran.

uttrycker saken. — Den bild som jag hade av sjukdomen var frin mitt
Det hindrar inte att vigen till hans egen DBS-operation arbete langt tillbaka i tiden, da vintade man betydligt

blev ling. Det som framférallt tog tid var accepterandet av lingre innan man opererade. Jag kinde inte igen mig sjilv

situationen — att han fitt sa svira symtom att det krivdes i den bilden. Till slut kallade min chef in mig och sa att jag

en avancerad behandling

— Kénslomassigt ville jag inte kapitulera for sjukdomen,

siger han.

nog hade Parkinson.
Efterhand forvirrades symtomen markant.
— Jag tog tabletter varannan timme och fick planera hela
forts pd nasta uppslag =






> PORTRATTET —

mitt liv for att kunna fungera. Men det var
dnda inte sakert att jag kunde ta mig till
jobbet utan hjilpDet noggranna planerandet
och medicinintaget var alltsa lingt ifran till-
rackligt for att fa kontroll Gver det dagliga
livet. Flera ganger i veckan blev han sittande
pa sjukhusets parkering, oformogen att kunna
forflytta sig fran sin egen bil.

— Jag fick ringa upp till avdelningen och
be dem komma ner med en sparkcykel,
sager han.

Samma sak hinde i andra vardagliga
sammanhang, som ndr han skulle vecko-
handla pa ICA Maxi.

— Det gick bra i borjan av inképsrundan.
Men sen fastnade jag och kunde inte
komma vidare. Det brukade bli ungefir
mellan lisken och chipsen.

Stefan Strahles symtom var alltsa i forsta
hand frysningar/lasningar. Till slut kom han
till en punkt nir han kinde att det inte var
mojligt att fortsitta med enbart tablettbe-
handling.

— Men jag ville inte ge mig till en borjan.
Det var en ling kinslomissig process att

acceptera att jag fatt sidana symtom att jag
behovde en operation.

Riskerna med en operation var diremo
inget som fick honom att tveka.

6 PARKINSONJOURNALEN # 12014



DEEP BRAIN STIMULATION

Smid elektriska impulser kan stimulera hjirnans nervceller. Metoden kallas DBS — Deep Brain
Stimulation eller permanent elektrostimulering. Smi elektroder, det vill siga tunna metalltra-
dar som ir drygt en millimeter tjocka, opereras in i hjdrnan pa utvalda malpunkter med mil-
limeterprecision. Malet lokaliseras med stereotaktisk teknik och MRI (magnetkamera). Elek-
troderna dr forbundna med en elektrisk impulsgivare som liknar en pacemaker for hjdrtat.
Impulsgivaren opereras in under huden och stills darefter in noggrant for att passa en specifik

patient.

DBS ir lamplig for personer som har stora variationer i sina symtom som inte gir att

kontrollera med likemedel pa ett bra sitt. For att komma ifraga for behandlingen boér man

vara yngre dn 75 dr och far inte ha demens eller en pacemaker for hjartat.

DBS ger sirskilt bra effekt pa rorelsestorningar och ger en jimn effekt pa symtomen. De

snabba svingningarna i symtomen kan alltsa lindras betydligt.

Kalla: Parkinsonguiden

”Man maste distrahera hjirnan med annat. Det blir for lite av den
“friska varlden’ annars, inte minst for oss som ocksa arbetar i varden.”

— Jag vet hur oerhort smi riskerna dr, sa det var inte det
som hindrade mig. Det finns visserligen risker, det finns det
med alla operationer. Men man fir se till hur statistiken ser
ut, tycker jag, och det dr oerhort ovanligt med komplika-
tioner, siger han.

— Det finns dessutom risker om man later bli att géra
nagonting ocksi — statistiskt sett har vi med Parkinsons
sjukdom 6kad fallrisk och fler frakturer 4n befolkningen i
ovrigt. Sjilv brot jag lirbenshalsen for nagra ar sedan och
fick opereras.

EFTER DBS-OPERATIONEN HAR problemen med frysningar
forsvunnit; han blir inte sittande or6rlig i bilen lingre. Han
storhandlar ocksa pa ICA, ibland i kombination med en
promenad pa stan forst.

Men samtidigt har han upptickt att konditionen hade
hunnit férsimras rejilt under tiden fore operationen.

— Ett bra rad ar att inte vinta s linge sa att man helt
tappar konditionen innan. Jag fick ocksi det radet, men
lyssnade inte sa noga eftersom jag inte tyckte att det var
ndgot problem. Man mirker inte sjilv hur dilig kondition
man fir eftersom det sker gradvis.

ETT ANNAT RAD frin Stefan Strihle ir att inte skjuta upp sa-
ker man vill géra och tinka for mycket pé sjukdomen.

— Lev nu, skjut inte upp saker, siger han.

Sjdlv har han och hustrun Lyn flyttat ut pa landet,
vid en sj6 utanfér Umed. Vid sandstranden nedanfor
huset badar han under sommaren. Pa viren och hosten
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samlas gdss, svanar och andra flyttfaglar i tusental vid sjon
och utsikten dr magnifik frin den stora fonsterviggen i
vardagsrummet.

— Mainga som siljer sina hus flyttar ju till en ligenhet. Vi
gjorde tvirtom och flyttade till landet istillet.

Att det blev operation istillet fér ndgon annan avancerad
behandling, alltsa pumpbehandling, var for att det passade
hans individuella férutsattningar, konstaterar han.

— Det ir ju inte sjilvklart att det fungerar. Det dr den
behandlande neurologen som bedémer hur man skulle
svara pd en operation, jag var en limplig kandidat. Jag
tyckte ocksa att det verkade krangligt med pump, nir man
ska bada till exempel eller dka pa semester.

STEFAN STRAHLES HUSTRU kommer frin Grenada i Kari-
bien och paret reser dit drligen.

— Eftersom vi dker till Karibien sex eller dtta veckor varje
ar tinkte jag att det kunde vara svart att fi med sig stora
mangder vitska som behover kylférvaras.

Aven pé fritiden i dvrigt satsar han pa att vara aktiv. Han
har en egen verkstad dir han hobbysvetsar med material
som letas upp pa en lokal skrotanldggning. Han har ocksd
skrivit en bok om Hilding Carlsson, som uppfann rils-
bussen, tillsammans med en jarnvigshistoriker. Vinsten fran
de bocker han sjilv salde gick till Parkinsonforskningen i
Umea.

— Man miste distrahera hjirnan med annat. Det blir for
lite av den friska virlden” annars, inte minst for oss som
ocksi arbetar i varden, siger han.
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Ny metod Okar tillgdngen pa stamceller

En ny metod gor det majligt att i stor
skala fa fram manskliga embryonala
stamceller av hog klinisk kvalitet. Det
gar dessutom att gora utan att nagot
embryo dodas. Upptackten innebar ett
stort kliv framat for stamcellsforsk-
ningen och for de stora forhoppningar
som finns om att kunna ersatta ska-
dade celler och pa sa sitt bota svara
sjukdomar som Parkinsons sjukdom
och diabetes.

I dag himtas minskliga embryonala stamcel-
ler ur tidiga embryon som har blivit 6ver vid
IVE-behandling. Direfter 4r embryona inte
lingre livsdugliga. I USA har det dirfor inte
varit tillatet att himta embryonala stamceller
med denna metod. Sverige har haft en mer
tillitande hallning. Hir har det varit moj-
ligt att himta stamceller ur 6verblivna, tidiga
IVE-embryon, forutsatt att de som limnat
ifran sig dgg och spermier gett tilldtelse.

Under ledning av Karl Tryggvason,
professor i medicinsk kemi vid Karolinska
Institutet och professor vid Duke-NUS
Graduate Medical School i Singapore, till-
sammans med professor Outi Hovatta vid
Karolinska Institutet, har nu en internatio-
nell forskargrupp tagit fram en metod som
gor det mojligt att anvinda en enda cell ur
ett atta celler stort embryo. Detta embryo gar
sedan att frysa ned igen och — rent teoretiskt
— placera i en kvinnas livmoder. Metoden
anvinds redan vid sa kallad PGD-behandling,
ddr man gor genetisk analys av en enda cell
i ett IVF-embryo for att uppticka svara arft-
liga sjukdomar. Finns inte de férs embryot in
en kvinnans livmoder dir det kan vixa till ett
friskt barn.

— Vi vet alltsd att ett embryo ir livsdugligt
dven om man tar bort en cell. Det innebir en
stor etisk skillnad, siger Karl Tryggvason.

DEN ENDA STAMCELLEN odlas sedan pi en
matta av ett minskligt lamininprotein kall-
lat LN-s21. Dir kan stamcellen dela sig till
manga fler utan att kontamineras. Tidigare
har odlingen skett pa till exempel proteiner
frdn djur eller pd andra minskliga celler, som
har smutsat ned stamcellerna genom ohim-
mad produktion av tusentals proteiner.

— Vi kan odla stamcellerna i en kemiskt

Karl Tryggvason leder en inter-
nationell forskargrupp vars upp-
tackter innebar stora framsteg i
stamcellsforskningen.

definierad miljé med klinisk kvalitet. Det
betyder att man kan producera stamceller i
stor skala med den precision som krivs vid
likemedelsproduktion, siager Karl Trygg-
vason.

Embryonala stamceller dr pluripotenta och
kan utvecklas till alla celltyper. De skulle alltsa
kunna bli dopaminproducerande celler, insu-
linproducerande celler, hjirtmuskelceller eller
ogonceller, for att nimna endast nagra av de
térhoppningar som finns knutna till cellterapi
med stamceller.

— Med den hir tekniken ér tillgangen pa
manskliga embryonala stamceller inte lingre
ctt problem. Det kommer att bli mojligt
att bygga upp en bank dir stamcellerna kan
matchas efter vivnadstyp, nagot som ir
viktigt for att férhindra avstotning vid trans-
plantationer, siger Karl Tryggvason.

Studien har finansierats av Vetenskaps-
ridet, Knut och Alice Wallenbergs Stiftelse,

Soderbergs Stiftelse, AFA forsikring, Sigrid
Juselius Stiftelse, EU:s sjunde ramprogram
och National Medical Research Council i
Singapore. LN-s521 har utvecklats vid avdel-
ningen fér matrixbiologi, institutionen for
medicinsk biokemi och biofysik vid Karo-
linska Institutet och marknadsfors i dag av
bioteknikforetaget BioLamina som grundats

av Karl Tryggvason.
Kalla: Karolinska Institutet

Publikation: Sergey Rodin, Liselotte Antonsson,
Colin Niaudet, Oscar E. Simonson, Elina Salme-
la, Emil M. Hansson, Anna Domogatskaya, Zhi-
jie Xiao, Pauliina Damdimopoulou, Mona Sheikhi,
José Inzunza, Ann-Sofie Nilsson, Duncan Baker,
Raoul Kuiper, Yi Sun, Elisabeth Blennow, Mag-
nus Nordenskjold, Karl-Henrik Grinnemo, Juha
Kere, Christer Betsholtz, Outi Hovatta och Karl
Tryggvason. Clonal culturing of human embryonic
stem cells on laminin-521/E-cadherin matrix in de-
fined and xeno-free environment. Nature Commu-
nications, online 27 January 2014, doi: 10.1038/
ncomms4195.
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Ny studie ska visa hur
arbetet paverkar livskvalitet

En stor studie vid den idrottsmedicin-
ska kliniken i Umea undersoker hur
arbetslivet hanger ihop med livskvali-
tet hos personer med Parkinson.

Undersokningen bygger pa en enkit som
skickades ut till 2000 personer som har
Parkinson och lika manga i en kontrollgrupp.

Bearbetningen av det stora materialet pagar
fortfarande, men nagra tendenser gar redan
nu att utlisa.

— Det finns ett samband mellan att delta-
gande i arbetslivet och den livskvalitet man
upplever. Sambandet forklaras inte bara av
ckonomiska faktorer, utan det handlar ocksa
om det sociala perspektivet, siger Helena
Gustafsson, likare och doktorand som
arbetar med studien.

Detta monster var tydligt bade i gruppen
som har Parkinson och i kontrollgruppen.
Diremot var det vanligare att personer i
gruppen med Parkinson upplevde att de hade
arbetsuppgifter som inte var anpassade efter
deras arbetsféormaga. Aven detta paverkar
livskvalitén negativt.

— Det har tidigare saknats svenskbaserad
information om arbetslivsfrigor. Det hir ir
en guldgruva med information som kan ge
nya infallsvinklar pa flera omriden, siger
Anna Nordstrom likare och handledare for
studien.

Studien tar ocksd upp frigor om rehabili-
tering.

— Det finns fa studier om mjuka virden,
som rehabilitering och arbetslivet tidigare,
siger Anna Nordstrom.

En buss ska komma lastad med kunskap.

Brainbus-turné
startar i Vishy

ARBETET MED BRAINBUS-PROJEKTET ar

nu i full gang. Syftet ar att sprida informa-
tion om hjirnan och hjirnans sjukdomar
till svenska folket. Bussen, som kommer att
bli en utstillningstrailer med dragbil, kom-
mer att besoka cirka trettio orter i Sverige
under sommaren. Turnén inleds i Visby
under Almedalsveckan i manadsskiftet juni-
juli. Mer information om turnén kommer i
Parkinsonjournalens juninummer.

SNART HAR VI RUM FOR FLER

For drygt tio ar sedan 6ppnade HSB Omsorg dorrarna till Sveriges forsta
parkinsonboende, helt och hallet anpassat efter personer med Parkinsons
sjukdom. I juni 6ppnar vi dorrarna till sex nya ligenheter.

Snart har vi alltsa rum f6r bade fler boende och fler medarbetare. Vi ser
framemot att fa kontakt med dig som ar underskoterska eller sjukskoterska
och har intresse for och kunskap om Parkinsons sjukdom.



— AKTUELLT —

Patienterna borde gCSs €N

stOrre roll 1

Att forain elektroder i hjarnan ar ett
satt att behandla svara fall av Parkin-
son. Tekniken kanske i framtiden ock-
sa kan anvidndas mot ryggmargsska-
dor, stroke och andra neurologiska
sjukdomar. Men den har sina risker -
implantat i hjarnan kan paverka per-
sonligheten hos en patient. Veronica
Johansson, forskare i Lund, tycker att
det behdvs fler patienter i forskningen.

Lundaforskaren Veronica Johansson dispute-
rade den 17 januari vid Centrum for teologi
och religionsvetenskap. Men hon har inte be-
drivit sin forskning hos teologerna, utan som
“inbdddad etiker” pa Neuronano Research
Center. Det dr ett tvirvetenskapligt centr-
um dir medicinare, nanoforskare, mittek-
niker m.fl. samarbetar for att utveckla battre
hjdrnimplantat.

— Medan andra etikdoktorander studerat
Platon och Kant, sa har jag gatt kurser i
neurofysiologi och nanoteknologi. Min
avhandling riktar sig till bade etiker och till
dem som arbetar med hjirnimplantat. Och
den riktar sig ocksd — inte minst viktigt — till
patienterna och deras familjer, forklarar Vero-
nica Johansson.

Hon tycker att patienterna borde ges en
storre roll i olika hjdrnforskningsprojekt. Nu
forskar man ofta pd patienter, men sillan med
dem. “Inbiddade patienter” skulle kunna
spela en viktig roll for att se till att ny teknik
inte bara medicinskt och tekniskt ger goda
resultat, utan ocksd upplevs positivt av de
berorda.

ETT EXEMPEL AR designen av elektroder for
DBS, Deep Brain Stimulation av Parkinsons
sjukdom. Dagens elektroder paverkar ibland
sma delar av vivnaden utanfor sjilva malom-
ridet, vilket bland annat kan forsimra patien-
tens tal.

— Aven om patientens problem med stelhet
och darrningar minskat, sd har forbittringen

10

aven ha en storre roll i olika forskningsprojekt,
anser lundaforkaren Veronica Johansson, som
aven forskar kring etiska fragor kring Parkin-
sons sjukdom.

da kopts till priset av ett mindre tydligt tal.
Detta ir ett etiskt problem som elektrodut-
vecklarna pa sikt skulle kunna atgirda, siger
Veronica Johansson.

Ett annat exempel dr de batterier som dr
placerade under huden pd patienter med
elektroder i hjarnan. Om de ér icke-uppladd-
ningsbara méste de bytas ut genom en opera-
tion med ett par ars mellanrum. Ar de ladd-
ningsbara, vilket dr den nyaste tekniken,
maste de laddas ganska ofta.

Detta ser teknikerna inte som nigot storre
problem eftersom laddningen i sig dr opro-
blematisk. Fér manga patienter kinns det
dock osikert att vara sa beroende av att stin-
digt ”ladda upp sig” och nedsliende att sa
ofta bli pimind om sin sjukdom.

Veronica Johanssons avhandling ar inte

MO0LSYILINHS

hjarnforskningen

bara ovanlig genom att den innehaller biade
ctiska, medicinska och tekniska perspektiv.
Ovanligt dr ocksa att den inte dr en monografi
som teologiska avhandlingar brukar vara,
utan bygger pa fyra internationellt publice-
rade artiklar.

EN AV DESSA ARTIKLAR handlar om auten-
ticitet, depression och DBS. Hir resonerar
forskaren om etiska aspekter pa depressions-
behandlingar och idén om ett autentiskt jag.
Det finns exempel pd patienter som genom
djup hjirnstimulering fatt en ny, manisk per-
sonlighet och t.ex. blivit Gversexualiserade el-
ler spelat bort alla sina pengar.

— Da uppvisar patienten onekligen en
forindring, men ndr blir en forindring etiskt
problematisk? Att DBS ska kunna aterstilla
alla de drag patienten hade fore sin sjukdom
ir inte rimligt, eftersom en patient som haft
en svar depression i minga ar redan férind-
rats av sin sjukdom. Det finns d4 inte nigot
autentiskt jag att dterga till, hivdar Veronica
Johansson.

Hon pekar som ett exempel pa en Parkin-
sonpatient som efter DBS-behandlingen
forklarade att hon fitt “en tredje version av
sig sjilv’? Hon var inte samma ménniska som
innan hon fitt sjukdomen, och eftersom
behandlingen tagit bort hennes pligsamma
symtom var hon inte lingre en sjukling, utan
hade fatt ett nytt, tredje jag.

Veronica Johansson har inte avsett sin
avhandling som en text som ska ge handfasta,
praktiska rdd pa det etiska omradet. Malet ar
snarare att identifiera, granska och komplet-
tera etiska resonemang som den framtida
forskningen bor ta hinsyn till.

HELA AVHANDLINGEN GAR att ladda ner frin
Lunds universitets webbplats.

Kalla: Lunds universitet
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Nasspray med saltvatten
avslojade placeboetiekt

Behandling med nasspray lyckades
bade minska smértan och 6ka vilbe-
finnandet hos en grupp friska forsoks-
personer - trots att sprayen bestod av
vanlig saltlosning. Studien, som utfor-
des av forskare vid Sahlgrenska aka-
demin, okar forstaelsen for hur den sa
kallade placeboeffekten fungerar.

I experimentet fick 30 friska forsoksperso-
ner forst se en uppdiktad tv-dokumentir som
overtygade dem om att den nisspray de snart
skulle fa bade skulle minska smirta och for-
héja njutningen av beroring.

— Nissprayen inneholl bara icke-verksam
saltlosning, men forsokspersonerna upplevde
bade att smirtan blev mindre smartsam och
att njutningen blev djupare. Det ir forsta
gangen en studie visat att dven positiva
kinslor kan forbittras av férvintningar pa en
medicinsk behandling, och hur detta ér rela-
terat till férvintan om smartlindring, siger
Dan-Mikael Ellingsen, doktorand vid Sahl-
grenska akademin, Goteborgs universitet,
som genomfort studien i samarbete med
kollegor vid Universitetet i Oslo.

De forsokspersoner som fick bist smart-

lindring av nissprayen fick ocksa den storsta
njutningsférhéjningen. Avbildning av
forsokspersonernas hjarnor med magnetka-
mera visar att omraden for smirta och njut-
ning i det sensoriska systemet hinger ihop.

— Det finns en intressant vixelverkan
mellan dessa hjarnomraden. Forsoksperso-
nernas positiva forvintningar minskade akti-
viteten i delar ddr smartan registreras, och
samtidigt 6kade intensiteten i de omraden
som ansvarar for njutningen, siger Dan-
Mikael Ellingsen, som nu ska ga vidare med
forskningen:

— Vi ska undersoka om det ricker med att
forsokspersonen forvintar sig 6kad njutning
for att kinslan av obehag och smirta ocksa
minskar.

FORSKNINGEN GER FRAMFOR ALLT cn tydliga-
re bild av vad som hinder i hjdrnan nir place-
boeffekten kickar in, men har ocksd potential
att i férlingningen férdndra synen pa medi-
cinsk behandling.

— An s linge gér vi till likaren for att
lindra vir smirta, men inte fOr att fi njut-
ning och glidje. Trots detta vet man att posi-

tiva upplevelser som medryckande musik,

hirliga dofter, behaglig ber6ring och upplevd
stottning frin andra, kan ge effektiv smart-
lindring. Sannolikt skulle den medicinska
vetenskapen vinna mycket pa att 6ka fokus
pd glidje och njutning, siger Dan-Mikael
Ellingsen.

Kalla: Sahlgrenska akademin

vid Goteborgs universitet

Fotnot: Artikeln Placebo Improves Pleasure And
Pain Through Opposite Modulation Of Sensory
Processing publicerades i den vetenskapliga tid-
skriften Proceedings of the National Academy of
Sciences (PNAS).

Facebook-grupp

ParkinsonForbundets

MO0LSHILLNHS

for en battre vardag

En ny Facebook-grupp har bildats under namnet
"Parkinsonism, behandling och rehabilitering”.

JOURTELEFON 08-666 20 77

Har kan du som har Parkinsons sjukdom eller ar
narstaende ringa och prata med andra i samma situation.
Du som ringer far vara anonym och den som svarar
har tystnadsplikt.

Gruppen beskriver sig s hir:

En grupp for oss som ér nyfikna pa hur vi kan ma s bra
som mojligt i vara sjukdomar. Genom att dela erfarenheter
av rehabilitering, behandling, symptom och funderingar
sd kan vi hjalpa varandra vidare. Gruppen ir till for alla

Mandag, onsdag, fredag 19-21
Tisdag, torsdag 10-12

med nagon form av parkinsonism, dopaminbrist eller som
utreds for det.
Gruppen ir sluten, sd man far ansoka om medlemskap.
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Personer med Parkinsons sjukdom
och deras anhoriga ska fi mojlighet
att lira sig mer om sjukdomen och
om vad det innebir att delta i kliniska
studier. Inom ramen for den europe-
iska Parkinsonfederationen, EPDA,
ordnas ett antal sa kallade cafémoten.
I november forra aret holls det andra
motet i Lund. Det forsta cafémotet
dgde rum i juli 2013 i Oxford, Eng-

land.

TEXT HELENA NORDLUND | FOTO JAN NORDEN

London innebar tuffa dagar,
med bra firberegelser oc

men det gick
hbra stod

Europeiska catémoten Oppnar
for kunskaper om kliniska studier

SYFTET MED EPDAS CAFEMOTEN iir att exper-
ter inom Parkinsonomradet och personer som
lever med sjukdomen ska kunna triffas och
diskutera kliniska studier och nya kirurgiska
procedurer vid protein- cell- och genterapi. Yt-
terligare ett syfte for experterna ir att 6ka de-
ras forstdelse for hur patienter tinker och kin-
ner infor Kliniska studier, och vilka aspekter de
upplever som viktigast.

Strikta regler

Per Svenningsson, professor i neurologi vid
Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge
beskrev den omfattande och mycket kom-
plicerade processen att genomfora en klinisk
studie. Han forklarade att det normalt tar 10—
Is ar innan en ny behandling kan lanseras, till
en kostnad av tio miljarder kronor och med
krav pd dokumentation som ricker for att fyl-
la en lingtradare.

Kliniska studier pa manniskor dr mycket
strikt kontrollerade och foljer vil definierade
procedurer. Kliniska studier som innefattar
protein- cell- och genterapi skiljer sig en del
fran studier pa konventionella likemedel -
framfor allt krdvs inte lika manga deltagare.
Diremot giller samma strikta regler.
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Per Svenningsson betonade dven vikten
av att ha en placebogrupp som jimforelse.
Anledningen till detta ir att 6kad vard och
uppmirksamhet i kombination med positiva
forvantningar i sig kan ge forbittrad hilsa
— det dr detta som brukar kallas placeboef-
fekten. “For att vi ska kunna vara sikra pa
att de effekter vi ser i en klinisk studie enbart
beror pa behandlingen miste en del patienter
fa placebo, utan att vare sig de sjdlva eller
virdpersonalen vet vem som far vad”, forkla-
rade han.

Framtida mojligheter

Hikan Widner, professor i neurologi vid
Skéanes Universitetssjukhus i Lund beskrev
olika framtida utvecklingsméjligheter nir det
giller att aterstilla funktionen vid Parkinsons
sjukdom, med fokus pd protein- cell- och
genterapi. Han berittade att proteinterapi ge-
nom tillforsel av tillvixtfaktorer for nerveeller
direkt i hjdrnan hittills inte varit sirskilt fram-
gangsrikt, men att det fortfarande finns hopp
om att lyckas. En tillvixtfaktor som fitt stor
uppmirksamhet under senare ar dr PDGF-
BB, som har visats ha god effekt pa repara-
tionsprocesser inom andra behandlingsomra-

den, bland annat bensar, och i djurférsok har
den 6kat mingden dopamin-producerande
celler. En svensk studie med PDGEF-BB redo-
visades 2012. I den ingick tolv patienter som
behandlades med antingen PDGF-BB i tvd
olika doseringar eller placebo. Resultaten vi-
sade att de patienter som fick den hogre do-
sen 6kade sin produktion av dopamin, men
studien var alltfor kort for att kunna visa nag-
ra effekter pd symtom. En ny studie med be-
tydligt fler patienter kommer snart att startas.

Genterapi innebir att fungerande kopior
av defekta gener sitts in i hjdrnan for att
antingen stimulera cellerna till att producera
mer dopamin eller férhindra att de dor. Det
finns dnnu ingen godkind behandling med
genterapi men flera patientstudier pagar.

Vid cellterapi kan tva olika slags celler
anvindas: fetala/embryonala stamceller eller
omprogrammerade fibroblaster, en typ av
celler som enkelt kan skrapas loss fran huden.
Stamcellsterapi har rikat pi minga problem
under arens lopp men de positiva effek-
terna gdr inte att forneka: en tredjedel av de
patienter som transplanterats har upplevt
tydliga forbittringar utan medicinering under
ling tid, i vissa fall upp till 20 ér.
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Proteinterapier forklaras av Hakan Widner, som dven betonade att var och en maste ta stillning till risker och vinster i att delta i en klinisk provning.

Hakan Widner betonade att var och en
sjalv mdste ta stillning till riskerna och
vinsterna med att delta i en klinisk prov-
ning. Riskerna kan bland annat vara att
man tvingas fordréja eller avstd ifran annan
effektiv terapi och att man utsitts for risker i
samband med den behandling som utprovas,
exempelvis i form av blédning, infektion
eller smirta. A andra sidan innebir det ocksd
en mojlighet att prova ett nytt, férhopp-
ningsvis effektivt likemedel utan kostnad,
och dessutom att man bidrar till att vidare-
utveckla behandlingen for andra med samma
sjukdom.

TransEuro dr en studie pa cellterapi med
patienter frin Tyskland, Storbritannien och
Sverige. Som en del av studien kommer fem
Parkinsonpatienter att genomga stamcell-
stransplantation med fetala stamceller vid
Skanes Universitetssjukhus i Lund. Det blir
de forsta operationerna i sitt slag i Europa pa
mer 4n tio ar.

Patientens perspektiv

Jeanette Johansson ar 45 ar och fick sin
parkinsondiagnos for fem dr sedan. Hon ar
en av patienterna i TransEuro men hon vet

PARKINSONJOURNALEN #1 2014

annu inte om hon kommer att bli en av dem
som viljs ut for behandling. Annu s linge
fortsdtter hon och de andra deltagarna med
sin vanliga medicinering och dker till Lund
en gang i halvaret for att genomga olika tes-
ter. Hon har dven rest till London for test-
ning vid ett tillfille.

Jeanette Johansson kinner sig trygg med
att delta i studien. ”Jag har fitt all den infor-
mation jag behover och haft gott om tillfillen
att stilla frigor”, sa hon. “Att delta i studien
har flera férdelar: jag lir mig mer om min
sjukdom och jag far genomgi noggranna
undersokningar regelbundet. Dessutom far
jag mojlighet att prova en helt ny behand-
lingsform och jag bidrar till att behandlingen
av min sjukdom blir bittre i framtiden

Fragor fran publiken

En av de frigor som stilldes frin publiken
gillde om vi kan lita pd likemedelsforetagen,
som ju bade haller i studierna och siljer de
nya likemedlen. Hur kan man veta att de re-
sultat som presenteras Sverensstimmer med
verkligheten? Per Svenningsson svarade att
detta sikerstills med hjilp av de strikta regler
som foretagen maste folja nir det giller like-

medelsprovningar, och att utvirderingarna
gors av andra, oberoende foretag.

En annan fraga gillde om det rader brist
pa patienter som dr villiga att delta i kliniska
studier. Hikan Widner svarade nej, intresset
frdn patienter dr stort men ddremot dr det
manga som inte vet vem de ska kontakta
eller hur de ska gi tillviga for att anmila sitt
intresse. Det kan dven vara svart att veta vilka
olika studier som pagir. Jeanette Johansson
foreslog att man kan gé in pa webbsidorna
for universitetssjukhusens olika forskningsav-
delningar och institut, kontakta forsknings-
fonder och patientféreningar, och fraga sin
likare eller annan sjukvirdspersonal.

Vid tvi tillfillen fick publiken svara pa
fragan om de kunde tinka sig att delta i en
Kklinisk studie. Det visade sig att andelen
som svarade ja var betydligt storre i slutet
av motet jamfort med i borjan — ett tydligt
tecken pa hur viktigt det 4r med information
och kunskap.

ETT TREDJE CAFEMOTE planeras aga rum i
Tyskland under varen 2014.
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Datorn kan testa hur medicinen fungerar

Med hjalp av en pekskarm och speci-
ella dataprogram kan behandlingen av
Parkinsons sjukdom forbattras. Det
visar Mevludin Memedi i sin doktors-
avhandling i informationsteknologi vid
Orebro universitet och Hégskolan Da-
larna. Tekniken gor det mojligt att be-
doma patienternas symtom utan att de
behdver besoka olika kliniker.

Nya symtom i form av férsimrad rorlighet
kan gora vardagslivet besvirligt for den som
har Parkinson. Enkla saker som att gora en
kopp te kan ibland erbjuda stora svarigheter.
Sjukdomens symtom kan delvis bemastras
med likemedel, men en svirighet dr att mita
hur sjukdomen utvecklas och vilken medici-
nering som krivs.

Mevludin Memedi har studerat hur sjuk-

far gora vissa 6vningar pa en pekskirm.
Den hittills vanliga metoden ér att bedéma
symtomens svirighetsgrad med hjilp av olika
skattningar, som gors och bedéms av olika
lakare. De ar relativt tidskravande, innebir
ocksa besok pa en klinik, som kan paverka
resultatet. Bedomningarna kriver ocksa stor
klinisk erfarenhet, vilket kan innebira att
samma patient bedoms olika beroende pa
vilken likare som gor bedomningen.
Mevludin Memedi har i tva kliniska studier
i Italien och Sverige latit 95 parkinsonpatienter
och tio friska dldre personer anvinda apparaten.
Genom att patienterna far géra olika rorlighets-
ovningar med att knacka och rita spiraler pa
skdrmen har man kunnat bedéma hur mycket
motoriken forsimrats under en tidsperiod. I
jamforelse med subjektivt uppskattade resultat,

domen hos olika patienter utvecklas genom

fjarrévervakning och genom att patienten

visar resultaten fran den datorstddda studien
god validitet, tillforlitlighet och kinslighet for

forandringar i behandlingen av patienten och

i det naturliga sjukdomsforloppet. Systemet
kunde ocksa skilja mellan ildre friska forsoks-
personer och patienter i olika stadier av Parkin-
sons sjukdom.

I avhandlingen presenteras ocksa ett nitba-
serat system for att grafiskt visa hur symp-
tomen forindras 6ver tiden, vilket gor att
likarna avstind kan bedéma patienternas
utveckling.

— Resultaten i min avhandling visar att
behandlingen av Parkinsons sjukdom och
andra neurologiska sjukdomar kan forbittras
genom att tillimpa olika IT-16sningar.

Mevludin Memedi har genomfort sin
doktorandutbildning vid Orebro univer-
sitet, i samarbete med Hogskolan Dalarna
med stod av KK-stiftelsen, Abbott Product
Operations AG, Nordforce Technology AB
och Animech AB.

Stark satsning
pa varldsdagen

MANGA LANSFORENINGAR ordnar arrangemang
pd Virldsparkinsondagen den 11 april. Parkin-
son Visterbotten dr en av dem. I Umea planeras
en rad foreldsningar av Parkinsonexperter och en
frigestund ledd av Sverker Olofsson.

Programmet i Umea borjar klockan 13 och
pagér hela eftermiddagen i landstingshusets full-
miktigesal. Amnena handlar om allt frin sémn
for parkinsonpatienter till riskfaktorer for sjuk-
domen.

Bland talarna finns Lars Forsgren, professor i
neurovetenskap, Christer Johansson, sjukgym-
nast, Mona Edstrom, parkinsonsjukskoterska
och Yngve Gustafsson, professor i geriatrik.
Inger Lundgren, generalsekreterare Parkinson-
férbundet ar ocksd pd plats och talar om vikten
av bra vird i hela landet och fragor om ideellt
arbete. Programmet avslutas med en frigestund,
ledd av Sverker Olofsson.

Detaljerna i programmet kan komma att
dndras, hela talarlistan och aktuella tider gar att
hitta via webbsidan. S6k dven andra féreningars
arrangemang via webbsidan. www.parkinson-
forbundet.se vilj sedan fliken linsféreningar och
den linsférening vars program du vill se.
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Vi behover ditt aktiva stdd,
mer an nagonsin!

Var med
om att losa
parkinsongatan

PARKINSONFONDEN
plusgiro 90 07 94-9
www.parkinsonfonden.se

Tack for ditt bidrag.
Carl Kjellgren
Regissor/skadespelare
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”’Ta kommandot
over din sjukdom”

Ingen vet mer om hur du mar dn du
sjdlv. Se till att vara delaktig i din be-
handling, skriver Bernt Johansson,
vice ordférande i ParkinsonForbun-
det. Lir dig sa mycket som mojligt
om sjukdomen och {6lj ordinationer-

na for medicinen, lyder ndgra av hans
rad.

arkinson ir en allvarlig sjukdom som
maste medicineras. Sjukdomen ir indi-
viduell och kan se olika ut frin patient
till patient. Ibland behévs minga med-
iciner flera ginger om dagen. Det dr inte ovanligt
att en patient kan ha fem eller sex olika mediciner
som ska tas dtta till nio ganger under dagen.
Sjukvirden, apoteken, anhoriga och andra
hjilper oss parkinsonpatienter si mycket som de
bara kan. Men uppskattar vi den hjilp vi far och
tar vi som patienter ansvar for var egen sjukdom?
Nir man far ett besked att man
drabbats av en livsling sjukdom
sd kommer det som en chock for
de allra flesta. Personer reagerar
pd olika sitt. En del soker efter en
forklaring till varfér man drab-
bats av detta. Andra konstaterar att
nu har jag drabbats av en kronisk
sjukdom. Nu giller det att planera
for detta och gilla liget.
Vilken grupp du én tillhor ér ett mannen.”’
gott rad att du lar dig sa mycket
som méjligt om din sjukdom. Det ar viktigt att
patienten har sa stor delaktighet som méjligt i
sin egen behandling. Forskning och erfarenhet
visar att patientens delaktighet 4r en viktig faktor
for framgangsrik behandling nir det giller
kroniska sjukdomar.

ETT MYCKET VANLIGT FEL dr att vi glommer att
ta medicinen eller att vi inte tar medicinen vid
ratt tillfalle. Det kan forstora resten av den da-
gen. Ibland sa experimenterar vi pd egen hand

PARKINSONJOURNALEN #1 2014

YOfta dr det

den medfoljande
hustrun som dyker
ned i viskan och
tar fram medicin
och vatten att skoljo
ner medicinen med
och ldmnar over till

med medicinerna. Ett exempel: En patient har
legat inne for justering av sina mediciner. Efter
ndgon vecka pa sjukhus blir han utskriven och ar
bra medicinerad. Redan efter nagra dagar hor
han av sig till sjukhuset och meddelar att medi-
cineringen inte fungerar. Vad beror det pd att
medicineringen fungerar pa sjukhuset men inte
ndr han kommer hem? Efter ett tag kommer man
pa felet. Innan han gir ut pa dagarna tar han tva
Madopark extra f6r han dr ridd for att hamna i
off-lige. Resultatet blir att han blir mycket Gver-
rorlig och kan knappt ta vara pa sig sjilv.

LYSSNA PA LAKAREN. Ta medicin enligt ordina-
tion. Ingen annan mer 4n du vet hur du mar.
Fungerar inte medicineringen be likaren om att
du ska fa dndra medicineringen pd egen hand
inom de ramar likaren ger dig.

Ar man pa en triff med parkinsonsjuka hor
man pipsignaler lite Gverallt. Det dr medicin-
dosan som talar om att nu ar det dags att ta
medicin. Ofta ir det den medf6ljande hustrun
som dyker ned i viskan och tar fram medicin och
vatten att skolja ner medicinen med
och lamnar 6ver till mannen. Mannen
— for det dr alltid mannen — litar pa
hustrun och tar sin medicin. Men
ar det ok att Overlimna ansvaret for
medicineringen till ndgon annan? Det
dr vl ett egenintresse att ha koll pa
sin egen medicinering.

Lir dig medicinernas namn, styrka
och hur du ska ta medicinen. Ta ett
eget ansvar for din medicinering.

Apoteken har efter den nya
apoteksreformen fatt kritik for att de inte alltid
har vira mediciner i lager. De maste bestillas
och det kan ta nigra dagar. Men hur dr det nu
med det egna ansvaret? Om man har en kronisk
sjukdom och ir beroende av medicinen ir det
vil ett eget ansvar att se till att man har medicin
hemma och att man bestiller ny i god tid innan
den tar slut.

Ha aldrig mindre dn en veckas forbruk-
ning hemma sd klarar du sena leveranser frin
apoteket.

Bernts
basta rad:

Lar dig sa mycket som moj-
ligt om din sjukdom

Lyssna pa likaren.
Ta medicin enligt ordination.

Fungerar inte medicinering-
en? Be likaren om lov att pa
egen hand fa dndra medici-
neringen inom de ramar la-
karen ger dig.

Experimentera aldrig pa
egen hand.

Lar dig namnen pa dina med-
iciner och vilken styrka och
hur du ska ta medicinen.

Ha aldrig mindre an en veck-
as forbrukning hemma sa
klarar du sena leveranser
fran apoteket.
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FRAGA DOKTORN

CHRISTER EKER, NEUROLOG MED EGEN ERFARENHET
AV PARKINSONS SJUKDOM BESVARAR DINA FRAGOR.

Leg. Lakare, specialist i neurologi, PhD, Medicine Doktor i Neurokirurgi MD.
Parkinsondrabbad sedan 1987.

Varfor vaknar man med

16

Fraga: Jag har en slikting som har drabbats av
krypningar och stickningar i benen pa natten. Nu
har lakaren namnt levodopa nar de pratade om be-
handlingsmajligheter. Det brukar man ju anvan-
david Parkinson. Jag undrar varfor min slakting
skulle ha gladje av detta om det inte ar Parkinson.
Min slakting har fatt diagnosen rastlésa ben. Vad
ar det?

SVAR: Rastlosa ben ér en vanlig dkomma. Ungefir tio pro-
cent av Sveriges vuxna befolkning har problem med sém-
nen pa grund av krypningar, stickningar, kramper och
smirta i benen. Anda ir sjukdomen relativt okind, och
manga skulle ma betydligt bittre om de fick ritt behand-
ling.

De nattliga obehagen innebir att man fir alldeles f6r
litet somn. Detta medfor att man blir trott och okoncen-
trerad pa dagtid, man kan ha svart att skota sitt arbete och
ir kanske olimplig som bilférare. Minnes- och koncentra-
tionssvarigheter dr ocksa vanliga.

Det medicinska namnet pa nattliga myrkrypningar och
ryckningar i benen dr RLS (Restless Legs Syndrome).
Dubbelt si minga kvinnor som min lider av sjukdomen.
Besviren kan borja redan i barndomen, men vanligen
debuterar de runt 40-arsaldern. Dessvirre ir sjukdomen
oftast kronisk med dterkommande perioder av besvir
genom hela livet.

Omkring 60 procent av de drabbade har nira slik-
tingar med RLS. Minga av dagens patienter berittar om
forildrar som var uppe och vandrade pé nitterna, innan
man kinde till det hir tillstindet och kunde behandla det.
Under senare dr har man forstatt att detta dr en arftlig
sjukdom. Generna kan vi inte géra mycket it idag, men en
dag kanske man hittar ndgot sitt att manipulera bort det
hir anlaget.

RLS kan upplevas som “myrkrypningar”, domningar,
kyla eller hetta, “elektricitetskinslan” De som lider av RLS
har stora problem med somnen — dels férsvarar obehagen
i benen insomnandet, dels vaknar de flera ganger under
natten och maste gi upp. De blir sa kallade nattvandrare.
Gemensamt for alla med RLS dr att rorelse ger lindring,
och att besviren oftast forvirras nir man gatt och lagt sig.

Orsaken till och mekanismen bakom primir RLS finns
bland annat i dopaminsystemet i hjdrnan.

Dopaminsystemet dr ett intressant signalsubstanssystem,
som dven har med var motorik, vir rérelseférmaga, att
gora. Man vet idag att restless legs innebdr en storning av
funktionen inom hjirnans nedre delar, de sa kallade basala
ganglierna. Signaloverforingen mellan nerveeller i hjdrnan
ir till storsta delen kemisk, och hir spelar dopamin en stor
roll. Jarnbrist har visat sig vara en riskfaktor for sekundar
RLS.

Jarn har en viktig funktion for att vissa signalsubstanser
i hjarnan ska fungera normalt, speciellt dopamin. Det finns
dven andra orsaker till att man kan f3 rastlosa ben med
krypningar, domningar och smarta:

Skador pa nervsystemet, sd kallad neuropati, ger ofta
de hir symtomen. Diskbrack kan vara en orsak. Manga
patienter med diabetes fir en inflammatorisk process i de
smd nervtradar som leder till armar och ben, det kallas
diabetesneuropati. Av svirt njursjuka patienter som dr
beroende av dialys lider ungefir hilften av restless legs-
symtom. De blir bittre eller helt bra nir de blir njurtransp-
lanterade. Graviditet dr en vanlig orsak till restless legs,
speciellt under de sista manaderna.

Flera olika likemedel kan utlosa eller forvirra rest-
less legs, till exempel mediciner mot epilepsi, depres-
sion och psykisk sjukdom, medel mot yrsel, illamaende
och somnproblem, en del férkylnings- och allergilike-
medel. Symtomen brukar oftast besta av stickningar och
krypningar. Njutningsmedel som alkohol och nikotin
kan vid lingvarigt bruk ge myrkrypningar i benen. Det
har kommit nya studier som helt klart visar ett samband.
Drogerna har en direkt effekt pa nervsystemet.

FRAMGANGSRIK BEHANDLING
Restless legs-symtom kan vara en f6ljd av att delar av hjar-
nan inte har en normal dopaminfunktion. Det 4r ocksd
darfor man med framgang har prévat behandling med lev-
odopa, som anvinds mot Parkinsons sjukdom, mot restless
legs och benryckningar. Levodopa omvandlas i hjirnan till
dopamin. Medlet har ofta mycket bra effekt, och biverk-
ningarna ir vid lig dos 6verkomliga for de flesta. De far
vigas mot fordelen att kunna sova pé natten och slippa den
stora trottheten under dagtid.

Under senare ar har man dven borjat anvinda mediciner
som kallas dopaminagonister dopaminhirmare. Jag tycker
man frimst ska ge dem till RLS-patienter som har svara
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krypningar i benen:

Sa kan du sjilv lindra besvidren

 Motion i lattgympa brukar ha bast effekt. Stretching ar viktigt efterat.

« Trdna inte sent pa kvallen.
* Massage [ vibrationsmassage).
e Akupunktur.

« Virme eller kyla hjilper ibland. Man far prova sig fram.
¢ Avslappning, yoga, biofeedback kan ge effekt.

e Undvik alkohol (i stora doser) och nikotin.

¢ En god somnhygien ar viktig: sov svalt, tyst och bekvamt, forsok ha

regelbundna sovtider.

besvir. Det handlar ju om stindig medicinering,
och medicinerna har sina biverkningar.

De som har littare besvir fir levodopa i lig
dos, som kan tas vid behov, kanske 2-3 ganger i
veckan. Det minskar risken for biverkan Ofta
behover flera olika mediciner kombineras.

De som har ont kan fa smirtlindring, ofta med
opioider som kodein, eller Neurontin, ett like-
medel mot epilepsi som ir effektivt mot neuro-
patisk smirta. En del kan ocksa behova komplet-
tera med milda somnmedel for att kunna sova
ostort.

JARN GES I INJEKTIONER

Och sa var det jdrnbristen. Jarn har en viktig
funktion vid bildandet av dopamin och f6r dopa-
minreceptorns funktion, och jarnbrist 4r alltsd en
riskfaktor for att drabbas av RLS.

En studie som vi redovisade vid Likar-
stimman 2004 har visat pa god effekt av jarn-
behandling mot RLS. Jéarnet ges i injektioner,
det gér teoretiskt att ge som tabletter, men
de stora doserna skulle antagligen ge minga
magproblem. Jarnbehandling maste ske under
medverkan av likare; det ar farligt att fa i sig for
mycket jarn. Husldkaren kan ta ett ferritinprov,
och om det ligger for lagt kan man 6verviga
jarnbehandling. Serumferritin ér ett sirskilt blod-
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prov som tas for att mdta hur mycket jirn
som finns lagrat i kroppen. Injektionerna

kan ges hogst tre ganger i veckan.

Man far ocksa radet att dta vissa livs-
medel som innehdller jirn. Kvinnor

med extremt riklig mens ar i risk-
zonen for att fi blod/jarnbrist.
De kan fa likemedel som gor
att blédningarna minskar i
volym. Blodgivare som ofta
ger blod 16per ocksi storre
risk, om de inte tar jirnta-
bletter enligt likares ordi-
nation. Man ska alltid

utreda orsaken till

jarnbrist. Den som

har RLS ska ha ett

hogre jarnvirde (serum-
ferritin) 4n den som inte har
det, for RLS-patienten har
svart att fa in jirnet i hjdrnan!

CHRISTER EKER

Fortsitt stilla fragor
till Christer Eker!
Skicka dina fragor till:
parkinsonforbundet
@telia.com
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SKRIV OCH TIPSA! SKICKA BIDRAG TILL 0SS PA ADRESS:
PARKINSONJOURNALEN, PARKINSONFORBUNDET,
SKEPPARGATAN 52 NB, 114 58 STOCKHOLM

Vistmanlands enkat och debatt gav resultat

Parkinson Vastmanland gjorde en medlemsen-
kat om varden och bjéd in politiker och sjuk-
vardspersonal till debatt (lis mer i PJ nr 4 2013).
Initiativet har resulterat bland annat i samarbete
med andra patientforeningar och uppfdljningar.

Eva Strandell, som
tog initiativ till enka-
ten, slutade som ord-
forande i Parkinson
Vistmanlands sty-
relse vid forra drsmo-
tet. Hon blev dock
kvar som suppleant,
medlemsansvarig,
och webbansvarig i
foreningens styrel-
se. Eva blev dtervald
som ordforande i dr.

S4 hir berittar hon
om bakgrunden till forra drets initiativ:

”Jag fick ta emot en hel del samtal frin fortvivlade
medlemmar som inte kom fram pa telefontiderna till
neurologen, inte fick komma pa aterbesok, likare som
skulle ringa men som aldrig ringde och sa vidare.

D4 ordnade jag ett enkitutskick till samtliga
medlemmar dir de fick frigor om hur de upplevde detta.
Sedan sammanstillde jag sex fragor, skickade dessa till-
sammans med inbjudan till en triff i oktober till ansva-
riga landstingspolitiker, kommunpolitiker och ansvariga
inom sjukvarden, klinikchefen for medicin och chefen f6r
akut stroke och neurologi, ordférande for sjukvardsut-
skottet och patientnimndens ordférande. Jag tinkte sd
hir, de far inbjudan i juli med fragor sd att alla kan i god
tid planera in métet i sina kalendrar och lisa in sig pa
frigorna.

Alla kom utom sjukvardutskottet och patientnimnden,
viktiga personer tycker jag som uteblev utan nigon som
helst forklaring. Detta tog jag sedan upp i sammanfatt-
ningen som jag skickade till samtliga.

Motet slutade med att klinikchefen bjéd in oss om ett
ar for utvirdering och uppfoljning. D4 sa jag att vi inte
tinkte vinta ett ar utan att vi planerade en paneldebatt i
vir med ansvariga politiker infor valet.

Vi kommer nu att ha en triff med de andra patientfor-
eningarna i linet som tillhér neurologimottagningen for
planering av paneldebatten.Neurologimottagningen har
borjat ta emot patienter pa l16rdagarna nu for att beta av
de cirka 700-800 som stir i ko for aterbesok”
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Evas inledningstal berérde manga

umanitet, vad dr det? I korthet kan man siga att humanitet
dr idén om att vi med hjilp av var medmansklighet och vart
fornuft kan leva ett fullvirdigt liv. Vi som ér drabbade av Par-
kinsons sjukdom har ocksa ritt till samma fullvirdiga liv med
samma livskvalitet som de som dr friska. Det kan vi dock inte fi utan hjilp,
hjilp fran sjukvarden. Som situationen ér idag sa far vi vinta, vinta linge pa
hjilp. En del av oss far vinta sa linge att vi tappar livsgnistan, ska det vara sa?
Att inte kunna skota det mest elementira som att kli sig sjilv, att g pa
toaletten, att dta sjilv, sidant som for en frisk manniska ar sjalvklart, det
drabbas vi av nir inte vara mediciner fungerar lingre och nir vi inte far till-
gang till sjukvirdens kunskaper. Varfor fir man inte hjilp nir man hamnar i
denna hopplosa situation? Om nu inte kunskaperna om min specifika sjuk-
domsbild finns pi neurologen varfor remitteras vi inte till ett sjukhus dér
den kunskapen finns? Vi skickas hem ensamma istillet for att tas om hand pa
sjukhuset med en klapp pa axeln att nu far vi forsoka testa lite nya mediciner.
Ingen av oss med Parkinsons sjukdom borde bli hemskickad i ovisshet vad
som kommer att hinda oss innan man i lugn och ro provat ut och stillt in
medicindosen pa sjukhuset.

JAG HAR HAFT PARKINSON i snart elva ar, det dr en forskricklig sjukdom som
alltid foljer mig, dag som natt. Att hamna i ”off” som vi gor nir medicinen

vi tar inte fungerar, kan innebdr att inte kunna vinda sig sjilv pa natten, att
nastan kissa pd sig innan man kommer till toaletten, for ndr man da dntligen
dr dir sd skall byxorna forst ned sedan upp. Ner fungerar efter viss méda men
att fa upp dem, det gir inte. Ar du inte hemma sd dr det bara att Sppna dor-
ren och titta ut och se om det finns ndgon dir som kan hjilpa dig.

Att sitta pa en middag och inte kunna skira upp maten sjilv utan man
maste be sin bordskavaljer/bordsdam om hjilp, det 4r vardag f6r oss med
Parkinson. Att hoja sitt glas i en skal kan sluta i katastrof, finns det nagot kvar
i glaset ndr det ndr munnen fir man vara glad. Att komma in i taxin pa vigen
hem, dr inte det littaste. Man dr sd stel att man har fatt tagit kappan under
armen for att det har varit omajligt att fa pd den. Taxichaufforens blickar
sdger allt, lilla frun har druckit fér mycket. Det hinder dd och da att man blir
anklagad for att inte vara riktigt nykter, balansen ér inte vad den har varit,
snedsteg tas ofta och talet dr sluddrigt.

LANDSTINGET VASTMANLAND HAR i sin landstingsplan f6r dren 2013-2015 skri-
vit. Alla minniskor ska ges forutsittningar for god livskvalitet och man skall
utga fran att alla manniskor dr lika virda och de ska bemotas med respekt.

Jag vill ha ritt till vard av kunniga neurologer, jag vill ha ritt att fi ta del av
det bista sjukvarden har att erbjuda, det ska inte spela ndgon roll var jag bor,
alla i Sverige har ritt till lika vard enligt lag. Jag har ritt till samma livskvalitet
som om jag vore frisk. Jag vill kunna njuta av livet, resa, triffa barn/barnbarn
och aldras tillsammans med min make och jag vill att Ni som &r hir idag ser
till att jag far den hjilpen.
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Forskare hittar nya molekyler
som kan paverka bakterier

For forsta gangen har forskare hit-

tat molekyler som paskyndar bildande
av sa kallade curli i bakterier - har-
liknande strukturer som gor att bak-
terier kan haka fast vid varandra och
bilda biofilmer. Studien ar utford av
Umeakemister i samarbete med ame-
rikanska forskare och publicerasii tid-
skriften Chemistry and Biology.

Biofilmer ir kolonier av bakterier som om-
ges av en skyddande struktur som i huvudsak
byggs upp av olika kolhydrater och protei-
ner och de ger ofta upphov till infektioner till
exempel i urinvigarna. En viktig komponent
i biofilmerna dr hérliknande strukturer, pili
och curli som bildas pa bakterieytan och som
forutom vidhiftning till virdcellen ocksa ut-
gOr en typ av armering i biofilmen. Nir bak-
terierna bildar biofilm forsvaras infektionen,
immunforsvaret fir svart att bekimpa inkrik-
tarna och dven behandling med likemedel
forsvaras.

Med hjilp av kemiskt framstillda sd kallade
“frisormolekyler” som hindrar att hiren vixer
ut kan man stoppa bakteriernas formaga
att fasta vid varandra. Professor Fredrik
Almaqyists forskargrupp i Umed har riktat
in sin forskning pa att pa detta sitt avvipna

bakterier i stillet for att doda dem. D3
utvecklas resistens inte lika snabbt.

I DEN NYA STUDIEN har forskarna designat en
stor mingd organiska molekyler och testat ef-
fekten in vitro pa proteinet CsgA som bygger
upp stommen i curli.

Effekten dr haftig, berdttar Fredrik
Almqyist, professor i kemi.

— Smi forandringar i molekylen pd nigra
atomer har drastiska konsekvenser for
bildandet av curlifibrer. De flesta férening-
arna himmade bildning av curli och hindrade
biofilmer fran att uppstd. Men for forsta
gangen har vi lyckats hitta molekyler som
paskyndar produktionen, siger han.

— Dessutom har vi sett att ett av bakte-
riens egna proteiner, ett sa kallat chaperone,
kan modulera dessa fiber-bildande processer
vilket kan vara ett sitt for bakterien att styra
var och hur linge den fastnar pa olika platser.

Curli 4r amyloider, ett slags tradliknande
ordnade proteinaggregat. De delar struktu-
rella och biokemiska egenskaper med sjuk-
domsassocierade amyloider hos manniskan.

— Felveckning av proteiner som leder till
bildande av amyloida strukturer pa olika
stillen i kroppen, 4r en process som dr

inblandat i flera olika sjukdomar, bland annat
Alzeimers sjukdom, Parkinsons sjukdom och
diabetes, siger Pernilla Wittung Stafshede,
professor i kemi.

Hon fortsitter:

— Genom att kunna styra bildning av curli
har vi nu nya viktiga redskap for grundforsk-
ning dir vi vill lira oss mer om bakteriernas
komplicerade tillvaro och om uppkomst av
minsklig amyloidbildning pa molekylir niva.

Studien innefattar organisk kemi, fysika-
lisk kemi och biologi. Biade Fredrik Almqvist
och Pernilla Wittung Stafshede arbetar vid
Kemiskt biologiskt centrum dar tvirve-
tenskaplig forskning blir allt vanligare och
framjas.

Umeaforskarna har samarbetat med en
amerikansk forskargrupp vid University of
Michigan ledd av Dr. Matthew Chapman och
studien har finansierats av Svenska veten-
skapsradet och Umea Center for Microbial
Research (UCMR).

Killa: Umea universitet
Originalartikel: Andersson E K et al.”Modulation
of Curly Assembly and Pellicle Biofilm For-
mation by Chemical and protein Chaperones-
Chemistry and Biology. October 24, 2013. Volu-
me: 20, issue 10.

Samtalsgruppen skrev en egen bok

I DEN NYA BOKEN Mitt liv med Parkinson
berittar 14 personer om sin vig till Parkin-
son och sin diagnos och sitt liv efter diag-
nosen. Christer beskriver hur diagnosen
kom precis efter det att han hade blivit chef.
Berit beskriver hur en ofrivillig och ater-
kommande skakning i hgerhanden gjorde
henne uppmirksam p4 att ndgot inte stod
ritt till. De personliga berittelserna i boken
handlar om allt fran hur symtom till omgiv-
ningens reaktioner.

Deltagarna triffades regelbundet i samtals-
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grupper under ett dr och har sjdlva skrivit
sina berittelser. Dessa texter har sedan sam-
manstillts av Ingrid Olausson, forfattare
och journalist som sjilv har Parkinson.

”Vi har haft vara diagnoser olika lang tid
och har haft otroligt olika erfarenheter av
sjukdomen. Pa det sittet har vi kunnat lira
mycket av varandra. S smdningom kom vi
fram till att vi ville dokumentera vara erfa-
renheter”

Det gar att lisa boken via Parkinsonfor-
bundets webbplats, dir kan boken himtas

som en pdf-fil. Det gir ocksa bra att kdpa
boken frin linsféreningen i Stockholm.

Boken” Mitt liv med Parkinson” kostar
60 kronor. Skicka bestéllning till e-post
ordf.sth@telia.com. Ange antal exemplar
samt leveransadress. Satt in beloppet pa
PlusGirokonto 436 01 79 - 8. P avin note-
ras avsandare och att summan avser bo-
ken ”Mitt liv med Parkinson”.
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Nar Bo Jaghult var fem dr blev hans pappa Holger
svart sjuk i Parkinson. Pd 4o-talet fanns inga effek-
tiva mediciner mot sjukdomen och ingen hjilp for
den som blev sjuk och ville bo kvar hemma. Pappa
Holger hamnade pa ett sjukhem som 34-dring. Nu
ar sonen Bo Jaghult ordférande i Parkinsonfor-
bundet och har skrivit en personlig bok om sina
minnen av pappa. Boken dr Holger — en man som
aldrig fick leva, med undertiteln Vad Parkinsons
sjukdom kan gova mot en familj.

Las utdrag
ur boken
pa ndsta uppslag -
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Bo tillsammans med pappa Holger.

Har publicerar ParkinsonJournalen nagra utdrag ur boken:

Enstaka ganger kunde jag finna pappa
i parken. Det hiande ocksa att han satt
over ett parti schack tillsammans med en
medpatient. Det kindes bra att bade se ho-
nom ute, och att se en fin sysselsittning for
honom, som jag upplevde att schacket var.
Problemet var att hans balans och méjlighe-
ter att gd var begrinsade och att han behovde
hjilp for att ta sig ut och in. Det var inte si
ofta som det var mojligt att fa den hjélpen.
At fa, eller vaga ta, den tid som skulle
innebira att personalen kunde hjilpa de
boende pa sjukhemmet ut i parken utanfor
murarna fanns bara inte. Anda fanns det pa
1950-talet formodligen mycket mer tid till
forfogande dn vad vi har i 2010-talets sjuk-
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vard i Sverige. Det var mer en friga om vad
som skulle prioriteras. Tyvirr blev det for lite
tid till patienterna och f6r mycket till puts-
ning och gnidande pa kranar och tvittfat.

Pa pappa Holgers avdelning nr 6, styrde
och stillde syster Anna med jarnhand.

Dir fanns 24 patienter och fyra bitriden.
Jag sig aldrig att syster Anna sjilv deltog i
ndgot fysiskt arbete pd avdelningen. Det var
moéjligen medicinutdelning, som jag kunde
se att hon var delaktig i.

De flesta patienterna var beroende av hjilp
med det mesta; pa- och avklidning, toalett-
besok, matning, for att bara nimna nagot.
De fyra i personalen skulle hantera 24 patien-
ter. Det var forst morgonhygien, piklidning

och frukost. Sa gick dagen med lunch - som
ju alltid serverades pa rummen — da ingen
gemensam matsal fanns. Redan pi tidig ef-
termiddag startades singliggande av vissa av
patienterna for att man skulle hinna med. Jag
vet inte om det var bittre forr — men inte var
det bra.

a5 S NS Sev S Sev

Det pappas sjukdom innebar for mig, utdver
frustration och besvikelse, var ju trots allt en
del positiva upplevelser. Jag fick lira kinna
min pappa mer dn antagligen minga av mina
jdmnariga fick gora med sina pappor.

Jag tvingades mogna snabbt, kanske snab-
bare dn som var nyttigt.
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"Enstaka ganger kunde jag finna
pappai parken. Det hinde ocksa
att han satt dver ett parti schack
tillsammans med en medpa-
tient. Det kiindes bra attbade se
honom ute, och att se en fin sys-
selsattning for honom, som jag

.

upplevde att s_c_hackﬁeta £:] SRS

Bilderna ovan &r fran Bo Jighults privata fotosamling.

Jag lirde mig diskutera pd ett vuxet
sitt mycket tidigt.

Jag lirde mig att ta ansvar for mig
sjilv, och 1 viss mdn for andra, redan
tidigt.

Mindre bra var att jag fick ett
hivdelsebehov, som hingde med linge
och som antagligen var ett mindre
positivt sirdrag i min personlighet.

Att skynda genom dagarna som
barn och ungdom, for att hinna med
det upplagda schemat, har gjort att jag
aven senare haft svart att sakta in och
njuta av livet och nuet. Allt gar girna
i ett hektiskt tempo for mig, dven nir
det inte dr nddvindigt.

PARKINSONJOURNALEN #1 2014
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Jag kunde prata och diskutera med
honom under hans forsta 13-14 ar pa
sjukhemmet. Direfter, de sista 3-4
dren, var min méjlighet begrinsad.
Det berodde mer pi att sjukdomen
(eller var det medicinen) tirde dven pa
hans mentala férmiga.

I dag kan parkinsonsjuka leva med
bibehallen livskvalitet och nistan
normal livslingd tack vare dopabe-
handling, som varit méjlig sedan
1968.

BO JAGHULT

Aktuell: Forfattare till ny bok, Holger

- en man som aldrig fick leva. Boken
ges ut av bokforlaget Norlén & Slottner.
Forfattarens royalty gar i sin helhet till
Parkinsonforbundet. Bo Jaghult ar aktiv
I Parkinsonforbundet och ordférande i
forbundsstyrelsen sedan 2013.

Bor: | Upplands Vasby utanfor Stock-
holm, "men Vasteras kanns fortfarande
som hemma ocksa”.

Familj: Tre vuxna barn och barnbarn

Fritid: Tranar simning, joggar, och arbe-
tar pa sommarstallet i Kvicksund utan-
for Vasteras.

Bestall boken via mejl: parkinson-
forbundet(@telia.com eller med brev:
ParkinsonForbundet, Skeppargatan 52
nb, 114 58 Stockholm. Boken kostar 160
kr, fraktkostnad tillkommer.
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Parkinsonpatienter fir nu i en studie prova likemed-
let Duodopa hemma i stillet for att ligga pd sjukhus.
Patienten har daglig videosamtalskontakt med likare
och specialistsjukskoterska. Hittills har hemutprov-

ningen visat sig vara ett snabbare alternativ och upp-
levts som mindre stressande av patienterna. Den nya

unika studien pagdr i Sverige.

Prisbelont telemedicin
liter patienter slippa
sjukhusinlaggning

- DE HAR TANKARNA har funnits linge och nu
har teknikutvecklingen kommit ifatt tankar-
na, siger den studieansvariga Thomas Wil-
lows, bitridande 6verlikare vid neurologiska
kliniken vid Karolinska universitetssjukhuset,
KS, i Stockholm.

Fore studiestarten forra aret genomfordes
under 2011 en pilotstudie med tre patienter i
Stockholmsomradet. Projektet f6ll mycket vil
ut och belénades i november forra dret med
ett av Dagens Medicins arliga I'T-pris som
“Arets nytinkare”

— Jag har alltid varit intresserad av tekniska
l6sningar och framfor allt en mer jimstilld
vird. Jag jobbade tidigare i Vistmanland och
sdg manga sjukhus liggas ned. Med teknikens
hjalp dr mitt huvudmal att patienterna ska fa
tillgang till avancerad och jamstilld vard 6ver
hela landet — oberoende av avstand till specia-
listsjukhus, siger Thomas Willows.

Det prisbelonta pilotprojektet har nu resul-
terat i en studie som startade i hostas, och
forutom Karolinska, omfattar Akademiska
sjukhuset i Uppsala, Universitetssjukhuset i
Link6ping samt Skdnes universitetssjukhus i
Lund.

STUDIEN, SOM INTE har sin like i ndgot annat
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TEXT KATARINA MATTSSON

land, ska omfatta 12 till 15 patienter och paga
under 18 minader, om det behovs, vill siga.

— P4 tre mdnader har vi redan hunnit med
fem patienter, siger Thomas Willows, som
mest ser férdelarna for patienterna.

I pilotprojektet fick patienterna utvirdera
sina upplevelser och da fanns en tendens
till att de kinde sig mindre stressade. Men
underlaget var ju litet.

— Vi ska forsoka verifiera det i studien.
Mindre stress dr bra eftersom negativ stress
forstirker patientens symptom pa Gverror-
lighet eller stelhet, siger Thomas Willows.

Projektledaren, Jonathan Bjorkehag, medi-
cinteknisk civilekonom som under projektet
arbetade for Innovationsplatsen Karolinska,
ir mycket glad for I'T-priset och siger:

— De patienter med svar Parkinson och
som valt denna behandling har alla fitt frigan
om de velat utprova medicinen hemma.
Ingen har tackat nej och hitintills har vi
kunnat l6sa det tekniskt. Den dldsta testper-
sonen var 66 ar och det har inte varit nigra
problem for honom eller nigon annan att
hantera tekniken.

Thomas Willows haller med:

— Nir jag ringer upp dem for ett video-
samtal dr det bara for dem att pa en pekskirm

Jonathan Bjorkehag och Thomas Willows prisas.

trycka ja eller nej. Det dr egentligen littare dn
att svara i en vanlig telefon.

Uppligget i pilotstudien fungerade sa vil
att i princip inga justeringar behévdes goras
ndr den kliniska delen av studien drog igang i
hostas. De praktiska forberedelserna pabor-
jades redan i borjan av 2013.

— Patienterna i pilotprojektet fick besok av
oss ungefir tre veckor fére utprovningen da
vi installerade tekniken. Och en vecka fére
utprovningen koérde vi provsamtal. Under
sjilva projektet var sedan samtalstiden tio
minuter i snitt och likaren ringde upp flera
ganger per dag, berittar Jonathan Bjorkehag,.

THOMAS WILLOWS HADE alltid triffat pa-
tienterna pa sjukhuset innan utprovningen
hemma da man via en nissond tillférde lake-
medlet, som dr i gelform, for att se om det
passade patienten i fraga.

— Patienten fick dka hem samma dag som
sonden sattes in och utprovningen tog sedan
i snitt tre dagar. Sa det sparade en hel del
tid. Vid sjukhusinliaggning tar det minst fem
dagar och upp till 14. Och sd slipper de ligga
dar i vit rock mellan fyra vita viggar, siger
Jonathan Bjérkehag.

forts p& nasta uppslag =
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Thomas Willows
* visar hur vide
*“tekniken f,uﬁgg r.
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Mycket positivt med ny teknik

HANS KELLERSTAM, 69, var en av tre personer i det pilotprojekt som

foregick studien med hemma-utprovningen av Duodopa.

— Man hade sina egna grejer omkring sig och det blev lugnare pa
ndgot vis. Det sparade tid och ork. Det dr ganska jobbigt att vara
pd sjukhus i lingden.

Hans Kellerstam fick sin diagnos 2003 efter att ha varit utbrind
under 2002. Han arbetade da som forskningsingenjor pa Sveriges
Lantbruksuniversitet i Uppsala.

— Mitt hégra ben borjade slipa och det tog ett tag innan jag fick
en diagnos. Jag hade ingen typisk Parkinson. Och sedan var det
svart att stilla in medicinen. Jag fick allt fler symptom, problem
med hinderna, talet, skriften, koordinationen och yrsel. Jag fick
Madopark som jag fick dta med allt kortare intervaller, berittar
Hans Kellerstam.

Hans fru hade list om behandlingen och Hans diskuterade den
med sin likare Thomas Willows.

— Han var mycket noggrann och gick igenom olika behandlings-
alternativ. Men det dir med DBS (Deep Brain Stimulation, en
clektrod som placeras i hjdrnan) och att ga in och rota i huvudet
tyckte jag lit lite laskigt. Jag hade dock en vildigt ojimn koncentra-
tion av medicinen och lite on och off-symptom, siger Hans Keller-
stam.

INFOR PILOTPROJETET INSTALLERADES vidcotekniken hemma hos
Hans och hans fru som dock inte deltog i videosamtalen med Tho-
mas Willows och specialistsjukskoterskan.

— Han ringde inte si forfarligt ofta men tekniken var inga
problem for mig att skota.

Och samtalen var inte stressande pa nagot sitt. Det var som
Skype och jag kunde flytta kameran sd att Thomas kunde se min

PARKINSONJOURNALEN #1 2014

gang som blev ndstan perfekt. Benen var fortfarande lite stela men
jag hade inte mitt sa bra sedan jag fick Parkinson.

Eftersom utprovningen foll sa vil ut sa blev beslutet att Hans
skulle fi en pump. Det kriver en smirre operation, si kallad dagki-
rurgi, men normalt sett ingen inliggning. Gelen pumpas genom
en sond, som dr ansluten till programerbar pump, genom buken
och via magsicken direkt ut i tunntarmen. Den ger ett jimnt flode
av medicin, vilket dr speciellt bra for dem som har on-off-proble-
matik. Pumpen birs i ett holster.

- JAG HAR FORTFARANDE lite ojimn medicinkoncentration men det
gar dnda inte att jimfora pa samma dag med tabletter. Pumpen ar
guld vird pa4 sitt sitt. Jag har den pa dygnet runt och mar som bast
pd kvillarna. Jag kan laborera med den pa ett annat sitt in med
andra mediciner och har fitt tillstand att gora det. Jag ligger mitt
emellan tva instillningar men under den senaste tiden har jag fatt
till den nistan perfekt och blivit av med yrseln, siger Hans som ér
tekniskt lagd och sorjer att han fatt ge upp en hel del intressen som
krivde bra finmotorik och gott minne.

— Det dr som att musklerna jobbar emot varandra men jag gir
till sjukgymnast tva ganger i veckan, det dr viktigt. Jag blir latt trott
i handen men finmotoriken har ocksa blivit bittre fast jag ar lang-
sammare och minnet dr simre. Det dr synd men jag kan diska, dr
ute och handlar varje dag, liser mycket litteratur, speciellt om jirn-
vigar som dr mitt stora intresse, och jag har haft med mig pumpen
bade till Katrineholm och till min son i Oslo. Jag har reservta-
bletter om den skulle sluta fungera men det har aldrig hint. Det var
Kklart bittre att fa prova ut medicinen hemma och vildigt kul med
priset de fick. Men jag vill girna triffa likaren personligen ibland
ocksd, siger Hans Kellerstam.
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- AKTUELLT—

"Tekniken har levt upp till vara forvantningar och det blir billigare. Bara under
pilotprojektet sparades uppskattningsvis 25 varddagar in. Men for att det ska
sattas i permanent drift kravs politiska och tianstemannabeslut, det ar det som

ar utmaningen.”

I pilotprojektet var en av patienterna egen-
foretagare och fortsatte att jobba hemifrin
under utprovningen. En annan var pensio-
nerad och var hemma med sin fru och den
tredje var sjukskriven men kunde nir pumpen
utprovats dterga i arbete.

De som stillt upp som forsdkspersoner
och svarat bra pa lakemedlet via nissonden
har ocksa sluppit vinta i flera veckor pa att fa
pumpen, vilket annars brukar vara fallet. De
har gitt igenom den proceduren, dir sonden
i stillet sdtts in i magen, redan veckan dirpa.

YTTERLIGARE EN FORDEL for patienterna som
far stanna kvar hemma ar att de far triffa sam-
ma skoterska och doktor hela tiden, om an
via videosamtal, som ibland ocksi ar treparts-
samtal. Aven anhoriga kan delta om de vill,
och pa si sitt blir mer delaktiga., vilket dven
ir en trygghet for patienten.

— En fordel dr att patienten dr mer sig sjilv
i hemmiljon och troligtvis dr det, som sagt,
lugnare foér dem. Man skulle ju kunna tro att
jag skulle behovt kinna pa stelheten i deras
leder men jag har faktiskt inte upplevt det

som ctt problem. Jag ha kunnat se hur de ror
sig i stillet, och det har fungerat bra.
Jonathan Bjorkehag haller med:
— Patienten kan styra mer pa sina egna
villkor och videosamtalen blir mer som en
jamstilld dialog.

MEN AN SA LANGE ir det bara i teorin som
pengar sparas in eftersom ersittningssystemet
inte hingt med. Thomas Willows forklarar:

— Om en patient ligger inne ett dygn sa
kostar det minst 5§ 00o-6 ooo kronor per
dygn. Och da kan vi ticka vira kostnader.
Men om jag ringer upp patienten sa kan jag
hogst debitera ett videosamtal per dygn. T
slutindan hoppas vi fa ut mer vard f6r samma
pengar vi vill ju inte minska antalet vard-
platser. Men om patienterna vill ha vard
hemma tycker jag att de ska fa den mojlig-
heten.

—Tekniken har levt upp till vara forvint-
ningar och det blir billigare. Bara under pilot-
projektet sparades uppskattningsvis 25 vard-
dagar in. Men for att det ska sittas i permanent
drift krivs politiska och tjinstemannabeslut,

det dr det som dr utmaningen. Det finns en
stor potential i det hir dven for andra patient-
grupper, siger Jonathan Bjorkehag.

Som exempel nimner Thomas Willows
blodtryckstagning och EKG (mitning av
hjdrtats aktivitet) men papekar samtidigt att
den fysiska kontakten med likaren inte helt
far utebli.

Det finns ytterligare en aspekt med
sd kallad hemtitrering som gynnar bide
patienten och véirdgivaren:

— Patienterna blir snabbare sjilvstindiga
ndr det giller att hantera pumpen. De fir till
exempel sjilva starta den pa morgonen. Pa
sjukhuset dr det ofta en skoterska som gor
det, som pa grund av tidsbrist inte kan sta
och vinta pa att patienten ska gora det sjilv,
siger Thomas Willows.

Jonathan Bjorkehag papekar att patien-
terna snabbare hittar de problem som kan
uppstd i vardagen genom att utprovningen
sker hemma och inte i sjukhusmiljo.

— Patienterna blir helt enkelt mer uppmark-
samma p4 sig sjilva och sin sjukdom, siger
Thomas Willows.

Aldre l#r dldre att handskas avslappnat med datorer
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Nykopings Parkinsonforen-
ing fick en ny medlem, som
ar mycket aktiv i SeniorNet,
Bo Jonsson. Har berattar
lansordforande Bo Erixon,
om vad som hande.

Bo Jonsson har sjilv Parkin-
son och ser hur vil ett avslapp-
nat mote med I'T-tekniken be-
hovs. Darfor erbjod han sig att
ordna ett litet triningsprogram
och flera medlemmar anmalde
intresse. Det blev tre torsdagar
mellan 13.00 och 15.00 hos ABF
i Nykoping med majlighet till
ytterligare triffar.

Alla deltagare skulle ha dator

denior

%

hemma med internetuppkopp-
ling. De med storre datorvana
fick hjilpa de med mindre vana
om kursledaren inte hann med.
Idén med kursen ar att entusi-
asmera till mer datoranvind-
ning oavsett kunskapsniva.
Mainga praktiska tips limnades
och det kom dven tips pa hur
man anpassar Operativsys-
temet for funktionsnedsitt-

ningar som handskakningar etc.

=\
ét.3weden

Trots att jag jobbar med datorer
hela dagarna fanns det en hel
del matnyttigt f6r mig ocksa.
Insikten om att ingen r fulldrd
kandes starkt. Att det dessutom
var en liten grupp med blan-
dade kunskaper och ett lugnt
tempo gjorde att alla fick lagom
dos med kunskap. Det finns hur
mycket som helst att ta till sig i
datavirlden.

Kursen kostade inget men
min baktanke dr att nagra
kanske gar med i Senior- Net
Nykoping och dr utvecklar
sina datorkunskaper ytterligare.
Det har jag gjort och jag tycker

att vi ska ordna en samverkan
med Seniornet och Parkinson-
forbundet sa att alla kan hinga
med i svingarna.

KANNER DU ATT du vill veta
mer om dataanvindning eller
dela med dig av vad du kan, hor
da av dig till Bo Jonsson, som
dessutom dr vice ordférande
i SeniorNet Sverige, per mejl
bo.jonsson@gmail.com eller te-
lefonsamtsal pa o155-52321 eller
070-2848101. Du kan ocksa g
in pa www. seniornet.se for att
fa mer information. .

BO ERIXON
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Karolinska

Inbjudan till dig

7 Institutet . srpporGs unTVERSITET Forbundet

Parkinson

som har Parkinsons sjukdom
att delta i undersokning om tal och kommunikation

Du som har Parkinsons sjukdom inbjuds under
vdren 2014 att medverka i en undersokning
gillande om, och i sd fall pa vilket sitt, sjuk-
domen paverkar tal och kommunikation.

Snart 20 dr har gitt sedan det gjordes en
liknande undersékning i Sverige och dven inter-
nationellt finns vildigt litet information om pa
vilket sitt personer med Parkinsons sjukdom
tycker att kommunikationen paverkas och vilka
insatser som ges. Det dr darfor viktigt att fa veta
mer om dessa frigor direkt frin personer som
sjdlva dr drabbade. Ett fraigeformulir om tal
och kommunikation har utarbetats och malsitt-
ningen dr att enkiten ska ge mer kunskap om
hur det dr att leva med Parkinsons sjukdom sd att
man kan utarbeta behandlingsinsatser som bittre
motsvarar de behov som personer med Parkin-
sons sjukdom upplever. Resultatet av undersok-
ningen kan ocksa utgora underlag for att arbeta
tor okad tillgang till behandlingsresurser.

Denna forfragan gar ut till medlemmar i
Parkinsonforbundet. Vid behov kan du ta hjilp
med att fylla i formularet, men svaren ska fOrstas
gilla dig som sjdlv har Parkinsons sjukdom.
Undersokningen dr granskad och godkind av en
etikprovningsnimnd och deltagande dr natur-
ligtvis helt frivilligt.

7

PARKINSONJOURNALEN #1 2014

Om du vill delta i undersdkningen finns tva sitt
att besvara enkiten:
e Du besvarar enkiten i pappersformat.
Vi skickar dig enkiten och svarskuvert med
vanlig post och du fyller i formuldren och
postar tillbaka till oss.
« Vi skickar en webblink och du kan fylla
i enkdten direkt pa din dator.
Om du vill delta sa kontakta oss via telefon eller
e-post och tala om pa vilket sitt du vill ha till-
gang till formuliret.
Telefon: 08-5858 1540 (ditt samtal tas emot av
receptionist pa Logopedmottagningen, Karo-
linska universitetssjukhuset)

E-post: ellika.schalling@ki.se
Skriv i mailet om du vill besvara enkiten via
webblink eller i pappersform med svarskuvert.

Undersokningen genomférs av foljande forskare:

Med Dr, leg logoped Ellika Schalling

Med Dr, leg logoped Kerstin Johansson

Enheten for logopedi, CLINTEC, Karolinska Institutet
Professor, leg logoped Lena Hartelius

Enheten for logopedi, Institutionen for neurovetenskap
och fysiologi, Sahlgrenska akademin, Goteborgs
universitet
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— REHABILITERING —

Det kan verka overraskande, men faktum ér att tangodans ger forbéttringar som
fa andra triningsformer. Tango verkar sirskilt bra for minga av de saker som be-
hover underhallas, som balans, steglingd och igdngsittning av rorelser. Allra mest
att vinna har de som dr svarast sjuka. Rehabiliteringsforskaren Madeleine Hack-
ney fran Emory University i Atlanta, var nyligen i Sverige for att presentera sin
forskning om tango och Parkinson i forelisningsserien ”Den kulturella hjirnan”
pa Karolinska Institutet.

TEXT LENA OLAUSSON

Alla vinner pa att dansa tango

Madeleine
Hackney
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MADELEINE AR SNABB, cnergifylld och var verksam som li-
rare i ballroomdanser, a la Let s Dance, innan hon gav sig
in i den medicinska forskningens virld.

— Jag fick tinka om helt nir jag borjade anvinda dans
i rehabilitering, siger hon. Nu handlar det inte om att fa
deltagarna att gora precis ritt, utan om att var och en ska fa
frihet att leta sig fram till sina egna rorelser.

Tanken ir att anvinda det man vet idag om hjirnans
”plasticitet”, det vill siga hjarnans féormaga att skapa nya
forbindelser mellan sina celler. Det hinder nir vi borjar
gora nya, utmanande saker. Dans i rehabilitering var inte
sd vanligt nir Madeleine Hackney borjade for sju ar sedan,
men sedan dess har det vuxit snabbt. Det finns en stor
amerikansk rorelse som heter Dance for PD” (Dansa
for parkinson), som ger kurser, utbildar ledare och har
ctablerat sig i nio linder, vid sidan av manga andra dans-
projekt i virden.

1 EN AV SINA FORSTA studier jimférde Madeleine Hackney
effekten av dans jimfort med vanlig grupptrining och fann
att dansen gav bittre resultat pa balans och gingformaga.
Da bestimde hon sig for att jimfora olika danser. I en stu-
die gav tango nigot bittre resultat 4n vals och foxtrot, till
exempel. Hon bestimde sig da for att anvinda tangodans i
sina fortsatta studier.

—Tango har ett rorelseménster som utmanar hjarnan pa
flera sitt. Man tar linga och korta steg, man gir bakit, man
stdr och vintar pa en fot, gor vindningar. Dessutom ér den
improviserad och det ér ldtt att ligga till nya steg och gora
den till sin egen, sdger hon.

Nir hjirnan blir utmanad hinder det saker: att dansa
tango ger bittre resultat fér gangen 4n vad gangtrining
gor.

Bade tango och andra sillskapsdanser dr partner-
danser, till skillnad fran till exempel linedance, dar var och
en dansar for sig sjilv. Betydelsen av det ville Madeleine

Hackney ocksd undersoka. Det spelade roll, resultaten blev
bittre med en partner 4n utan.

— Det kan handla om att det blir tryggare att ta ut sving-
arna tillsammans med en partner och att hjirnan blir mer
stimulerad, siger hon. Partnern blir ocksd som ett yttre
“rittesnore” att folja.

Deltagarna i Madeleine Hackneys studier fick mindre
allvarliga symptom och en forbittrad livskvalitet. Och det
var inte bara det trevliga i att komma ivig till ett socialt
sammanhang och fi umgas med en danspartner som gav
forbattringen. Den outtréttliga Madeleine Hackney hade
en kontrollgrupp som fick triffas under liknande trevliga
former, men utan att dansa. De madde ocksa bittre, men
fick inte funktionsforbittringar av samma slag.

Genomgiende for alla studierna var att de som var simst
frin borjan fick ut mest av att dansa. Alla var vilkomna att
delta i Madeleine Hackneys grupper, oavsett grad av sjuk-
domen.

— Kanske det hir ar sarskilt virdefullt for dem som inte
lingre har tillricklig hjilp av levodopa, siger hon. Med
dans kan man bli lite bittre och samtidigt fa ha roligt till-
sammans med en partner!

Madeleine Hackney visar filmsnuttar frin tangotriningen
pd sin foreldsning. En dhorare menar att tangomusiken
verkar ganska dyster, med latar om hjirta och smirta. Nja,
replikerar Hackney, den dr ocksa vildigt taktfast och kan
kinnas upplyftande, som till exempel litarna av den klas-
siska orkesterledaren Carlos DiSarli.

TANGODANS SOM TERAPIFORM hirstammar frin Argentina,
dir bade musiken och dansen uppstod i borjan av forra se-
Klet. Dir har hillits en internationell konferens om “tango-
terapia’, tangodans som terapiform, inte bara for parkin-
son. Madeleine Hackney har t ex projekt for att undersoka
tangons inverkan pd normalt aldrande, pa dldre med synfel,
med stroke och med svir psykisk sjukdom.
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| Madeleine Hackneys grupper fick deltagarna dansa med
volontdrer som ar medicinstudenter.

Nista steg i forskningen blir att underska exakt vad
som hinder i hjirnan, vilka omraden som paverkas och pa
vilket sitt. Har dr det framfor allt de basala ganglierna hon
dr intresserad av, det hjirnomride dr ryckiga och tvekande
rorelser och igdngsittningssvirigheter uppstar.

I SVERIGE AR TANGOTERAPI hittills s& gott som okint, men
det finns en pionjir.

— Jag blev engagerad i parkinson nir min pappa fick det,
berittar Peter Buchar, som 4r tangodansare och taichi-
larare.

— Jag borjade ldsa om parkinson och hérde talas om
tangoterapi ndr jag var i Buenos Aires och dansade. Jag
forstod att det var fin balanstrining och visade min pappa.

Sa smaningom fick Peter Buchar ge introduktioner i
tango ndr Dalarnas parkinsonférening hade hilsoveckor i
Tandadalen.

— Jag har alltid dlskat att dansa, men tango blir nigot
mer, siger han. Den kriver koncentration pa vildigt enkla
saker och enkla saker kan bli vildigt starka saker! Till
exempel att flytta sin vikt fran ena foten till den andra. Mer
behovs inte for att skapa en dans.

Peter Buchar kallar tango fér en “bromsmedicin® och han
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kompletterar nu sina kurser i taichi och mindfulness med

tango.

— Jag har haft lite privatundervisning och nagra ”prova
pa”-tillfillen i Ulricehamn och Boras.

Arne Elofsson, tidigare ordférande i Dalarnas parkinson-
forening glommer inte sitt mote med tangon:

— Forst var Peter ndstan ensam i rummet, men inom fem
minuter var sa gott som alla 8o deltagarna pd Hilsoveckan
uppe pa dansgolvet. Ingen visste vad det handlade om men
stimningen blev fantastisk, manniskor hade roligt och det
var s skont att se.

ANITA VON DER LUFT HAR deltagit i Peters Buchars danskur-
ser:

— Jag dansade mycket forr och har saknat det. Jag har
vildigt dalig balans, men med tangon har jag upptickt att
jag faktiskt kan dansa med det stodet jag far! Man maste
kunna lita pa att den man dansar med kan stodja.

- Tangomusiken passar for den dr sidan att man kan
ligga pauser dir man sjilv vill, stanna upp och bara sta och
gunga lite mjukt pd stillet tills det gar att komma iging
igen. Det ar rogivande och kinns gott. Om jag inte orkar
dansa en kvill njuter jag av att bara sitta och titta pa.

Vill du veta mer?

www.tango-
harmony.se
(Peter Buchars
hemsida)
www.dancefor-
parkinsons.org

29



Vi behover ditt aktiva stod

— mer an nﬁgonsin!

Carl Kjellgren drabbades for flera ar sedan av Parkinson. En
sjukdom som kan drabba bade gammal som ung. Sjukdomsfor-
loppet kommer smygande och det kan till en borjan vara svart att
skilja Parkinson frin andra sjukdomar.

For Carl ér det viktigt att fortsitta arbetet som regissor och
skidespelare och numera dven som ambassador for Parkinson-
fonden.

Idag liggs stora resurser ner pa forskning for att 16sa friga om
varfor Parkinson uppstar och for att finna medicin for att bromsa
upp sjukdomsforloppet. For att klara av denna viktiga uppgift
maste vi alla hjilpas at. Ett bidrag pa 100 kronor i manaden till
foskning till Parkinsonfonden betyder oerhért mycket for att vi
skall 16sa varfor sjukdomen uppstir och hur vi skall férebygga och
stoppa sjukdomen.

Vill du ocksa vara med och stédja Parkinsonforskningen fyller
du i Medgivandeblanketten och skickar in den till:
Parkinsonfonden, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

Medgivande Auotogiro

Parkinson
Fonden

Ett stort tack till alla ni som stodjer
Parkinsonfonden. Jag vet att forsk-
ningen behover mycket pengar. Ett
bidrag pa hundra kronor eller mer
gor att vi snabbare kommer fram till
hur sjukdomen kan bromsas och sa
smaningom ocksa botas.

Tack for din gdva.
Carl Kjellgren

]ﬂ, jﬂg vill Stﬁt{ia Parkinsonfonden via autogiro. Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning fir giras genom uttag frin
angivet konto eller av betalaren senare angivet konto, pé begiiran av angiven betalningsmottagare for betalning till denne pé viss dag ("forfallodagen”) via
Autogiro. Betalaren samtycker till att behandling av personuppgifter som liimnats i detta medgivande behandlas av betalarens betaltjiinstleverantin, betalnings-
mottagaren, betalningsmottagarens betaltjinstleverantir och Bankgirocentralen BGC AB for administration av tjinsten. Personuppgifisansvariga for denna
personuppgifisbehandling iir betalarens betaltjiinstleverantin, betalningsmottagaren samt betalningsmottagarens betaltjinstleverantir. Betalaren kan néiir som
helst begiira att fii tillging till eller riittelse av personuppgifierna genom att kontakta betalarens betaltjiinstleverantir. Ytterligare information om behandling av
personuppgifier i samband med betalningar kan finnas i villkoren for kontot och i avtalet med betalningsmottagaren. Betalaren kan niir som helst dterkalla sitt

samtycke, vilket medfor att tjiinsten i sin helbet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

Cleariﬁgnum'mer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning:

Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Susanna Lindvall,

Ordférande i Stiftelsen ParkinsonFérbun-
dets forskningsfond och vice ordférande

i EPDA, den Europeiska Parkinsonfede-
rationen.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Susanna Lindvall

Fonden delar arligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

E-post: susanna.lindvall@swipnet.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 s3 kallat
90-konto, som kontrolleras genom
Svensk Insamlingskontroll

Tel: 08-666 20 78

E-post:
susanna.lindvalll@swipnet.se
www.parkinsonfonden.se
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT
AKTIVT STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUK-

Vi kan forvanta oss mycket!

orra dret hade vi ett starkt avslut, med

manga innovativa forskargrupper som

fick mojligheter att fortsitta, respek-

tive paborja livsviktig parkinsonforsk-
ning,.

Parkinsonfonden stodjer forskning kring
uppkomsten av sjukdomen, olika sitt att bromsa
den och hur man kan goéra for att forbittra och
forlinga livet for parkinsonsjuka.

Det ir oerhort viktigt att kunna erbjuda yngre,
lovande forskare bra resurser tidigt i karridren,
sd att de intresserar sig for parkinsonfragor
och fordjupar sig i dmnet. Parkinsonforskning
handlar mycket om lingsiktighet. De flesta,
numera framstiende forskare, har haft peri-
oder da det har varit svart att hitta ritta forut-
sittningar och resurser for sitt arbete, speciellt i
boérjan. Dirfor dr det viktigt att kunna vara med
och stédja ndgra av dessa unga vilmeriterade
forskare och jamna vigen for deras spinnande
forskning. Flera av dem kommer att std for nigra

av de riktigt stora forskningsgenombrotten i
framtiden.

Idag talar man om drftlighet och miljo for
uppkomsten av sjukdomen. Nagon har myntat
uttrycket: generna laddar pistolen och miljon
trycker av! Mekanismerna dr under utred-
ning. Likasa behévs det mer kunskap kring hur
forbattra balansen och livskvaliteten nir sjuk-
domen paverkar manga olika funktioner.

Alla de som forskar kring parkinsonfragor ar
i behov av virt stod for att kunna fortsitta sitt
viktiga arbete. Och deras kamp ér vil vird att
stodjal

Nar man talar med forskarna vi stodjer idag,
menar mdnga att 2014 blir ett dnnu bdttre ar dn
den forra. Jakten pa effektiva parkinsonbehand-
lingar fortsitter!

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstadende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

o Kerstin Holmgren, Trelleborg
o Soren Carlsson, Koping
o Hans Wibom, Stockholm

o Parkinson Vistmanland
o Parkinson Skiane
« Parkinsonféreningen i Lund

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!

For att skidnka en gava via SMS skicka text:
park (for att skinka 50kr)
park 100 (for att skanka 100 kr)
park 200 (skdnker man 200 kr)
till nummer 72 970

Stort tack for din gava!
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Vilken effekt har
nyupptickt pump?

En forskargrupp i Uppsala ska
undersoka en nyframtagen
pumps roll i degenerationen av
dopaminerga neuroner.

Professor Klas Kullander,
Institutionen for Neurovetenskap,

BMC, Uppsala

PARKINSONS SJUKDOM ORSAKAS av
arftliga forandringar i kinda sjuk-
domsgener, men upptrider dven spon-
tant. Sjukdomen karaktiriseras av
celldod i ett omrade i hjdrnan, vilket i
hog grad anvinder sig av en signalsub-
stans som kallas dopamin. Om dopa-
min férekommer fritt i nerveeller bryts
det ned och forvandlas till ett nervgift.
Det dr dirfor mycket viktigt att det
transporteras och férpackas korrekt.
Dopamin dr ofarligt nir det finns inuti
sd kallade synaptiska vesiklar (smd bla-
sor) eller ndr det finns utanfor nerv-
cellen i omradet mellan avsindar- och
mottagarnervcellerna.

Dopamin dtervinns genom att
pumpas tillbaka in i avsindarcellerna
via en molekyldr pump (DAT) och
forekommer da i fri form inuti nerv-
cellerna. Packningen av dopamin till
vesiklar sker via vesikeltransportoren
VMAT?2. Om effektiviteten i forpack-
ningsmekanismen foérsimras 6kas
det fria dopaminet och mer nervgift
bildas. Gruppen studerar en nyupp-
funnen pump; SLC1oA4, vilken visat
sig forekomma pa samma vesiklar som
dopamin-pumpen VMAT2.

Kunskapen om SLCroA4 ir
begrinsad, till exempel vet ingen
sikert vad den pumpar in tillsam-
mans med dopaminet. Gruppens
forskning och tvd nyligen publicerade
arbeten antyder att SLC1oA4 kan ha
en betydande roll f6r dopamin-produ-
cerande nervcellers 6verlevnad. De
foreslar darfor att nirmare under-
soka SLC1oA4s relevans for risken att
utveckla Parkinsons sjukdom och dess
potential som malmolekyl f6r behand-
ling.

Beviljat anslag: 500 000 kronor

Tillviaxtfaktor testas som
mojlig bromsmedicin

Ett forskarlag i Lund ska under-
soka mekanismerna bakom en
tillvaxtfaktor. Detta kan bidra till
forstaelsen av en mojlig brom-
sande behandling.

Docent Gesine Paul, BMC, Lund

PARKINSONS SJUKDOM DRABBAR mer
in 20 ooo manniskor och deras fa-
miljer i Sverige. Behovet av terapier
som bromsar eller botar sjukdomen
ar stort.

Platelet-derived growth factor
(PDGEF-BB) ir en tillvixtfaktor som
kanske blir den forsta bromsande
behandlingen vid Parkinsons sjukdom
i klinisk anvindning. Tillvixtfaktorn
testas just nu i fas 1 forsok, som ir den
forsta studien pa manniskor.

Substansen har visat mycket lovande
resultat i djurmodeller f6r Parkinsons
sjukdom: Vid PDGF-BB behandling
aterstills en del av de skadade cellernas
funktion och djuren kunde rora sig
bittre. Pd molekylir niva kunde man
visa pa ett okat uttryck av proteinet
dopamintransporter som transpor-
terar dopaminet 6ver cellmembranet.
Detta talar for en viss dterhimtning
av de dopaminerga fibrerna. Trots
att PDGF-BB testats pa patienter, si
kinner man inte till genom vilken
mekanism som tillvaxtfaktorn verkar.
Man har sett att PDGF-BB leder till
att en viss celltyp i hjarnan férokar sig
och som i sin tur formedlar effekten pa
de dopaminerga cellerna. Celltypen ir
dock okind.

Det finns skil att anta att meka-
nismen formedlas via vissa celler som
finns i blodkirl och som forokas med
PDGF. Gruppen kommer dirfor att
undersoka PDGEF:s effekt pa dessa
celler i moss dir cellerna 4r markerade
med ett gront protein. De kommer att
anvinda en musmodell for Parkinsons
sjukdom och injicera tillvixtfaktorn
genom en minipump. Efter behand-
ling kan de studera cellerna i hjirn-
snitt och dven isolera och undersoka

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

enskilda celler for att se vilka protek-
tiva molekyler de frisitter. De hoppas
att deras arbete ska leda till en 6kad
forstaelse for hur PDGF-BB verkar
for att kunna utnyttja dess potential
battre, for att kunna forutse poten-
tiella biverkningar, vilja ritt patient-
grupp f6r denna behandling och for
att identifiera nya molekyler. Deras
resultat kommer alltsa direkt paverka
utveckling av denna behandling och,
forhoppningsvis leder det dven till
ytterligare terapier.

Beviljat anslag: 300 000 kronor

Battre traning
ska ge sakrare balans

En ny studie ska undersdoka om
en ny progressiv och specifik ba-
lanstraningsmetod kan ge for-
battrad balans och gang hos ild-
re med Parkinsons sjukdom.

Erika Franzén, Med Dr. Lektor, Sjukgym-
nast, Karolinska Institutet, Stockholm

FALL OCH SKADOR i samband med fall
ir en viktig orsak till ohilsa, funktions-
hinder och minskad livskvalitet. Fall
och ridsla for att falla kan leda till ned-
satt fysisk aktivitet och dirmed simre
balans. En ond cirkel skapas med min-
dre rorlighet, muskelsvaghet och dar-
med en 6kad risk fér andra sjukdomar
relaterade till fysisk inaktivitet s som
diabetes, hjirt-kirlsjukdomar och de-
pression.

Gruppen har utvecklat en ny metod
for balanstrining, kombinerad med
tysisk aktivitet pa recept (FaR), som
betonar kritiska aspekter av balanskon-
troll och som ir specifikt relaterade till
sjukdomssymtomen och ir baserad
pd vetenskapliga viletablerade prin-
ciper for trining och postural kontroll.
Genom progressiva och varierande
ovningar utmanas balanskontrollen.

Traningsprogrammet kommer att
utvirderas genom att 100 personer
med Parkinsons sjukdom randomi-
seras till en triningsgrupp, 3 ggr/
vecka i 10 veckor eller till en kontroll-

PARKINSONJOURNALEN # 12014



grupp, och kommer att f6ljas under
ett ars tid. Efter traningsperiodens slut
kommer FaR att ges till deltagarna i
interventionsgruppen. Savil objek-
tiva test, ganganalys och funktionstest,
som frageformulir och accelerome-
trar fOr att mata fysisk aktivitet, ridsla
for att falla och livskvalitet kommer att
anvindas. Preliminira resultat fran en
forstudie visar att triningsprogrammet
och mitmetoderna dr mycket relevanta
och vil genomforbara.

Deras hypotes ir att denna nya
balanstriningsmodell kombinerad
med FaR kommer att forbittra
balans, gingformaga, fysisk aktivi-
tetsniva, livskvalitet och minskad fall-
radsla. Resultaten kommer inte bara
att gynna personer med Parkinsons
sjukdom utan dven andra neuro-
logiska sjukdomar som resulterar i
balansproblem. Resultaten ér direkt
anvindbara i klinisk verksamhet och
vid utbildning av vardpersonal samt
kan leda till ett battre omhinderta-
gande av personer med nedsatt ging-
och balansférmdga. Forbittrad balans
forebygger/skjuter upp fall, minskar
belastningen pé sjukvirden och 6kar
livskvaliteten hos personer med
Parkinsons sjukdom.

Beviljat anslag: 346 710 kronor

Hur péaverkas
livskvaliteten vid
avancerad behandling

En ny studie ska undersodka livs-
kvalitet och funktionsférma-
gavid avancerad behandling av
Parkinsons sjukdom. Det blir en
registerbaserad tvarsnittsstudie
baserad pa Svenska Parkinson-
registret.

Docent Filip Bergquist, Neurosjukvar-
den, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Goteborg,

PARKINSONS SJUKDOM AR KRONISK
och allteftersom den fortskrider for-
simras patienternas livskvalitet. Manga
av symptomen kan i bérjan lindras av
tillgingliga likemedelsbehandlingar,
men allteftersom sjukdomen framskri-
der blir behandlingseffekten of6rut-
sidgbar och svingande. Idag finns tre
typer av avancerade behandlingar som
syftar till att minska fluktuationer i be-
handlingseffekt, tva av dessa dr pump-
behandlingar (Apomorfinpump och
Duodopa-pump) och en ir behand-
ling med djup hjirnstimulering med
kvarliggande elektroder (DBS). Det
overgripande malet med all Parkinson-
behandling ér att lindra symptom och

behalla eller forbaittra livskvalitet. Ef-

fek de behandli s L
t T
ckten av é\ancera ¢ behan 1ng.af har BEVILJADE
studerats i flera kontrollerade kliniska
ANSLAG

studier med selekterade patienter, men
det finns inga studier av hur behand-
lingarna fungerar i praktiken i en hel
befolkning.

Svenska Parkinsonregistret ir ett
nytt initiativ som stods av Sveriges
kommuner och landsting (SKL). Nar
registret dr fullt utvecklat kan det ge
virldsunik befolkningsbaserad infor-
mation om hur Parkinsonpatienter
mar, hur deras behandlingar fungerar
och riskfaktorer for komplikationer.

Denna studie har tva mil: 1) Att
genom riktade insatser snabbt na
full tickning i registret for patienter
med avancerad behandling och 2) Att
beskriva eventuella skillnader i livs-
kvalitet associerade med behandlings-
form, koén och bostadsort.

Studien blir den forsta i sitt slag
och kommer att vara viktig for att pa
sikt gora Parkinsonregistret till ett
unikt kvalitets- och forskningsverktyg
i Sverige.

Beviljat anslag: 75 000 kronor

Parkinsonforbundets
JOURTELEFON 08-666 2077

Mandag, onsdag, fredag 19.00-21.00
Tisdag, torsdag 10.00-12.00

Parkinsonjournalen aven som
digitalt bladderex!
www.parkinsonforbundet.se
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Ny enkat
planeras om rehab

EN GRUPP BESTAENDE Stefan Strihle, Christer Eker
och Marianne Haasma planerar en webbaserad enkit
om rehab. Enkiten riktar sig till rehab-enheter som
arbetar med parkinsonpatienter. Enkiten skickas ut
via mejl. Arbetar du pa en enhet som vill vara med i
enkdten men inte fatt e-post kan du kontakta

Stefan Strahle via e-post stefanohn@gmail.com
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Parkinsonfondens anslag gor nytta pa olika satt.
Har dr tva roster frdn forskare vi stodjer:

Nya studier om byte av DBS-batterier

och effektiva omraden i

PARKINSON-
FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA
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Det ar ovanligt med komplika-
tioner vid byte av DBS-batterier.
Men nya studier kan dnda yt-
terligare minska risken. Anders
Fytagoridis fran Karolinska uni-
versitetssjukhuset presenterade
en sadan studie pa en kongress i
Sydney.

JAG VILL ALLRA hjirtligast tacka
Parkinsonfonden f6r att man genom
det hir resebidraget gjorde det majligt
for mig att i juni 2013 resa till kongres-
sen for ”The Movement Disorder So-
ciety” i Sydney. Syftet med resan var
att presentera min och mina medarbe-
tares senaste forskning inom stereo-
taktiskt funktionell neurokirurgi fér
behandling av rorelserubbningar sa-
som Parkinsons sjukdom och essen-
tiell tremor. Mitt vetenskapliga bidrag
bestod av tvd presentationer:

1. Batteribyten vid djup hjarnsti-
mulering (DBS) for rorelsestor-
ningar.

DBS-clektroderna stimulerar struktu-
rer centralt i hjdrnan for att pa sa sitt
lindra symtom av t ex rorelserubb-
ningar. Elektroderna kopplas till en
nervstimulator (DBS-batteri) som
normalt opereras in under huden,

vid brostkorgen. DBS-behandlingen
ir ofta livsling och batteriet beh6ver
vanligtvis bytas med nagra drs mel-
lanrum genom ett mindre kirurgiskt
ingrepp. Aven detta ingrepp ir dock
forenat med risker, i forsta hand infek-
tioner som ibland kan innebira stora
problem. Syftet med studien var att i
ett forsta steg kartligga forekomsten
av komplikationer vid byte av DBS-
batteri. Det hir for att i framtiden for-
soka utarbeta strategier for att minska

o ¥

de procedurrelaterade komplikatio-

nerna. I virldslitteraturen rapporteras
en frekvens av allvarliga infektioner
motsvarande 4-10 procent. I den hir
studien analyserades totalt 250 opera-
tioner hos 103 patienter med olika r6-
relsesté')rningar. 4,4 procent av ingrep-
pen komplicerades av infektion, 2,4
procent av dessa var ytliga som kunde
behandlas med enbart antibiotika en
kortare tid. Tva procent var djupare
infektioner som innebar reoperation
cller motsvarande. Infektionskompli-
kationer var siledes relativt ovanliga i
jamforelse med virldslitteraturen, men
nya studier och metoder beh6vs dnda
for att ytterligare forsdka minska pro-
blemet i framtiden.

2. Analys av kontaktlaget for
DBS av Zona Incerta (ZI)

Zona Incerta (Zi) ar ett relativt nytt
mal fér DBS vid rorelsestorningar som
har visat sig effektivt framforallt for att

hjarnan

Anders Fytagoridis presen-
terade sin studie vid en kon-
gress i Australien.

lindra tremor (skakningar) och for-
hoppningsvis kan kunskapen om det
har malet férbittra behandlingen med
DBS. Syftet med det hir projektet var
att med hjilp av en datoriserad tredi-
mensionell modell utvirdera vilken del
av Zi och omridet runt omkring som
ter sig mest effektivt att stimulera for
att uppna den bista resultat. Analysen
gjordes av 47 patienter med essentiell
tremor och Zi DBS. Modellen visade
att det basta omradet att stimulera lig
inom det omrade som vi tidigare an-
sett, men innan inte kunnat visa som
det mest effektiva omridet inom Zi.
Modellen behover analyseras ytterligare
och férhoppningsvis kan det leda till att
vi i ytterligare detalj kan definiera malet
och i framtiden erbjuda en mer effektiv
DBS-behandling.

ANDERS FYTAGORIDIS

MD, PhD., Karolinska

universitetssjukhuset
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Nya cellmodeller pa jakt

efter mer kunskap om MSA

En forskargrupp i Lund har fatt stod av Parkinson-
fonden for att arbeta med att utveckla nya stam-
cellsmodeller. Forhoppningen ar att det i framti-
den ska bidra till nya lakemedel.

Vira initiala mal var féljande:

1. Utveckla nya cellmodeller fran celler som donerats av pa-
tienter for att studera en Parkinsonliknande sjukdom som
kallas ’Multiple System Atrophy’ (MSA). MSA leder till en
snabb och dramatisk déd och under sjukdomsférloppet
Klumpar proteinet alfasynuklein ihop sig i de oligodendri-
tiska cellerna i hjirnan.

2. Utveckla ett protokoll for att generera oligodendrocyter
frin de nya cellmodellerna som utvecklats i mal 1 ovan.

VI ANSOKTE FOR ctt ettdrigt projeke till en kostnad av

500 000 kronor (totala projektkostnader tvd miljoner kro-
nor) och blev generost nog tilldelade 200 ooo kronor fran
er stiftelse. Vi beslutade oss da for att fokusera pé 1) insam-
ling av celler fran patienter och 2) utveckling av ett proto-
koll for att generera oligodendrocyter.

Stodet vi fick fran Parkinsonfonden mojliggjorde
inkop av laboratorieprodukter och kemikalier som kunde

indas i samband med o coller £ PARKINSON-
anvindas i sam. and med utvec (Omgcn av proto .o et for FONDENS
att generera oligodendrocyter frin humana pluripotenta
. . ANSLAG
stamceller. Vi kommer att kunna anvinda detta protokoll e
GORNYTTA

pa celler frin patienter. Vi har dven forvirvat fibroblaster
fran MSA patienter (tva patienter fran gruppen MSA-P och
en patient frin gruppen MSA-C), precis som vi planerade i
ursprungsplanen.

Jag vill slutligen tacka Parkinsonfonden for ert lingsik-
tiga stod till var forskning!

Jag vill betona att ert stéd for oss i denna tid av ekono-
misk kris har varit avgérande. Det gor att vi har kunnat
utveckla patientspecifika stamcellsmodeller som vi kommer
att anvinda i framtiden for att hitta limpliga likemedel. Jag
dr helt 6vertygad om att vi kommer att kunna gora skillnad
och vi kommer att fortsitta att arbeta hart for att lyckas.

LAURENT ROYBON

PhD, docent vid Institutionen for Stamcells laboratoriet,
Experimentell Medicinsk Vetenskap, Neurovetenskap,
Lunds universitet

KAMPANJEN "BESEGRA PARKINSON!”

Forskarna och vi vill samma sak: )

Kampanjen
fortsatter
hela aret!

 Hitta orsaken till Parkinson
 Bromsa fortskridandet av sjukdomen
« Backa det nedbrytande forloppet

o Fi fram effektiva behandlingar med fa biverkningar

« Snabba upp forskningsframstegen

Parkinsonfonden initierade férra aret en kampan;j:
Besegra Parkinson!

Kampanjen testades forra dret mellan 1 oktober -31 december 2013.
Vi fick in 63 ooo kronor vilket vi dr oerhort tacksamma dver. Sam-
tidigt var det flera roster som uppmanade oss att fortsitta under
hela 2014.

PARKINSONJOURNALEN #1 2014

Vi fortsitter kampen och kampanjen pigar nu till sista december
2014 ! Insamlade medel gir till lovande Parkinsonforskning med
stor klinisk nytta.

De som skinker 3000 kronor eller mer, fir boken ”I MIG” hem-
skickad utan kostnad!

Alla bidrag dr hjartligt vilkomna till pg 9o 07 94-9.

Mirk alla inbetalningar med "Kampanj” och ange noga namn
och adress. Boken ”I MIG” om Parkinson ar inbunden, har 196
sidor, dr rikt illustrerad, har skrivits av kinda personer i Sverige
och dr utmirkt som present. Se mer om boken pa Bokus: http://
www.bokus.com/bok/97891980274.02/i-mig/

Det dr forskningen som har tagit oss hit, dér vi dr idag, men vi
ar inte framme an.

Parkinsongatan mdste losas
— Var en del av losningen!
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VETENSKAP

Hur effektivt ar ett vardteam
i stillet for enbart neurolog?

MULTIDISCIPLINART OMHANDERTAGANDE av
parkinsonpatienter brukar betyda att patien-
ten féorutom neurolog/movement disorder
specialist vid mottagningsbesok triffar par-
kinsonskoterska, kurator och ofta dven andra
specialister som sjukgymnaster, ergoterapeu-
ter, logopeder med flera. Det anses allmint att
detta ger patienten mer dn nir han/hon en-
dast triffar neurologen. Hittills saknas emel-
lertid evidens for detta. De randomiserade
studier som tidigare genomforts till temat har
varit inkonklusiva. Forfattarna till den aktuella
artikeln har genomfort en randomiserad kon-
trollerad studie for att etablera om multidisci-
plinirt omhindertagande (i detta fall move-
ment disorder specialist, parkinsonskoterska
och kurator) ger bittre resultat in omhinder-
tagande av allmdnneurolog.

Behandlingen i respektive grupp varade i
dtta manader. Primdr parameter var forind-
ring i halsorelaterad livskvalitet enligt
PDQ-39. Sekundira parameter var Mont-
gomery-Asberg Depression Rating Scale,
MADRS, Scales for Outcomes in Parkinson’s
disease-Psychosocial, SCOPA-PS, Caregiver
Strain Index, CSI och Unified Parkinson’s
Disease Rating Scale, UPDRS. Totalt 122
patienter randomiserades och 100 genom-
forde hela studien (51 i den multidisciplindra
gruppen och 5o i kontrollgruppen). Jaimfort
med kontrollgruppen forbittrades den multi-
disciplinira gruppen avseende flera kompo-
nenter: PDQ-39 (3,4 punkter), UPDRS III
(motor score, 4,1 punkter), UPDRS total
score (5,6 punkter), MADRS (3,7 punkter)
och SCOPA-PS (2,1 punkter). I PDQ-39 var
det del-scores for mobilitet, ADL och emotio-
nellt vilbefinnande som var signifikant bittre
i den multidisciplinirt behandlade gruppen.
En forbittring pa 3,4 punkter i PDQ-39 kan
anses kliniskt betydelsefullt —i en tidigare
studie kring vad som ar en klinisk betydel-
sefull forbattring fann man att det var >2,1
punkter. Resultaten stodjer saledes att multi-
disciplindirtomhindertagandet ér fordelaktigt.
Forfattarna diskuterar att det kan vara en eller
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flera av skillnaderna i omhindertagande som
var avgorande:

1. Movement Disorder-specialist i stillet for
allmianneurolog,

2. Parkinsonskoterska

3. Kurator

4. Sjukgymnast och logoped, enstaka patien-
ter.

Forfattarna redovisar ocksa flera mojliga svag-
heter i studiedesignen:

1. Intention-to-treat-analys var ¢j mojlig.

2. Det dr mojligt att grupperna fitt olika
mycket vardinsats.

3. Resultaten kan vara svdra att generalisera,
pd grund av att det var en selekterad patient-
population (patienter som remitterats till mo-
vement disordercenter).

4. Patienterna var relativt tidigt i férloppet
(endast 28 % hade fluktuationer).

5. Patienterna var inte blindade avseende be-
handling och vetskapen att vara multidiscipli-
nirt behandlad kan ha orsakat en placeboef-
fekt. Forfattarna konkluderar att ytterligare
studier behovs for att sikra de aktuella resul-
taten, men dven for att analysera vilka kom-
ponenter i det multidisciplindra omhinder-
tagandet som ér viktiga och for att belysa
hilsoekonomiska aspekter av multidisciplinart
arbete. Man konstaterar emellertid att den fo-
religgande studien ger en preliminir signal att
multidisciplinirt omhindertagande ar fordel-
aktigt. Att team ar bittre dn traditionellt om-
hindertagande stimmer ocksa med vad man
funnit vid andra diagnoser — bland annat vid
stroke och vid demens kunde man hittills visa
att multidisciplinira strategier hade fordelar.

Van der Marck MA, Bloem BR, Borm GF, et

al. Effectiveness of multidisciplinary care for
Parkinson s disease: A randomized controlled
trial. Mov Disord 2013;28:605-11

Kommentar
av professor Per Odin

INFORANDET AV SPECIALISERADE par-
kinsonskoterskor i borjan av go-talet
innebar en avsevird kvalitetsforbatt-
ring i omhindertagandet av parkin-
sonpatienter, inte minst parkinson-
patienter med olika typer av mer
avancerad terapi. Parkinsonskoterskor
infordes forst i England, men ocksa de
Skandinaviska linderna var tidigt med
i denna utveckling. Utvecklingen av
parkinsonteam och multidisciplinirt
omhindertagande av parkinsonpatien-
terna kom under de foljande dren, pa-
rallellt i flera linder.

Ett av de linder som kommit lingst
i att organisera omhindertagandet av
parkinsonpatienter pa ett optimalt sitt
dr just Holland, varifrin den aktuella
studien kommer. Det r lovvirt att
man pa detta sitt férsoker objektivt
analysera effekten av férindrad orga-
nisation i parkinsonvarden. Minga
har ett bestimt intryck att multidisci-
plindrt omhindertagande ér bra, men
vi behover objektiv utvirdering och
vi behover forsta vilka komponenter
i det multidisciplinira arbetet som 4r
viktiga, liksom vilken typ av parkin-
sonpatienter som har mest gladje
av detta — inte minst for att kunna
anvinda de begrinsade ckonomiska
resurser som finns pa ett sd effektivt
sitt som mojligt.

Kalla:
Orion Pharma Neurologi nr 3-2013
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Tre enkla test kan forutsiaga
fallrisker vid Parkinsons sjukdom

Manga med Parkinsons sjukdom har 6kad
risk att falla och skada sig. Nu finns moj-
lighet att hitta riskpatienterna tidigt.

MANGA PERSONER MED Parkinsons sjukdom har
dalig balans och 6kad risk att falla och dirmed
skada sig pa olika sitt. Om man kan identifiera
personer med sjukdomen som har stor risk att
falla borde man genom riktade dtgirder kunna
minska risken for fall och skador.

En forskargrupp i Australien har nyligen
publicerat en stor studie dir man forsokt hitta
enkla prediktorer som kan identifiera personer
med Parkinsons sjukdom som har 6kad fallrisk.
Deltagarna var personer med sjukdomen, som
hade eget boende och var 6ver 40 ar. De skulle
kunna ga sjilva (ganghjilpmedel var tillitna)
och vara i hyfsat kognitivt skick (minst 24 poing
pd MMSE) och inte ha ndgon annan allvarlig
sjukdom som kunde paverka utfallet. Totalt
205 personer deltog. Deltagarna hade bedémts
for medverkan i en randomiserad kontrollerad
studie som studerade virdet av fysisk trining for
att paverka fallrisken.

I DEN AKTUELLA STUDIEN deltog de som rando-
miserats till att bli kontroller eller inte uppfyllde
inklusionskriterierna i triningsstudien. Férutom
demografiska uppgifter och uppgifter om fall
under senaste aret undersoktes motoriken och
dyskinesi med UPDRS-skalan. Férekomsten av
freezing (FOG, freezing of gait) senaste mana-
den efterfrigades och undersoktes ocksd med ett
sdrskilt formuldr for detta problem. Kognition
bedomdes med MMSE och Frontal Assessment
Examination.

Dessutom undersoktes styrkan i kndex-
tensorer, och balans bedomdes med diverse
kliniska test. Slutligen bedémdes ganghastig-
heten vid gang fyra meter dir patienten dels
sjlv fick bestimma hastigheten, dels ombads ga
sd snabbt som mojligt. Fallférekomsten regist-
rerades prospektivt under sex minader med
falldagbocker. Av de 205 deltagarna hade 120
(59 procent) fallit under det senaste dret. Sjuk-
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domsdurationen var signifikant lingre for de

som fallit, i genomsnitt 8,7 dr, och 5,4 ar for de
som inte fallit. Gruppen som fallit rapporte-
rade ocksa okad ridsla att falla. I fallgruppen
noterades ocksa signifikant 6kad férekomst av
FOG, 54 procent, jimfort med 22 procent i
gruppen utan fall. Statistiskt signifikanta skill-
nader noterades ocksa mellan grupperna for de
flesta kliniska rorelse- och balanstesterna. Vid
multivariat analys visade det sig att tre kliniska
undersokningar sammantaget hade samma
prediktiva virde for att identifiera fall som en
modell som inkluderade en rad olika test. Dessa
tre undersokningar var: 1) férekomsten av fall
under senaste dret; 2) forekomsten av FOG
under senaste manaden; 3) en ganghastighet
understigande 1,1 m/ sekund nir man sjilv viljer
ganghastighet. Det prediktiva virdet av dessa
tre faktorer var storst for tidigare fall och ges 6
podng i den prediktiva fallbedémningen.

Forekomst av FOG gav tre poing och
lingsam ging tvd podng (6ver 3,6 sek att ga fyra
meter). Risken att falla under kommande halv-
dret dr 17 procent om man har noll poing (inga
fall, ingen FOG och snabb gang). Fallrisken ar
sI procent om man har tvi-sex poing och 85
procent om man har dtta—elva poing,.

Referens: Paul SS, Canning CG, Sherrington C, et
al. Three simple clinical tests to accurately predict
falls in people with Parkinson’s disease. Mov Disord
2013;28;655-62

Kommentar
av professor Lars Forsgren,
Umea

MED TRE ENKLA TEST dir det ricker
med att stilla tva frigor och klocka
tiden att ga fyra meter kan man fa
en god uppfattning om patientens
risk att falla under det kommande
halviret ar lig, mattlig eller hog.
Om detta verkligen stimmer dr det
ett betydande fynd som man gjort.
Verifiering i andra populationer
med Parkinsons sjukdom beh&vs
dock for att man ska kunna lita pa
fyndens giltighet.

Slutligen kan man konstatera
att det inte fanns nigon statis-
tisk skillnad i kognition matt med
MMSE mellan gruppen som {6l
och inte foll. Detta utesluter inte
att kognitiv forméga ér en risk-
faktor for fall eftersom MMSE ir
ett daligt instrument fOr att virdera
kognitiv funktion vid Parkinsons

sjukdom
Kalla:
Orion Pharma Neurologi nr 3 2013
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VETENSKAP

Pannlobsdemens
en gatfull sjukdom

Pannlobsdemens &r en gatfull
sjukdom med manga ansikten.
Vissa blir maniska samlare, an-
dra impulsiva shoppare eller
extremt fokuserade pa ett visst
intresse som att mala eller losa
sudoku.

— Det dr viktigt att stilla ritt fragor ef-
tersom sjukdomen kan forvixlas bade
med psykisk sjukdom (psykoser) och
Alzheimers, siger Lena Kilander, 6ver-
likare pa minnes- och geriatrikmottag-
ningen vid Akademiska sjukhuset, som
foreldser om sjukdomen under sympo-
siet "Ténk hjirna — om diagnostik och
behandling av demens” i Goteborg,.

PANNLOBSDEMENS AR allra h(')gsta
grad de anhorigas sjukdom. Ett ge-
mensamt drag r personlighetsfor-
dndringar som av nirstiende uppfat-
tas bade skrimmande och generande,
medan patienterna sjilva saknar sjuk-
domsinsikt.

— En viktig skillnad mot Alzhei-
mers dr att personer med pannlobsde-
mens till en borjan har intellektet och
minnet i behall, sager Lena Kilander.

Hon betonar att pannlobsdemens
kan ta sig hogst olika uttryck och att
forloppet varierar stort. Vissa lever
med sjukdomen i tvd dr, andra i mer
in femton ar. Hon efterlyser bittre
och mer nyanserad information om
sjukdomen till anhoriga och personal
inom varden och pi demensboenden,
for att underlitta vardagen och bemo-
tandet.

— Det kan ta ling tid innan ritt
diagnos stills. Trots att det i dag
saknas bromsande och botande
behandling, kinns ofta diagnosen som
en littnad for anhoriga. Da har man
fatt en forklaring, fortsitter hon.

Pannlobsdemens ir en neurodege-
nerativ sjukdom ddr hjarnceller i pann-
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och/eller tinningloberna successivt
dor. Sjukdomen kommer smygande
och bryter generellt ut tidigare dn
Alzheimers, ofta redan i so-60 arsal-
dern. I likhet med Alzheimers spelar
avvikande former hos vissa proteiner
en nyckelroll. Dessa férindrade prote-
iner stor nerveellens imnesomsittning
och leder till celldod. Den bakomlig-
gande storningen r dnnu mer kompli-
cerad dn den vid Alzheimers sjukdom,
och dnnu saknas symtomlindrande
och botande likemedel. Dock pagar
studier pa laboratorienivi som pa sikt
kan leda fram till bromsmediciner.

— Nir nervceller i pannloberna
brutits ned forlorar man férmagan att
std emot impulser. Man beter sig som
ctt litet barn som gor det som faller en
in, utan hinsyn till omgivningen.

Om diremot tinningloberna paver-
kats blir man passiv och tystlaten.
Man tappar kunskapen om ords bety-
delse (ordforrad och faktaminne) och
far simre flyt i talet, berittar Lena
Kilander.

DET VANLIGASTE AR att nervceller i
pannloberna brutits ned. Lena Kilan-
der beskriver det som att vuxenbeteen-
det forsvunnit. Man saknar formagan
att tinka konstruktivt och se effekter
av sitt handlande, att gi fran idé till
genomfoérande/uppfoljning. Personen
blir egocentrisk och Gveraktiv/impul-
siv. Vissa far ett Aspergerliknande be-
teende; man samlar maniskt pa vissa
saker, spelar spel och broderar oav-
brutet och blir oerhort irriterad av att
bli avbruten. For dessa patienter kan
antidepressiva likemedel minska rast-
16sheten. Andra patienter blir diremot
onormalt passiva och apatiska.

Kalla: Akademiska sjukhuset

DEBATT

Patientm

Lat patientmakt ga hand i hand med en
patientpakt - en pakt med professionen
som tillhandahaller optimala forutsatt-
ningar for patienten. D3 kanske vi slipper
braskande mediereportage om missfor-
hallanden och »vardoffer« inom sjukvar-
den.

Den demografiska utvecklingen med fler dldre
som ndr en hogre dlder, till f6ljd av forsknings-
framsteg och 6kat hilsomedvetande, bidrar till
att sjukvirdskostnadernas andel av bruttionatio-
nalprodukten beriknas ¢ka med 25 procent under
de kommande 40 aren. Sambhillet i stort, sjukvar-
den i synnerhet, forsikringsbolag och anhériga
kommer i lingden inte att mikta med detta for-
dndringstryck. Det krivs ett om- och nytinkande
inom sjukvarden. En av sjukvardens storsta utma-
ningar forefaller nu vara logistisk, inte medicinsk.

De senaste arens 6kade massmediala bevakning
av hilso- och sjukvarden har medfort att manga
patienter och anhériga dr mer informerade,
insiktsfulla, aktiva och krivande. Denna process,
som sannolikt bara ir i sin borjan, bor vilkomnas
av virdaktorerna, som dé ocksa bor ha en god
informations- och kommunikationsberedskap.
Sjukvarden maste likstilla sig i kontakt, sprak och
information med sina patienter.

Att patienten upplever sig vara informerad
och insatt, ifragasitter och stiller fragor, betyder
inte att patienten ocksa dr tillrackligt insatt for att
forsta svaren. Som vardgivare mdste man forsta
sitt sindarperspektiv och skilja pa information
och patientens kunskap. Morgondagens patient
kommer att vara annu mer informerad, men
inte ndédvindigtvis mer kunnig. De medicinska
framstegen och deras tillimpning maste tolkas,
bedémas och forstds. Hir kommer nog alltid att
foreligga en forstaelseasymmetri mellan patient
och virdgivare, som vi som virdgivare maste
forsoka neutralisera for den patient som s 6nskar
och kan.

Det har provats att lata patienter, som sa
onskar, fa direkt tillging till sin journal,

antingen elektroniskt eller i pappersform.
Forsok vid sjukhus i Holland har visat att likarna i
mycket liten utstrickning dndrar sitt journalsprak

PARKINSONJOURNALEN # 12014



akt och patientpakt
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for att forsikra sig om att patienten forstar
inneborden av journalanteckningen. Man
lagger ibland in tvd veckors radrum for att
under denna tid kunna 6verviga, direktkom-
municera med och stodja patienter. Pa Akade-
miska sjukhuset i Uppsala prévar man med en
likartad »6ppen« journal och journaltillging
for patienten, men dir dr man, frimst fran
lakarhall, inte odelat positiv till detta arbets-
satt. Det krdvs naturligtvis en samsyn pa virdet
av detta fran savil profession som patientfo-
retridare. Datasikerheten och krypteringen
maste vara maximal for att undvika att obeho-
riga fir tillgang till journaluppgifter. Patienten
maste ha en beredskap for arbetssittet, som
stiller krav pa och medfor merarbete for savil
sindare som mottagare av informationen.

OPPENHETEN MASTE VARA tydlig och korrekt
sd att den inte kan missforstds och ge upphov
till oro. Erfarenheterna frain Holland visar att
patienterna sjilva ofta tar reda pd eventuella
oklarheter i journalformuleringarna. Detta
kan i bista fall dven kan fungera som lika-
rens/journalférarens kvalitetskontroll genom
att den skrivna journalanteckningen faktiskt
beskriver det som sades/gjordes vid besoks-
tillfillet. Om nagot ér felnoterat/felskrivet,
och patienten observerar detta, lir han/hon
aterkomma for forklaring/aterkoppling.

En majoritet av svenskarna ir nu inneha-
vare av smarta mobiltelefoner. Varfor da inte
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nyttja denna mobila minidator for sofisti-
kerad biofeedback av hilsoparametrar med
monitorering av glukos, hjirtverksamhet,
blodtryck, muskelaktivitet eller elektro-
nisk dagbok, dir data kan lagras/skickas/
kopplas till behandlande virdgivare? Och
varfor inte koppla upp en webbkamera
hemma hos patienten eller anvinda den som
finns i datorn for en tvavigskommunika-
tion dir virdgivaren kan fi en god uppfatt-
ning av patientens forhillanden i en odrama-
tisk, avspind hemmiljé? Det kan handla om
medicin- och behandlingsuppf6ljning, hilso-
och sjukdomskontroll, socialt och psykolo-
giskt stod. Sjdlvfallet med sikerstilld sekre-
tess. Med sadan fjirrévervakning (»remote
patient monitoring«) slipper patienten ta
sig till sjukhuset, vilket sparar tid och trans-
portkostnader. Och for den yrkesarbetande
patienten innebdr det minskad sjukfranvaro.
Pa Karolinska universitetssjukhuset i
Huddinge anvinds denna typ av 6vervak-
ning framgangsrikt vid instillning av avan-
cerad terapi vid Parkinsons sjukdom. Vid
Haukelands universitetssjukhus i Norge
anvinds distansmonitorering av patienter med
pacemaker vid Parkinsons sjukdom eller vid
vissa kardiella akommor. Detta underlittar for
alla parter med tanke pa de stora avstinden
och besvirliga kommunikationerna.

ANDRA FRAMGANGSRIKA VAGAR kan vara hil-
sofrimjande projekt med proaktiva hembe-
sOk frin hilsovirden hos dldre med rad och
stod. I ett projekt i Nordmaling halverades
frekvensen akutbesok for dem som fick dessa
besok. Hembesoken skulle kunna komplet-
teras med uppfoljande telefonsamtal i stod-
jande och forebyggande syfte. Med en »kva-
litetsapp« i smarttelefonen skulle patienten,
genom att besvara nigra enkla kvalitetsfrigor
kopplade till vardgivaren, kunna ge sitt om-
déme om en vardepisod/-besok. De tekniska
mojligheterna synes nirmast storre dn be-
gransningarna.

Men det dr inte givet att varden blir bittre

och patienten en ndjd virdkonsument om
bara sjukvarden far tillgang till mer doku-
mentation, mer data och fler checklistor.
Sjukvirdsprofessionernas attityd och bemo-
tande, respekt och forstaelse for patienten
ir — fran sjukvardsbitride till 6verlikare —
fundamentalt viktiga. Jag tror att alla inom
varden arbetar engagerat for att gora gott
for patienten och tillféra patientnytta. Men
da sjukvarden ofta har en of6rutsigbarhet i
manga skeenden, alltifrin patienttillstrom-
ning och patientvariation till sjukdomsytt-
ringar och sjukdomsférindringar, kan det
ibland, och ibland ofta, vara svirt att snabbt
navigera ritt i en komplex sjukdomsprocess
— en process dir patienten inte alltid a priori
kan ses som en vil insatt vardkonsument.

LAT DARFOR PATIENTMAKT g4 hand i hand
med en patientpakt — en pakt med professio-
nen som tillhandahaller optimala mojligheter
for patienten utifrin dennes forutsittning-

ar och forvintningar. Da kanske vi undviker
braskande mediereportage om missférhal-
landen och »vardoffer« inom sjukvarden dir
stundtals I6sryckta uppgifter missvisande vivs
samman till generaliseringar. Lt oss férsoka
bilda »projektionsytor« fér patientens ideal,
dar varden sillan dr svart eller vit utan rym-
mer olika nyanser av gritt. Angslan 6ver att
gora fel fir inte 6verskugga viljan att gora ritt
i situationer ddr vi inte alltid kan vara helt
sikra pd att det blir just ritt.

Med en vilinformerad, respekterad och
allierad patient som aktivt blivit lyssnad pa,
givits tid och genuin uppmarksamhet och
aldrig avvisats, i en god patientpakt, skulle
vi kanske inte fa fler botade patienter, men
desto fler lindrade, trostade och definitivt fler
nojda patienter.

JOHAN LOKK

Artikeln har tidigare varit publicerad i Lakar-
tidningen och publiceras med forfattarens till-
stand.
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.__JLcif Ogird
Battre

liv trots
Parkinson

Nr det omg
blirmojligt

Kensultfériaget

Battre liv trots Parkin-
son, Leif Ogard, Bok,
inbunden,

ca 180 sid.

Pris 195 kr (medlems-
pris, ord pris 238 kr)

att leva
¥y o

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

Pris 80 kr

j och Jimmy P

Jag och Jimmy P. En
personlig betraktelse om
att leva med Parkinson
av Barbro Larson. DVD.
Pris: 130 kr
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Jag lever trots allt
Dikter av Orjan Ing-
emansson. | april 2006
fick jag diagnosen Par-
kinsons,
jag drab-
bades
dessutom
av spinal
stenos i
ryggen.
For att
fordriva
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rjan |
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|

tiden och vanta pa att
kunna somna satte jag
mig och baorjade skriva.
Pris 125 kr

Den aldre
sonpatienten

Den dldre Parkinson-
patienten Praktisk vag-
ledning med instruk-
tioner och uppslagsbok
for handlaggningen av
den aldre prkinsonpa-
tienter”

Pris 100 kr

Bo Johnels

Parkinson

Parkinson.

docent Bo Johnels.
Pocket. 120 sid.
Pris: 185 kr

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

Pa;’l.d‘ﬁsons
sjukdom

Parkinsons sjukdom

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

Varfor skakar pappa?,
Mats Larsson. Inbunden.
Format: 15x15 cm. 48
sid. Pris 125 kr

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

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

Pris: 195 kr

Parkinsons sjukdom

Virt att veta.

For dig med Parkinson, for nérstaende, och fér vardare.

Parkinsons sjukdom
Vart att veta.

Boken ar lattlast for en
ickefackman. Harfinns
ocksé en dversikt over
samhallets hjalpinsatser
och patientrattigheter. Ut-
given av Svenska Parkin-
sonstiftelsen. Pris 250 kr

KORREKT DIAGNOS,
BEHANDLING OCH VARD

Liv med Parkinson (del 3)
Det har ar den tredje
och sista delen i EPDAs
informationskampanj
“Liv med Parkinson.”
Karnbudskapet i denna
sista utgdva ar vikten av
korrekt diagnos och ratt
behandling for ratt per-
son vid ratt tidpunkt.
Gratis (frakt tillkommer)

L US T TILL LIVET

LY
L N

Lust till livet.

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

Annika Laack: MrPi
mina fotspar. Hur man
kan ha kul fast man ar
lite trasig.

Pris 160 kr

Mr P och jag.

Pris 150 kr

Parkinson
Fran Atill O
Tredje upp-
lagan sam-
manstalld
av Anders
Borgman
Pris: 200 kr

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson
Fritidsaktiviteter-Resor
Denna folder innehal-
ler rad och tips som

kan hjalpa en person
med Parkinson att njuta
av fritid, semester och
resor. Pris: 20 kr

Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

Bos pappa, Holger,
drabbades av Parkin-
sons sjukdom pé 40-ta-
let. Han forvagrades sitt
liv, sin karlek och en
tillvaro med en uppgift.
Pris: 160 kr
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DVD med Suzzie Tapper
Mitt nya liv med
Parkinson (My New Life
with Parkinson’s Disease)
Dokumentarfilmen som
visades i SVT sommaren
2012. Tid 27min.

Pris: 125 kr
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T-shirt och kasse

T-shirt storleksymbol.
Enbart storlek S kvar.
Reapris: 60 kr

Kasse med symbol.
Pris: 100 kr

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

Genom att skaffa sig
gedigen kunskap om
vilka méjligheter man
har i alla stadier av sin
parkinson, kan man ska-
pa sig ett liv som forand-
ras med tiden, men som
anda rymmer manga
glédjedmnen och en stor
portion hopp. Bra saker
kommer att fortsatta att
handa i livet!

Pris: 30 kr
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Rorelse

&ro
- tankar HJARNA
och tré- PARKINSON
ning vid . :
Parkinsons
sjukdom
av Linda Hagbarth
Bok som kan ge inspira- Till forman for parkinsonsjuka siljes vykort/kor-
tion till att trana fysiskt respondenskortspaket inneh3llande 10 kort och
och mentalt. Valja din fem olika vinnande motiv fran férbundets fototav- T
traning for dagen efter ling hosten 2009.Fotografens namn finns angivet pa
ork och mojligheter. korten. Pris 20 kr
Pris: 150 kr . . .
Vykort Gymnastikprogram Hjarna Parkinson, skri-
Carpe Gymnastikprogram Tra- ven av Staffan Raberg.
Diem, ning for dldre - tréning Vander sig till alla som
15 kr/st for livetmed instruk- vill lara sig mer om
tions-hafte/forklaringar Parkinsons sjukdom.
till dvningarna. Finns pa Pris: 150 kr
L video och DVD. Filmerna Studiehandledning kost-
g pox. har producerats av Kris- | nadsfritt genom narmaste
Yoga-paket Medicin- == tina Rilton. Finns ocks3i | SV-avdelning!
Traningsprogram anpas- | dosan special-version for man.
sat for personer med Pill Box Pris: VHS: 170 kr DVD:
Parkinsons sjukdom, Reminder 170 kr
som vill trdna p& egen Pris:
hand. Hafte med cd. 105 kr

Medlemspris: 125 kr

Andra publikationer m m:

 Hur mas det, information om Parkinsons sjukdom. Bestilles mot portokostnad
¢ Detta kan jag gora vid Parkinson. En skrift sammanstallt av Susanna Lindvall. Pris 30 kr
* For dig som nyligen fatt diagnosenParkinsons sjukdom. Hafte A5, utan kostnad.
o Arftlighet vid Parkinsons sjukdom. Pris 25 kr

* Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

* Halsokort (ID att bdra med sig), utan kostnad

* Parkinsonnalen. Pris 20 kr

e Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 90 kr

e Sexualitet och Parkinson. Pris 25 kr

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

(Moms ingar i alla priser. Frakt tillkommer]).
Bestallningen skickas till ParkinsonForbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

NAMN

ADRESS

POSTNUMMER

POSTADRESS

TELEFON




~ PARKINSONFORBUNDET

Har du flyttat
eller bytt telefonnummer?

NU KAN DU SJALV andra dina kontaktuppgifter i Parkinson-
férbundets medlemsregister

Inloggningen finner du pa www.parkinsonforbundet.se,

vilj Medlemssidor och direfter Adressindring.

For att logga in behover du ditt medlemsnummer. Det
- Parkinsonjournalen.

it losenord klicka pa ”glomt
| 16senord” och vi skickar ett

. w du limnat till oss.
— ILL: ANNA ODLUND

Atypisk Parkinsonism

INOM PARKINSONFORBUNDET FINNS fyra stora med-
lemsgrupper, parkinsonsjuka, personer med atypisk
parkinsonism, anhoriga/stddmedlemmar och yngre
och yrkesverksamma med Parkinson.

En del fir diagnosen atypisk parkinsonism direkt. An-
dra kan ha haft diagnosen Parkinsons sjukdom till att
borja med. Men forloppet ar snabbare och med andra
symptom dn Parkinsons sjukdom kan diagnosen sa
smaningom dndras till atypisk parkinsonism.

Atypisk parkinsonism kriver en annan behandling
och omvardnad och framf6rallt en annan framforhall-
ning till de olika symptomen, eftersom sjukdomen har
ett snabbare forlopp. Man ska vara medveten om att
symptomen kan vara mycket individuella for varje per-
son.

KONTAKT:
Gun Lindahl, 070-736 12 63,
Viola Lundstrom, 070-634 63 35

Foljande sjukdomar dr de man vanligtvis kallar atypisk
parkinsonism:

o MSA Multipel System Atrofi

o PSP Progressiv Supranukleir Pares

» CBD Cortico Basal Degeneration

e DLB Demens av Lewy-Body typ

Den som har atypisk parkinsonism tillhér och deltar i
linsforeningarnas verksamhet pd samma sitt som 6v-
riga medlemmar, men kan vid behov kontakta nagon
av de kontaktpersoner som utsetts inom férbundet, for
fragor runt diagnosen atypisk parkinsonism.
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hittar du bland annat pa baksidan av ditt nummer av

Om du glomt eller saknar

nytt till den e-post adress

Lir dig mer om moderna,
icke tablettbaserade behandlingar

Pa begiran, efter stort intresse forra aret, ordnar ParkinsonFor-
bundet i 3r sex nya seminarier. Temat &r "Pumpbehandling och DBS
vid Parkinsons sjukdom” gallande Apomorfin respektive Duodopa
och DBS.

Motena halls pa varen i Karlstad, Vixjo och Géteborg, och pd hosten i Luled,
Lund och Stockholm. Métena vinder sig till dem som lider av dosglapp, tar ta-
bletter manga ganger per dag, vill veta mer om dessa behandlingar eller funde-
rar p att piborja nigon av dessa. Aven de som redan har pumpbehandling eller
DBS ir vilkomna att delta. Motena gors i samarbete med AbbVie AB, Medtro-
nic AB, NordicInfu Care AB och PharmSwed.

ONSDAGEN 19 MARS, 13.00-17.00 | KARLSTAD, scssionssalen i Bibliotekshuset,
Vistra Torggatan 26

FREDAGEN 21 MARS, 13.00-17.00 I VAXJ8, Quality Hotel Vixjé, Sandviksvigen 1
TISDAGEN 25 MARS, 13.00-17.00 | GOTEBORG, Dalheimers hus, Slottsskogsgatan 12
MANDAGEN 15 SEPTEMBER, 13.00-17.00 | LULER, Elite Stadshotellet, Storgatan 15
TISDAGEN 30 SEPTEMBER, 13.00-17.00 | LUND, Scandic Star, Glimmervigen 5
FREDAGEN 3 OKTOBER, 13.00-17.00 | STOCKHOLM, Néiringslivets Hus, Storgatan 19

Deltagandet 4r kostnadsfritt och i samband med métet bjuder vi pa kaffe och
kaka. Anmalan gors till Susanna Lindvall, koordinator for motet.

Forst till kvarn giller!

Susanna Lindvall nas forst och frimst via e-post:
susanna.lindvall@swipnet.se

men dven pa telefon 070-811 27 98

Ge en gava via SMS
till Parkinsonforskningen!

For att skinka en gava via SMS skicka text:
park (for att skdnka 50kr)

park 100 (for att skanka 100 kr)
park 200 (skdanker man 200 kr)
till nummer 72 970

Stort tack for din gava!

PARKINSONJOURNALEN #1 2014



Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

373 00 Jamjo

0455 -51109

Parkinson Dalarna
Bertil Johnemark
Haraldsbovédgen 11
791 43 Falun
023-21216

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912

621 73 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Sven-Erik Nilsson
Vretvdgen 2 A

804 26 Gavle

026-19 13 99

Parkinson Halland
Goran Akermark
Tradgardsgatan 6
311 34 Falkenberg
0346-711293

Parkinson Jimtland/Hé&rjedalen
Ulf Enstrém

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 1276

Parkinson Jonkoping
Ulla-Britt Lotun
Stenhuggargatan 14
553 23 Jénkoping
036-16 38 31

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

Parkinson Kronoberg
Gerd Svensson

Sodra Allén 3 A

352 59 Vaxjo
0470-669 96

Parkinson Medelpad
Erik Hansson
Dehlinsvdgen 16 A
865 92 Alno

060-55 62 44

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslin
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten
Tore Nordhamn
Orarnavagen 250

975 97 Luled

0920-703 11

Parkinson Skaraborg
Ann-Sofie Bengtsson
Smyckevagen 13

541 42 Skovde
0500-43 67 29
0709-39 17 59

Parkinson Skane
Lars-Erik Olsson
Nicolovius V&g 16
046-13 0570

Parkinson Stockholm
Eleonor Hogstrom
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

0733-12 43 94

Parkinson Sédra Alvsborg
Magnus Ljungberg
Skogslindsgatan 25 A

507 33 Bramhult

0768-89 60 33

Parkinson Sérmland
Bo Erixon

c/o Handikappalliansen
Repslagargatan 43

611 32 Nykoping
0705-339730

Parkinson Uppland
c/o Goran Einarsson
Vitkalsgatan 95 C
754 49 Uppsala

018 - 25 44 42

Parkinson Varmland
Sonja Sakari
Kvallsvagen 3

655 92 Karlstad
054-834978

Parkinson Vasterbotten
Inger Molin

Ménskensv. 9

906 37 Umea

090-70 47 70

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Sportfiskargatan 58

723 49 Vasteras
0708-13 05 72

STIFTELSEN

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

Plusgiro 90 07 94-9

PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND
Ordférande Susanna Lindvall
Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.

susanna.lindvall@swipnet.se

Bankgiro 900-7949
www.parkinsonfonden.se

Nr2
Nr3
Nr 4

3 mm utfall runt om
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Annonsmaterial ldmnas som hogupplost pdf.
Tidningens format: 220 x 285 mm
Helsida utfallande annons: 220 x 285 mm med

ParkinsonForbundet

Har du frdgor om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjuk-
dom, vand dig i forsta hand till din lokala parkinsonforeningen.

Medlemskap for 2013 inklusive ParkinsonJournalen: 250 kr/ar.
Anhorig/stodmedlem: 100 kr/ar (exklusive ParkinsonJournalen).Bankgiro: 438-1729

Parkinson Vastra Sverige
Gull-Britt Axelsson
Storgatan 53

411 38 Goteborg

031-13 43 42

0704-52 43 68

Parkinson Rngermanland
Leif Hallams

Postvagen 8

892 32 Domsjo

0660-500 76

Parkinson Orebro
Kristina Olsson
Karlsgatan 34 B
703 41 Orebro
019-33 23 40

Parkinson Ostergotland
Kent Madsén
Kompanigatan 44

587 58 Linkdping

0762 -379120

ParkinsonJournalen 2014

Utgivning Materialdag
2 juni 28 april

29 september 1 september
24 november 27 oktober

ParkinsonForbundet ar medlem i Handikappférbundens Samarbetsorgan (HSO)
Nordiska Parkinsonradet (NPR) och i Europeiska Parkinsonfederationen (EPDA)

Adress: ParkinsonForbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
Besoksadress: Skeppargatan 52 nb
Vaxel: 08-666 20 70
parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se

Ung med Parkinson

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

Region Norr:
Lars Mattfolk
070-616 77 54
saxtorp.1@hotmail.se

Region Syd:

Katarina Alfredsson

070-482 52 29
nyp.skanef@parkinsonforbundet.se

Region Ost:

Lena von Post
073-82 88 500
nyp.lenadgmail.com

Region Vast:

Patrik Sifversson

070-745 0019
patrik.sifversson@gmail.com

Atypisk Parkisonism
Parkinsonsjukskdterskor
Gun Lindahl
Kardborrevagen 74

247 32 Sédra Sandby

Tel 046-572 93

Viola Lundstrom
Sagforsvagen 9
918 32 Sévar
070-634 63 35

Halvsida utfallande, liggande: 220 x 142 mm,
utfallande + 3 mm
Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm

Helsida, satsytan: 194 x 258 mm

Halvsida stdende: 95 x 258 mm.
Kvartssida: 95 x 128 mm
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ParkinsonJournalen
Skeppargatan 52, nb
114 58 Stockholm

jagkanparkinson.se

jagkanparkinson.se

MOTIVERANDE PATIENT- OCH ANHORIGSTOD PA NATET

jagkan! SN mE_..P_Dé oo s e

Vad ar Behandling av

Parkinsons Parkinsons Dagligt liv

Guide till hdlsosamma kostvanor Bra hjilpmedel Ordlista

Lar iz hur du skapar ach bendlier Ladda ried r&d och tips, Las firklaringar til vanliga termer

en halzosam, sllsidig kst lakemedelsvagledningar , som anvands vid Parkinsons
symtomdagbdclker och annat .. sjukdom,

H. Lundbeck AB &r verksam inom terapiomradet
Parkinsons sjukdom. jagkanparkinson.se
ar ett stodprogram pa internet
for drabbade av Parkinsons sjukdom.

AZ1.03.2010

Lot

H. Lundbeck AB, Box 23, 250 53 Helsingborg

Tel. 042-25 43 00, Fax 042-20 17 19, www.lundbeck.se
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