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— LEDAREN —

BERNT JOHANSSON AR T F ORDFORANDE | PARKINSONFORBUNDET
OCH ANSVARIG UTGIVARE FOR PARKINSONJOURNALEN.

Hindelserik host med

mdnga nya moj

Osten kom tidigt i ar. Vad ska man gora nu da nir det blir
H morkt och ruggigt. Ett tips dr att du tar kontakt med din lans-
forening och ser vad de har att erbjuda. Manga linsféreningar
har gymnastik, bordtennis, boule, boxning och dans pi programmet
som du kan lira dig mer om. Om du inte vill motionera kroppen utan
bara knoppen kan du anmiila dig till flera seminarier och foéredrag.

Under flera ar har forbundet arbetat med ritten till tva likarbesok
per dr, att bostadsorten inte ska avgora om du far ritt till behand-
ling, att aterbesok ska inga i virdgarantin och att det ska finns utbil-
dade parkinsonteam i hela
landet. Mianga har sagt att
vara krav dr onsketinkande
och inte genomférbara. Men
forbundet har varit fram-
gangsrikt ndr det giller att
fa igenom dessa krav. Nu
finns Nationella riktlinjer f6r
behandling av Parkinson som
omfattar det mesta av vara krav.

Det dr nya begrepp vi ska lira oss, behandlingskonferens, multi-
disciplinira team, kontrollundersokningar, parkinsonsjukskoter-
skor, indikatorer och avancerad behandling. Hur det ska gi till 4r inte
riktigt klart men information kommer.

Dirtill har Myndigheten for vardanalys konstaterat att den svenska
varden brister nir det giller att involvera patienterna. Varden ger inte
heller tillging till den information som patienterna behéver. I Sverige
har bara cirka 30 procent av patienterna med kronisk sjukdom disku-
terat malsittningen med virden.

PATIENTLAGEN TRADDE | KRAFT den 1 januari 2015. Syftet dr att stirka
och tydliggora patientens stillning samt att frimja patientens integri-
tet, sjilvbestimmande och delaktighet. Lagen ger patienten ritt till
information om varden du fir, fornyad medicinsk provning s kallad
”second opinion” och ritt till 6ppenvard i ett annat landsting.

En anledning till att patientlagen inte anvinds dr att varken vérd-
personal eller patienter kinner till den. Manga patienter vet inte heller
hur man skriver en egenremiss, eller vagar inte be om en remiss till
annan likare.

Lordagen den 20 maj 2017 kommer inte Visteras att vara sig likt.
Da kommer Parkinsonférbundet att genomféra ett evenemang kallat
Parkinson Unity Walk. Parkinson Unity Walk dr en promenad till stod
for personer med Parkinsons sjukdom. Det finns ingen risk for att vi
inte ska synas. Ballonger, skyltar, t-shirts och musik visar vad vi 4r och

Att vara fortroendevald ar det
finaste uppdrag man kan ha. Med-
lemmarna har valt dig for att de litar
pa dig och din formaga att ta ansvar
och bidra till losningar.

ligheter

gor. Vid milomradet kommer det att finnas mojligheter att prova pa
olika hjilpmedel. Parkinson Unity Walk dr ingen ny foreteelse. Runt
om i virlden har parkinsonorganisationer arrangerat den hir typen
av promenader. Aldst 4r USA dir man startade for 20 4r sedan. Nu
genomfors Parkinson Unity Walk av Parkinson Vastmanland men det
ir en angeldgenhet for hela forbundet.

I SOMRAS STOD Parkinson Stockholm for virdskapet for Parkinsonfor-
bundets ordférandekonferens. Nir jag tittade runt omkring i lokalen
sdg jag ett 60-tal fortroendevalda som
trots att det var sondag och fint vider
sitter pa konferens for att arbeta mer
med fragor som gor livet lite littare
for vara medlemmar.

Att vara fortroendevald dr det
finaste uppdrag man kan ha. Medlem-
marna har valt dig for att de litar pa
dig och pd din féormaga att ta ansvar
och bidra till I6sningar. I forbundet ar vi cirka soo fortroendevalda
fordelade pa 24 linsféreningar och 46 lokala foreningar.

Vi talar ibland om att det skulle vara bra om vi kunde samarbeta
med andra. Men tink om vi skulle kunna samarbeta med varandra.
Vilken kraft det skulle bli.

BERNT JOHANSSON
Tf ordférande
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— ARBETSLIV —

Asa Holmgren som ir lirare fick sin parkinsondiagnos 2007. Aren som foljde
blev en lang kamp: for méjligheten att fa sjukpenning pa deltid och for bittre an-
passning av arbetsplatsen. Hon blev till slut inda utforsikrad och tvingades byta
jobb. Men det vinde. Nu har situationen 16st sig med nytt jobb och sjukersitt-
ning pa halvtid.

TEXT SUSANNE RYDELL

Jobb och Parkinson
— lang vig till en bra

ASA HOLMGREN JOBBAR SOM liirare i yrkessvenska. Det be-
tyder att hon undervisar invandrare som har en yrkeskom-
petens och behover lira sig det speciella fackspriket inom
ctt omrade pa svenska. Det kan till exempel handla om
vardpersonal, ingenjorer eller ekonomer. I sitt tidigare yr-
kesliv var Asa Holmgren lirare i grundskolan.

— Det ir littare att arbeta med vuxna 4n med barn om
man till exempel beh6ver gi at sidan for att ta sin medicin.

Nu jobbar hon halvtid och har sjukersittning pd halvtid
— en modell som fungerar bra. Men vigen till den 16sningen
var lang och krivande. Forst forsokte hon hitta ett sitt att
kunna vara kvar pa sitt férra jobb.

— Som lérare i grundskolan dr det svart att hantera om
man mar simre nigon dag. Det gar inte att komma nagra
minuter senare till jobbet, eller att ta en paus om man
behéver, ndr man jobbar med barn, sdger hon.

Losningen skulle ha kunnat vara en anpassning. Ett
forsok till anpassning av arbetsplatsen gjordes genom att
hon fick mindre grupper, det visade sig inte heller fungera
fullt ut.

— Det uppstir ofta situationer till exempel nir kollegor ir
sjuka ndr man dndd behover ticka upp och grupperna blir
storre. Dessutom ir arbetet intensivt inte bara under lektio-
nerna, man ska ocksa vara rastvakt och ita tillsammans med
cleverna, siger hon.

FOR ATT KLARA SITUATIONEN var Asa Holmgren sjukskriven
pa halvtid. En fungerande I6sning — tills hon blev utforsik-
rad.

Hennes forsta ansokan om sjukersittning pa so procent

fick avslag for att Forsikringskassan inte ansag sig kunna
bedéma om hennes arbetsoférmaga var stadigvarande
nedsatt pd grund av Parkinson. I samband med detta ansag
ocksd Forsakringskassan att hennes arbetsformaga inte var
provad mot hela arbetsmarknaden.

— Under en lang period fick jag ont magen nir det grona
kuvertet frin FK1ag i brevlidan. Det dr fruktansvirt att inte
kinna sig trodd pd, som om man forsoker maska, siger hon.

Asa Holmgren och NYP, Nitverket for yngre med
Parkinson, har tillsammans med Parkinsonférbundet
tagit fram en ny folder med information som riktar sig till
arbetsgivare (se separat artikel).

— Jag har pratat med manga andra som har haft det tufft
med arbetsgivare som har bristande forstaelse for situa-
tionen. Men jag hoppas att det ska bli bittre fér andra, med
hjilp av information.

For Asa Holmgren ir de tidigare problemen med Forsik-
ringskassan ocksa l6sta, hon har beviljats permanent sjuker-
sdttning pa halvtid.

SAMARBETET MED ARBETSGIVAREN, kommunen, fungerade
ocksa allt simre s3 till slut sade Asa Holmgren upp sig.

— Men nir jag ansokte pd nytt fick jag sjukersittning pa
halvtid. Ett av de rad jag kan ge dr att forsoka ta hjilp, till
exempel av en kurator som kan mycket om Parkinson, siger
Asa Holmgren.

Hennes nuvarande jobb boérjade som en sex minaders
provanstillning och har numera 6vergitt i en tillsvidarean-
stillning.

— Det ir ett fantastiskt jobb och de hade inga problem
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med att jag jobbar halvtid och har sjukersittning den andra | 4ven om det finns manga bra exempel pé forstiende arbets-

halvan av tiden, siger hon. givare ocksa, siger Asa Holmgren
Fragor om jobbet dr ett av de vanligaste samtalsimnena Andra konkreta fraigor som manga brottas med dr om
inom Nitverket f6r yngre med Parkinson. och nir man ska beritta pd jobbet och hur gér man nir
— Mainga pratar om problem med anpassning pa jobbet, man soker nytt arbete? 2
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— ARBETSLIV —

Asa Holmgren ger sina tips om arbetsliv och Parkinson.

— Det dr personliga frigor och alla maste hitta sitt eget
sdtt att hantera det, siger hon.

Sjilv har hon under dren haft stod frin flera hall.

— Dels fran en kurator och en sjukgymnast, men ocksd
genom att prata med alla andra som ér i samma situation,
sdger hon.

ASA HOLMGRENS TIPS om arbetslivet och Parkinson:

o Generellt mar man bra av att fortsitta att jobba och
kinna att man har kvar en delaktighet och far ny input.

e Sec om det gdr att fa till en anpassning av ditt jobb,
kanske si att du kan styra ditt schema sjdlv. Det finns arbets-
givare dir det fungerar.

» Manga tycker att diskussionerna med Forsakrings-
kassan dr svara. Det gér att ta med sin kurator for att fa
hjilp att fora sin talan dir.

o Ta del av andras kunskaper och erfarenheter genom
nitverket, NYP. Vi pratar om allt fran arbetsliv till familjeliv.

« Himta information pi webben. En ny folder har
speciell information till arbetsgivare, den finns hos www.
parkinsonforbundet.se. Dir finns ocksd information om
Parkinson i arbetslivet.

Arbetssituationen dr viktig for livskvaliteten for
personer som drabbas av Parkinsons sjukdom i
yngre dlder. Stod fran arbetsgivaren tycks sdrskilt
viktigt for att 6ka mojligheterna att fortsitta arbeta.
Detta enligt en avhandling vid Umea universitet.

Ny forskning:
Stod fran arbetsgiva

PARKINSONS SJUKDOM dcbuterar
smygande och det finns 6kad risk for
depression och hoftfraktur redan 25 ar
fore parkinsondiagnos, visar den nya
forskningen.

— Den 6kade risken for depres-
sion och fallskador innan parkinson-
diagnos kan spegla tidiga, subtila
tecken pa sjukdom i nervsystemet,
siger Helena Nystrom, doktorand
vid Institutionen for samhillsmedicin
och rehabilitering och forfattare av
avhandlingen.

Helena Nystrém har med hjilp
av ctt rikstickande register, inklu-
sive militirens monstringsregister och
nationella patientregistret, undersokt
mojliga riskmarkoérer innan parkin-
sondiagnos. Diagnosticerad Parkin-
sons sjukdom karaktiriseras av stelhet,
skakningar, lingsamma rorelser och
forsimrad balans, men dven depres-
sion och andra icke-motoriska
symtom dr vanliga.

REDAN VID MONSTRING, det vill saga 18
ars dlder, uppmattes en ligre muskel-
styrka hos min som 30 dr senare skulle
diagnosticeras med Parkinsons sjuk-
dom. Mer in tvd decennier fore en
parkinsondiagnos var risken for hoft-
fraktur forhojd. Studien visade ocksa
att individer med depression hade en
oOkad risk for Parkinsons sjukdom Gver
en uppfoljningstid pa 26 dr.

— Att skillnader i muskelstyrka
kunde noteras redan vid 18 ars dlder
ir anmdrkningsvirt och visar att det
finns ett behov att studera riskfaktorer
for Parkinsons sjukdom redan i unga
ar, siger Helena Nystrom.

Avhandlingen innefattade ocksa
en enkitstudie med fragor om livs-
kvalitet, hilsa och arbetsliv. 2000
personer med Parkinsons sjukdom, 67
ar eller yngre, och lika minga alders-
och kénsmatchade kontrollpersoner
bjods in att delta. Svarsfrekvensen var
64 procent.

ENKATSTUDIEN VISADE ATT for perso-
ner som drabbas av Parkinsons sjuk-
dom i arbetsfor alder ar arbetssitu-
ationen en viktig faktor for generell
tillfredsstillelse med livet. Nistan 60
procent av deltagarna med Parkin-
sons sjukdom hade minskat sin ar-
betstid eller slutat arbeta pd grund av
sjukdomen. Diremot var chansen att
fortfarande arbeta tre ganger hogre
hos deltagare som upplevt stod frin
arbetsgivaren i rehabiliteringsfragor,
jamfort med dem som saknat sidant
stod.

— Arbetsgivaren tycks spela en
sdrskilt viktig roll for att 6ka mojlig-
heterna for att personer som drabbas
av Parkinsons sjukdom ska kunna
fortsitta arbeta. Det vore darfor klokt
att involvera arbetsgivaren i reha-

PARKINSONJOURNALEN # 3 2016



"Det finns mycket
okunskap nar det galler
Parkinsons sjukdom.
Manga av dem som
drabbas &r sa ridda for
att forlora sitt jobb, att
dein i det sista forsoker
halla sin sjukdom
hemlig ...”

ren viktigt

Helena Nystrom

biliteringsprocessen, siger Helena
Nystrom.

Studiedeltagare med Parkinsons
sjukdom upplevde en ligre tillfreds-
stillelse med livet dn personerna
i kontrollgruppen. Risken for att
uppleva otillfredsstillelse med livet var
sdrskilt pataglig hos de personer som
inte arbetade, eller som fortfarande
arbetade men upplevde svarigheter att

klara arbetskraven.
Killa: Umed universitet
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Ratt info till chefen
— ny folder tor arbetsgivare

Funderar du pa om du ska beritta for
din arbetsgivare om Parkinson-di-
agnosen? Funderar du pa vad du ska
sdgai sa fall? En ny broschyr fran

NYP, ndtverket for yngre med Par-
kinson, och férbundet ger hjilp pa
vagen.

Den nya foldern finns pa Parkinsonfor-
bundets webbplats. Tanken dr att alla som
vill ska kunna skriva ut ett eget exemplar
och limna detta vidare till sin arbetsgi-
vare.

Texten tar upp flera aspekter av
Parkinsons sjukdom, dven fordomar
som kan finnas. Har ar ett textexempel
ur foldern:

”Det finns mycket okunskap nir det
giller Parkinsons sjukdom. Manga
av dem som drabbas ar s ridda for
att forlora sitt jobb, att de in i det
sista forsoker hilla sin sjukdom hemlig.
Sjukdomen smittar emellertid inte, och forstor
inte foretagets fina produkter eller goda rykte.
En arbetsgivare som anpassar arbetet efter
personen med Parkinson kan rikna med att
behilla sin arbetstagare betydligt lingre dn
annars.”

I foldern finns ocksa kortfattad, generell
information om sjukdomsbilden f6r personer
som inte har tidigare kunskap:

“Parkinsons sjukdom dr en mycket indivi-
duell sjukdom, med manga olika symtom. De
mest kinda symtomen ér de som syns: stelhet,
lingsamma rorelser och skakningar. Men nagra
av de mest kinnbara symtomen ér de som inte
dr lika synliga: extrem trotthet, somnsvarig-
heter och stresskinslighet. Typiskt for sjuk-
domen att tillstindet varierar frin dag till dag,
ibland fran timme till timme.”

Dessutom finns kortfattad information
om arbetsgivarens roll. Foldern forklarar till
exempel att arbetsgivaren har skyldighet att
svara for de atgirder som behovs for rehabili-
tering som kan utféras inom eller i anslutning
till den egna verksamheten. Det kan handla om
exempelvis dndrade arbetsuppgifter, dndrade

Parkinsons Sjukdom

I .
Nformatijop till dig sopy ar
arbetsgivare

arbetstider eller utbildning. Forsik-

ringskassan ska samordna och ha tillsyn 6ver de
atgirder som behovs for en rehabiliteringsplan,
om det finns behov av det.
I broschyren finns ocksa linktips om var du
kan ldsa mer.
SUSANNE RYDELL

Fotnot: Du hittar broschyren via forbundets webb-
plats, www.parkinsonforbundet.se . Valj fliken
"medlemssidor” och darunder rubriken "dokument
och blanketter”.

"Sjukdomen smittar emel-
lertid inte, och forstor inte
foretagets fina produkter
eller goda rykte. En arbets-
givare som anpassar arbetet
efter personen med Parkinson
kan rdkna med att behalla sin
arbetstagare betydligt langre
an annars.”



— AKTUELLT —

Parkinsonakademien
far miljoner i anslag

Stiftelsen Olle Engkvist Bygg-
mastare har i ar beviljat ett an-
slag pa 4,6 miljoner till Svenska
Parkinsonakademien (SPA). SPA
grundades 2007 i Lund och &r en
unik interaktion mellan grund-
forskning och klinisk forskning.

Svenska Parkinsonakademin samman-
for lovande unga forskare (likare,
sjukskoterskor, sjukgymnaster, arbets-
terapeuter) och ger dem ett avancerat
forskningsprogram bide inom grund-
klinisk och translationell forskning
(forskning som 6verbryggar klyftan
mellan preklinisk och klinisk forskning
och for lovande prekliniska resultat till
kliniken).

Malet ér att kunna erbjuda parkin-
sonpatienter effektiv behandling vilket
bland annat mojliggor att parkin-
sonsjuka och deras anhoriga kan vara
kvar i arbetslivet lingre dn vad som ir
mojligt idag och dldre sjuka ska kunna

klara sig och kunna bo kvar i sitt eget
hem. SPA bygger upp och koordi-
nerar ett svenskt Parkinsonforsknings-

nitverk (SWEPAR), och tillsammans
med Karolinska Universitetssjukhuset
utvecklar och driver man det natio-
nella Parkinsonpatientregistret. Dess-
utom hills drligen utbildningar for
vardpersonal. Nista utbildning dger
rum i november i ar.

HUVUDSAKLIGA FORSKNINGSOMRA-
DEN AR:

 metoder for tidiga diagnoser (bio-
markorer),

« nervskyddande behandlingar

« dterstillande behandlingar (cell- och
genterapi) och

« forbittrade metoder for utvirdering
av symptomatologi och behandlings-
effekt.

Mer information finns pa: http://
www.skane.se/default.aspx?id=201929
Storsta bidragsgivare som genom
arens lopp konsekvent stodjer Parkin-
sonakademien ir Stiftelsen Olle

Engkvist Byggmastare.

SUSANNA LINDVALL

Olle Engkvist

Olle Engkvist (1889-1969) var
en av de stora byggmastarna i
landet under forra seklet. Se-
dan han erhillit byggmastarrit-
tigheter startade han 1919 det
byggnadsforetag, som sena-
re blev kint som Bygg-Oleba.
Aven om verksamheten om-
fattade produktion av savil in-
dustri- och kontorsbyggnader
som lokaler for det offentliga
rummet, var byggandet av bo-
stider hans stora intresse. Ett
stort socialt engagemang var
utmirkande for Olle Engkvist
och priglade hans girning.
Stiftelsens huvudsakliga dnda-
midl dr bland annat att frimja
vetenskaplig forskning

Bernt Johansson tar 6ver som ordférande fram till kongressen
i maj 2017.

FORBUNDET 30 AR

Opinionsbildning och synlighet
- centrala fragor i forbundet

Parkinsonférbundet arbetar intensivt med opinions-
bildning mot myndigheter och politiker. Det har va-
rit tydligt inte minst under 2000-talet nir forbundet
bland annat ordnat en hearing i riksdagen, samarrange-
rat turnén med BrainBus, drivit kravet pa fler neuro-
loger och drivit frigan om nationella riktlinjer i olika
sammanhang. Vid férbundets forsta kongress, ar 2007,
uttalade kongressen att Parkinsonférbundet ska goras
sd vilkdnt och vilrenommerat att det 4r en nackdel att
inte vara medlem. I r har Parkinsonforbundet bland
annat synts i Almedalen.

linger Lundgren och Teuta Hatipi informerar om Parkin-
son i Handikappforbundets talt i Almedalen
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Bernt Johansson ny ordforande

Parkinsonférbundet far en ny tillfor-
ordnad ordforande. Bernt Johansson
tar over ordforandeklubban fram till
nasta kongress.

Bo Erixon som valdes till ordférande vid for-
bundets kongress 2015 har valt att avgd. Bernt
Johansson, nu vice ordférande, blir tillfillig
ordférande fram till ndsta kongress som dger
rum i maj 2017.

Bernt Johansson ir engagerad i féreningen
sedan ling tid tillbaka. Han har varit med i
forbundsstyrelsen i 15 dr. Under dren har han
arbetat bland annat med informationsfragor
och samarbetsfrigor, till exempel mellan lins-
foreningar och forbundet. Han har ocksa
arbetat mycket med informationsfragor,
bland annat frigan om tidningen Parkinson-
Journalen och webbinformation.

Du har varit engagerad lange i forbundet,
vad driver dig i ditt engagemang?

“Snart kommer de nationella
riktlinjerna for parkinsonvard.
Det ar en valdigt angelagen
fraga for vara medlemmar.”

— En del ér att jag tror att det dr bra for
min sjukdom att vara pd alerten och triffa
minniskor. En annan del r att jag vill att det
ska fungera bra for vira medlemmar. Man ser
ndgot som behover goras, och tycker att man
kan hjlpa till.

Vad ir stora fragor for forbundet just nu?

— Snart kommer de nationella riktlinjerna
for parkinsonvard. Det ir en vildigt ange-
ligen fraga for vira medlemmar. Vi har i
forbundet arbetat i 4-5 ar for att fa till dessa. I
borjan fanns en stor tveksamhet, och minga
trodde att det aldrig skulle vara mojligt att fa
till riktlinjerna. Men nu dr de pa vig.

En annan aktuell friga dr den nya patient-

lagen som stirker patientens roll, till exempel
med mojlighet att skriva egenremiss och att
begira en second opinion. Frigan om att
stirka patienternas stillning har vi arbetat
med linge och nu ir lagen pa plats.

Kan du ge exempel pa ndgra framtidsfra-
gor?

— Det vore roligt om vi kan samarbeta
dnnu mer 6ver linsgrinserna. Det underlittar
om man inte beh6éver gora egna l6sningar i
olika delar av landet. Jag brinner for bittre
samverkan mellan linsféreningarna, att man
kan dra nytta av vad andra har gjort dven om
de finns 5o mil bort.

— En annan aktuell fraga dr att en grupp
ir igang och jobbar for en *Unity Walk” i
Visteras ndsta ar. Det dr en manifestation
i form av en promenad. Det ir ett sitt att
synliggora Parkinson och sprida kunskap.

SUSANNE RYDELL

Genom innovation och samarbete férbattrar Medtronic livet och hélsan fér miljontals manniskor varje ar.

L&s mer om var teknik, vara tjanster och Idsningar fér bland annat Parkinsons sjukdom pa Medtronic.se.

Let s take healthcare Further, Together.
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- AKTUELLT—

Ny “armbandsklocka”

mater motoriska symtom

Ett nytt medicinskt verktyg, en "arm-
bandsklocka”, anvands for patienter
som har besvar med on-off-problema-
tik. Parkinson KinetiGraph, eller PKG,
gor det mojligt att objektivt mata mo-
toriska symtom vid Parkinsons sjuk-
dom. | Linkdping anvdnds PKG sedan
januari 2014 med goda resultat.

PKG, som liknar en armbandsklocka, miter
motoriska symtom genom att registrera alla
rorelser medan man lever sitt liv som vanligt
och dr ett alternativ till olika typer av egen-
rapportering, till exempel patientdagbock-
er och frigeformulir. PKG-klockan kan dven
programmeras sd att den vibrerar nir det 4r
dags for patienten att ta sin medicin.

Nil Dizdar triffar 200-300 patienter med
Parkinsons sjukdom varje dr, dels pa kliniken
och dels som radgivare at likare vid andra
sjukhus. Hittills har omkring 100 av hennes
patienter fatt sina rorelsemonster registrerade
med PKG.

ENLIGT NIL DIZDAR KAN PKG-registrering
vara till nytta i alla skeden av Parkinsons sjuk-
dom da man uppfattar att medicinerna inte
fungerar som det dr tinkt. Det kan till exem-
pel vara vid underdoseringssymtom, det vill
siga da symtom uppstar pa grund av att like-
medelsdosen dr for lag, eller for att utvirdera
effekten av en behandling.

— Men i forsta hand anvinds PKG-klockan
for patienter i senare sjukdomsstadier som
har besvir med on-off-problematik, det vill
siga overdosering efter att de tagit sin dos
och underdosering fore nista dos, berittar
Nil Dizdar. Mgjligheten att se om symtomen
sammanfaller med tablettintagen och hur
besviren varierar under dygnet gor det
mojligt att uppticka monster och forstd vad
som orsakar dem.

Man anvinder dven PKG-registrering efter
till exempel likemedelsbyte for att kunna se
forandringar i symtomen, si en och samma
patient kan komma att matas vid flera till-
fallen.
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Neurolog Nil Dizdar, Linkoping.

MATNINGEN PAGAR UNDER scx dagar och ir
inte alls komplicerad for patienten.

— Vi programmerar PKG-klockan sa att det
enda patienterna behdver gora dr att sitta den
pa sig och sedan komma ihdg att ta av den
nir de ska duscha eller bada — och forstis ta
pd sig den igen efterdt. Och om man valt att
stilla in klockan sa att den vibrerar nir det dr
dags att ta medicin sa bekriftar patienten nir
detta dr gjort genom att hdlla tummen mot
maitenheten.

Den stora vinsten bade for vardgivare och
parkinsonpatienter dr enligt Nil Dizdar att
patienten inte behover halla reda pé tider.
Mainga fyller i sin patientdagbok i efterhand
och di kan det vara svart att komma ihdg hur
man madde vid ett visst klockslag. Eftersom
PKG-klockan registrerar i realtid kan man
lattare hitta samband med t ex likemedel-
sintag.

— Registreringen kan ocksa goras mycket

oftare nir den sker automatiskt. Om man
anvinder patientdagbok kan man inte girna
belasta patienten med att fylla in uppgifterna
oftare dn hogst en gang i halvtimmen. Den
hir tekniken gor patienten fri, konstaterar Nil
Dizdar.

En annan vinst med PKG-registrering dr
att det gar snabbare att fa en dtgird, och tack
vare det minskar dven oron hos patienter och
anhoriga. Fler patienter blir undersokta — och
hjilpta — snabbare, vilket avlastar neurolo-
gerna och kortar vintetiderna.

— Om en patient klagar 6ver att medici-
neringen inte fungerar som den ska kan vi
skicka ut en PKG-klocka och pd sd sitt snabbt
fa en objektiv uppfattning om patientens
situation, istillet for att vinta pd en tid hos
ansvarig neurolog, siger hon.

Ytterligare en férdel som Nil Dizdar tar
upp dr att mitningen blir mer rittvisande
ndr den gors i hemmet. Det gor att medici-
neringen kan anpassas for att patienten ska
kunna klara sina vanliga aktiviteter.

PKG-REGISTRERINGEN KOSTAR naturligtvis
men totalt sett tror Nil Dizdar att tekniken
innebir en besparing eftersom den kan er-
sitta inneliggande observation infér medi-
cinjustering, vilket kostar omkring 4 ooo kr
per dag.

En stor férdel med PKG-klockan jaimfort
med till exempel patientdagbocker dr att den
gor det mojligt for patienten att formedla sin
situation till sjukvarden pa ett mer exakt och
korrekt sitt.

I framtiden, kanske redan om nagra ér,
hoppas Nil Dizdar att varje patient kommer
att ha sin egen klocka som han eller hon alltid
har pé sig. P4 sd sitt skulle patienter som far
problem med medicineringen enkelt kunna
skicka in sina data via mobiltelefonen och pi
sd sdtt snabbt fa hjilp.

— D4 blir PKG-klockan dnnu tydligare ett
verktyg for patienten, avslutar Nil Dizdar.

HELENA NORDLUND
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Ett nytt preparat, Xadago, finns nu tillgingligt for parkinsonpatienter i Sverige.
Xadago kan ges som tilldgg till parkinsonpatienter i senare stadium, som trots
optimal behandling med levodopa eller andra parkinsonlikemedel, har dyskine-
sier. Hdr skriver Johan Lokk, 6verlikare, om preparatet.

TEXT JOHAN LOKK,

professor, dverldkare vid Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm

Antligen ett ny

't preparat

for Parkinson pd marknaden

XADAGO AR ETT PREPARAT som i flera dr varit aktuellt i olika
kliniska prévningar pa bade djur och méinniskor. Prepara-
tet har presenterats pa flera kongresser och konferenser de
senaste dren och manga likare, i likhet med mig, har vintat
att fd se ett godkdnnande fran olika myndigheter. S4 har nu
dntligen blivit! Andra linder har fatt tillstand till registre-
ring och forskrivningsmojlighet och nu sedan april 2016 har
dven svenska myndigheter gett tillstind s att Xadago nu
ingdr i hogkostnadsskyddet med vissa restriktioner.

Hur fungerar Xadago?

Xadago ir ett enzymhidmmande dmne som verkar genom
att minska nedbrytningen av dopamin, som didrmed kan
verka lingre. Det tillhér enzymgruppen MAOB-himma-
re, som anvinds vid Parkinson. Utover denna enzymhim-
ning av MAOB, agerar imnet gynnsamt pd andra stillen

i hjdrnan bland annat frisittningen av glutamat som ir en
annan signalsubstans involverad i hjirnan. Likartade, men
¢j likvirdiga existerande likemedel, ir MAOB-himmarna
Azilect (rasagilin) och Eldepryl (selegilin) som funnits pa
marknaden i flera dr. Genom att omsittningstiden for Xada-
go dr lang — 24 timmar — medfor det att likemedlet enbart
behoéver intas en gang per dygn.

Effekt och sidoeffekt

Xadago har en effekt pd motoriken med 6kad rorlig (6kad
on-tid och motsvarande minskad off-tid). Det har ocksa en
effekt pa 6verrorligheter (dyskinesi) som kan jimforas med
det existerande likemedlet Atarin (amantadin).

Precis som vid all likemedelsterapi finns potentiell risk
for oonskade sidoeffekter, som for Xadago oftast dr besked-
liga i likhet med 6vriga MAOB-himmare. Vanligast dr dock
trotthet, somnsvarigheter, blodtrycksstorning eller 6verro-
relser.

Vem ar lamplig for Xadago?
Xadago kan ges som tilldgg till parkinsonpatienter i senare
stadium, som trots optimal behandling med levodopa eller

PARKINSONJOURNALEN #3 2016

andra parkinsonlikemedel, har dyskinesier och ar svarin-
stillda, utan dldersrestriktion.

Patienter med annan MAOB-himmarbehandling ska
inte anvinda Xadago, da risken for biverkningar da finns.
Patienter med nedsatt leverfunktion dr heller inte limpliga.

Studieerfarenheter

Infér ansékningar om godkinnande av Xadago gjordes fle-
ra s.k. kliniska provningar pd parkinsonpatienter med med-
elsvar/svar sjukdom (mer dn fem drs sjukdomsduration)
och fluktuationer. T den s.k. Settlestudien inkluderades
drygt soo parkinsonpatienter dir hilften slumpvis fick Xa-
dago och hilften placebo som tilligg till sin ordinarie sta-
bila terapi. Vid uppfoljning efter sex manader fann man en
forbittring i motoriken i Xadago-gruppen jaimfoért med pla-
cebo-gruppen utan andra komplikationer. En annan studie
visade dessutom Okat vilmiende och minskad depressivitet
efter sex och 24 manader samt en minskning av dyskinesier
hos de som hade det vid studiestarten.

Kliniska erfarenheter

Inga jimforande studier dr gjorda dir Xadago ar visentligt
bittre jamfort med andra MAOB-hdmmare. Dock tycks er-
farenhet och teoretiska 6verviganden indikera att Xadago
har en minskad risk for dyskinesier och 6kad on-tid p.g.a.
dess icke dopaminerga egenskaper. Man kan dven anta att
samtidig behandling med antidepressiva likemedel, s.k.
SSRI-preparat nu kan vara mojligt, vilket hittills inte har va-
rit limpligt om man samtidigt tar andra MAOB-himmare.
Fordragsamheten och foljsamheten med Xadago, i likhet
med andra MAOB-himmare borde vara god, och enkel-
heten med endosférfarandet utan hinsyn till maltider for-
enklar terapin. Precis som vid introduktionen av de andra
MAOB-himmarna selegilin och rasagilin utgér Xadago ett
vilkommet tillskott i arsenalen vid Parkinsons sjukdom.
Det blir intressant och spannande att strukturerat utvirde-
ra ytterligare kliniska erfarenheter av dess anvindning efter
ndgot dr pa marknaden.
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- AKTUELLT —

For fyra ar sedan fick Norbert Bucher diagnosen Parkinsons sjukdom.
Idag kidnner han sig starkare, delvis till f6ljd av den hjilp han fick pa
logopedmottagningen.

12

TEXT MARIE KRISTENSSON, SLL | FOTO YANAN LI

Norbert skriker sig til

NORBERT BUCHER AR IDAG 74 &r och han beddmer sjilv att
han kan ha haft Parkinsons sjukdom i nirmare sju-atta ar.

— Sjukdomen kommer ofta smygande och det var min fru
som till sist uppmanade mig att soka hjilp, berittar han.

Norbert fick s diagnosen Parkinsons sjukdom for fyra
ar sedan. Sedan dess har han kimpat for att bli bittre,
med hjilp av likemedel och annan behandling, men ocksa
genom fysisk aktivitet — och att gapa och skrika s mycket
han kan.

En effekt av Parkinsons sjukdom dr att man kan fa
problem med halsen. Norbert beskriver hur han hela tiden
harklade sig och att hans rost blev svagare.

— Det var irriterande och jag blev orolig. Jag har en vin
som tappade rosten helt till f6ljd av sin Parkinson, berittar
Norbert.

Norbert kom till Karolinska Universitetssjukhuset, dir
fick han sina stimband fotograferade. D4 konstaterades att
stimbanden inte gick ihop riktigt, vilket ir en ganska vanlig
foljd av Parkinsons sjukdom. Diremot var det inte sjilv-
klart vad man kunde gora at problemet. Men hjilp skulle
komma fran ett annat hall.

— Jag sitter i styrelsen for parkinsonféreningen i Solna-
Sundbyberg, siger Norbert, och vi hade en logoped som
gist pd en forelisning. Hon berittade om en ny metod for
att stirka halsen och rosten, som hade hjilpt andra med
samma problem som jag.

Metoden heter LSVT (Lee Silverman Voice Therapy).
Den har funnits ndgra dr och visar mycket goda resultat.

Norbert tog upp saken med sin neurolog, som dittills
inte kint till metoden eller att behandling hos en logoped
kunde hjilpa. Genom neurologen fick Norbert en remiss
till Stockholms lins landstings logopedmottagning i stads-
delen Kista.

1 APRIL 2016 KOM si Norbert till Logopedmottagningen
Kista och fick triffa logopeden Viktoria Hansson.

— Jag fick sitta med Viktoria och ropa "AAAAAA!” i olika
tonarter, beskriver Norbert. Hon uppmuntrade mig ocksa
att tala ut ordentligt. Vi holl pa i ndrmare 40 minuter och
jag var helt slut efterdt — jag var inte beredd pa att det skulle

vara en sadan kroppslig anstringning.

Norbert fick ocksda med sig 6vningar hem for att trina
upp stimbanden, en halvtimme it gangen. Han erkinner
att han var lite tveksam i borjan, men ville ge behandlingen
en chans. Och redan efter fem-sex dagar mirkte han att
rosten blev bittre.

Norbert berittar att han blev 6verraskad 6ver hur mycket
rostresurser han hade. Hans vinner mirkte ocksa tydligt att
hans rost blev mycket starkare.

— Jag kom till mottagningen f6r tvd manader sedan och
nu har jag varit bra i tre veckor. Det dr ju ett fantastiskt
resultat!

Aven om han mér bittre nu har Norbert ingen tanke pa
att sluta med sina 6vningar. Han sdger att han har markt
att han behover 6va i minst 20 minuter varje dag for att
uppritthalla styrkan i rosten. Norbert har berittat for sina
grannar vad han gor, sa att de inte ska undra varfér han
skriker sd mycket. Annars ér bilen ett bra stille att 6va pa,
sdrskilt ndr han hamnar i bilko.

— Och sa promenerar jag pa Jdrvafiltet och ropar
"AAAAAA!” — men jag tittar fOrst sd att ingen dr i ndrheten,
siager Norbert och skrattar.

HJALPEN FRAN logopedmottagningen har fatt stor effekt.

— Jag kinner mig starkare, pd nagot sitt. Ndr jag siger
ndgot nu lyssnar folk pi vad jag siger. Jag har ocksa fatt
bittre sjdlvfortroende nir det giller att prata med andra,
sdrskilt i grupp.

Norbert rekommenderar andra som har samma problem
som han hade att be sin likare om en remiss till logoped-
mottagningen. Och att, nir de vil ar ddr, folja logopedens
rad och inte fuska med Gvningarna.

— Nir jag tog med mig informationsblad som jag fatt av
Viktoria till parkinsonféreningens manadsmote sade minga
”Ah, vad bra!” Sedan vet man ju inte hur minga som soker.

NORBERT HAR ALLTID sportat och bland annat dkt mycket
skidor, vilket han tyvirr fick sluta med for ett ar sedan.

— Parkinson gor att man far problem med balansen och
jag hade svart att ta mig upp om jag ramlade, eller bara att

PARKINSONJOURNALEN # 3 2016
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resa mig ur skidliften. Jag var en duktig skidikare, men nu
har jag limnat 6ver till mina dottrar.

Aven om han fitt ligga ner skidakningen dr Norbert fort-
farande ar fysiskt aktiv. Han gar stavging och promenader,
g6r gymnastik och cyklar girna ndr han ska nagonstans —
till exempel till logopedmottagningen i Kista Centrum frin
Akalla dér han bor.

— Igér cyklade jag tre mil, berittar han. Det har ndstan
hjilpt mig mer 4n tabletterna.

Nar vi avslutar intervjun pi logopedmottagningen i Kista
dr det en varm solig sommardag och Norbert vet precis vad
han ska gora hirnist.

— Nu ska jag cykla hem och himta en grillad kyckling, en
flaska rosé och hustrun. Sedan ska vi cykla ut pé Jarvafiltet
och njuta av dagen, ler Norbert.

Sa om du hor ett hogt "AAAAA!!!” eka Gver Jarvafiltet
vet du vem det ir.

Fotnot:
Texten &r tidigare publicerad pa webbplatsen logopeder.sll.se
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Det har gor logopeder

Logopeder utreder och behandlar bland annat:

o Tal- och spraksvarigheter hos barn och vuxna

o Lis- och skrivsvarigheter som till exempel dyslexi
o Stamning hos barn och vuxna

 Rostbesvir

o Lis mer pa logopeder.sll.se

Har du ocksa problem med rosten, talet eller att svilja?
Be din lékare att remittera dig till nagon av de logoped-
mottagningar som finns i ditt landsting.
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Fler sitt att uppticka Parkinsons sjukdom och nya sitt att ge like-
medel dr under utveckling. 2016 ars skandinaviska Parkinson-mo-
te, det 16¢ i ordningen, hélls i Stockholm i varas och samlade ett
stort antal likare med intresse for Parkinsons sjukdom och andra
relaterade sjukdomar. Det fullspickade programmet spande 6ver
ett brett omrade.

TEXT HELENA NORDLUND

Kunskapen 0kar om Parkinson

Motet 6ppnades av ScandMODIS ordférande, profes-

sor Per Odin. Professor Alexis Brice frin Paris, Frankrike
berittade att genetiska faktorer ligger bakom omkring 20
procent av alla fall av Parkinsons sjukdom, vilket ar mer 4n
man tidigare trott. Personer med drftliga former av sjukdo-
men insjuknar oftast vid ligre dlder dn de med sporadisk
sjukdom, dvs sjukdom utan kind orsak.

PARKIN och PINKI dr exempel pa gener dir muta-
tioner kan ge upphov till Parkinsons sjukdom. Risken
for sjukdomen dr dven f6rhojd hos personer med en
extra kopia av genen for alfa-synuklein, ett protein som
finns i 16slig form i nervceller men som i en felveckad
variant kan angripa nervcellerna och ansamlas i sd kallade
Lewykroppar.

VPS13C ir en nyligen upptickt mutation som ger
upphov till tidig Parkinsons sjukdom med snabb sjuk-
domsutveckling och tidig demens (1). VPS dr ett mito-
kondrieprotein som interagerar med bade PINKr och
PARKIN.

Jakten pa biomarkorer

Professor Eduardo Tolosa frin Barcelona, Spanien re-

dogjorde for olika mojligheter att stilla diagnosen Par-
kinsons sjukdom redan innan de motoriska symtomen
uppstir. Utover kliniska tecken som nedsatt luktsinne,

Lakarmotet i korthet

e Allt fler satt att upptacka Parkinsons sjukdom redan innan de mo-
toriska symtomen uppstar ar under utveckling.
e Fleravalkanda lakemedel kan redan eller kommer snart att kunna

ges pa nya sétt.

e Teorin att Parkinsons sjukdom tar sin borjan i mag-tarmkanalen
och darifrén sprids till hjarnan har fatt ytterligare stod.

e Demens ar vanligt vid Parkinsons sjukdom men det kan drdja
mycket ldnge innan symtom upptrader.

e Sexualitet och sexuella problem ar ndgot vi bor tala mer om.
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somnstorningar och férstoppning har olika avbildnings-
tekniker provats, diribland Dat-Scan som kan pavisa ligt
upptag av sparsubstansen i hjirnomradena striatum och

substantia nigra.

Vid irftlig Parkinsons sjukdom kan magnetresonansto-
mografi (MRT) anvindas for att pavisa sjukdomstypiska
avvikelser i substantia nigra (2).

Professor Wolfgang Oertel frin Marburg, Tyskland
berittade om hur att stord REM-sémn kan anvindas for
tidig diagnos av Parkinsons sjukdom. REM (rapid eye
movements, snabba 6gonrorelser) dger rum under drom-
somnen, da hjirnan har samma aktivitetsgrad som nar
man dr vaken. Flera studier visar att REM-sémnstorning
innebdr upp till 8o procent risk att utveckla en neurodege-
nerativ sjukdom, till exempel Parkinsons sjukdom, Lewy-
body-demens eller multipel systematrofi (MSA) inom
10—20 dr.

Ett annat mojligt sitt att identifiera personer som
kommer att drabbas av Parkinsons sjukdom 4r genom
analys av utandningsluft med en sa kallad elektronisk nisa
(3)-

Professor Nico Leenders frin universitetet i Groningen,
Nederlinderna berittade att avbildning av hjarnan med
PET-scan kan anvindas for att stilla diagnosen Parkinsons
sjukdom och for att sirskilja olika typer av parkinsonism.

I ett projekt kallat GLIMPS utarbetas olika analystek-
niker for monsterigenkdnning (4). Analyserna har hittills
gjorts manuellt men med hjilp av maskininlirning hoppas
man hitta dnnu battre sitt att finga upp forindringar.

Parkinsonfondens forskningspris
Parkinsonfondens forskningspris, Ake Ljungdahl Pris, ar
2016 tilldelades Orjan Skogar, neurolog vid Linssjukhu-
set Ryhov i Jonkoping, for hans insatser och engagemang
for patienter med Parkinsons sjukdom. Prissumman ér
100 000 kronor.

Priset for bista avhandling, Elsa och Inge Anderssons
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Alexis Brice Elisabeth Londos

Pris, dven det pd 100 ooo kr, gick till sjukgymnast David
Conradsson. Han har bland annat utvecklat och utvirderat
ett balanstriningsprogram for personer med Parkinsons
sjukdom. Prisen delades ut av Parkinsonfondens ordfo-
rande Lennart Pettersson.

Mag-tarmkanalens betydelse
Professor David Burn frain Newcastle, England berittade
att alfa-synuklein inte bara pétriffas i hjarnan hos patienter

med Parkinsons sjukdom utan dven i tarmslemhinnan (s).

PARKINSONJOURNALEN #3 2016

Per Odin

Personer med Parkinsons sjukdom har ligre kroppsvikt
jamfort med sina jaimnariga. Orsaken till detta dr okind,
men kanske hor det ssmman med likemedelsbiverkningar
eller med symtom som sviljsvarigheter och forstoppning.
Det dr dven mojligt att skakningar och 6verrorlighet (dyski-
nesi) okar energiférbrukningen. Ytterligare en mojlighet dr
inverkan av grelin och leptin, tvd hormoner som paverkar
hunger och aptit. Dessutom péverkar de minne och inlér-
ning.

Viktnedging verkar vara en riskfaktor for demens vid =~ =
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Parkinsons sjukdom, och kanske beror det pa grelin och
leptin. Man har bland annat kunnat visa att grelin har skyd-
dande effekter pa hjirnan och att manga Parkinson-pa-
tienter har liga grelin-nivier (6).

Dr Per Borghammer frin Aarhus i Danmark redogjorde
for hur mag-tarmkanalen kan undersokas med olika
avbildningstekniker. I djurférsok har man kunnat visa att
alfasynuklein sprids frain magen till hjirnan via vagus-
nerven. En studie pa samtliga danska patienter som
genomgitt vagotomi, dvs som fitt vagusnerven avskuren
av for att minska magsickens saltsyrabildning vid magsar,
visar att ingreppet medfor kraftigt minskad risk for
Parkinsons sjukdom (7).

Nya sitt att ge levodopa
Docent Dag Nyholm frin Akademiska sjukhuset i Upp-
sala berittade om nya sitt att ge levodopa. En sitt, som
dven har godkints av den europeiska likemedelsmyndighe-
ten EMA, ir en kapsel med levodopa och karbidopa med
bade omedelbar och fordréjd frisittning (8). En annan
EMA-godkind beredning dr mikrotabletter med 5§ mg levo-
dopa som gor det majligt att fi en mer exakt dosering.
Andra exempel pa nya beredningsformer ir en kombi-
nation av levodopa och karbidopa som tas under lippen
pd samma sdtt som snus, levodopa for inhalation avsedd
som riddningsmedicinering och Duodopa med tilligg av
entakapon (“flytande Stalevo”).

Kognitiv nedsittning och demens
Professor Dag Aarsland fran Karolinska Institutet berit-
tade att demens drabbar en mycket stor andel av personer
med Parkinsons sjukdom men att det kan ta ling tid (upp
till 20—-30 dr) innan symtom uppstar. Vissa personer drab-
bas relativt tidigt av sa kallad mild kognitiv nedsittning,
det vill siga en forsimring av minnet som inte paverkar
det dagliga livet. Mild kognitiv nedsittning behver dock
inte leda till demens — hos en del forsvinner besviren efter
en tid.

Till de markorer som kan anvindas for att forutse hur
ling tid det tar att utveckla demens hor minskad hjéirn-
volym, framf6r allt i hjirnbarken och tinningregionerna (9)
samt midngden beta-amyloid ryggmirgsvitska (10).

Neurolog Elisabeth Londos frin Skanes universitets-
sjukhus i Malmé talade om Lewybody-demens, som ir en
av de vanligaste demenssjukdomarna. For att skilja mellan
Parkinson-demens och Lewybody-demens maste tidsord-
ningen mellan de olika symtomen faststillas. Om Parkin-
son-symtomen kommer forst dr det Parkinson-demens; om
demens och Parkinson-symtom upptrader ungefir samti-
digt ir det troligen Lewybody-demens.

Det finns inga likemedel som ir specifikt avsedda for
Lewybody-demens, men kolinesterashimmare kan provas,
liksom memantin. Personer med Lewybody-demens ar

mycket kinsliga for antipsykosmedel och ska inte heller
behandlas med dopaminagonister.

Problem med urinbldsan

Neurolog Jalesh Panicker frin London, England berittade
att de vanligaste problemen med urinblasan vid Parkinsons
sjukdom dr svirigheter att lagra och tomma urin. I vissa fall
ir problemen dock rent funktionella: langsamma rorelser
och rorelselasning gor det svart att hinna till toaletten i tid.
Aven demens kan bidra till inkontinens, liksom somnstor-
ningar, prostataforstoring, diabetes och hjértsvikt. Vidare
kan diuretika orsaka besvir. Behandling ges i forsta hand
med likemedel med antimuskarin effekt, medan antikoli-
nergika bor undvikas vid Parkinsons sjukdom pé grund av
biverkningar (1r).

Sex och Parkinson

Sexolog Gila Bronner frin SHEBA Medical Center i Ra-
nat-Gan, Israel betonade att sexuella problem édr nagot man
behéver prata mer om inom varden. Manga Parkinson-pa-
tienter dr drabbade men fa berittar om sina problem om
inte vardpersonalen frigar.

Angest och depression har stor negativ paverkan pa
sexualiteten och bor behandlas i forsta hand. Hos min
med erektionsproblem och samtidig apati, depression och
fatigue kan orsaken vara brist pa det manliga kénshor-
monet testosteron.

Utover problem som minskad lust, erektionssvikt och
svarigheter att fa orgasm férekommer dven hypersexualitet,
troligen till f6ljd av anti-Parkinson-behandlingen.

Nya behandlingsmdjligheter

Professor Lars Timmermann frin Kéln, Tyskland redogjor-
de for nagra behandlingsalternativ for Parkinsons sjukdom
som utvecklats under senare dr. Ett av dessa ar ett preparat
med langsam frisittning av oxykodon och naloxon i lig dos
som verkar kunna minska Parkinson-relaterad smirta (12).

Vid dosglapp har en ny COMT-himmare med namnet
opicapone som tas en ging om dagen visats ha lika god
effekt som traditionella COMT-himmare som tas tre
ganger om dagen. Dessutom dr magbiverkningarna lindri-
gare.

Vid hallucinationer kan pimavanserin, ett nytt selektivt
SSRI-preparat, ha god effekt (13).

Professor Teus van Laar fran Groningen beskrev forde-
larna med apomorfin, dels som infusion och dels som
injektion for att behandla fluktuationer och dyskinesier.
Apomorfin kan dven anvindas vid synhallucinationer och
impulskontrollstorningar, di en del andra behandlingar
ir oldmpliga. En studie som syftade till att underséka om
apomorfin kan ha skyddande effekt pa hjirnan har visat
samband mellan tidig behandling och mindre mingd
beta-amyloid i hjirnan (14).
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Nya administrationssitt dr under utveckling, bland annat
dosremsor som placeras under tungan och nélfria injek-
tionspennor som injicerar likemedlet genom huden med
hjilp av hogt tryck.

Professor Per Odin frin Lunds universitet talade om
Duodopa eller si kallad LCIG (levodopa—carbidopa intes-
tinal gel), det vill siga kontinuerlig administrering av levo-
dopa och karbidopa direkt till tunntarmen via en barbar
sond. LCIG har mycket goda effekter, inte bara pd moto-
riska symtom utan dven pa flera icke-motoriska symtom.
LCIG-behandling ir ofta livsling; i Sverige dr den genom-
snittliga behandlingstiden ca dtta ar (15).

En forutsittning for framgangsrik behandling med
all avancerad behandling 4r ett korrekt patienturval. Fér
att underlitta detta har beslutsstodet kallat Navigate PD
utvecklats. Det ger likaren vigledning om val av behand-
ling, nir den bor sittas in och hur den ska skotas.

Prognosen ir bittre om behandling sdtts in innan
symtomen hunnit bli alltfor svara.

Aven professor Lars Timmermann berittade att avan-
cerad behandling ofta sitts in sent i sjukdomsforloppet, da
manga funktioner redan hunnit ga forlorade. I EARLYS-
TIM-studien gavs djup hjirnstimulering (DBS) till yngre
patienter som haft motoriska fluktuationer i hogst tre dr.
Jamfort med basta mojliga likemedelsbehandling fick de
DBS-opererade patienterna bland annat 6kad livskvalitet
och forbittrad social situation. Dessutom var biverkning-
arna fa.

Ett problem med DBS ir svirigheten att placera elek-
troderna sd att stimuleringen blir optimal. Man har dock
lyckats forbattra resultaten genom att anvinda elektroder
som kan avge impulser frin ett segment i taget, sa att finjus-
tering kan goras utan att elektroderna behéver flyttas (16).
En mojlig vidareutveckling dr elektroder med elektriska falt
som kan riktas at olika hall, nigot som nu prévas i den sa
kallade TWEED-studien.

Fysioterapeut Lynn Rochester frin Newcastle, England
talade om rehabilitering med hjilp av trining, sjukgym-
nastik och kompensatoriska strategier. Hon framholl vikten
av att vara fysiskt aktiv. Ett stillasittande liv paverkar inte
bara Parkinson-symtomen negativt utan dven en rad andra
faktorer, inklusive fallrisken, risken for hjirt-kirlsjukdom
och diabetes, humoret och det allmidnna vilbefinnandet
(17).

For att minska fallrisken behover bide styrka, balans och
strategi tranas. Det viktiga dr inte att trdna hdrt och inten-
sivt, utan att trina mycket. Bést effekt fir man genom att
kombinera olika typer av triningsaktiviteter. En trinings-
form som ér under utveckling dr gaband i kombination
med virtuell verklighet, dd man under sin promenad mots
av olika hinder och tivlingsmoment.

Professor Alexander Storch fran Rostock, Tyskland fram-
holl att det dnnu finns hopp for stamcellsbaserad behand-
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ling av Parkinsons sjukdom. En bromsande faktor har dock
varit svirigheterna att fi tillgang till stamceller fran abor-
terade foster, och darfor har man sokt efter andra sitt att
utvinna stamceller. Det mest lovande dr embryonala stam-
celler som utvinns fran befruktade 4gg och som har poten-
tial att bilda alla typer av celler. I djurférsok har man kunnat
visa att transplanterade embryonala stamceller integreras i
hjidrnan och deltar i signaléverféringen (18).

Arets viktigaste artiklar
Avslutningsvis presenterade tvd professorer nagra utvalda
vetenskapliga artiklar.

Andrew Lees fran London, England redovisade bland
annat en studie pd en ny behandlingsstrategi for tremor i
form av magnetkamera-guidat fokuserat ultraljud, sa kallad
talamotomi. I studien ingick 15 personer med essentiell
tremor, dvs tremor utan kind orsak, som alla forbattrades
avsevirt (19). Ingreppet dr dock bade riskfyllt och kostsamt,
sd metoden behdver utvirderas i storre, placebo-kontrolle-
rade studier.

Anders Bjorklund fran Lunds universitet berittade om
ett vaccin som dr under utvecklig for att minska produk-
tionen av alfa-synuklein i hjirnan. I djurférsok med en
musmodell av MSA har vaccinationen visats minska savil
mingden alfa-synuklein som den pigiende neurodegerera-
tionen (20).
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Fotnot: Motet arrangerades av SCANDMODIS i samarbete med
AbbVie, NordicInfu Care, Zambon och ParkinsonFonden.
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SNYP-TRAFF | LULEA >

Skratt ola dJetJut och 1genkainning

skratt, kirlek, tarar, empati och forstaelse,
igenkdnnande..... den idr ocksa lirorik, vi dr

Relationer, mental trining
och livsgnista var nagra av
imnena i fokus nir nitver-

ket for yngre med Parkinson,
NYP, samlades till arets helg-
traff. Lena Gdrdh-Sjoman be-
rattar hiar om vad en triff med
nitverket betyder.

En hel helg? Med bara Parkinson tinker ni?

Liter kanske inte sa kul, men ack vad ni
bedrog er. Dessa fantastiska NYP-helger
handlar om sa mycket mer. Att fi mojligheten
att delta pd en NYP-helg ar helt fantastiskt!

Det finns sa mycket positiv energi och
glidje i detta ”sjuka” sillskap. Vi har sa
mycket att lira utav varandra. Hela helgen ar
fylld av skratt och fnitter, glidjetjut och tirar.
Skrattet dr en forlésande gava som forenar
0ss.

Motet mellan oss minniskor dr underbart.
Helgen bjuder pd nya bekantskaper och kira
dterseenden av gamla vinner. Superbra fore-
dragshillare och aktiviteter.

Vad betyder da en helg i Luled? En helg
nagonstans i Sverige, (i ar Lulea) tillsammans
med bade gamla och nya NYP-vinner betyder
oerhort mycket, inte bara for mig, utan for
oss alla.

Det dr en helg spickad med intressanta
foreldsare och aktiviteter av olika slag

Det idr en helg som ger energi, glidje,
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manga som delar med oss av vara livserfaren-
heter med varandra.

Livet med Parkinson ér inte ldtt, vare sig
man dr ung eller gammal, men ir ett sikert:
Tillsammans blir vi mindre ensamma. Efter
en NYP-helg kinner man sig verkligen inte
ensam.

Det hir med NYP; Nitverk for Yngre och
Yrkesverksamma med Parkinson ir viktigare
in vad manga tror.

KAN JAG KALLA MIG YNGRE? Jag ir visserligen
52 dr men i var parkinsonférening i Enképing
ir ndrmast fore mig i dlder 67 dr...det blir 15
ars skillnad i alla fall.

De flesta av vira medlemmar ir 70 plus. Sa
ndr jag fick min diagnos 36 dr gammal blev
dldersskillnaden 34 dr pa oss, vilket gor att
livsfragorna naturligtvis ser annorlunda ut.

NYP ir det bista som hiant inom Parkin-
sonforbundet pa linge och att det dr hir,
genom NYP vi ska fa drivkraften att driva
vart medlemsforbund framat.

Som yngre med Parkinson har man ett
annat livstempo, sma barn och heltidsarbete,
sd fragorna far helt olika karaktar.

Men samtidigt har vi som yngre med
Parkinson kraft att arbeta for dldrefrigorna
dar vi sjdlva kanske hamnar sd smaningom.
Vi kan jobba for bra boende, att fa bo till-
sammans med sin livskamrat, vilutbildad
personal, hog livskvalitet dir sma enkla saker
som att fa hjilp att mala naglarna och fa lite

firg pa lipparna kan vara livsavgorande.

Jag dr ledsen, nu kom jag in pa villovigar
igen. Det dr tyvirr ganska vanligt nu for
tiden, tappar fokus men nu kor jag upp pa
E4an/ presentationspﬁfarten igen.

Vad idr vil en helg i Luled med NYP?

Tjaaa, alldeles alldeles underbar!

« En helg fylld med intressanta féredrag och
nya och roliga aktiviteter.

« En helg med kira aterseenden av goda vin-
ner fran tidigare sammankomster.

o En helg med mojligheter att knyta nya vin-
skapsband.

« En helg fylld av kirlek, empati, kraft och
energi.

Minga skratt blir det och en och annan tar.

Jag kan konstatera att samtalen och diskus-
sionerna blir rakare och djupare.

Det dr nagot som hinder mellan
manniskor som delar samma historia, man
kommer varandra nirmare in pa livet,
snabbare — det dr manga sociala ridaer som
vi slipper ga igenom for att vi bitvis har en
gemensam historia. Det finns en outtalad
forstielse for varandra och det byts erfaren-
heter i mangd.

INGET AV ARETS tre NYP-foredrag handlade
direkt om Parkinson men alla kunde vi relate-
ra till foreldsarnas dmnen:

o ”Relation, intimitet, sexualitet”, Paula Tau-
be, sexolog Norrlands universitets-sjukhus,

« ”Livsgnista”, Johan Niklasson, overlikare
Sunderby Sjukhus samt doktorand vid Umea
universitet.
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Snart dags for batutflykt i Luled skirgard.

 ”Mental trining — Mindfulness och Stress-
hantering”, Anna-Karin Lindqvist, universi-
tetslektor, Luled Tekniska universitet.

Pingis och Parkinson var ett hett imne
sedan LPK (Luled Pingisklubb) varit med i
reportage i tidningar och medverkat i ”Fraga
doktorn” Minga var vi och kul var det och
olika férutsittningar hade vi — men det spelar
ingen roll. Nagra provade pingis for forsta
gangen, andra mindes gamla segrar. Jag kom
ihdg hur vi spelade “rumpa” (rundpingis) typ
20 ungar runt pingisbordet pa rasten.

En helg med NYP ger mersmak. Tédnder en

livsgnista.
LENA GARDH-SJOMAN Intressanta och tankvarda foreldsningar.

BEHOVER DU REHAB? VI HAR TID FOR DIG!

Stockholms Sjukhem erbjuder rehabilitering for dig som har en neurologisk sjuk-
dom eller skada. Vi har bade inneliggande rehabilitering och rehabilitering i dag-
vard. Vi erbjuder &ven planerad neurologisk rehabilitering och priméarvardsrehab
inom Stockholms lans landstings vardvalssystem. Ingen remiss behdévs fér primér-
vardsrehab. Stockholms Sjukhem drivs och &gs sedan bildandet 1867 av

en stiftelse utan vinstsyfte. For oss &r kvaliteten i

vérd och omsorg sjilva vinsten. Las mer pa: Stockholms
www.stockholmssjukhem.se Sl u khem
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FRAN LASARNA —

Parkinson Orebro
gick till sjoss

Parkinson Orebro lin har tillsammans
med ett jugotal medlemmar gjort en
resa i sodra Nirke. Resan gick med
buss till Olshammar ddr en mycket
duktig guide lirde oss en hel del om
Birgittakyrkan och direfter om Verner
von Heidenstams tidiga uppvixt i Ols-
hammarsgarden. Vi dntrade sen biten
Wettervik for att ta oss till Askersund.
Under resan fick vi hora om de platser
vi passerade och en god middag serve-
rades. Vi gjorde ett kort stopp pa Gro-
na 6n. DA vi kommit till Askersund
promenerade vi och kunde avsmaka
och kopa in diverse godsaker.

STINA HAGSTROM

SKRIV OCH TIPSA!

SKICKA BIDRAG TILL 0SS PA ADRESS:
PARKINSONJOURNALEN,
SKEPPARGATAN 52 NB,

11458 STOCKHOLM

S4 har kan du stoppa kramper

TIPSET Besviras du av kramper? Det gor jag! Sedan slutet av februari har jag haft en massa
kramper, mest pa nitterna. Men dven pd dagarna da jag har strickt ut mig pa soffan for att vila
ryggen. Att vakna 6-7 ginger per natt och ga omkring tills krampen slipper ir inget néje och den
fragmenterade somnen gjorde mig ordentligt trott pa dagarna. Har testat lite av varje utan fram-
gang. Fran lindryggen, genom hoger vad, ner till fotryggen och stortan forflyttade sig krampen
med blixtens hastighet, utan att jag hann motverka den pa nagot vis.

Sa smaningom fick jag viss medicinering som minskade antalet ganger jag fick storta upp,
cller vakna av att jag skrek av smarta. Men sa fick jag ett tips av en arbetsterapeut om en “anti-
kramp-strumpa” Efter lite efterforskning hamnade jag pa en sajt och bestillde. Jag har testat
Crampstop Original Vad- armskydd och Crampstop Original Exklusiv. Bada dr mycket skona att
bara och kramperna i vaden édr nu helt borta. Bara det dr rena rama vinsten! Fotrygg och storta
“krampar” fortfarande, men nigot mindre smértsamt. Strumporna finns i en finribbad och en
grovribbad version och de jag har provat kan jag ha bade dag och natt.

Jag har inte Parkinson men jag vet att manga med Parkinson har besvir med kramper. Horde
att flera med Parkinson har haft god nytta av dessa strumpor, dirfor skriver jag detta i Parkinson-
Journalen. Strumpan rekommenderas dven om man har myrkrypningar/rastlésa ben. Om nigon
ir intresserad finns mer skrivet pd www.crampstopbutiken.se, bland annat att den har testats pa
geriatrisk klinik. Artikeln finns i tidskriften Svensk Geriatrik nr 4, 2012.

SUSANNA LINDVALL

Precis den rehab
du behover!

Neurologisk Rehabilitering for dig som
haft din sjukdom en tid

Multiprofessionella team och sjukvardspersonal

dygnet runt.

Dagvardsrehab eller inneliggande rehab.

Onsdagsgrupper i samarbete med

parkinsonféreningen.

Kontakta oss for mer information 08 630 89 03

Valkomna!

08-6308900
info@furuhojden.com
www.furuhojden.com

KWFUR@DEN 5

Rehabilitering och rekreation
. med kompetens och engagemang

W Vejbystrand, Angelholm

REHABILITERINGSHEM
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- 0431-44 31 00 | info@sommarsol.se
rehab & rekreation  www.sommarsol.se
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kinsongatan.

Itzia Jiminez in spirerar Kerstin Phillips att losa par-

Understanding Parkinsan's diease using
Patient celly

e

b

== )

Laurent Roybon berattade om aktuell forskning.

Medryckande studiebesok 1 avancerade labb

Ett fantastiskt medryckande studie-
besok hos Bagadilico i Lund, fick en
grupp pa cirka 40 personer, med Par-
kinson eller anhdriga, uppleva onsda-
gen den 7 september 2016.
Biomedicinskt Centrum, BMC, ir en enorm
byggnad, och inuti byggnaden sjuder det av
liv. De ganska sma rammen &r till bristnings-
gransen fyllda med instrument och med avan-
cerade arbetsmiljéer, och med personal som
handhar allt detta. Det finns en spinnvidd frin
de mest komplicerade instru-
ment och hogt rankade in-
ternationella forskare till gula
”post-it”-lappar med hand-
skrivna smd meddelanden av
typ: "Glom inte att stinga
av apparaterna” eller "Denna
dator ir infekterad av virus”,
vilket formedlade en minsk-
lig dimension at allt det av-
ancerade.

I Lund finns troligen
Nordens mest avancerade
Kluster for parkinsonforsk-
ning. Professor Angela
Cenci-Nilsson, som ledde oss vid besoket,
redogjorde for nitverket BAGADILICO.
Namnet dr en akronym bildad av de tva forsta
bokstiverna i orden: Basal Ganglia Disor-
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Professor Angela Cenci-Nils-
son hade engagerat manga
forskare for studiebesoket.

ders Linnacus Consortium. Bagadilico idr en
forskargrupp i Lund, huvudsakligen finan-
sierad av Vetenskapsradet. Gruppen bestar

av runt 120 forskare som 4r knutna till Lunds
universitet eller Universitetssjukhuset i Lund.
Sammanlagt arbetar omkring 300 personer i
Lund inom parkinsonforskning,.

AMBITIONEN AR ATT ta fram kunskap som ho-
jer patienternas livskvalitet genom forbatt-
rade diagnosmetoder och behandlingar, och
forbattrar de anhorigas situa-
tion. I gruppen ingar forskare
fran bade medicinska fakulte-
ten pd Lunds universitet, Lunds
Tekniska Hogskola, Institutio-
nen for Kulturvetenskaper och
Universitetssjukhuset i Lund.
Samarbetet mellan experimen-
tell forskning och klinik ska gora
att nya behandlingar snabbare
kommer patienterna till godo,
och att etiska och kulturella
aspekter beaktas.

Visst later detta som ljuv
musik i en parkinsondrabbad
hjdrna! Flera av oss stillde ocksd mihinda
irriterande fragor huruvida den aktuella
forskningen kan komma oss till godo, eller
om den mest blir anvindbar for kommande

generationer av parkinsonsjuka. Forskarna
medgav visserligen att forskningen 4 ena
sidan kunde ta ro—20 ar fran idé till verk-
lighet, men de hivdade ocksa 4 andra sidan
att ronen hela tiden medférde kontinuerliga
forbattringar for de sjuka och deras anhoriga.
Dessutom finns det ron som kan 6verforas
till kliniska provningar relativt snabbt.

VIBESOKTE ETT flertal olika laboratori-

er, bland annat Agnete Kirkebys cellod-
lingslabb med sterila dragskap och miljoer.
Men forst sedan vi skrudat oss i hirnit och
skyddsklidder och med vira skor trampat pa
en klistrig rengdringsmatta i sterilslussen. I
detta allra heligaste rum, odlades manskli-
ga celler, forst som generella stamceller och
sedan som specialiserade hjdrnceller av den
typ som ndgra av oss sd innerligt saknade.
Vi fick se cellerna i mikroskop och tyckte
genast om de sma liven, som forokade sig
genom celldelning. Nir jag i euforisk och
Fakirisk anda vitsade om att ”sa forokar sig
dven munkar och nunnor”, si blev den ste-
rila miljon méjligen nigot kontaminerad,
men forskarna forlit mig. Lund hade just
haft sin drliga humorfestival.

PER-OLOF MATTSSON
Parkinson Skane
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-~ BRAINBUS —

AW (. M
Avslutning pa Sergels torg i Stockholm.

Ett par av alla ndjda besokare.

Tre ars turné ar over

Brainbus har varit pd turné i tre somrar. Totalt har
over 36 000 besokare kommit till bussen. | ar avslu-
tades projektet med en turnéplan som hade tyngd-
punkt pa Norrland.

Brainbus dr ett samarbetsprojket mellan Parkinsonférbun-
det och Neuroférbundet. Bussen har i tre ar turnerat runt till
vilbesokta platser i Sverige for att sprida kunskap om hjir-
nans sjukdomar.

— Vi har fitt mycket uppmirksamhet i lokalmedia, bide i
lokalradion och i press. Vi har de senaste tva dren ocksa satsat
pd att vara pa plats tvd dagar pa varje stille, sa att mediaupp-
marksamheten lockar nya besokare, siger Anna Wedin,
kommunikator pa Parkinsonforbundet.

Projektet har haft stor betydelse for att sprida kunskap till
en bred malgrupp, enligt Inger Lundgren, generalsekreterare
pd Parkinsonférbundet.

— Vi har satt Parkinson och andra hjirnsjukdomar pa

Géllivare med Dundret i bakgrunden.
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kartan. I ar dr det extra roligt att vi ocksa har besokt platser
i Norrland som annars inte far lika mycket uppmirksamhet
som storstadsregionerna, siger Inger Lundgren.

Malgruppen har i forsta hand varit allmidnheten.

— Vi har inte fatt si minga nya medlemmar genom turnén,
men det har heller inte varit syftet. Tanken ér att na ut med
ny kunskap till en bred malgrupp, till exempel barnfamiljer.
De flesta besokare stannar linge i bussen och manga yngre
har tycke att det har varit jitteintressant, siger Inger Lund-
gren.

Besoken har byggt pa engagemang frian lokalféreningarna.

— Jag vill verklingen tacka alla medlemmar som har hjilpt
till, det har varit ovirderligt. Vi hade aldrig kunnat genom-
fora turnéerna utan deras hjilp, siger Inger Lundgren.

Neuroférbundet och Parkinsonférbundet ska nu géra en
utvirdering av projektet och en slutrapport.

SUSANNE RYDELL

WILLIE NELSOY

= 1. =)
| Trollhattan intervjuades Eva Kristoffersson i lokalradion i
samband med brainbusbesdket.

l

Visby hamn under Alme

Mindball var oerhort poj
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UTSTALLNING!

warw.beaini b

MNEURO

dalsveckan.

yulart. K-G Skoog, en av initiativtagarna till brainbusprojektet. Gott samarbete mellan Neuroférbundet och Parkinson-

forbundet.
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~ KASERIET

omma nyckeln,

olen skiner, klockan ér bara nio pa l16rdagsmorgon
och jag gor mig i ordning f6r min sedvanliga mor-
gonpromenad runt 6n, vilket innebér iPhone, hor-

5 period of
ccount, record,
Srireme
rimna, care, mart.
smar-, remember.] | ¢
faculty of retaining
sions, or of recallingy

lurar, ndsdukar och nyckel. Jag traskar pa och lyssnar pa : ' nem
musik. Moter en och annan hund som ir ute med matte/
husse. Finns det ndgot mer avkopplande 4n att promenera
med musik i 6ronen och sedan direkt in i duschen med ef-
terfoljande kaffe?

Nir jag kommer hem igen lagom till 1o-pillret, har ] s

nces; this capacity as
particular individual; as
‘memory ; the totality of
person; a person Or
‘the length of t1me£

nyckeln férsvunnit! Férsvunnit? Hjilp — mina piller! Ingen
dr hemma och inget fonster dr 6ppet. I panik ringer jag
dottrarna som naturligtvis dr borta pa olika forrattningar.

recent memory;

ng among those
esp. after death;
remembered; as,
memory ; commem-
commemoration; as,

in memory of a person;

a computer that stores .

ation for ready access.

Mr P skakar till som paminnelse. extends; as, an ev

_the repute of a pg

Gubben-min da? Han 4r i Roslagen och bygger rok ; !
remembering; &

med sina jigare.
"Sedan fick jag det goda radet att sla
sonder bastufdnstret och krypa in den
vdgen - sagt och gjort. Jag danger i allt
vad jag orkar med nagot verktyg jag

Himmel - vad gor
jag nu och hur mar
mr P utan piller?

J-drans mr P: hade mem’sd"Eb

du inte kommit
och lagt dig i mitt
liv, hade jag kunnat
ga och bada och vinta pa att gubbe-kir kommer hem pa
kvillen. Nej forresten, det hade jag inte alls kunnat — jag
har ju hégerhanden gipsad. Forb-t ocksa!

Jag ringer rospiggen for tionde gangen — nu har han
slutat sura ver slarviga fruntimmer som inte kan halla
ordning pa sina nycklar. Han sitter istillet med grabbarna
och diskuterar lite hemtrevligt hur tanten skall ta sig in i
huset. Forst miste jag géra om 6promenaden och studera
vigkanterna. Vem har sagt att den hir promenaden dr sa
trevlig? Dessutom tji nyckel.

Sedan fick jag det goda radet att sld sonder bastufénstret
och krypa in den vigen — sagt och gjort. Jag dinger i allt
vad jag orkar med nagot verktyg jag hittar utanfér killaren.
Josses — inte ens en spricka i glaset! Efter nagra forsok,
kastar jag verktyget (det var lingt och rétt med nagon slags
tang lingst fram) mot rutan och si! ytterrutan sprack! Men
att ett fonster bestar av s himla mycket glas! En ruta kvar
—jag svingar in verktyget si det smashar mot innerrutan
och landar tillsammans med glassplitter och gardinen pa
mellanlaven.

Efter att ha plockat bort de storsta glasbitarna fran fons-
terbridan, stillt upp fonstret med en pall och dragit fram
en solstol, ligger jag en utrangerad golvmatta 6ver kanten
och stiller mig pd solstolen. Jisses vad den gungar....

Jag hivar mig upp och glémmer att min nygipsade hand
absolut inte gillar den hir behandlingen. Jag ligger till shut
pa mage over fonsteroppningen med rumpa och ben hing-
ande utanfor. Ténk san tur att jag tillhér dem som avskyr
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hittar utanfor kallaren. Josses - inte
ens en spricka i glaset!”

mem’sd"ib,
mem’si’héb, n. [=

lady. X i

kalhyggen — nu var det ingen som kunde se mig fran vigen
tack vare pappas vackra granhick och dven hans planterade
syrenhdck.

Det hir var ingen skon stillning. Mitt gips tjuter av ilska
och, eftersom vinsterhanden dr annekterad av mr P, sd har
man ingen storre nytta av den heller.

Jag ilsknar till - den ddr mr P maste fi sina piller, annars
blir han ju helt hoppl6s, karlf-n. Hur kommer man in? Om
jag fortsitter hiva mig fram bland glassplitter och elinde,
kommer jag att gora en kullerbytta 6ver lavarna. Nej, jag
maste fi in ett ben men hur? Jag tar spjirn med gips-
handen (ajajaj) och forséker vrida éverkroppen for att fa in
mer av min just nu tunga lekamen. Efter ett himla krang-
lande far jag till slut in ena hoften och plotsligt sa hiander
det” Jag dr inne! Enda skadorna ir skirsar pa kndt och mr
P:s tumme. Rétt at honom.

Dagen efter dramat sitter jag med muskelsmirta i gips-
armen och fikar med gubben-min som pausat fran extra-
jobbet med bastufonstret. Réitt som det ar, pillar han med
nagot under sittdynan och siger barskt fast med skrattig
min: Annemarie, kom hit! Han pekar pa stolen: Nyckeln!

ANNEMARIE ROTHSCHILD

ma’am
ia, a native’s term of respe

suigasmmihed
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— AKTUELLT —

Flexilev ingdr i hogkostnadsskyddet

Flexilev mikrotabletter ar en be-
redning av levodopa/carbidopa
som har utvecklats av det svens-
ka foretaget Sensidose AB och
som majliggor finjustering av le-
vodopadoser i 5 milligramssteg.

Likemedlet dr sedan ett par ar regist-
rerat i Sverige, och omfattas sedan i
maj av hogkostnadsskyddet, men med
begrinsning. Flexilev dr rabatterat en-
dast for patienter som inte lingre kan
fa stabil behandlingseffekt med kon-
ventionella tabletter utan skulle beho-
va pumpbehandling med DuoDOPA
eller apomorfin.

For att dosera Flexilev-tabletter
anvinder man en dosautomat dir
dos-storlekar och doseringsinter-
vall kan skriddarsys for att minimera

symptomvariationer. Flexilev under-
littar titare doser, sirskilt for personer
med Parkinsons sjukdom som behéver
mattliga doser levodopa (300-800

mg per dag). Utover den elektro-
niska dosautomaten behover man en
liten bagare och vitska att 16sa upp
tabletterna i. Konceptet med Flexi-
levtabletter bygger pd att man delar
upp sin dagliga dos i minga intagstill-
fillen, s.k. dosfraktionering. Detta ir
en vil etablerad princip vid motoriska
symptomsvingningar. Svarigheten
med dosfraktionering ér framfor allt ar
att det dr svart att hdlla reda pa manga
dosintag och att den minsta dosjus-
teringen man kan gora med vanliga
tabletter dr 25 mg. Fordelen med Flex-
ilev dr att doserna kan fin-titreras och

att dosautomaten piminner om nir
man skall ta doser. Dessutom haller
den ordning pd om man tagit dosen
eller inte. Dosautomaten ger ocksa
anvindaren god och flexibel kontroll
over doserna inom grinser som
likaren kan sitta upp i forvig. Nack-
delen ar forstas att det ar ett storre
hjilpmedel 4n en tablettask.

For en del patienter kan Flexilev vara
ett bra alternativ om pump-behandling
eller DBS inte dr aktuell, eller i vintan
pd avancerad behandling. Jamfoért med
vanliga tabletter ar Flexilev dyrare for
neurologklinikerna, men kostnaden ar
betydligt lagre dn for pumpbehandling.

FILIP BERGQUIST
Docent, specialistlakare

i motorikteamet Sahlgrenska

NOSSTHVH WVIT SNANOVIN

Ribbing
ambassador
for fonden

Magdalena
Ribbing ir forfat-
tare och har synts
i mdnga samman-
hang som etikett-
expert. Nu dr hon
ocksa ambassador
for Parkinsonfon-
den, lis mer om
hennes engage-

mang pa sid 28.

LEDIGA
PLATSER!

HSB OMSORG

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

SVERIGES FORSTA
PARKINSONBOENDE

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

Liagenheterna, lokalerna och inredningen har planerats
i samrad med ParkinsonForbundet. Vara medarbetare ar
utbildade inom Parkinson och vi ar certifierade for vart
kvalitetsarbete, dar vi satter dig som boende i fokus.

Vi har utokat antalet platser och har darfoér kortare kotid.
Varmt valkommen till oss!

HSB - dar majligheterna bor



AKTUELLT

Eker drog manga i Halland

REGIONFORENINGEN I HALLAND hade i viras besok av
Maud och Christer Eker som pratade om livet med Par-
kinson. Salen var nistan fullsatt med nirmare 70 delta-
gare. Christer dr sedan nistan 30 dr parkinsonsjuk. Han
drabbades redan fore so-arsildern under sin utbildning
till likare och neurolog av sjukdomen. Han har trots det
kunnat forsitta att verka och t.o.m disputera.

Han har haft ett stort stod av Maud som ir sjuksko-
terska och mycket engagerad i de anhorigas situation.

Paret hade ett mycket uppskattat framférande med
interaktion mellan Christer som sjuk och Maud som
anhorig. Manga tips och tankestillare fick vi som var dar.

BOEL HEDDSON

Upptick symtomen pa fel dos likemedel

NAR MAN BEHANDLAS med likemedel ir TIPS FRAN
det viktigt att likemedlens sort och dos

ir vil avvigd. Om den inte dr det kan Pq rkl nson
olika tecken och besvir visa sig. Darfor g U I d e n

ar det bra att kdnna till vad som kan vara
tecken pa underdosering och 6verdose-
ring.

Myrkrypningar i benen, sendrag, smirta i kroppen, stelhet i musklerna, till-
tagande skakningar och kortare steglingd é4r vanliga symtom da man tar for
lite likemedel. Aven dregling, trotthet, tanketroghet, dngest och nedstimdhet
kan forekomma.

Tecken pd att man istillet tar f6r mycket medicin ar vanligen ofrivilliga
ansikts-, mun- och kroppsrorelser. Andra tecken kan vara yrsel och svim-
ningskinsla pa grund av lagt blodtryck. Synhallucinationer, paranoida vanfo-
restillningar, mardrémmar och illamaende kan férekomma.

De hir symtomen ir beroende av likemedelsdosen och dven typen av like-
medel. Biverkningsprofilen skiljer sig at mellan t ex L-DOPA och dopamin-
harmare. Foriandras dosen forsvinner eller minskas besviren. Det giller att
hitta en dosering sa att man far sd bra rorelseférmaga och sa fa biverkningar
som mojligt.

Alla forandringar av likemedelsbehandlingen bor man alltid forst diskutera
med sin behandlande likare. Gor inga justeringar av doserna utan att likaren
gjort en beddomning och kommit fram till vad som behéver goras.

Las mer om likemedel vid Parkinsons sjukdom pa www.parkinsonguiden.

Parkinsonforbundets

JOUR
TELEFON

Du som har Parkinson
eller ar narstaende kan
prata med andra i sam-
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uation.u 12 R R
ma situation. Du far vara CISIENA PN JRVERK
anonym och den som g?“E o9 BATILAS
svarar har tystnadsplikt. PIEMIINTL o FAEET

HEMULIND [IM]
AITIA[ AT TIA[L [k
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19-21 BTRANI ENEg'ﬁA%{ﬂFARD
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som bland annat bjod pa goda saffranspannkakor.

Har ar vinnarna
| sommarkrysset

Har ar losningen och korsordsvin-
narna fran Parkinsonjournalens
sommarkryss inr 2/16:

1:a pris: Kjell Biilow, Visteras
2:a pris: Birgitta Johansson, Vaxjo
3:e pris: Lennart Ohlsson, Tyreso
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HOSTKRYSSET

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

2:a pris Bomullskasse
3:e pris Kokboken "Det ska vara gott att leva”
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LOSNINGEN sinds till parkinsonforbundetf@telia.com, eller Namn
Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52, 114 58 Stockholm,
senast den 1 november 2016. Mark mejlet/kuvertet med

"KORSORD".
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Vi behover ditt aktiva stod

— hjalp oss att starka forskningen! Parkinsor

Fonden

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

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

NOSSTUVI WVIT SANIVI ‘0104

kinsonpatient maste fa den absolut bista hjilp som kan ges.

Trots att Parkinsons sjukdom beskrevs redan f6r 200 ar sedan, ar
den dnnu ndgot av en gata. Det beh6vs mer forskning for att fOr-
std hur sjukdomen uppkommer och varfor vissa drabbas, medan
de flesta slipper undan. Forst ndr kunskapen om detta blivit bittre,
kan vi hoppas pa medicin som botar sjukdomen eller dtminstone
bromsar den. For detta krivs resurser och for att astadkomma dem
kan vi alla hjilpas at. Ett sitt ar att bli manadsgivare. Bli det idag!

— Det dr alltid ritt att stodja Parkinsonfonden, siger Magdalena

Ribbing Ett stort tack till alla ni som stodjer Parkin-
. sonfonden. Jag vet att forskningen behover

Om du ocksa vill vara med och stodja Parkinsonfonden fyller mycket pengar. Ett bidrag pd hundra kronor

du i medgivandeblanketten och skickar den till: eller mer gor att vi snabbare kommer fram
till hur sjukdomen kan bromsas och sa sma-

ningom ocksa botas.

Parkinsonfonden, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm Tack for din gava.
Magdalena Ribbing

Medgivande Auotogiro

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

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

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

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum:; Namnteckning: Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Lennart Pettersson
Ordférande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar arligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

stoder du aktivt lovande forskare i

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

ron snabbare kommer till nytta for

dig sjdlv och alla andra drabbade.

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

Tel: 08-666 20 78

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

Donationer grunden
i fondens arbete

ad ar Parkinsonfonden och hur arbetar

den? Vi bildades 1987 och har det full-

stindiga namnet Stiftelsen Parkinson-
forbundets forskningsstiftelse. Vara pengar far
vi genom donationer frin allmidnheten. Vi dr
skattebefriade och star under 6versyn av Svensk
Insamlingskontroll. Den
ser till att vi har limpliga
rutiner och att pengarna
anvinds for ritt iandamal,
som i vart fall dr parkin-
sonrelaterad forskning.
Vi ir ocksa godkinda av
Givarguiden, som kon-
trollerar att givare kan ta
reda pd vad vi egentligen
sysslar med. Sjalvklart har
vi ocksa en auktoriserad
revisor.

Parkinsonfonden
har en styrelse som for
nérvarande bestdr av sju
personer. Allas namn
och CV finns pa var hemsida. Vid bedémning
av ansokningar har styrelsen hjilp av en veten-
skapskommitté. Aven hir finns namn och CV
pa hemsidan. Kommittén granskar ansékning-
arna och ger rekommendationer till styrelsen
som fattar beslut. Bade styrelsen och kommittén
arbetar ideellt och utan ersittningar.

Vi anlitar en professionell ekonom, Lotta
Lenndard, som skoter ekonomi och redovis-
ning. Hon svarar ocksa for bokslut, deklaration
och mycket annat. For att hantera ansokningar,
projekt och rapporter har fonden anstillt en

”Samarbetet med for-

bundet tar sig annars flera ut-
tryck. Ett galler Parkinsonjourna-
len. Parkinsonfonden finansierar
angelagen forskning och tillhand-
haller information om forskning-
ens innehall och framsteg, medan
forbundet bidrar genom att
publicera informationen i med-
lemstidningen, ett arrangemang
som ar till omsesidig nytta och till
gladje for medlemmarna. ”

projektadministrator, Eva Nordin, som arbetat
med liknande fragor pa Lunds universitet. Slut-
ligen har vi anlitat en minnesbladsadministrator,
Per Nordin, som ser till att alla som vill donera
medel i anslutning till hogtidsdagar eller begrav-
ningar far minnesbrev skickade i tid och till ritt
adress. Per har ett nira samar-
bete med forbundskansliet
som tar emot en stor del av
minnesbladsbestillningarna.
Resten av bestillningarna
kommer genom insittningar
online via hemsidan. Servicen
fran kansliets sida i denna och
andra fragor 4r ovirderlig och
mycket uppskattad.

SAMARBETET MED for-
bundet tar sig annars flera
uttryck. Ett giller Parkin-
sonjournalen. Parkinson-
fonden finansierar angeligen
forskning och tillhandhaller
information om forskningens innehall och
framsteg, medan forbundet bidrar genom att
publicera informationen i medlemstidningen,
ett arrangemang som dr till dmsesidig nytta och
till glidje for medlemmarna.

Vill du veta mer kan du g in pa var hemsida.
Dir kan man lidsa om vara projekt, hur man
donerar pengar och mycket annat. Hemsidan
ir for ovrigt under uppgradering, men det ater-
kommer jag till.

LENNART PETTERSSON

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sarskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst

uppskattade gavor:

o Bertil Karmeborn, Helsingborg
» Birgit och Eva Oredsson, Vinslov
o Marie-Louise Berg, Stockholm

e Britt Erixon, Sodertilje
« Vivi Nilsson, Munka-Ljungby
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT AKTIVT
STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

Tva forskargrupper som studerar alfa-synukleiner

Hur sker spridningen?

En forskargrupp i Lund har stud-
erat hur alfa-synuklein kan
transporteras fran tarmen till
hjarnan. Resultaten tyder pa att
patologin vid Parkinsons sjuk-
dom har sitt ursprung i tarmen
och sedan dverfors till hjarnan.
Forskargruppen fortsatter nu att
studera alfa-synukleinets roll.

Yia-Ji Li, professor, Lunds universitet

Typiskt for Parkinsons sjukdom dr att
dopaminerga celler i mellanhjdrnan
dor och att det férekommer protei-
naggregat som kallas Lewykroppar i
nervceller. Denna patologi utvecklas
progressivt, forst i tarmens neuron,
senare i ldgre hjarnregioner och dnnu
senare i hjarnbarken. Baserat pa denna
observation foreslir neuropatologen

Heiko Braak att sjukdomen sprids via
nervbanorna frin tarmen till hjarnan.

Forskargruppen i Lund har senare
visat, att alfa-synuklein, en viktig
komponent i Lewy-kroppar, faktiskt
kan transporteras fran tarmen till
hjdrnan via vagusnerven efter det att
den injicerats i tarmviggen. Resultaten
tyder pa att patologin vid Parkinsons
sjukdom har sitt ursprung tarmen och
sedan overfors till hjirnan.

For spridningen och utvecklingen
av patologin kan ”frén” av aggre-
gerat alfa-synuklein spela en viktig
roll. Dessa ”fron” kan binda till natur-
ligt forekommande, normalt alfa-syn-
uklein och pa si sitt orsaka bildning
av Lewykroppar.

I det aktuella projektet avser fors-
kargruppen att angripa frigan i en

djurmodell dar alfa-synuklein injiceras
i tarmviggen pa savil normala moss
som pa transgena moss som bildar
manskligt alfa-synuklein. Tre, 6, 9 och
12 minader efter injektionen ska man
undersoka om de injicerade “frona”
verkligen binder till alfa-synuklein i
mushjirnan. Vidare kommer gruppen
undersoka om ett sadant forlopp leder
till nerveellsdod eller andra storningar.
Studien kan hjilpa oss att forsta hur
alfa-synukleinpatologin startar och
hur den sprider sig fran en cell till en
annan. Detta kan leda till nya behand-
lingsmojligheter for att férhindra
processen och pa si sitt bromsa
utvecklingen av Parkinsons sjukdom.

Beviljat anslag: 150 000 kronor

Diagnostiken kan forbéttras

En forskargrupp i Uppsala arbe-
tar for att fa fram okad kunskap
om proteinet alfa-synukleins
roll i sjukdomsprocessen vid
Parkinson. En hypotes ar att
skillnader i sjukdomsyttringar
och symtomens svarighetsgrad
skulle kunna forklaras av olik-
heter i strukturen hos aggrege-
rat alfa-synuklein.

Joakim Bergstrom,

docent, Uppsala universitet

Vid Parkinsons sjukdom hittas si kall-
lade Lewykroppar inuti nervceller i
drabbade hjirnomraden. Lewykrop-
par bestir av proteinet alfa-synuklein,
som dir forlorat sin normala lokalise-
ring och funktion och bildat skadliga
aggregat.

Genom att tillverka antikroppar
riktade mot korta sekvenser av
alfa-synuklein kan gruppen bestimma
strukturen av alfasynukleinaggregat pa

vivnadssnitt, dels frin transgena mass,
som spontant utvecklar Parkinson-lik-
nande symtom, och dels pd vivnads-
snitt fran patienter med Parkinsons
sjukdom.

Denna kunskap kan pa sikt kunna
leda till en forbidttrad diagnostik av
olika alfasynukleinformer i till exempel
blod- och ryggvitskeprover. Studier
har visat att aggregerat alfa-synuklein
fran ”sjuka” nerveeller kan smitta
normalt alfa-synuklein i *friska” nerv-
celler och fa ocksa dessa att anta en
skadlig form. P4 sd sitt kan sjukdomen
spridas vidare i hjirnan.

Gruppens hypotes dr att skillna-
derna i sjukdomsyttring vid Parkin-
sons sjukdom sisom debutalder,
symptom och svirighetsgrad skulle
kunna forklaras av olikheter i struk-
turen av aggregerat alfa-synuklein
och att dessa strukturella skillnader
paverkar hur litt aggregaten kan
spridas i hjirnan och hur giftiga de

ar for nerveeller. Detta kommer att
undersokas bade i cell- och djurmo-
deller.

Alfa-synuklein medverkar normalt
vid frisittningen av hjirnans signal-
dmnen, sisom dopamin, genom
att piverka bildningen av sa kallade
SNARE komplex; fettrika vesiklar
som frisitter signalimnen vid sjilva
kopplingsstillet mellan nerveeller.
Detta sker genom bindning till ett
protein som kallas VAMP-2. Interak-
tionen mellan proteinerna kommer att
studeras pa celluldr nivd och specifikt
undersoka hur aggregerat alfa-syn-
uklein kan stora frisittningsprocessen.

Forhoppningen ir att projektet ska
leda till en 6kad kunskap om alfa-syn-
ukleins roll i sjukdomsprocessen vid
Parkinsons sjukdom som kan anvindas
i utveckling av nya behandlingsstrate-
gier.

Beviljat anslag: 300 000 kronor

PARKINSONJOURNALEN # 3 2016



Stor gentestning
bland parkinsonpatienter

Den forsta genmutation som orsakar Parkinsons
sjukdom uppticktes 1997 i en stor slikt fran sodra
Italien. Upptickten har revolutionerat var forsta-
else av sjukdomsmekanismen, eftersom mutatio-
nen var i genen for alfa-synuklein, och efterfol-
jande undersokningar visade att de forandringar i
nervceller som ar typiska for Parkinsons sjukdom
(Lewy bodies, Lewy neuriter) bestar till stor del av
alfa-synuklein.

TEXT ANDREAS PUSCHMANN,

docent, bitr. éverlakare, Skanes Universitetssjukhus, Lund

Idag kinner man till dtta gener som sikert kan kopplas till
Parkinsons sjukdom. Dessutom orsakar mutationer i ett
flertal andra gener sjukdomar med olika kombinationer

av parkinsonsymtom med andra neurologiska eller Gvriga
symtom. Stora framsteg har siledes skett inom forskning-
en avseende de genetiska orsakerna till Parkinsons sjukdom
och parkinsonsymtom.

Mina aktuella forskningsprojekt, som har fatt generost
stod av Parkinsonfonden, vill nu 6verféra denna kunskap
till bredare praktisk anvindning inom sjukvarden. Projekten
syftar till att uppticka nya parkinsonmutationer, att
nirmare kartligga de specifika kinda érftliga parkinsonfor-
merna, samt att fi en uppfattning om vilka mutationer som
forekommer i Sverige.

Genetisk testning

Snart efter att ovan nimnda gener uppticktes, fanns mojlig-
het till att gentesta personer med Parkinsons sjukdom avse-
ende dominanta eller recessiva parkinsonformer. De domi-
nanta formerna brukar drabbar flera generationer i en familj
samt ofta flera personer inom samma generation, och brukar
leda till Parkinsons sjukdom med debutilder efter so eller 60
ar. Recessiv Parkinsons sjukdom, som inte brukar foras 6ver
frin en generation till ndsta och som ofta enbart drabbar en
enda person i en slikt, brukar dock borja vildigt tidigt i livet,
i genomsnitt innan 25 drs alder. Varje individ har drvt tvi ko-
pior av samma gen, en fran varje forilder. Vid dominant ne-
ddrvning dr en mutation pa ena kopian tillricklig for att bira-
ren riskerar att insjukna; vissa personer som har drvt en sidan
genmutation kan leva till hog alder utan att fa nagra symtom.
En recessiv sjukdom visar sig ddremot enbart nir det finns
genmutationer i bida kopiorna av genen.

PARKINSONJOURNALEN #3 2016

Forekomst av de enskilda mutatio-
nerna i parkinsongenerna skiljer sig
avsevirt mellan olika befolkningar.
For ndgra ar sedan rapporterades att
upp till 41 procent av alla personer
med Parkinsons sjukdom i Nordaf-
rika bar pa en genmutation (p.G2019S
i LRRK2-genen), men studier visade
att det i Europa enbart var omkring 2
procent, och att férekomsten tydligt
avtar ju lingre norrut man kommer
dven inom Europa. Detta innebir att
strategier for gentestning inte enkelt
kan 6verforas frin en population till
en annan.

Det svenska ndtverket
Detta dr bakgrunden till ett nationellt
samarbetsprojekt, Svenska Parkin-
songenetikndtverket, som nu underso-

Andreas Puschmann

ker blodprov fran 1600 svenskar med
Parkinsons sjukdom avseende fore-
komsten av dominanta parkinsonmutationer. Detta stora
“stickprov” av mer dn 7 procent av alla cirka 22 ooo parkin-
sonpatienter i Sverige visar vilka genmutationer som fore-
kommer i Sverige och i vilken ordning det verkar rimligast
att testa dessa inom sjukvarden. Prover har samlats av olika
forskargrupper i Sverige, och analyseras i Lund avseende
dominanta parkinsonmutationer. Férsta resultaten visade
bland annat att ovan nimnda LRRK2 p.G2019S genmu-
tationen var vildigt ovanlig i Sverige ddr den identifiera-
des enbart hos firre dn o.5 procent av patienterna. Medan
en bra teststrategi i andra linder kan vara att alltid testa for
denna mutation forst, sd 4r kanske andra mutationer vanli-
gare hir och borde undersokas forst.

Gentestmetoderna har genomgitt en mycket snabb
utveckling. Med hjilp av ”nista generations sekvenserings-
teknik” kan nu en persons samtliga cirka 20 ooo gener
undersokas pd en gang. Forfarandet kallas for exomsekven-
sering och har nu, efter fortlépande forbittringar, utveck-
lats fran ett forskningsredskap till en tillforlitlig metod for
undersokningar inom sjukvarden. Kostnaderna ar fort-
farande hoga med omkring 15 ooo kr per test for klinisk
anvindning. Priset har d andra sidan sjunkit vildigt snabbt
under de senaste dren och denna trend forvintas fortsitta.

>
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Forskargrupper som ingar
i Svenska Parkinsongenetiknatverket
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Metoden finns implementerad pd Genetiska kliniken i
Lund och anpassas nu f6r undersokning av alla kinda gener
for Parkinsons sjukdom och Parkinsonism i ett enda test.

I forsta hand kommer detta test bli limpligt fér undersok-
ning av recessiva parkinsongener hos personer som insjuk-
nade i mycket tidig alder, férslagsvis innan 35 ar, eller som
har drabbats av en ovanligare sjukdom med parkinson-
symtom i kombination med andra sjukdomstecken som
tyder pa en kind genetisk sjukdom.

I andra hand kan patienter med en ovanlig anhopning av
Parkinsons sjukdom i familjen undersékas, men de fortsatt
hoga kostnader idag kommer initialt att begrinsa mojlighe-
terna for bredare anvindning. Sa snart kostnaderna sjunker
kan man dock utgi ifrdn att genetiska undersokningar
oftare gors inom den Kkliniska utredningen av parkinsonpa-
tienter. Genetisk testning behover alltid féregas och efter-
foljas av kontakt med en specialiserad enhet inom sjuk-
véirden, oftast en genetisk klinik.

Syften med gentestning

I fall dir diagnosen har varit osiker kan den bekriftas
nir en dominant eller tva recessiva parkinsonmutationer
pavisas hos en person med Parkinsons sjukdom eller Par-
kinsonism. Mutationer i manga av de idag kinda genmu-
tationerna leder till specifika, relativt vil karakteriserade
former av Parkinsons sjukdom. En person med genetiskt
verifierad form av Parkinsons sjukdom kan fa bittre in-
formation om viktiga fragor om sin sjukdoms férvintade
langtidsforlopp, exempelvis vad giller risken for tanke-
paverkan.

Behandlingen kan i viss méin skriddarsys, da behand-
lingseffekten samt risken for vissa biverkningar kan skilja
sig mellan olika former av sjukdomen. Parkinsons sjukdom
som orsakas av recessiva genmutationer arvs inte ned till
nista generation, och familjen kan fa lugnande besked i
detta avseende. An si linge har ingen ny behandling tagits
fram som kunnat bromsa eller férhindra sjukdomsutveck-
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lingen, men det pdgar mycket forskning i detta syfte, bland
annat baserad pa genetiska upptickter.

Personer med kind genmutation
Personer med Parkinsons sjukdom och identifierad genmu-
tation undersoker vi systematiskt for att nirmare lira kinna
deras specifika sjukdomsform. Enstaka genmutationer for
Parkinsons sjukdom ar dock ovanliga, varfor sadana studier
oftast genomfors inom storre internationella samarbetspro-
jekt. Pd sd sitt ssmmanstills information frin minga patien-
ter med samma genmutation, som kan ge en bra bild av den
specifika parkinsonformen och som sedan kan dter férmedlas
till den enskilde patienten.

Ett exempel pd sidan klinisk studie 4r vér langtidsupp-
foljning av en stor sydsvensk slikt med mutation i genen
for alfa-synuklein, som vi dels genomfor lokalt da slikten dr
tillrickligt stor, och dels inom en internationell multicen-
terstudie med cirka so andra slikter med samma mutation.
Alfa-synukleingenen uppticktes for snart 20 ar sedan, och
nya behandlingsansatser mot alfa-synuklein har borjat att tas
fram. Eftersom man vet att den specifika mutationen i den
sydsvenska slikten okar produktionen av alfa-synuklein, kan
dessa personer forvintas ha stor nytta av en saidan behandling
nir den fungerar och kommer till anvindning inom sjuk-
varden. Nar detta kan ske dr dock idag oméjligt att forutse.

Slikter utan kind genmutation
Som namnt ovan bir enbart vildigt fi personer med Parkin-
sons sjukdom i Sverige de internationellt vanliga dominanta
genmutationerna. Andelen personer med Parkinsons sjuk-
dom som har nira sliktingar med sjukdomen dr dock med
omkring 10-15 procent lika stor som i andra linder. Detta gor
att man kan utga ifran att andra, dn sd ling okidnda genmuta-
tioner, orsakar dessa former av Parkinsons sjukdom i Sverige.
Just nu undersoks en storre slikt frin Skine med domi-
nant Parkinson, som inte har nagon av de i dag kinda
genmutationerna. Nya slikter ddr flera nu levande personer
har Parkinsons sjukdom inkluderas I6pande i vir studie.
Syftet dr att identifiera nya genetiska orsaker till sjukdomen,
vilket ligger grunden till nirmare utforskning av sjukdoms-
mekanismen. Nir sjukdomsmekanismen dr kind sa blir det
mojligt att utveckla riktade behandlingar mot denna sjuk-
domsmekanism.

Ge en gava via SMS
till Parkinsonforskningen!

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

park 100 (for att skianka 100 kr)
park 200 (skdnker man 200 kr)
till nummer 72 970
Stort tack for din gava!
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Trana och stimulera
hjarnans neurop

Ta vara pa hjirnans férma-

ga att “reparera sig sjilv”. En
dterbildande process, s kallad
neuroplasticitet, leder till en
torstirkning, reparation och
nybildning av nervceller/nit-
verk.

TEXT BEATA LINDHOLM,
leg. specialistsjukgymnast i neurologi, MSc,
doktorand vid IKVM, Enheten for klinisk

minnesforskning, Lunds universitet

BORTFALL AV DOPAMINCELLER vid Parkinsons
sjukdom (PS) paverkar bland annat hjirnans
férmaga att styra kroppen via automatiska
funktioner, som utgdr frin basala ganglier-
na. Olika medicinska behandlingar finns att
tillgd for att kompensera dopaminbristen och
forbittra styrningen av rorelser. En viktig del
i den medicinska behandlingen ar att ta vara
pa hjirncellernas formbarhet (plasticitet) och
hjarnans formdga att “reparera sig sjalv”

Denna aterbildande process, sa kallad
neuroplasticitet, leder till en forstirkning,
reparation och nybildning av nervceller/
nitverk av nervceller. Neuroplasticiteten dr
ocksi en viktig forutsittning for hjirnans
formaga att ”att lira in rorelser pa nytt” sa
kallad motorisk inldrning. Intensiva och
utmanande fysiska aktiviteter, vilka innehller
konkreta praktiska firdigheter, sa kallad
malinriktad trining, anses vara sdrskilt gynn-
samma for motorisk inldrning. Motions-
former som ging pa l6pband, rorelseampli-
tudtrining, Tai Chi, dans och boxning har
forslagits som limpliga vid Parkinson.

Alla former av milinriktad trining bor
bedrivas i en 6vervakad miljo med engage-
manghdjande aterkoppling, som utmanar

34

deltagaren att prestera precis 6ver den
upplevda kapaciteten. Olika metoder kan
anvindas: verbal eller taktil aterkoppling, till
exempel genom att heja pa, berora eller ge en
latt ”knuff”, cueing via visuella ledtradar eller
rytmisk musik och stegring av uppgiften, si
kallade dubbla uppgifter, som till exempel

gd och samtidigt rikna eller bira nigot. Nar
deltagarens kognitiva engagemang hojs blir
motorisk inldrning mer effektiv.

ATERKOPPLINGEN BOR GES av professionel-
la ledare. Tekniska metoder som till exempel
virtuell verklighet och elektroniska spel kan
ocksa anvindas.

Lopbandet fokuserar pi gingférmagan och
bidrar till 6kning av till exempel steglingd
och ganghastighet. Resultaten av 16pband-
straningen varierar dock i olika studier. En
mojlig forklaring till dessa skillnader kan vara
dosen av aterkoppling och ddrmed varierande
kognitivt engagemang vid triningen. Rorel-
seamplitudtrining fokuserar pa rorelsens
kvalité genom hela rérelseomfinget. Man blir
uppmuntrad att ”stricka ut” i kroppen och att
”ta ut” hela rorelsen vilket dr en utmaning, da
rorelsehimning tillhor kardinalsymptomen
vid PS. Hogre rorelsehastighet och storre
amplitud blir resultatet av denna traning. Tai
Chi, med tyngdoverféringar inom det maxi-
mala rorelseomfinget, fokuserar pa dyna-
misk postural kontroll (balans) - en firdighet
som kriver mycket omsorg vid PS. Minskad
fallfrekvens och forbittrad steglingd obser-
verades av en serie Tai Chi sessioner. Dans,
till exempel tango, 4r en allmint glidjefylld
aktivitet. Rytmen i musiken och samspel med
danspartnern kan dessutom hjilpa till att
locka fram rorelser vid PS. Forbittrad balans,
okad gingkapacitet och bittre formaga att
utfora dubbla uppgifter blir behallningen av
regelbunden dansaktivitet. Aven boxning
med sin utmanande rorelsedynamik ar
gynnsam for balansen och gingen vid PS.

Den milinriktade triningen kan med

asticitet

fordel kombineras med blodflodeshjande
uthdllighetstrining sa kallad acrob trining.
Okat blodfléde i hjirnan gynnar neuroplas-
ticiteten och motorisk inlirning. Lingdis-
tanslopning eller motionscykling dr exempel
pa aerob trining; kroppen arbetar med lig
intensitet under en lingre period. Aerob
trining har dven visat sig ha god effekt pa
nagra viktiga kognitiva funktioner som
verbalt fléde (snabbhet vid att komma pa
olika ord) och arbetsminne (férmdga att
komma ihdg och anvinda informationen en
kortare stund). Kognitiva exckutiva (verk-
stillande) funktioner, i synnerhet férmaga att
skifta mellan olika uppgifter, paverkas redan
tidigt i sjukdomsforloppet och uthallighets-
trining kan ha en viktig forbyggande funk-
tion.

FORSKNING PA OMRADET pigir. Med hjilp

av djurmodeller undersoks triningseftekter
av att aterstilla motoriken i den pa dopami-
net utarmade hjirnan. Motion tros aterstilla
motoriska kretsar genom att modulera dop-
amin, stimulera neuroplasticitet och paverka
hjdrnans allmédnna hilsa. Trining tros dven ha
allminna hilsofrimjande effekter pa kroppen
avseende nybildning av kirl och nervceller
samt aktivering av immunfOrsvaret. S4, dter-
igen dr svaret pa frigan om traningen dr mo-
dan vird, ett otvetydigt ja!

Referens:

Petzinger GM, Fisher BE, McEwen S, Beeler
JA, Walsh JP, Jakowec MW. Exercise-enhan-
ced neuroplasticity targeting motor and cog-
nitive circuitry in Parkinson’s disease. Lancet
Neurol. 2013;12(7):716-26.
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Transplanterade celler
overlever manga ar

| slutet av 1980- och under 1990-talet
utfordes ett pionjararbete av forskare
vid Lunds universitet genom forsok att
transplantera nya nervceller till hjar-
nan pa parkinsonpatienter. Resultaten
visade for forsta gangen att transplan-
terade nervceller kan dverleva och
fungera i den sjuka manskliga hjarnan.

Vissa patienter blev klart bittre efter trans-
plantationen, medan andra uppvisade mattlig
eller ingen symptomlindring. Ett litet antal
patienter fick o6nskade biverkningar i form av
ofrivilliga rorelser.

Allt sedan de forsta transplantationerna
genomfordes har en grundliggande friga varit
om de transplanterade cellerna och deras nerv-
forbindelser kan 6verleva och fungera under
ling tid trots en pdgdende sjukdomsprocess i
patientens hjirna.

Nu visar forskare vid Lunds universitet
att transplanterade nerveeller kan Gverleva
i manga ar och aterstilla normal dopamin-
produktion i den transplanterade delen av
hjdrnan. Studien har publicerats i den ansedda
vetenskapliga tidskriften Proceedings of the
National Academy of Sciences of the United
States of America (PNAS)1.

Forskarna har foljt en patient med Parkin-
sons sjukdom som vid 59 ars dlder genom-
gick transplantation av dopamin-produce-
rande nervceller 24 ar fore sin dod. Patienten

uppvisade si god forbittring att medicine-
ringen med L-dopa inte lingre var nédvindig
tre dr efter transplantationen. Med en hjirn-
avbildningsteknik kunde forskarna visa att
dopamin-funktionen var helt normal i den
transplanterade hjirnstrukturen 10 ar efter
operationen. I den nya studien har patien-
tens hjdrna analyserats och forskarna visar nu
att de transplanterade dopamin-producerande
cellerna och deras normala nervforbindelser
finns kvar ndstan ett kvarts sekel efter opera-
tionen.

Analyserna av patientens hjirna visade
ocksi att aggregat av alfa-synuklein forekom
i 11-12 procent av de transplanterade cellerna.
Eftersom patientens fran bérjan goda svar
pa transplantationen med tiden borjade
forsvagas, tyder detta pa att dven ett livs-
kraftigt transplantat, som gett upphov till
en omfattande dopaminerg innervering,
sd smaningom tappar i effekt pd grund av
“smitta” frin de parkinsondrabbade delarna av
patientens hjirna.

— Vira resultat visar att transplanterade
nerveeller kan 6verleva och fungera under
manga dr i den sjuka manskliga hjirnan
berittar seniorprofessor Olle Lindvall, en av
forskarna bakom studien.

— Detta dr forsta gangen som en patient
har uppvisat ett sd vilfungerande transplantat
sd manga dr efter transplantation av nerv-

celler till hjirnan. Samtidigt har vi observerat
att transplantatets positiva effekter hos den
hir patienten gradvis forsvunnit allteftersom
sjukdomen spridit sig till allt fler strukturer i
hjdrnan.

Studien 6kar forstaelsen om sjukdomsut-
vecklingen.

— Detta ger oss en bittre forstielse for hur
Parkinsons sjukdom sprids i hjirnan férklarar
professor Jia-Yi Li som lett studien tillsam-
mans med Olle Lindvall och Anders Bjork-
lund.

— Den hir studien ér helt unik siger
professor Anders Bjorklund.

— Ingen transplanterad parkinsonpatient
har foljts sa noggrant och under si ling tid.
Patienten var unik ocksd pa det sittet att nerv-
celler endast transplanterades i den ena hjirn-
halvan, vilket gjorde att den andra, icke-trans-
planterade, sidan kunde fungera som kontroll.
Det vi har lart oss genom att studera denna
patient kommer att vara av stort virde for
framtida forsok att transplantera dopa-
min-producerande nerveeller som tillverkats
fran stamceller, en ny utveckling som leds av
forskare i Lund.

Bland de organisationer som tackas for
ckonomiskt stod under projektet ndimns

Parkinsonfonden.
Kalla: Lunds universitet
www.pnas.org/cgi/doi/10.1073/pnas.1605245113

Rehab dar inget ar omojligt

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

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

n Rehabcenter Trekloverhemmet
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En parkinsonspecialist kan fungera som konsult pa distans. Det dr tanken bak-
om ett nytt projekt, Konsultativ neurologi, som syftar till att forbdttra varden for
patienter som har Parkinson i komplikationsfas. Projektet har under det senaste
dret startats pd flera stillen i Sverige.

TEXT SUSANNA LINDVALL

Specialisthjalp via video
kan forbattra varden
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ANTALET NEUROLOGER I SVERIGE ir fa. Allt fler personer far
och lever lingre med neurologiska sjukdomar. Varden har
problem med att tillgodose de kroniska patienternas behov
av lakarbesok. Genom vardgarantin har patienter som inte
sedan tidigare har kontakt med en neurolog prioriterats
fore kroniska patienter med remisser for second opinion
(ny medicinsk bedomning).

Bade patienter och specialister pa universitetssjukhus
beskriver att parkinsonpatienter som dr lampliga for utred-
ning och stillningstagande till pump eller DBS-behand-
ling dessutom ibland remitteras till universitetssjukhuset i
ctt for sent stadium av sjukdomen. For att bibehalla bista
mojliga livskvalitet for patienten och erhalla optimal effekt
av behandlingen ar det viktigt att ritt behandling sitts in i
ritt tid. Idag kan patienter fi vinta lang tid frin remiss for
second opinion tills att man far triffa en parkinsonspecialist
och ytterligare tid for eventuell ny behandling

DET HUVUDSAKLIGA SYFTET med Konsultativ neurologi har
varit att forbittra varden for patienter i komplikationsfas,
genom att ritt patient far ritt vard i ritt tid pa ritt plats.
Fokus har ocksa legat pa att bittre sprida kunskap och erfa-
renhet mellan olika sjukhus for att minska lokala skillnader
i behandlingen av parkinsonpatienter.

Projektet syftade ocksa till att skapa kunskap kring
hur uppstart och behandling med pump och DBS skiljer
sig mellan universitetssjukhus och mindre sjukhus, samt
utjimna dessa kunskapsklyftor. Det finns flera faktorer som
forklaring till att pump- och DBS-behandling i komplika-
tionsfas paborjas sent, till exempel bristande lokala behand-
lingsrekommendationer, resursbrist, bristande kompe-
tens vad giller patientselektion, bristande logistik. En
sckundar effekt av projektet ir att det 6ver tid kommer att
Oka kunskapen hos de remitterande vardgivarna om vilka
patienter som bor remitteras for pump-eller DBS-behand-
ling.

Projektets parter var Karolinska Universitetssjukhuset,
Neurology Clinic (Christian Carlstrom), Likarhuset
Villingby (Jaan Albo) och AbbVie.

Konsultativ neurologi innebar att en remitterande
neurolog, Christian Carlstrém, under en timme varje
vecka, konsulterade en parkinsonspecialist, Anders
Johansson, via videokonferens. Konsultationerna dgde rum
pa respektives arbetsplats dir filmer, journaldata, testre-
sultat kunde visas och diskuteras via videoldnk, varpa beslut
kunde tas kring dtgirder sd som medicinjustering eller
utredning fér pump eller DBS.

Konsultativ Neurologi har resulterat i snabbare och
cffektivare patientbedéomningar - vintetiden for att fa sin
situation varderad vid universitetssjukhuset, som pd natio-
nell niva lag pd 6 manader har minskat till 1 vecka. Dess-
utom har andelen onddiga remisser till parkinsonspecia-
list minskat till o procent. Allt sammantaget har projektet
Konsultativ neurologi lett till att parkinsonpatienter kan
fa ritt vird i ritt tid utan att kinna stress och oro 6ver att
resa, byta neurolog eller vara inlagd pa sjukhus.

KONSULTATIV NEUROLOGI HAR under dret startats upp pa
manga platser i Sverige. Intresset for detta arbetssatt ar
stort, badde hos universitets- och linssjukhus. Senast ut att
implementera detta arbetssitt dr neurologen i Uppsala och
Visteras.

Intresset dr stort dven fran andra linder. Parkinsonfor-
bundet har informerat om projektet bland annat via EPDA
och var dven intervjuade i ett inslag pd Euronews, en stor
curopeisk nyhetskanal. Mojligheten finns nu for véra lokal-
foreningar att, i dialog med sina kliniker, se om Konsultativ
Neurologi gér att inféra pa den egna kliniken

— Jag tror att det hir kommer att fortsitta. Det dr for bra
for att sluta, siger Anders Johansson.

PARKINSONJOURNALEN # 3 2016



Det finns manga orsaker bakom sexuella svarigheter i sam-
band med Parkinsons sjukdom. Viga fraga och tala om samliv
och sexualitet, rdder Birgitta Hulter, klinisk sexolog.

TEXT BIRGITTA HULTER,

doktor i medicinsk vetenskap och auktoriserad klinisk sexolog (NACS)

Birgittaldsexolog.se Hemsida: www.sexolog.se

Sex och Parkinson
en fraga for bada parter

VARLDSHALSOORGANISATIONEN, WHO, har en
arbetsdefinition pd vad sexuell hilsa dr: ... ett
tillstind av fysiskt, emotionellt, mentalt och
socialt vilbefinnande i relation till sexualitet;
det dr inte bara franvaro av sjukdom, dys-
funktion eller svaghet.

Sexuell hilsa kréver ett positivt och
respektfullt nirmande till sexualitet och sexu-
clla relationer, liksom mojligheten att fa njut-
bara och sikra sexuella erfarenheter, fria frin
fortryck, diskriminering och vald. For att
uppnd sexuell hilsa och behilla den, maste
alla manniskors sexuella rittigheter respekt-
eras, skyddas och uppfyllas.

(WHO, 20064, 2010).

SEXUALITET OCH SAMLIV beror bada par-

ter i ett par och svirigheterna vid Parkinson
beror dirfor ocksd bida i paret. Parkinsons
sjukdom (PS) dr en ganska vanlig sjukdom i
en dldrande befolkning. Den har médnga oli-
ka symptom, oftast borjar den med rorelse-
relaterade tecken: skakningar, muskelstelhet,
lingsamhet och gangproblem.

Dessa symtom marks ocksa i singen och
kontakten kan forsvaras for en partner.
Nedsatt ansiktsmimik kan tolkas som brist
pd kirlek och lust. De forsta besviren foljs av
problem med kinslolivet, depression, ling-
sammare tinkande och demens. Ovanpa
detta, forekommer sjukdomstecken frin det
autonoma nervsystemet, som orsakar svett-
ning, fet hud, tarm- och urinblaseproblem
och sexuell dysfunktion.

Det finns alltsd manga anledningar till
att en partners sexuella lust kan komma
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att minska. Aven den som har Parkinson
forindras ofta sexuellt. Forutom rorel-
sesvarigheter som orsakas av sjukdomen,
kommer sexuell lust att minska, eftersom
hjdrnceller i substantia nigra gradvis minskar
och slutar producera dopamin, signalsub-
stansen for lust (och for beloningssystemet).
Sexuella funktioner kan forsvinna som
en direkt f6ljd av autonom dysfunktion,
mannens ercktion och kvinnans férmaga att
bli fuktig i slidan vid sexuell stimulering.
Tidig utlosning verkar férekomma oftare som
en f6ljd av minskad
samordning i
hjirnan, men
himmad orgasm
forekommer ocksa.
Nir PS
behandlas med
levodopa eller
dopaminagonister, dndrar sig den sexuella
bilden pa nytt. Sexuell lust kan atervinda
och for en mindre andel (3-6 procent av
patienterna), blir den alldeles for hog, ofta i
kombination med andra tecken pa forlorad
kontroll (till exempel hetsitning, spelbero-
ende och tvingsmissigt kopbeteende). Hos
vissa patienter beror det pa en medvetet 6kad
dos av dopaminlikemedel (DDS, dopamin
dysreglering syndrom).

EN ANNAN BIEFFEKT av dopaminagonis-

ter verkar vara 6kning av for tidig utlosning.
Himmad motorik kan ge flera sexuella be-
svir: problem med sexuella stillningar; sva-
righet att onanera och forlust av kinsliga r6-

Behandlingsstrategier och rad

A. Det finns manga orsaker bakom sexuella svarighe-
ter och problem i samband med Parkinsons sjukdom.
B. Vaga fraga och tala om samliv och sexualitet!

C. Sexologisk rehabilitering kraver: 1. parsamtal

2. rad och stéd 3. erektionsstodjande likemedel

relser for smek. Ibland finns on/off fenomen
(i off-fas kan kroppen inte starta, vilket inne-
bar att samlag eller orgasm inte blir majlig).
PS forekommer hos biade hos min och kvin-
nor, men nagra av konsekvenserna ir olika.

Nir en man har PS, blir hans kommuni-
kationshinder och maskansikte en forlust
for en kvinnlig partner, eftersom hon kan
vara beroende av kommunikationen for att
komma i stimning for sex. En kvinna med
PS kan ocksi ha sexuellt hyperbeteenden,
men detta dr vanligare hos min. Dessutom
verkar ett sadant
beteende mer
skrimmande for
kvinnan.

Vad kan
goras? Vid PS,
behover bade
partner och
parrelation mycken uppmairksambhet, sirskilt
ndr det giller hyperbeteenden. Kontakta
den medicinforskrivande likaren, eftersom
problemet i vissa fall kan hanteras endast
genom att minska dosen. Vid erektionsbe-
svar kommer de flesta mén kunna korrigeras
med apomorfin eller PDEsi, med den extra
fordelen att en bittre erektion ocksa brukar
minska depression. SSRI-likemedel mot
depression kan didremot forsvira den sexuella
funktionen genom didmpning av sexuell lust
och himning av orgasm och sidesuttémning,

Referenser:
http://www.who.int/reproductivehealth/topics/
sexual_health/sh_definitions/en/ WHO
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INTERNATIONELLT

EPDA ger rost at parkinsonpatie

Parkinsonférbundet driver opinion i mdnga sammanhang,.
Nasta ar firar den europeiska parkinson-

organisationen 30 dr. Parkinsonforbundet var en grundarna
och har sedan dess varit med och delat idéer med andra orga-
nisationer for att oka forstaelsen om Parkinsons sjukdom.

EUROPEAN PARKINSON’S DISEASE ASSO-
CIATION, EPDA, ir en demokratisk, ideell,
icke-religios och icke-politisk organisation.
Medlemsforbunden fran 30 linder nomine-
rar kandidater till EPDA:s styrelse. Kongres-
sen,var tredje ar, beslutar vilka som viljs in.

EPDA:s syfte dr att frimja forstaelsen av
Parkinsons sjukdom. Malet ir att alla med
Parkinson, skall fa tillgang till den senaste
informationen om tillgingliga behand-
lingsmetoder och dirigenom kunna gora
medvetna val for att uppna basta mojliga livs-
kvalitet.

Parkinsonférbundet var en av grundarna av
EPDA ir 1987. Sedan dess har vi varit aktiva
inom EPDA. Vi har delat med oss av vara
goda erfarenheter och dragit nytta av informa-
tion och idéer frin EPDA. Till exempel har vi:

o Fatt Virldsparkinsondagen etablerad
virlden 6ver

« Hiamtat inspiration frin EPDAs Learning
in Partnership seminarier

« Fatt Liv med Parkinson bockerna och
Konsensus dokumentet dversatta till svenska
och anvint dem vid uppvaktning av reger-
ingen och andra beslutsfattare.

o Deltagit i och anvint oss av resultat frin
EPDA-enkiter till exempel om Move for
Change: Publicerat i Likartidningen anga-
ende brist pd neurologer, otillfredsstillande
information och langa vintetider for utred-
ning gjord av specialist.

o Kunnat starta upp utbildningar for
Parkinson sjukskoterskor.

» Himtat Brainbus-projektet frin EPDA

« Himtat idén pa Unity Walk frin EPDA,
som drog igang det i Amsterdam for nagra dr
sedan

« Fatt mer pengar till Parkinsonforskning
i Sverige tack vare EPDA:s information och
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TEXT SUSANNA LINDVALL, vice ordforande i EPDA

paverkansarbete pa EU-niva

Saledes har Sverige mycket att vinna pa
att vara medlemmar i EPDA. Vi kan hélla
oss uppdaterade kring dagsfirska nyheter pa
behandling- och forskningsfronten och fi vira
erfarenheter uppmarksammade lingt utanfér
vira egna grinser. Vi kan delta i internatio-
nella undersokningar som kan hjilpa oss argu-
mentera for bittre Parkinsonvird i Sverige
och kan med EPDA:s uppbackning driva vara
viktiga fragor, till exempel mer jamlik vérd i
hela landet och vikten av Parkinsonsjukskoter-
skor pa ett bittre sitt.

Lite hallpunkter

1992 EPDA bildas av organisationer frin 9
lander , déribland Sverige. Mary Baker, UK,
viljs som ordférande

1997 Virldsparkinsondagen firas for forsta
gangen, Chartern med Parkinsonsjukas rattig-
heter skrivs under av manga linder, bl a Sveri-
ge. 14 medlemmar

1998 Global Parkinson’s Disease undersok-
ning

2003 Global PD Declaration undertecknas av
6 WHO regioner , 35 medlemmar

2005 Susanna Lindvall, Sverige viljs som vice
ordforande

2008 Life with Parkinson’s awareness kampanj
startar. Bockerna oversitts dven till svenska
2009 Knut-Johan Onarheim, Norge, viljs som
ordférande. "Move for change” kampanjen
lanseras for att dndra pd diliga forhallanden
for Parkinsonsjuka

2011 Consensus dokumentet f6r vird av Par-
kinsonsjuka lanseras i EU-parlamentet. Doku-
mentet finns Oversatt dven till svenska.

2012 Nitverk for EU-parlamentariker som
stodjer Parkinsonfragor lanseras pa Virldspar-
kinsondagen. Forsta Europeiska Unity Walk

genomfors i Amsterdam.

2013 Online undersckningen i "Move for
Change”kampanjen avslutas. Sverige har bi-
dragit med flest respondenter.
2014 Andra Europeiska Unity Walk genom-
fors i Luxemburg och Nationella Unity Walk
genomfors i flera linder
bl a Holland, Ungern, Danmark och Norge.
2015 My PD Journey projektet lanseras dels i
EU-parlamentet och pa nationell niva.
EPDA har vid flera tillfillen anordnat infor-
mationsaktiviteter i EU-parlamentet och lyft
viktiga fragor gillande stod till forskning,
information och tillginglighet.

Anvdndbara webbsidor

o www.epda.eu.com dr EPDA:s hemsida
ar utformad for att hilla hela Parkinsonsam-
hillet uppdaterad om den senaste sjukdoms-
relaterade nyheter, forskning med mera www.
epda.cu.com/pd-info dr det storsta europeiska
parkinsonbiblioteket online.

» www.parkinsonslife.eu dr EPDAs nittid-
ning som syftar till att nd och engagera det
globala parkinsonsamhillet och dr ett forum
for att utbyte av information och god praxis
rorande hantering av Parkinsons sjukdom

. WWW.cpda.cu.com/cn/rcsourccs/
epda-toolkits/ dr verktygslidor som erbjuder
praktisk information och vigledning som
hjilper patientorganisationer héja profilen av
Parkinsons i sina respektive linder. De handlar
till exempel om att samla in pengar, mediakon-
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nter i hela Europa

European Unity Walk, ett
initiativ fran EPDA.

takter, anvindning av sociala medier
och hur man ordnar en Unity Walk.

« www.mypdjourney.com dr ett
initiativ som syftar till att skapa en
hallbar miljé som garanterar att
personer med Parkinsons sjukdom
far optimal och snabb tillging till
limplig diagnos, behandling och vard
i hela utvecklingen av sin sjukdom. En
omfattande kartliggning av respek-
tive linders behov har genomforts.
MYPD]J siktar pd att stirka nationella
forbund sd att de ska kunna ta itu med
landspecifika utmaningar gillande
Parkinsonvird.

MYPD] uppmuntrar aktivt till
bildandet av nationella koalitioner/
partnerskap med olika parkinsonintres-
senter, till exempel parkinsonsjuka och
anhoriga, virdpersonal, myndigheter,
lagstiftande organ, férbund och like-
medelsindustrin.

Flera nationella projekt har pabor-
jats i Europa. Redan existerande
projekt som genomfors i Sverige och
som ir intressanta for andra linder ar
t ex Utbildning av informatérer och
projektet Konsultativ Neurologi (se
artikel om detta pa sidan 36).

Euronews frain UK uppmirksam-
made Konsultativ Neurologi-pro-
jektet i Sverige efter en presentation i
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ctt Europeiskt forum. Euronews har
sedan varit i Sverige och gjort inter-
vjuer for att géra en videopresenta-
tion av projektet. Intervjuerna med
Inger Lundgren, forbundets general-
sekreterare, Eleonor Hogstrom ordf.
for Parkinson Stockholm samt lakare
och andra inblandade i projektet, dgde
rum i maj. Euronews lade ut filmen
den 15 juni pa: http://www.curonews.
com/2016/06/15/bringing-the-digi-
tal-revolution-into-hospitals-helps-par-
kinson-s-patients/#.V2GksWKLOoM.
facebook

INOM RAMEN FOR detta projekt tas det
dven fram en ny bedomningsskala for
att mita svarighetsgraden av motoriska
och icke-motoriska symtom hos perso-
ner med Parkinsons.

Projektet leds av professorerna
Fabrizio Stocchi (Italien), Ray Chaud-
huri (UK) och Pablo Martinez Martin
(Spanien), och arbetet inleddes i
september 2014. Professor Per Odin
(Sverige) ingar i Parkinson Specia-
list Panelen. Susanna Lindvall, EPDA,
ingar i den Europeiska Strategiska
kommittén.

Den nya skalan testas/utvirderas i
olika linder, ddribland av neurologspe-
cialisten Anders Johansson pa Karo-
linska sjukhuset i Sverige.

Sammanfattningsvis har EPDA
mycket att erbjuda alla som ér aktiva
och villiga att bade dela med sig och ta
vara pa andras goda erfarenheter.

Nytt stamcellsbibliotek
en ovarderlig resurs

Forsta biblioteket med inducerade pluri-
potenta stamceller fran parkinsonpatien-
ter har skapats av forskare fran Sverige och
Finland. Det ar Laurent Roybon vid Lunds
universitet och Jari Koistinaho vid Kuopio
universitet.

Det dr numera mojligt att med speciella metoder
”backa” vanliga kroppsceller, t.ex. hudceller, sa att
de blir stamceller, som i sin tur kan anviandas for att
framstilla till exempel nerveeller. Sidana stamcel-
ler brukar kallas inducerade pluripotenta stamceller
(iPSCs). Med denna teknik dr det mojligt att fram-
stilla nerveeller med samma genetiska bakgrund
som patientens egna nervceeller.

Detta ger forskningen nya méjligheter. Det ger
mojligheter att identifiera nya och hittills okinda
sjukdomsmekanismer, nagot som i sin tur kan leda
till nya likemedel, mera individualiserad behandling
cller nya diagnosmetoder med anvindning av nya
sjukdomsmarkorer.

Vad forskarna i Sverige och Finland gjort dr
att de byggt upp ett omfattande bibliotek, d.v.s.
en samling, av iPSCs fran parkinsonpatienter och
patienter med MSA. De har beskrivit de tester som
gjorts for att sikerstilla att stamcellerna ar pluripo-
tenta och pa vilka grunder de inkluderats i biblio-
teket. Dessutom presenteras exempel pa vilka celler
som kan framstillas frin dem, till exempel dopa-
minneuroner, astrocyter och oligodendrocyter.

Sammanfattningsvis utgor biblioteket en unik
och ovirderlig resurs for parkinsonforskningen.

Studien dr publicerad i Nature partner journal
Parkinson’s Disease. Bland de finansidrer som tackas
namns Parkinsonfonden.

For ytterligare information:
http://www.nature.com/articles/npjparkd20169

Praktiska aspekter av Parkinsons sjukdom

Svenska Parkinsonakademin bjuder in parkinsonsjukskéterskor,
sjukgymnaster, arbetsterapeuter, logopeder, kuratorer och
lakare till en utbildning 17-18 november i Lund. Foreldsningar
av: Prof. Angela Cenci Nilsson, Prof. Glinther Deuschl, Prof. Per
Odin, Prof. Hdkan Widner, Docent Gesine Paul-Visse, m fl.
Information, program och anmalan finns pa
www.parkinsonforbundet.se
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— BUTIKEN —

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

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

Leif Ogard

Battre
liv trots
Parkinson

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

ca 180 sid.

Pris 150 kr

"."- - :

Det ska vara

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

Pris 50 kr

40

HJARNA
PARKINSON

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

Parkinson

Parkinson.

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

S LUSTTILL LIVET

Lust till livet.

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

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

Parkinsons
sjukdom

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

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

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

Pris 100 kr

Rorelse
&ro

- tankar
och tra-
ning vid
Parkinsons
sjukdom
av Linda Hagbarth

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

= Cirjan Ingranson
- . -
|
Jag lever trols allt

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

Pris 125 kr

Terapimajligheter

for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig
till sjuka
och anho-
riga som ﬁms
intresserar mm}ns
sig for be- '
handling av
Parkinsons

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

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

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

Stefan Mahlqgvist

Pris 40 kr

Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till ParkinsonForbundet.

- en man s0M

HOLGER i

Lilla bla, 150 kr
Min samre halft, 150 kr

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

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr

Parkinsons sjukdom

Zgjj
&

sl

Faktafolder om Parkin-
sons sjukdom. Bestilles
mot fraktkostnad.

o DIG
T PRI

Yoga-paket
Traningsprogram an-
passat for personer med
Parkinsons sjukdom,

som vill trana pa egen
hand. Hafte med cd.
Medlemspris 125 kr
Vykort k|
Carpe -;
Diem, T
15 kr/st %

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

Pill Box .
Medicin- [EEncee
dosan -
Pill Box y
Reminder g
Pris

105 kr

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

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

Pris 450 kr, inkl frakt.

Andra publikationer m m:

e Mitt nya liv med Parkinson. DVD med Suzzie Tapper. Pris 75 kr
¢ Jag kan Parkinson. Fritidsaktiviteter - resor. Pris 20 kr

¢ Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestalles mot fraktkostnad.

¢ Detta kan jag gora vid Parkinson. En skrift sammanstalld av Susanna Lindvall. Pris 30 kr
* Till dig som fatt diagnosen Parkinsons sjukdom. Hifte A5, utan kostnad.

« Arftlighet vid Parkinsons sjukdom. Pris 25 kr

« Internationella parkinsonndlen EPDA. Pris 20 kr

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

e Parkinsonnalen. Pris 20 kr

e Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 90 kr
¢ Fatigue. En folder om kronisk trotthet och kraftloshet. Pris 25 kr

¢ Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

(Moms ingér i alla priser. Frakt tillkommer).

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

ADRESS

POSTNUMMER

POSTADRESS

TELEFON




PARKINSONFORBUNDET

Informatorer
ses i host

Parkinsonférbundet utbildar regelbun-
det informatorer i linsféreningarna. I
host blir det en atertriff for medlemmar
som har gitt informatorsutbildningen.
Triffen dger rum under tvd dagar, den
31/10-1/11.

Utbildning f6r nya informatérer sker
under varen. Mer information kommer
att finnas pa Parkinsonfoérbundets webb-
sida www.parkinsonforbundet.se.

Har du fragor kontakta Anna Wedin,
kommunikator Parkinsonforbundet,
anna.wedin@ parkinsonforbundet.se

Bild fran Socialstyrelsens prioriteringsgrupp som arbetat med riktlinjer fér varden av personer med Par-
kinson och MS. Lingst fram ser vi Socialstyrelsens projektledare Per-Henrik Zingmark, dr Sven Pélha-
gen, dr Anders Svenningsson och Alexandra Karlén fran Socialstyrelsen.

Rostforstarkaren Strongvoice

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

Medlemmar i Parkinsonférbundet far rabatt pa rostfor-
stirkare, headset och envigskommunikation. Prisexempel:
Strongvoice 10 Tradlost 1.295 kr (ord pris 1.869 kr), Strong-
voice 25 Extra 1.945 kr (ord pris 2.494 kr), Tradlost headset
695 kr (ord pris 869 kr). Alla produkter och priser finner du
pé parkinsonforbundet.se

LL.amna din e—postadress!

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

Mejla till: parkinsonforbundet@telia.com
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Atypisk Parkinsonism

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

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

Atypisk parkinsonism kraver en annan behandling och omvardnad och
framférallt en annan framférhallning till de olika symptomen, efter-

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

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

o PSP Progressiv Supranukledr Pares

o CBD Cortico Basal Degeneration

o DLB Demens av Lewy-Body typ

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

HAR DU FRAGOR ELLER VILL PRATA OM ATYPISK PARKINSON?
RING INGEGERD, 076-18 48 761, VARDAGAR KL 10-12

PARKINSONJOURNALEN # 3 2016



HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,
vand dig i férsta hand till din lokala parkinsonférening.

MEDLEMSKAP inklusive ParkinsonJournalen: 300 kr/r.
ANHORIG/STODMEDLEM: 100 kr/ar (exklusive ParkinsonJournalen]. Bankgiro: 438-1729

ParkinsonForbundet ar medlem i Handikappférbundens Samarbetsorgan (HSO)
Nordiska Parkinsonrédet (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

Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

37300 Jamjs

0455 -51109

Parkinson Dalarna
Margareta Taavola Eriksson
Orselforsvagen 11

785 42 Mockfjard

0706-58 46 74

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912
62173 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Sven-Erik Nilsson
Vretvdgen 2 A

804 26 Gavle

026-19 1399

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

Parkinson Jamtland/Héarjedalen
Ulf Enstrém

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 12 76

Parkinson Jonkdping
Ingemar Karlsson
Skolgatan 9

561 35 Huskvarna
0725-08 52 33

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

Parkinson Kronoberg
Birgitta Johansson
Hollstorp Hagalund
355 91 Vaxjo

0708-15 61 63

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslén
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten
Thorbjérn Lindstrom
Tunastigen 5

973 44 Luled

0702-50 67 50

Parkinson Skaraborg
Ulla Larsson
Skarstad Vitagarden 2
534 95 Vara

0512 21230

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

Parkinson Stockholm
Eleonor Hogstrom
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

0733-12 43 94

Parkinson Sodra Alvsborg
Goran Jaselius
Skiftesgatan 9

504 45 Boras

033-10 4879

Parkinson Sérmland
Lillemor Sjoberg
Herresta Sateri

647 91 Mariefred
0708-52 73 16

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

Parkinson Vdarmland
Sonja Sakari
Kvéllsvagen 3

655 92 Karlstad
054-834978

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Manskensvéagen 9

906 37 Umea

090-70 47 70

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Sportfiskargatan 58

723 49 Vasteras
070-7500218

STIFTELSEN

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

Plusgiro 90 07 94-9
Bankgiro 900-7949

www.parkinsonfonden.se

PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND
Ordférande Lennart Pettersson
Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.

lennartpettersson1@yahoo.se
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Gull-Britt Axelsson
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031-13 43 42
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Parkinson Vasternorrland
Leif Hallams

Postvdgen 8

871 61 Harndsand

0703 70 24 41

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

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

0762-97 8120
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Region Norr:

Asa Holmgren

Slipvagen 35

973 41 Luled

0703-47 75 85
asaholmgrenéé@gmail.com

Region Syd:

Lena Schalin

Sundholmsgatan 4

216 41 Limhamn

0703-433379
midwife.lenaschalin@gmail.com
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114 58 Stockholm

VALKOMMEN TILL 0SS
PA STORA SKONDAL

Vi har lang erfarenhet av specialiserad neurologisk rehabilitering for dig
med Parkinson och andra neurologiska sjukdomar. Vi erbjuder:

¢ Heldygnsrehabilitering

e Dagrehabilitering individuellt och i grupp
— nu med Nationella Parkinsonskolan

e Fysioterapimottagning och Logopedmottagning
— med LSVT®-certifierade terapeuter

FOr oss ar rehabiliteringen ett lagarbete med patienten i centrum. Varje
person ska kanna sig hord, sedd, bekraftad, respekterad och darmed
ocksa delaktig.

Stora Skondal ligger naturskont vid Drevviken, 10 minuter soder om
Stockholms innerstad. Kontakta oss pa: 08-400 292 90,
eller webneurologen@storaskondal.se.

Las mer pa www.storaskondal.se

Stora Skondal dr en stiftelse som utan vinstsyfte arbetar med stéd, vard, Sto ra

omsorg, utbildning och forskning. Vi jobbar for att manniskor ska fa védxa och skén d a I
utvecklas utifran sina unika forutséttningar.



