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En sommar med stor
uppmarksamhet kring Parkinson

ommaren har i stort sett varit fantastisk. Det sdgs att definitio-

nen pi “mannaminne” 4r avstandet mellan tva rejila virmebol-

jor eller kanske rejila ovider som dominerat hela sisongen. Si
hir hade vi virme och sommar, i storre delen av landet, mer dn vi va-
rit med om i ”mannaminne”

I borja av sommaren var jag och flera av oss inom férbundet i
Almedalen, Gotland. Vi hade premiirtur med BrainBus, en utstill-
ning for att informera om hjirnan och hjirnans sjukdomar. Flera av
er har sikert upplevt BrainBus nu da den har cirkulerat pd 37 orter i
Sverige under tio veckor. Mer édn 12 0oo personer har besokt utstill-
ningen med cirka 250 besokare per dag. Lokalt har Parkinsonfor-
bundet med sina lokala féreningar och Neuroforbundet hjilpt till.
Det ir en fin méjlighet att visa allminheten vad hjirnan ir och vad
som hidnder ndr man blir sjuk t ex nir man drabbas av Parkinsons
sjukdom. Och jag tycker det dr fantastiskt med alla ni frivilliga ute i
landet som stillt upp for att gora Parkinson kint. Varmt tack!

UNDER HOSTEN KOMMER arbetet med “Nationella Riktlinjer” for
Parkinson och MS igang. Det dr en milstolpe att turen nu kommit till
Parkinson att bli uppmarksammat av
Socialstyrelsen. Riktlinjerna innebér
att landsting och vardapparaten far
klara besked hur behandling och han-
tering av Parkinson bor ske. Riktlinjer-
na ska vara klara 2016.

Dagens Medicin tillsammans med
Svenska Neurologféreningen, Parkin- Styl'e lse n.
sonforbundet och Neuroférbundet
arrangerar tre workshops kring riktlinjerna i host. I Umed, Gote-
borg och Linképing dr det Inger Lundgren och Susanna Lindvall som
medverkar fran oss tillsammans med lokala foretradare fran Parkin-
sonforbundet och Neuro-forbundet.

NAR DU LASER det hir har vi genomfort riksdagsvalet. Lit oss hoppas
att resultatet innebdr en effektivare satsning for oss vad giller Parkin-
sonvarden. Forbundet kommer att kontakta politikerna pa riksniva
ndr vi vet resultatet och vilka som sitter i beslutande position.

1 borjan av juli gick forbundet ut med en sammanstillning frin
Socialstyrelsens uppgifter, den visade pa stora olikheter vad giller
tillgang till olika parkinsonterapier i landet. Resultatet blev mer dn
7o artiklar i lokalpress, ett antal TV-inslag, ett reportage/utfrigning

Det ar en milstolpe att turen
nu kommit till Parkson att bli
uppmdarksammat av Social-

i TV4 for att ndimna nagra
reaktioner. Vir ambition var
inte att peka ut vissa lands-
ting eller kliniker som diliga
utan att uppmirksamma den
ojdmlika Parkinsonvarden.
Jag tror vi tog ett gott steg i
den riktningen.

Vi kunde konstatera att
forbundets pressmeddelande
angdende majlighet till avan-
cerad vird (pump resp DBS)
fick ett fantastiskt motta-
gande men ocks att vissa
tidningar anvint materialet
och vridit det till sin egen

tolkning.

Vi kunde ocksa konstatera
att vi i forbundet missat i information till linsféreningarna vad som
komma skulle, vilket gjorde det svirt frin
linsfoéreningarna att beméta fragor pa ett
bra sitt. Vi lar och bittrar oss!

PERSONLIGEN HAR JAG under september/
oktober féormanen att gora flera besok ute i
landet hos olika linsféreningar — Ostergé’)t—
land, Jonkoéping, Kalmar och Virmland. I
Virmland dir jag ska dela ut utmarkelsen
”Bista Parkinsonteam” Grattis Virmland!

Den 19 — 21 september dr vi ndgra stycken frin férbundet som deltar
i Europeiska Parkinsonfederationen — EPDA:s arsméte i Luxenburg,
Vi ska dd ocksd g i "European Unity Walk” som ir en manifestation
for Parkinson. Den har gétt av stapeln ett par dr tidigare i Amsterdam.
Nationella ”promenader” av detta slag har bland annat dgt rum i
Danmark, Norge, USA och Kanada. Vi fir se om var inspiration av
att 4 vara med ricker att ta med oss idén till Sverige.

Jag fick just information att Seniornet — utbildning i datoranvind-
ning f6r Parkinsonsjuka — kommer igang under senhésten med start
med kurser i Stockholm.

BO JAGHULT
ordforande i Parkinsonforbundet
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| Namn: Beata Lindholm

Aktuell: Forskar om fallradsla hos
patienter med Parkinson. Har nyligen
publicerat artikeln Factors associated
with fear of falling in people with

N .
Parkinson’s disease

Arbete: sjukgymnast vid
Rorelseteamet vid Neurologiska
kliniken vid Skanes Universitets-
sjukhus. Doktorand vid Lunds
Universitet.

Fritid: gympar pa Friskis och

svettis och pysslar vid kolonistugan.
Dessutom gillar hon att g& pé bio och
att resa

Familj: maken Eero, tva soner och ett




Hailften av alla som har Parkinson dr ridda for att ramla. Mdnga inskrinker sina
aktiviteter pa grund av ridsla, dven om de inte har drabbats av fallolyckor. Men
gangtrining kan vara en foérebyggande medicin. Beata Lindholm, sjukgymnast,
forskar om fallridsla hos Parkinsonpatienter.

TEXT AGNETA OLOFSSON | FOTO ANDRE LINDHOLM | ILLUSTRATION SHUTTERSTOCK

Halften av alla ar

‘radda for att ramla -
bryt den onda spiralen

RADSLA FOR ATT FALLA begrinsar inte bara de aktiviteter
man viljer sd att man blir isolerad. Fallridsla leder ocksa

till en ond spiral som kan vara svar att bryta. Beata Lind-
holm dr sjukgymnast och arbetar vid Skanes Universi-
tetssjukhus och dr doktorand vid Lunds Universitet.
Hon forskar om fallridsla hos Parkinsonpatienter, vad
den kan bero pa och vad den leder till. Hon berittar om
den onda spiralen som fallridsla ger.

— Det dr komplext och vi vet inte alla detaljer dn, men
det vi vet dr att ungefir so procent av personer med Par-
kinsons sjukdom dr ridda for att falla och 70 procent av
dessa personer inskrinker sina aktiviteter pa grund av
ridsla for att falla. De gir inte lingre ut pa promenader,
vigar inte motionera. Det hir leder till simre funktion
och okad instabilitet vilket minskar sjélvtilliten och troli-
gen Okar ridslan for att falla, siger hon.

Fran tidigare forskning vet man att 35 till 9o procent

faller en gang per dr, 18 till 65 procent faller upprepade

ganger och sd minga som 15 till 20 procent far hoftfrak-

turer pa grund av fall.
De flesta faller nir de gar, nir de vinder sig, bojer sig
framit eller vid forflyttning till och fran sittande. 60 pro-
cent upplever sa kallade nara fall. Med nira fall menas
hindelser da personen haller pa att falla men lyckas ta
tag i ndgot eller ndgon och pa s sitt forhindrar fallet.
Beata Lindholms preliminira forskningsresultat visar
pd ett samband mellan nira fall och fallridsla, men just >
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Tre rad fran Beata Lindholm

e Se trining som forebyggande medicin och var sd aktiv som du
kan. For att undvika fallridsla kan gangtrining vara sirskilt bra.

e Trana garna ocksa att gora tva olika saker samtidigt, gd och
rikna baklianges till exempel.

e Se till att bli ordentligt utredd tidigt i sjukdomsforloppet, helst
av ett multiprofessionellt team. Triningen hos sjukgymnasten

i

bor ocksd komma in tidigt.

Forklaringarna till fallridsla 4r komplex. Dirfor ar det bra om multi-

professionella team samverkar om att kartligga individuella problem.

denna del av hennes forskning ér inte publicerad dnnu.

Den studie som dr publicerad och klar, dir ro4 perso-
ner med mild Parkinson deltog, visar att 38 procent varit
ndra att falla och 27 procent har fallit atminstone en ging.
so procent har upplevt problem med balansen nir de gjort
tvd saker samtidigt, till exempel gatt och burit pa en bricka.
35 procent har haft problem vid vindningar och 42 pro-
cent har haft ging-stopp. 25 procent har haft nedsatt reaktiv
balans och 25 procent hade smirta. 10 procent var beroende
av andra i vardagliga aktiviteter.

I DEN VETENSKAPLIGA artikeln undersokte Beata Lind-
holm vilka faktorer som inverkar vid fallridsla. Hennes for-
sokspersoner fick komma till mottagningen vid den tid pa
dygnet nir de kinde sig som bist och fick fylla i en enkit,
genomga kliniska test och skatta sin fallridsla med Falls Ef-
ficacy Scale. I denna miits tilltron till den egna férmagan att
gora aktiviteter utan att falla.

Funktionell balans mittes med Bergs balansskala. Funk-
tionell balans dr den balansférmaga som krivs for att utfora
dagliga aktiviteter, till exempel att sitta, att std eller dndra
position. I Bergs balansskala finns 14 aktiviteter dir balan-
sen skattas pd en skala mellan noll och fyra.

Reaktiv balans mattes sd att sjukgymnasten utan
forvarning drog personen bakat i axlarna. Personen skulle
da ateruppritta sin balans. Dessutom mattes ganghastighet,
motoriska symtom typiska for Parkinson och kognitionen,
alltsd tinkandet.

Det visade sig att tre variabler foll ut som
sammankopplade med fallridsla. Det var sjilvrapporterade
gangsvarigheter, fatigue, vilket dr trotthet, utmattning och/
eller brist pa energi, och beroende av andra i vardagliga
aktiviteter. Dessa tre variabler stimmer med tidigare
forskning, men Beata Lindholm fick fram ytterligare
en variabel: funktionell balans sasom matt med Bergs
balansskala.

6

Detta har betydelse for vilken typ av trining som perso-
ner med fallridsla bor fa. Utifran just denna studie sd verkar
trining av den funktionella balansen vara viktigare dn tra-
ningen av den reaktiva balansen.

DEN STARKASTE FAKTORN for fallridsla i Beata Lindholms
undersokning var dock gangsvarigheter. Den forklarade 64
procent av fallridslan. Andra aspekter av betydelse var att
vara beroende av andra i vardagliga aktiviteter, 4,5 procent,
fatigue, 1,4 procent och den funktionella balansen, 2,7 pro-
cent.

Paradoxalt nog finns inget samband mellan erfarenhet av
fall och fallridsla.

— Det kan bero p4 att minga 4r ridda for att falla utan att
ha fallit dnnu.

Forklaringen till fallridsla dr komplex och Beata Lind-
holm anser att det dérfor dr bra om ett multiprofessionellt
team samverkar om att kartligga ens individuella problem
for att kunna ge bast behandling och rad.

Ocksa vid forskningen om fallridsla dr ett tvirvetenskap-
ligt synsitt det bista, anser Beata Lindholm. Hon ingar i
en sidan grupp vid Lunds Universitet. Dir pagar flera olika
studier som beror fallridsla och aktivitetsundvikande.

Beata Lindholm ger radet att man ska se till att bli
ordentligt utredd tidigt i sjukdomsforloppet, helst av ett
multiprofessionellt team. Triningen hos sjukgymnasten bor
ocksa komma in tidigt. Och eftersom gingsvarigheter var
den starkaste variabeln for fallridsla dr det bra att trina just
gangen, anser Beata Lindholm.

Hon limnar dock brasklappen att det inte r riktigt klart
dnnu hur triningen bor utformas. Det behovs fortsatta stu-
dier med inriktning pa gangférmdigan och med fallridsla
som matt. Enstaka studier har dock visat att till exempel tri-
ning pa gangband kan minska fallridslan.
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Fysisk trining dr en viktig del i behandlingen av Parkinson. Men det finns fort-
farande kunskapsluckor nir det giller exakt hur triningen ska se ut och hur linge
den ska pigd. Manga olika forskningsprojekt pagar kring detta. Pa Karolinska
Institutet testas nu en tuff trainingsmetod som kallas HiBalance. I stort syftar
studien till att minska risken for att falla, skapa effektiva rehabiliteringsprogram
for balans- och gangférmaga samt utveckla och implementera metoderna i den

kliniska vardagen.

Utmanande balanstraning

— ny specialanpassad triningsmetod testas

Kan balans- och gangférmaga trinas upp hos per-
soner med Parkinson? Och leder det till att man da
blir mer fysiskt aktiv i vardagslivet? Det &r fragor
som forskare och sjukgymnaster forsoker besva-
raien studie vid Karolinska Institutet och i samar-
bete med Karolinska Universitetssjukhuset. Tra-
ningsmetoden, kallad HiBalance, innehaller ett
utmanande balanstraningsprogram.

TEXT ERIKA FRANZEN | FOTO CHRISTIN PHILIPSON

BALANSEN SYFTAR TILL att uppritthilla kroppens stabili-
tet och hallning och ar grundliggande for alla vara rérelser
och en viktig del av var gingformaga. Balans dr en firskva-
ra som maste trinas och utmanas hela tiden. Vid Parkin-
sons sjukdom péverkas balansformagan pd manga olika
sitt, bland annat av stelheten, de inskrankta rorelserna och
nedsatta balansreaktionerna. Forskning har dven visat att
Parkinson péaverkar féormagan att gora tvi eller flera saker
samtidigt (dual- eller multitasking) som till exempel att ga
i en stokig miljo samtidigt som man férsoker komma ihag
det man ska handla. Ging och balans fir da minskad upp-
mairksamhet och det finns risk for att man snubblar eller fal-
ler.

I takt med att sjukdomen tilltar forsimras effekten av
likemedelsbehandlingen, varvid balans- och gingproble-
men forvirras vilket leder till begriansad delaktighet i var-
dagliga aktiviteter. Mdnga studier har dven visat att anti-
parkinsonmedicin inte har sirskilt god effekt pa just
balansformagan.

Idag finns ett starkt kliniskt och vetenskapligt stod for
fysisk trining som en viktig del i behandlingen av Parkin-
son. Forskningen gar fort framat pd detta omride men
det kvarstdr d4nnu flera kunskapsluckor avseende utform-
ningen av triningen, sisom dosering, intensitet och hur
linge, samt vilken typ trining som ir bast limpad for att
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forbiattra balansférméigan vid Parkinsons sjukdom. Men vit-
sen med trining av balansen dr inte bara att forbittra gang-
och balansformagan utan att kunna anvinda dessa firdighe-
ter for att bli aktivare i vardagen. Att vara fysisk aktiv dr inte
bara nodvindigt for att halla Parkinsons sjukdom i schack
utan dven for ett hilsosamt dldrande samt att det minskar
risken att drabbas av minga andra kroniska sjukdomar till
exempel diabetes, hjirtsjukdomar och depression.

Erika Franzén ar
fysioterapeut/
sjukgymnast och
universitetslektor
samt docent vid
Karolinska Institu-
tet i Stockholm.
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FAKTA HIBALANCE-TRANING

Triningen ar en grupptrining dir fem-sju personer med Parkinson trinar tillsammans med tva fy-
sioterapeuter/sjukgymnaster, som dr utbildade pa denna trining. Triningen innehdller mycket gi-
ende och stiende 6vningar dir man till exempel gir pa olika underlag samt gar 6ver eller runt hin-
der. Ibland arbetar man i par med olika bollévningar. Med tiden stegras svarighetsgraden, samtidigt
som dual/multi task liggs pd, det vill siga samtidigt som man gor de giende eller stiende 6vning-
arna fir man till exempel svara pa ngra frigor eller balansera tennisbollar pa en bricka. Ovningarna
dr inte fasta Gvningar utan det gar hela tiden att hitta pa nya évningar beroende pa lokal, utrustning
och gruppens behov bara man foljer de traningsprinciper vi utarbetat. Pa sikt ser forskargruppen att

denna trining ska kunna spridas till olika rehabenheter, virdcentraler och andra som bedriver tri-
ning for personer med Parkinsons sjukdom.

“Resultaten visar pd en forbittrad formaga i traningsgrupp att gora tva saker

samtidigt, det vill sdga att gd och rikna varannan bokstav i alfabetet.”

Vi har utvecklat ett nytt utmanande balanstrinings-
program (HiBalance programmet), som betonar kritiska
aspekter av balanskontroll, dr baserad pa vetenskapliga vil-
ctablerade principer for trining och som dr specifikt relate-
rade till sjukdomssymtomen vid Parkinsons sjukdom. Tack
vare anslag frdn Parkinsonsfonden har vi precis genom-
fort en randomiserad kontrollerad studie for att undersdka
effekterna av HiBalance programmet avseende balans,
gangformdga och fysik aktivitet samt dven fallridsla, hilso-
relaterad livskvalitet, aktiviteter i dagliga livet. Vi har mitt
dessa variabler fére och efter triningsperioden samt vid
sex och tolv manader efter avslutad trining.

HUNDRA PERSONER OVER 60 ar med idiopatisk Parkin-
sons sjukdom har inkluderats och sedan lottats till att inga
i antingen en triningsgrupp eller en kontrollgrupp. De i
kontrollgruppen har levt som vanligt medan de i trinings-
gruppen har fatt vart balanstriningsprogram tre ganger i
veckan i tio veckor.

Traningen har utforts i smagrupper pa fem till sju per-
soner som letts av tva sjukgymnaster. Triningen dr mycket
utmanande och progressiv med avseende pa funktio-
nella gang- och balansuppgifter och innehdller delar som
behovs i dagliga livets aktiviteter, som att gora flera saker
samtidigt (dual/multitasks). For att ytterligare forstirka
resultatet av balanstriningen har de i triningsgruppen fitt
Fysisk aktivitet pd Recept (FaR) utskrivet efter avslutad
traning.

I dagsliget har vi analyserat korttidseffekten som visar
pd att efter triningen sa har de i triningsgruppen en for-
bittrad balansformdga samt att de gir snabbare och tar
lingre steg jamfort med personerna i kontrollgruppen.
Resultaten visar ocksd pa en forbittrad férmaga i trinings-
gruppen att gora tva saker samtidigt det vill siga att gi
och rikna varannan bokstav i alfabetet. Vad som ocksa dr

intressant dr att vi inte enbart kan se effekter pa det vi tré-
nar (det vill siga ging- och balansférmdga) utan att vi
dven kan se effekter i det dagliga livet.

TRANINGSGRUPPEN HADE EFTER triningen okat sin fysiska
aktivitet i vardagen det vill siga de gick fler steg, mitt med
en stegriknare under en veckas tid, jimfort med de i kon-
trollgruppen. Vi sig dven att vissa aktiviteter i vardagen
forbattrades. Fallridslan minskade och livskvaliteten 6kade
for bide traningsgruppen och kontrollgruppen 6ver de tre
ménader vi foljde dem.

Detta kan bero pa mitmetoden eller att genomga en
noggrann undersékning och delta i en forskningsstudie
kan ha vissa positiva effekter i sig. Vi fortsitter nu och fol-
jer dessa personer under drygt ett drs tid for att se om
effekterna haller i sig och om triningen leder till en 6kad
fysisk aktivitet dven pd lingre sikt.

Anslag fran Parkinsonfonden hjalpte

JAG VILL SLUTLIGEN framfora ett stort tack till Parkinsonfonden for det bi-
drag pi 346 710 kronor som jag tilldelades 2013 och som bidragit visentligt
till dessa resultat.

Vi hoppas att resultaten inte bara kommer att gynna personer med Par-
kinsons sjukdom utan 4dven andra neurologiska sjukdomar som resulterar i
gang och balansproblem. Vi ser att resultaten ér direkt anvindbara i en kli-
nisk miljo samt kan leda till ett bittre omhiandertagande av personer med
nedsatt ging- och balansférmdga. Forbittrad balans- och gangférmaga
samt Okad fysisk aktivitet kan dven forebygga fall, minska belastningen pa
sjukvdrden samt 6ka livskvaliteten hos personer med neurologiska sjukdo-
mar. Pa sikt ser vi att tillimpningen av triningsuppligget ska kunna spri-
das till olika rehabenheter, virdcentraler och andra som bedriver trining for
personer med Parkinsons sjukdom.

ERIKA FRANZEN
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Riktlinjer diskuteras
med Socialstyrelsen

Fragan om nya riktlinjer for vard av
personer med Parkinson och MS ar
hogaktuell. | slutet av ndsta ar berak-
nas en preliminar version vara klar.

I borjan av september holl Socialstyrelsen en
forsta hearing infér arbetet med riktlinjerna.
Parkinsonférbundet var inbjudna till métet
tillsammans med representanter for professi-
onen och andra berorda.

Parkinsonférbundet representerades av
Inger Lundgren och Susanna Lindvall. Sven
Palhagen var ocksa inbjuden som repre-
sentant for de som kommer att ta fram de
faktiska riktlinjerna.

Per-Henrik Zingmark fran socialstyrelsen
leder arbetet och inledde hearingen med att
informera om det fortsatta arbetet. I slutet av
ndsta dr berdknas en preliminir version vara
Kklar.

— Vi uppskattar oerhort mycket att detta
arbete kommer iging, dven om riktlinjerna
inte kommer att vara bindande s blir de till
en stark mojlighet for oss att kunna paverka
hur virden ska se ut och organiseras, och att
det ska bli jamlikt 6ver landet som det inte dr
idag siger Inger Lundgren, generalsekrete-
rare Parkinsonférbundet.

— Vi lyfte upp frigan om att varden maste
bli tillginglig och att vi vill se Parkinsonteam
over hela landet. Vidare s tog vi upp frigan
om vem som stiller diagnos och om behand-
lingar som siitts in for sent.

— Vi tog upp vart krav om tva besok per ar
for den som befinner sig i stabil fas och fyra
besok per ar eller efter behov i komplika-
tionsfasen. Diskussionen handlade ocksia om
att personalen maste vara utbildade och fort-
bildas for att arbeta med personer som har
Parkinsons sjukdom.

Ny parkinsonbehandling
ger sakrare medicinering

ETTNYTT SATT att dosera det vanligaste
likemedlet, L-dopa, mot Parkinsons sjuk-
dom har utvecklats av forskare vid Uppsa-
la universitet och Akademiska sjukhuset i
samarbete med Uppsalabaserade foretaget
Sensidose.
Det nya likemedlet bestar av mikrotablet-
ter som doseras via en dosautomat enligt
ett férprogrammerat schema. Fordelen dr
att dosen kan anpassas for varje individ
for att undvika variationer i medicineffekt,
samt biverkningar.

Metoden har nu forskrivits pa licens
till fem patienter vid neurologkliniken pa
Akademiska sjukhuset sedan januari i ar. —
Metoden kan forbittra behandlingen for
mdnga personer med Parkinsons sjukdom,
man kan enkelt finjustera savil doser som
doseringsintervall, siger Dag Nyholm,
docent och likare vid neurologkliniken.

Likemedlet dr godkint av Likemedels-
verket. Ansokan om pris och subvention
hos TLV pagar.

Aktiviteter av
allehanda slag
nar ett fyrtiotal
Nypare traffa-
des i Hollviken.
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NYP-triff forenade
nytta med variation

ETT FYRTIOTAL NYPare, yngre och yrkesverk-
samma med Parkinson, samlades i Hollvi-
ken (Skanor-Falsterbo) den 5—7 september for
arets hiandelse. Det var seminarier om forsak-
ringskassefragor, kost och trining, konst som
terapi och information fran féorbundet, Inger
Lundgren, och NYPs styrgrupp vilket varva-
des med frivilliga aktiviteter som att rida is-
landshist, kora segway, och besoka birnstens-
museumet. Vi hade tur med septembervidret
och bjuder hir pd nagra bilder.
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Stolt promenad 1 Blodomloppet

VI AR NAGRA PERSONER med Parkinson, som tycker om att
motionera. Vi bestimde oss for att vi skulle ga Blodomlop-
pet. Vi anmailde fem personer som bildade ett lag. Vi kallade
oss ”Proud Parkinson”

Inte stolta for att vi har Parkinson, men glada att vi kan
vara med och kimpa och md sa mycket bittre. Ytterligare s
personer anmalde sig, under samma namn. Vi skulle fi tvd
matkorgar.

Vi anmilde oss redan i mars och loppet gick i juni. Vi
dromde om att sitta i en varm skogsglinta och dta allt gott
som fanns i korgen som vi skulle fa nir vi gatt i mal.

Sd kom di dagen B som i Blodomloppet. Det var den 3
juni, himlen var grd och det var ett svalt Djurgarden som
motte oss atta kvinnor och en man (en kvinna var nyope-
rerad och kunde ¢j delta). Vi hade alla var logga pa brostet
och en banderoll med var logga och med vara namn pa andra
sidan.

Fran borjan var det meningen att vi skulle ha en hejar-
klack, som skulle sponsra oss. Dels med glada tillrop, dels
hiamta matkorgarna och fotografera oss nar vi gick i mal.
Men ingen ville std i regnet och vinta...

- ‘T.‘.\“—.{‘\\‘ lj,-'w({w;q{iidw “;_QJ-.L}R

T

Laass®

o B Aonide Derek A

Nar vi gatt i mal och himtat korgarna 6ste regnet ner
och vi hittade plats att sitta i ett tilt. Det var mycket gott i
korgarna — men vi skyndade oss for att komma hem sa snart
som m&jligt. Vi tog ett foto, men vi var alla lite frusna och
trotta, men glada och stolta att vi genomfort loppet, fitt en
tréja och en medalj!

CLARY HAGG
Team Proud Parkinson

Trotta, frusna
men glada; la-
get som gick
Blodomloppet.

SvenskaRe

San Agustin
Gran Canaria

Svenska Re har arbetat med
arbetslivsinriktad rehabilitering i
over 40 ar. Pa Gran Canaria finns
det jamna klimatet som ger de
basta forutsattningarna for att
rehabilitera bade kropp och sjal.

Koncentrationen pa den egna reha-
biliteringen - pa heltid - i kombina-

tion med avstandet och ett profes-
sionellt team som ger dig verktygen,
gor att du snabbt uppnar positiva
resultat och insikter oavsett diagnos.

For program och ovrig info:
info@svenska-re.se tel: 08- 20 55 10
Artillerigatan 6, 114 51 Stockholm
www.svenska-re.se

Valkommen
till vara Parkinsonprogram!
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 FRAN FORBUNDET —

Fa rad och

hjalp

via Parkinsonguiden och Parkinsonskolan

PARKINSONGUIDENS WEBBPLATS ir till for dlg som har Par-
kinsons sjukdom eller ir anhorig. Aven du som arbetar inom
virden har nytta av Parkinsonguiden. Hir kan du fa svar pa
dina fragor, fa ny kunskap och hitta vigar till stod.
Du kan sjilv plocka ihop de sidor och material som du beho-
ver och ldgga i en egen personlig portfolj s har du allt nira
till hands.

Vill du veta t ex om sémnproblem och fi tips om hjilp,
fa tips om vad gora vid muntorrhet eller vid besvirande lagt
blodtryck gi in pd www.parkinsonguiden.se

Svara girna pa minadens friga, nir du besoker hemsidan!

PARKINSONGUIDEN AR ETT SAMARBETE mellan SWEMODIS
(neurologer och geriatriker), Vardféreningen Movement Di-
sorders (sjukskoterskor och sjukgymnaster), Svenska Parkin-
sonforbundet, Europeiska Parkinsonfederationen (patienter
och anhoriga).

Arbetet med Parkinsonguiden leds av en styrgrupp och ett
redaktionsrad. Styrgruppen svarar for den langsiktiga plane-
ringen, utvecklingsbeslut och finansiering. Redaktionsradet
svarar for innehallets utveckling samt granskning. Det finns
dven en sirskild projektgrupp fér Natioella Parkinsonskolan.

Nationella Parkinsonskolan

Nationella Parkinsonskolan ger dig kunskap om hur du kan
fa en bittre livskvalitet samtidigt som dina anhoriga far 6kad
insikt i din situation och sin egen roll.

Syftet med utbildningen &r att 6ka sjilvkinnedomen och
ldra sig att hantera olika situationer pa basta mojliga sitt.
Nationella Parkinsonskolan ir en utbildning f6r personer
med Parkinson och deras anhoriga. Parkinsonskolan tar upp
viktiga dmnen kring hur du kan gora for att vardagslivet ska
vara sa bra som mojligt.

Genom Nationella Parkinsonskolan kan du himta ny kraft
och lust till livet och du erbjuds ett steg till bittre livskvali-
tet!

Om du som har Parkinson vill delta i Nationella Parkin-
sonskolan ska du kontakta din mottagning eller skicka ett
meddelande till info@ parkinsonguiden.se . Skolan har kan-
ske dnnu inte startat pa ditt sjukhus. Om sd ar fallet kan du
tipsa personalen om denna hemsida: www.parkinsonguiden.
se/parkinsonskolan/

PARKINSONJOURNALEN #3 2014

NATIONELLA PARKINSONSKOLAN AR framtagen i samarbete
med likare, sjukskoterskor och sjukgymnaster med erfaren-
het av Parkinson. Skolan drivs av sjukskéterskor eller annan
lamplig person fran parkinsonteamet med ansvar for Parkin-
sonpatienter och hills pa sjukhusen runt om i landet.
Nationella Parkinsonskolan fokuserar pa hur patienter och
anhoriga ska kunna forbittra sin livskvalitet. Den inriktar sig
inte pa sjilva sjukdomen, utan pd hur man lever med den.
Parkinsonskolan bestar av 7 triffar a 2 timmar dir patien-
ter och eventuella anhériga triffas i en liten grupp tillsam-
mans med en utbildad handledare. Varje triff har ett tema
och bestar av ett kunskapspass och gruppdiskussioner, varvat
med praktiska 6vningar och hemuppgifter. Efter Nationella
Parkinsonskolan har deltagaren verktyg for att leva bittre
med sin sjukdom samt ett nytt nitverk.

Teman pa de sju delarna:
B Introduktion

W Sjilvstyrning

W Stress

B Oro och nedstimdhet
B Kommunikation

M Berikande aktiviteter

B Mitt liv med Parkinson

Varje tillflle ar uppdelat i fem delar:

W Introduktion av tillfillet och genomgéing av hemuppgift
B Kunskapspass av sjukskoterska

B Gruppdiskussioner

B Genomgang av hemuppgift for nista tillfille

B Avslappningsévning

HITTILLS HAR CIRKA 20 ledare” utbildats. Sjukskéterskor,
kuratorer, fysioterapeuter och arbetsterapeuter. Exempel pa
sjukhus som har skickat deltagare att lira sig leda en Parkin-
sonskola ir: Ostersund, Jonkoping, Lund, Virnamo, Norr-
koping, Karolinska Solna, Stora Skéndal i Stockholm och
Linkoping. Fler utbildningar planeras.

Det dr IngMari Ruuth Knutsson, Linképing och Arja
Hoglund, Karolinska som leder utbildningen.

Om en sjukskoterska eller annan teammedlem vill komma
i kontakt med Arja Hoglund gar det att maila till: arja.veh-
kala-hoglund @karolinska.se
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Europeiskt projekt

ska

hjalpa mot

motoriska fluktuationer

Europeiska parkinsonfederationen EPDA deltar i ett
nytt projekt om motoriska fluktuationer. Det hand-
lar om att skapa ett barbart 6vervakningssystem for
att identifiera och hjilpa till att kontrollera motoriska
fluktuationer hos personer med Parkinson. Projektet
som dr EU-finansierat kallas REMPARK-projektet.

TEXT TONY KIRBY

VARFOR SKA MAN vara intresserad av REMPARK-projektet?

Ett betydande problem som drabbar personer med
Parkinsons (PmP) dr dagliga fluktuationer i deras moto-
riska funktioner. Vanligtvis inkluderar dessa tremor, brady-
kinesi (lingsamma rorelser), dyskinesi (ofrivilliga och
okontrollerbara rorelser), forindring av kroppshallning,
lisning av gangen och fall.

For att bekimpa dessa potentiellt invalidiserande
symptom dr REMPARK, ett nytt och banbrytande barbart
hilsosystem som syftar till att Gvervaka motorstatus hos

EPDA:s rollinom REMPARK

EPDA:s roll i hela REMPARK-projektet dr att representera patientens rost.
Paraplyorganisationen kommer att se till att behoven hos personer med
Parkinson (PmP) ir i centrum for alla beslut som fattas. Detta, i sin tur,
kommer att ha en inverkan pa anvindbarheten av REMPARK-systemet och
kommer att bistd i rekryteringsprocessen av PmP for de forsta forsdken som
leder fram till de slutliga pilottesterna av REMPARK-prototypen.

En av EPDA:s huvuduppgifter i projektet ar spridningen av kunskap -
med andra ord sikerstiller EPDA att REMPARK projektet kommuniceras
vil till Parkinsonorganisationer i Europa och sprids till en bredare publik
genom sin hemsida, sociala medier, publikationer och méten.
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PmP i realtid, och att utlosa en rad dtgirder vid behov.
REMPARKS langsiktiga mdl ér att utveckla ett 6vervak-
ningssystem och guidningsystem for gang som kan hjilpa
PmP i realtid under deras dagliga aktiviteter samt ge deras
neurologer tillging till korrekt och tillforlitlig information
for att ge optimal behandling och hantering av sjukdomen.

Sa vad exakt &r REMPARK?

REMPARK ir ett personligt hilsosystem (PHS). For-
kortningen REMPARK stdr f6r “Remote Management of
Parkinson” Systemet innchdller ett antal sensorer som birs
pé kroppen och som 6vervakar och kinner av férindringar i
bararens rorelser.

REMPARK ir utformat for att detektera “on/off™ dyski-
nesi status, ldsning av gdngen eller ndr biraren 4r pa vig
att falla. Dess sensorer 6vervakar kontinuerligt och spelar
in data med avseende pa birarens rorelser, och - baserat
pd intelligenta algoritmer som har programmerats in i
sensorer, smartphone programvara och en central dator-
server - kan systemet reagera automatiskt och utlosa
dtgirder som kommer att hjilpa att 6vervinna den svira
situationen personen hamnat i.

Informationen kan férmedlas till peronens neurolog
eller likare, sd att den kan bidra till beslut om
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behandlingsalternativ. REMPARK kommer inte bara att
gora det mojligt for likare att forbattra patientvarden, utan
ocksa att involvera PmP mer i att hantera sitt eget tillsstind.
Samtidigt kommer insamlat data att forbéttra kunskapen
om Parkinson, vilket kommer att leda till en effektivare
hantering av sjukdomen.

Vilka ar involverade i projektet?

Detta EU-finansierade projekt - som inleddes 2011 och be-
riknas vara slutfort under 2015 - samlar systemteknik-ex-
perter, forskare och medicinska experter sisom neurologer,
psykologer och sjukgymnaster fran hela Europa och dven
utanfor till ett 11 parter starkt konsortium (se info separat
faktaruta).

Konsortiet borjade arbeta under 2012 med att utveckla
sensorer och smartphone-grinssnitt for system for overvak-
ning och guidning av gang samt programvara for en central
server for att bearbeta och férmedla information. I slutet av
2013, var utformningen och testningen av de olika kompo-
nenterna nistan klar och det kompletta systemet som helhet
redo att borja testa 2014 Forhoppningen ér att REMPARK-
systemet kommer att vara fullt ut testat i mitten av 201s.
Det ir sedan tankt att systemet ska bli kommersiellt till-
gingligt.

Aktivt deltagande frain PmP i omfattande kliniska studier
ir avgorande for projektets framgang eftersom REMPARK
systemet forlitar sig pa noggrann tolkning av rorelsedata.
Men projektet skulle inte komma framdt utan kunskap och
overvakning av medicinska experter i alla led. Var och en av
projektets tre huvudomriden utnyttjar parternas respektive
expertomriden (se separat info).

Var kan lara mig mer?

En av REMPARKS partners — Associagiao Fraunhofer Por-
tugal Research— har skapat en video som visar hur hela
REMPARK systemet kommer att fungera nir det ar far-
digt. For att titta pa filmen (pa engelska), och for mer in-
formation, besok www.rempark.eu.

En mer djupgaende version av denna artikel finns pa
EPDA:s webbplats. Besok www.epda.eu.com/rempark
for att lira mer om REMPARK:-projektet och vilka som dr
inblandade.

ParkinsonForbundets
JOURTELEFON 08-666 2077

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

Mandag, onsdag, fredag 19-21,
tisdag, torsdag 10-12
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Vem ar inblandad och vilka ar deras roller?

Medicin- och patientaspekter:

1) Centro Médico Teknon (Spain)

Bistar med medicinska och tekniska specifikationer for REMPARK
systemet.

2) Fondazione Santa Lucia (Italien)

Tillhandahillar expertis pd tillimpning av teknik i klinisk praxis.

3) Maccabi Health Services (Israel)

Upprittar en teknisk plattform for att knyta samman patienter med deras
medicinska team.

4) NUI Galway (Irland)

Hijalper till att pilottesta personer med Parkinson (PmP).

5) Europeiska Parkinsonforbundet (EPDA) (Belgien)

Representerar patientens rost och sprider projektinformation.

Hardvara och elektronik:

1) Universitat Politécnica de Catalunya (UPC) (Spain)
Projektkoordinator, utvecklar rorelsesensorer med tillhérande algoritmer
som identifierar motoriska symtom.

2) NUI Galway (Irland)

Designar och utvecklar REMPARK stimulatorer samt deltar i konstruktion
av rorelsedatabas under pilottester med PmP.

3) M & M Qualtech (Irland)

Tillhandahiller tillverkningstjinster, testanpassning, tillforlitlighet, och
totalkostnad for REMPARK partner.

4) Fraunhofer Portugal Research Center (Portugal)

Utformar och testar REMPARK smartphone app och grinssnitt samt
systemet for cueing via horsel.

Telekom och databehandling:

1) Fraunhofer Portugal Research Center (Portugal)

Utformar och testar REMPARK smartphone app och grinssnitt samt
systemet for cueing via horsel.

2) Telefénica Investigacion y Desarrollo SA (Spanien)

Utvecklar den server som binder samman de olika delarna av REMPARK
systemet.

3) Neusta Mobile Solutions GmbH (Tyskland)

Utvecklar algoritmer for rorelsestorningsdetektion och “regel motor”,
stottar UPC och NUI Galway i bearbetningsteknik, och tillhandahiller
expertis pd beslutstodsmekanism tillsammans med UPC, Maccabi och Tele-
fonica.

4) Nordforce Technology AB (Sverige)

Leder det regulatoriska arbetet for att sikerstilla att REMPARK systemet
uppfyller gillande EU-direktiv for att underlitta CE-mirkning.
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En ny definition av Parkinsons sjukdom ér pa vig och definitionen
ska omfatta bade motoriska och icke-motoriska symtom. Detta

var ett avdmnena pa 2014 drs skandinaviska mote om Parkinsons
sjukdom och andra relaterade tillstind. Flera av virldens frimsta
experter inom Parkinson-omradet var pa plats.

14

TEXT HELENA NORDLUND | FOTO BIRGITTA BJORNEK

Ny definition

av Parkinsons sjukdom

@) @)

DELTAGARNA PA MOTET hilsades vilkomna av SWEMODIS
ordférande, professor Per Odin. Direfter talade professor
Werner Poewe fran Innsbruck, Osterrike om arbetet med
att ta fram en ny definition av Parkinsons sjukdom. Ut&ver
motoriska symtom bor den dven innefatta icke-motoriska
symtom som nedsatt luktsinne, trog mage och livliga
drommar. Problemet ir att dessa symtom dven forekommer
vid en rad andra tillstind.

Definition bor dven innefatta sjukdomstypiska
forindringar i hjarnan som kan pavisas med hjilp av
olika avbildningstekniker. En mojlig biomarkor dr alfa-
synuklein, som anses vara en bakomliggande faktor i
sjukdomsutvecklingen. Vidare bor genetiska mutationer

som ger upphov till eller 6kar risken for Parkinsons
sjukdom inkluderas (1).

Nyttan av biomarkorer

Docent Oskar Hansson frin Lunds universitet berittade
att biomarkérer for Parkinsons sjukdom kan anvindas for
diagnos, for att fa information om hur sjukdomen kommer
att utvecklas hos den enskilde patienten och for att forsta
varfor sjukdomen uppstar.

Alfa-synuklein kan dnnu inte anvindas for diagnos men
diremot for att skilja Alzheimers sjukdom fran Parkinsons
sjukdom och Lewykroppsdemens. For att skilja mellan
Parkinsons sjukdom och sa kallad atypisk parkinsonism
(MSA, PSP och CBD) har ett protein kallat neurofilament
visats vara anvindbart (2).

Monogen Parkinsons sjukdom

Hos 10—20 procent av dem som fir Parkinsons sjukdom ar
orsaken monogen, det vill siga den beror pa férindringar
i en enda gen. Professor Rejko Kriiger fran Tiibinger,
Tyskland berittade att dessa forindringar kan ge viktig
information om sjukdomen och hjilpa till att styra
behandlingen (3).

De monogena formerna av Parkinsons sjukdom skiljer
sig delvis bade frin varandra och fran den sa kallade
sporadiska formen, som inte har (kinda) genetiska orsaker.
Troligen finns det betydligt fler gener som kan ge upphov
till Parkinsons sjukdom én de vi kinner till idag.

Differentialdiagnoser

Dr Gregor Wenning fran Innsbruck, Osterrike redogjorde
for skillnader mellan Parkinsons sjukdom och olika former
av atypisk parkinsonism. Exempelvis har bara omkring

40 procent av patienter med MSA god effekt av levodopa
och de drabbas inte av férlingsammade rorelser eller
dyskinesier. Diagnosen CBD ir svar att stilla — enligt en
nyligen genomf6rd studie missas en tredjedel av patienterna
med dagens kriterier (4).

Som om situationen inte vore tillrickligt komplicerad
har man identifierat en grupp patienter med genetisk
Parkinsons sjukdom som uppvisar drag av atypisk
parkinsonism (5). Det berittade professor Kailash
Bhatia frin London, England. Genom att tillimpa nya
diagnoskriterier frain UK Brain Bank har andelen felaktiga
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diagnoser minskat fran 25 procent till 9 procent i denna
grupp men ytterligare forbattringar kriver tillging till
genetisk information.

Professor Evzen Ruzicka fran Prag, Tjeckien berittade
om vanliga rorelsesjukdomar som kan yttra sig pa ovanliga
sitt och dirmed forsvara diagnosen. Ett exempel dr
patienter med Parkinsons sjukdom vars enda symtom &r
svaghet i ena kroppshalvan, vilket kan misstas for stroke.
Tremor vid Parkinsons sjukdom kan hos vissa patienter
forekomma i bada hinderna, hos andra endast efter en tid i
statiskt lige.

Vid Wilsons sjukdom inlagras koppar i kroppen, vilket

ger upphov Parkinson-liknande symtom. Risken for
feldiagnos ir pataglig och dessutom allvarlig eftersom
Wilsons sjukdom orsakar hjiarnskador om den inte
behandlas i tid. En annan sjukdom som kan misstas for
Parkinson ir Huntingtons sjukdom, dven kallad danssjuka.

Professor Giinther Deuschl fran Kiel, Tyskland berittade
att typen av vilotremor dr till god hjilp for att stilla ritt
diagnos. Patienter med tremor som enda symtom kan ha
benign (godartad) tremor-parkinsonism (6). Sa kallad
Holmes tremor beror pi en skada i hjdrnan, vanligen till
foljd av stroke. Essentiell tremor skiljer sig frin Parkinson-
tremor pd sd sitt att den inte upphor vid rorelse.

Den internationella
konferensen
lockade manga
deltagare.
Framtidens
Parkinsonbe-
handling och be-
handling i den
tidiga sjukdoms-
fasen var nagra av
amnena.

kvaliteten i vard och omsorg sjélva vinsten.
Las mer pa www.stockholmssjukhem.se

For oss ar kvaliteten i varden sjalva vinsten.

Stockholms Sjukhem erbjuder rehabilitering fér dig som har en neurologisk sjukdom
eller skada. Vi har béde inneliggande rehabilitering och rehabilitering i dagvard. Vi
erbjuder aven planerad neurologisk rehabilitering och primarvardsrehabilitering inom
Stockholms lans landstings vardvalssystem. Ingen remiss behovs fér primarvardsrehab.
Stockholms Sjukhem drivs och ags sedan bildandet 1867 av en stiftelse utan vinst-
syfte. Har finns det aldrig nagon konflikt mellan kvalitet och vinstintresse — for oss ar

Stockholms
Sjukhem
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Omkring var tionde patient som diagnostiseras med
tidig Parkinsons sjukdom har ett intakt dopaminsystem.
De drabbas vanligen inte av forlingsammade rérelser men
diremot av muskelsammandragningar och huvudtremor,
och responsen pd dopamin-stimulerande behandling dr av
naturliga skil dalig.

Kinslor och undermedvetna tankar
Professor Yves Agid fran Paris, Frankrike berittade

om basala ganglierna, omraden med ansamlingar av
nerveellskirnor djupt inne i storhjdrnan. Vid Parkinsons
sjukdom skadas basala ganglierna genom forlust av
dopaminneuron i substantia nigra.

Basala ganglierna har en mingd olika funktioner, bland
annat inldrning av automatiskt motoriskt beteende och
bortfiltrering av svaga rorelseimpulser. Det dr ocksd dér det
undermedvetna finns; det som gor att vi kan reflektera 6ver
vira kinslor och upplevelser. Skador i basala ganglierna kan
darfor fa bade fysiska och psykiska konsekvenser, men som
tur dr kan dven de psykiska besviren lindras om funktionen
aterstills.

Parkinson Research Foundation
For tre dr sedan startade Ingrid och Mats Heiman stiftelsen
Parkinson Research Foundation, som arligen delar ut
stipendier till forskare inom Parkinson-omridet (7).

2014 ars stipendium tilldelades docent Martin Ingelsson,
Uppsala universitet. Han forskar pa alfa-synuklein och
det aktuella projektet syftar till att hitta nya sitt att
diagnostisera och behandla Parkinsons sjukdom. Forsok
pagir med olika antikroppar. En av dessa, kallad Mab47,
har visats minska miangden alfa-synuklein i centrala
nervsystemet (8). Stipendiesumman dr 9oo ooo kr.

Behandling i tidig sjukdomsfas

Professor Wolfgang Oertel frain Marburg, Tyskland
berittade att tidig Parkinsons sjukdom vanligen behandlas
med peroralt levodopa eller en dopaminagonist. Vid milda
symtom kan dven MAO-B-himmare prévas.

Vid otillricklig effekt viljer de flesta likare att ge ett
tilliggspreparat snarare dn att byta behandling. Det dr
problematiskt eftersom det blir svart att avgora vad som
orsakar symtomen — nagot av likemedlen eller sjukdomen
isig.

Wolfgang Oertel framhéll dven att fler patienter med
Parkinsons sjukdom behovs till kliniska prévningar
och tipsade om Fox Trial Finder, en matchningssida for
patienter och forskare (9).

Framtidens Parkinson-behandling
Professor Stephane Palfi fran Paris, Frankrike berittade
om framtida behandlingsmetoder. Ett exempel vid djup
hjirnstimulering (DBS) idr segmenterade elektroder

som kan avge impulser frin ett segment i taget, sa att
stimuleringen kan finjusteras utan att elektroden beh6ver
flyttas.

En annan mojlighet dr att injicera olika proteiner
direkt i hjdrnan. Ett exempel ir GDNE, en tillvixtfaktor
som bland annat paverkar nervcellers 6verlevnad.

Sa kallad optogenetik bygger pa att aktivera de
dopaminproducerande cellerna med hjilp av ljus, men
metoden har endast provats pa djur. Aven genterapi dr en
mojlighet. En teknik tar hjilp av oskadliggjorda virus som
laddas med det DNA man vill 6verféra. ProSavin bestar
av ett virus som Overfor tre gener med stor betydelse for
dopaminproduktionen och har visats vara sikert (10).

Neurokirurgi eller pumpbehandling?
Nir tablettbehandling inte lingre ger 6nskad effekt kan det
bli aktuellt med DBS eller pumpbehandling med antingen
apomorfin subkutant eller Duodopa. Professor Hubert
Fernandez fran Cleveland Clinic i Ohio, USA konstaterade
att de flesta patienter uppfyller kriterierna for alla tre
behandlingsalternativen.

Nir det giller DBS pdgar manga studier och allt fler
malomraden i hjarnan prévas. Den faktor som bast
forutsiger resultatet av en DBS-operation dr respons pa
levodopa.

Duodopa har uppvisat imponerande resultat. I en
nyligen redovisad randomiserad, placebokontrollerad
studie minskade tiden i OFF med drygt fyra timmar med
Duodopa jimfort med drygt tva timmar i gruppen med
bdsta mojliga tablettbehandling (11).

Aven apomorfinpump ir ett effektivt alternativ for
patienter med svira fluktuationer.

Behandling av icke-motoriska symtom
Professor Peter Jenner frain London, England berittade
vad djurforsok kan lira oss om icke-motoriska symtom.
En si kallad djurmodell astadkoms genom att réttor eller
primater utsitts for laga doser av nervgiftet MPTP. Djuren
utvecklar bade motoriska symtom och blisstérningar, och
effekten av dopamin-stimulerande behandling dr god (12).
Professor Ray Chaudhuri frin London, England
redogjorde for hur olika icke-motoriska symtom drabbar
olika patienter. Orsaken till skillnaderna ligger i hur
sjukdomen sprider sig i hjirnan och vilka omriden som da
drabbas. Okad kunskap om dessa skillnader kommer att
gora det mojligt att definiera undergrupper av Parkinsons
sjukdom med delvis olika behov av vird och behandling.
Professor Richard Dodel frin Marburg, Tyskland talade
om kognitiva problem. Han berittade att det utover
likemedelsstudier dven gjorts ett flertal intressanta studier
pd kost med positiva effekter pa kognitionen. En studie
visar att hdga nivder av vitamin D hoér samman med bittre
kognitiv férmdga och lagre risk for depression hos personer
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med Parkinsons sjukdom (13), en annan att personer som
dter s kallad medelhavsdiet 16per betydligt ligre risk for att
utveckla Parkinsons sjukdom (14).

Professor Angelo Antonini frin Venedig, Italien talade om
impulskontrollstrning. Han betonade att storningen beror
pa att hjdrnans riskbedomning forindras, sa att inlirningen
av positiva erfarenheter blir mycket starkare dn av negativa
(15). Troligen kan en mer kontinuerlig dopamin-stimulering
minska risken f6r impulskontrollstérning men studier
behovs for att bekrifta den hypotesen.

Vard i livets slutskede

Professor Stefan Lorenzl frin Miinchen, Tyskland arbetar
med palliativ vard, det vill sdga vard i livets slutskede som
inte bara syftar till att lindra fysiska symtom utan som stot-
tar patienten pd alla sitt for att uppna bista mojliga livskva-
litet. Han berittade att den fysiska hilsan blir allt mindre
viktig allt eftersom patienten forsamras. Istillet 6kar bety-
delsen av familj, vianner och positiva aktiviteter. Det inne-
bar att livskvaliteten kan vara god trots att hilsan dr dalig.
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 FRAN LASARNA —

Under 8o-talet arbetade Birgitta Ekestrom som underskoterska. Hon skrev da en
berittelse baserad pa en av de patienter med Parkinson som hon métte. Da visste
hon inte att hon sjilv skulle komma i kontakt med Parkinson, som anhérig.
Birgitta Ekestrom, utbildade sig till underskoterska i mitten av 8o-talet.
Hennes man Sven Ekestrom fick de forsta symtomen pa Parkinson 1989 och
Birgitta fick plocka fram den gamla kunskapen som anhorigvardare. Har ar

Birgitta Ekestroms berattelse:

Jag och Greta Andersson

— en underskoterska minns sitt fOorsta mote

med en patient med Parkinson

et hir handlar om Greta
Andersson som ir 78 ar. Greta
har varit frisk fransett att hon
ir kndopererad. For drygt
10 r sedan borjade hon kinna sig stel och
konstig i hinderna, mest pd morgonen. Sa
sméiningom bérjade hon skaka lite, men
tinkte inte s mycket pa det. Greta har varit
dnka i mer dn 20 dr, hon har en dotter som
ir gift och bor ndra henne. Greta har bott
i en ligenhet, en trappa upp, i det hus som
hennes man byggde. Hon sorjer fortfarande
sin man och nir vi pratar om honom blir hon
mycket skakig och en tir kommer fram.
Greta dr en mycket klar och redig gammal
dam. Den dag hon bestimde sig for att ga
till doktorn, f6r hon upptickte sjilv att hon
blev simre, var en stor omstillning i hennes
liv. Hon tror sjilv att hon fick en chock nir
doktorn talade om att han misstinkte att
det var sjukdomen Parkinson hon hade. Det
bara snurrade runt i huvudet pa Greta och
hon minns ingenting av nirmaste tiden.
Sa smdningom och med mycket hjilp av
slaktingar kunde hon acceptera sin sjukdom.
Utan familjen siger Greta att hon inte skulle
ha klarat sig psykiskt. Eftersom hon bodde en
trappa upp sd maste hon fi hjilp med ganska
mycket. Hon kunde sjilv gd i trappan men
det blev svarare och svarare, for hon blev
simre och simre.
Sa smaningom tyckte Greta hon behévde
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komma in pd ett dlderdomshem och hon

fick hjilp med att undersoka vart hon kunde
komma. Det blev Bjorkbacka, s i borjan

av 8o-talet flyttade hon dit. Men idag ir
Bjorkbacka servicehus, och Greta tycker det
ir bra, vad hon saknar dr dusch och toalett pa
rummen, men hon har funnit sig vil tillritta.

GEMENSKAPEN PA BJORKBACKA ir mycket
bra tycker Greta. Tva ganger om dret far hon
komma till sjukhuset dir jag triffade henne.
Greta dr pa sjukhuset i fyra veckor och trinar.
Hon badar i bassing och tycker det dr skont,
gdr pa gymnastik och trinar bade hinder och
fotter.

Greta tycker att varden dr bra men tycker
ocksa att likarna kunde prata lite nir de
gdr rond, de pratar bara 6ver huvudet pa
patienterna, om de 6ver huvud taget siger
nigot alls.

Greta tycker att hon inte blir bittre av
den medicin hon far, men har funnit sig i sin
situation, hon dr mycket glad och positiv och
skrattar gdrna. Hon dr n6jd med tillvaron
men blir ledsen ibland nir hon skall ita eller
dricka kaffe och hon skakar sd mycket att hon
spiller. Dd skims hon 6ver sig sjdlv

En dag nir jag kom till henne pd rummet
och hon hade fitt sin mat pd bordet, men
hon skakade sd mycket sa jag frigade om hon
ville ha hjilp. Hon var da sa tacksam och glad
for att hon fick dta varm mat.

Greta har legat i ett rum med tre andra
patienter som har afasi, det 4r synd f6r hon
ville girna prata. Jag har ofta varit inne
hos henne och vi har gitt en promenad i
korridoren.

PATIENTER SOM GRETA ska skota sig sjilv men
jag tycker att om de nagon gang behover
hjilp med mat till exempel sd ska man hjilpa
dem, inte glommer de bort att ita for den
skull. De hir tre dren som Greta har varit pa
Bjorkbacka har hon blivit simre, hon blir fort
trott och kinner sig mer svag nér hon gar.
Vissa dagar kinns det bittre och da kdnns det
skont, men nir stelheten och virken blir som
varst far hon Alvedon.

Greta har nu varit pa sjukhuset i fyra
veckor och skall dka hem till Bjorkbacka igen,
hon tycker att det ér bra.

Det dr den 15 november och Greta aker
hem och jag slutar hir pa sjukhuset idag. Det
har varit lirorika 5 veckor och minga fler
skulle behova vara och se hur det dr pad olika
stillen, speciellt pa langvirden. Dir behover
de gamla verkligen prata. Vi som ir elever har
ju tid for det.

Vi behovs, tro mig.

Birgitta Ekestrom
den 2 december 1985
Fotnot:
Namn och andra omstandigheter i texten ar
fingerade.
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CHRISTER EKER, NEUROLOG MED EGEN ERFARENHET

S FR /&G A DOKTORN 5 *reusos Sramssasisomaraico

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

Hur vanligt ar depression?

FRAGA: Ar det vanligt med depression vid Parkinsons Depression vid PS kidnnetecknas av
sjukdom? forindringar i sdvil dopamin-, noradrenalin-
som serotoninsystemen.

SVAR: Parkinsons sjukdom (PS) ir en kroniskt progressiv
neurologisk sjukdom som medfér ett tilltagande SYMTOM

handikapp. Forutom de typiska motoriska symtomen med | Depression vid PS orsakas till stor del av
tremor, rigiditet och hypokinesi innefattar sjukdomen ofta | organiska degenerativa skador i CNS, men

dven psykiatriska och kognitiva symtom. inte sillan uppstdr ocksd en krisreaktion
I ett flertal studier berdknas att upp till 45-50 procent nir patienten far sjukdomsbeskedet. Minga

av alla patienter med PS drabbas av depression. I cirka patienter upplever en sorg och nedstimdhet
en tredjedel av alla fall 4r depressionen debutsymtom i och med den forlust sjukdomen utgor. Trots
och féregar de motoriska symtomen. Depression dessa omstindigheter dr det visentligt att alltid ha
och angest kan debutera flera dr fore debuten av de organiska forindringarna i atanke. Vid OFF-
motorikstorningen. Att depression féorekommer vid PS symtom (hypokinesi, rigiditet etc) uppkommer
har varit kint linge och finns beskrivet redan i James depressiva symtom och dngest hos minga patienter.
Parkinsons originalpublikation 1817: ”A more melancholy Dessa OFF-relaterade besvir bor skiljas fran icke
object I never beheld” Trots detta har beskrivningen OFF-relaterad depression. Majoriteten
av sjukdomen i stor utstrickning endast kretsat kring av depressionerna vid PS ar icke OFF-
de motoriska symtomen. Depression vid PS ér darfor relaterade. Patienter med depression vid
kraftigt underdiagnostiserat. Aven om nistan hilften PS har ofta suicidtankar, men
av alla Parkinsonpatienter nigon gang drabbas av sjalvmordsforsok och fullbordat
depression dr endast tva procent av patienterna medvetna suicid dr mycket ovanliga.
om sin depression. I tidigt skede av PS ér depression Man kan alltsa dra slutsatsen att
den viktigaste orsaken till sinkt livskvalitet (QoL). depression ar ett vanligt symtom
Depressionssymtomen vid PS behandlas framfor allt vid PS och att detta dr beroende av o
med likemedel och dessa maste viljas utifrin symtomens det psykiska traumat som diagnosen O ';)
art och svarighetsgrad. Doseringen méste anpassas f6r med sig men ocksd |
individuellt efter effekt och kinslighet for biverkningar. beroende pa organiska

degenerativa forindringar
ORSAKER i hjarnan. Dessa fakta talar
Neurodegenerativa forindringar forklarar bade for behandling med 2-HT
skillnader och likheter mellan depression vid PS och preparat kan vara gynnsamt.

egentlig depression. Vid studier har ligre metabolism i
frontalloberna noterats vid PS dn vid egentlig depression. CHRISTER EKER
Dirtill finner man en degeneration av dopaminerga
neuron. Serotoninnivderna dr lika laga vid PS som vid
egentlig depression. Etiologiskt forklaras depression vid
PS med en initial neuronforlust i hjarnstamskérnor, foljt
av monoaminférindringar i cortex och basala ganglier.
Detta leder till en dysfunktion av beléningssystemet och

inadekvat stress-respons med depressiva symtom som

foljd t.ex: " . ° . .
« minskad drivkraft Fortsatt att stalla fragor till Christer Eker!

« minskad respons pa emotionella stimuli Skicka dina frégor till:

« desperation parkinsonforbundet@telia.com
« hjilploshet
o nedstimdhet
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em vdgar ha synpunkter pa parkin- fa snabbare resultat av lovande parkinson- nal och allminhet. Visa att vi kimpar mot var

sonforskningen? Antagligen ingen forskning. Det finns en otalighet hos allt fler ~ sjukdom med mediciner, sprutor och pum-

par.

Vi vet att vi gar mot en l6sning som inne-

som sjilv har Parkinsons sjukdom parkinsonsjuka 6ver att forskningen aldrig

och dr beroende av forskningens resultat. riktigt ndr malet. Det visar blogg och kom-

Men samtidigt dr det ocksa vi parkinsonsjuka
som har storst skil att ha synpunkter.

Vi parkinsonsjuka kan inte vinta hur linge
som helst. Sjukdomen framskrider och for

varje ar blir vi simre och simre.

Slutfor lovande forskning! Forst nu tycks
tiden vara mogen att skapa opinion for att

mentarer inte minst.

Vi kan inte acceptera att lovande framsteg
fordrojs av ekonomiska skil. Det maste ga att
ta initiativ sd att forskarna far extra anslag for

bar otroliga forbittringar fr oss och samhal-

att slutfora sin forskning.

finns for forskare, beslutsfattare, vardperso-

Vi maste gora oss synliga. Tala om att vi

Roster fran Parkinson Halland och bloggare:

»Oka stodet vid lovande forskningresultat”

Det finns bloggar och dis-
kussionsinlagg under rub-
riken "Besegra Parkinson”,
pa ett diskussionsforum pa
webben, www.parkinsonfo-
rum.se Har aterger vi nagra
texter:

Besegra Parkinson

?Jag har Parkinson sedan
2007. Fran den tiden har det
gang pa gang skrivits i Parkin-
son Journalen och ocksa, for-
medlats i andra nyhetskanaler
om "framgangsrik forskning
ger hopp &t manga”, "lovande
resultat i forskningsgrupp” och
liknande rubriker. Forskarna i
Lund har ocksé framhallit sina
olika forskningsprojekt som att
vi parkinsonsjuka snart skulle
kunna, bli botade eller fa effek-
tiv bromsmedicin.

Men ingenting hédnder.

Det ar precis som att det
skrevs glada nyheter for att
halla modet uppe pé oss som
har PS.

Jag har pratat med nagra av
mina Parkinson-vinner om det-
ta, och de kdnner precis som
jag. Under tiden gar dren och vi
blir sémre och sédmre.

Visst ar vi tacksamma, att
det forskas om Parkinson. Men
varfér hander inget mer? Ar
det bara tva hal i huvudet vi
har att vanta oss. Ja, om vi inte
hunnit bli for gamla, for da ar
vi bortsorterade fran den maoj-
ligheten ocksé.

DA sag jag i senaste Parkin-
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son Journalen om kampan-
jen "Besegra Parkinson”. (Nr
2/2014 sid 37). Nu &r det fler
an jag som vill snabba pé forsk-
ningen, tankte jag.

Vi skulle kunna hinga pé
denna kampanj. Vi skulle kun-
na bilda en intressegrupp som
hjalper till att pdverka och pé
nagot sétt f4 snabbare resul-
tat av parkinsonforskningen. Vi
skulle kunna uppmuntra och ta
initiativ s& att forskare fick an-
slag att slutféra sin forskning.
Vi kanske till och med skulle
kunna visa oss lite kamplystna.
Gora oss synliga, helt enkelt.

Besegra Parkinson - nu!”
Karin Richter

?Jag kdnner som du att det
snart maste hdnda nagot in-
om Parkinsonforskningen som
vi kan f§ gladje av SNART eller
helst NU!!! Nagot som stoppar
fortskridningen av nervcells-
dbéden inte bara minskar sym-
tomen. Det kdnns som att det
inte hant s& mycket efter det
Arvid Carlsson hittade ett satt
att f& upp L-dopa till hjérnan.
Det mesta verkar mest som Al-
vedon pa hjdgrntumér, lind-
ring av symtomen men orsaken
till dessa finns kvar och vax-
er. Varfor kan inget stoppa den
dominoeffekt som pagar i va-
ra hjarnor ? Vilken forskning
ska, vi satsa pa ? Vi som har va-
rit sjuka l&dnge vill forstas att
det ska, ga fortare s vi kan f3
gladje av den innan tiden run-
nit ut. Varfor blir det s tyst ef-

ter varje gladjeyttring om snar
bot ? Hur ska vi kunna skynda
péa forskningen?”

Mio

"Har 4r en till som kdnner som
ni. Vem &r det som vet vilken
forskning man ska 1agga "kru-
tet” pad? Vad gér man? Finns
det ndgon expertis i varlden
som vet vad som &r bast att sat-
sa pa? Hur kan vi agera for att
hjélpa till? Hur ska man g6-
ra for att snabba pa forskning-
en? Om nu de hér proteinerna
var s jattebra och medicin
fanns redan men ej provat pa
Parkinson - Varfér provar man
inte??? Jag vill veta var forsk-
ningen star idag - vem vet hur
forskningsresultat kan férmed-
las till alla oss drabbade. Med
datorhjalp borde det val inte
vara s svart att fa information
ut till drabbade individer. Vem
har kunskapen? En intresse-
grupp tror jag ar jattebra.”
Monica

?Jag har tdnkt varje gang jag
1ast om nat nytt, att det tar tio
ar innan det 4r ute pa markna-
den. Jag &r 58 nu s& nar jag blir
68 kanske... om jag nu blir det.
Men hénder det nagot nu, sé
har man val battre maojligheter.
Jag vill garna spela fiol och mé-
la i manga ar till!”

Brita

Besegra Parkinson - Karin
Richters skrivelse under den-
na rubrik, tror jag kommer att

let. Intensifiera darfor stodet till den forsk-
ning som dr nira slutresultat.
Parkinsongatan ar inte 6st!

KARIN RICHTER, Parkinson Halland

ULLA KRISTENSSON, Parkinson Halland

fungera, som en 6ppen damm-
lucka.

Vi ar sédkert ménga, som tan-
ker pd samma, sdtt. Parkinsons
sjukdom har dock funnits i tva,
hundra &r. Varfor hdnder ing-
enting?

Vem vagar vara kritisk mot
forskningen? Speciellt inte om
man drabbats av en sjukdom,
som gor en sé beroende av vad
forskningen kan betyda.

Darfor ar det sé viktigt att vi
gor gemensam sak och stéller
viktiga, fragor. Det borde vara
positivt att vi visar intresse och
kanske till och med skulle kun-
na bidra med viktiga synpunk-
ter. Vi ar ju faktiskt specialister
pé var egen sjukdom. Forsk-
ningen ar ingen helig ko som in-
te kan diskuteras.

Jag staller helhjartat upp
pa Karins forslag i sin helhet.
Vi skulle kunna hénga, pa den-
na kampanj. Jag citerar gar-
na Karin "Vi kanske till och
med skulle kunna visa oss lite
kamplystna, géra oss synliga,
het enkelt”.

Ytterligare forslag att funde-
ra 6ver. Under tiden vi vantar
pé den stora forskningsfram-
gangen skulle vi kunna, fris-
ka upp en del goda forslag, som
framforts under dren. Det skul-
le 6ka, var livskvalitet och sti-
mulera nytankande.

Jag skulle se det som en for-
man att fa delta i det arbetet,
eller den arbetsgruppen garna
pa bred bas.

Ulla
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Halland arbetar
for ett boende med
neurologisk inriktning

Parkinson Halland arbetar for ett boende
med neurologisk inriktning. Bakgrunden
ar att personer med Parkinson, som hamnat
pa dldreboende i Halland, snabbt blivit simre.
Detta beror bland annat pa att personalen inte
har kunskap om Parkinsons sjukdom och att
det saknas mojligheter till aktivering och re-
habilitering.

Vid ett seminarium i Falkenberg, "Framtidens
boende for personer med neurologiska diagno-
ser”, diskuterades problemet. En av foreldsarnas
var regeringens sirskilda dldresamordnare Eva
Bagenholm Nilsson.

En arbetsgrupp som bestir av personer frin
Parkinsonféreningarna, Neuroférbundet, Anho-
rigféreningarna region Halland och Regionhan-
dikappradet i Halland har sedan ett halvar till-
baka regelbundet triffats for att utarbeta forslag
till ett boende med neurologisk inriktning. Det
var denna arbetsgrupp som stod for seminariet
I5 maj.

MENINGEN MED DETTA fOrsta seminarium, var att
vicka tankar och ge fakta om dagens situation
for att kunna planera inf6r framtidens boende
med neurologisk inriktning.

Seminariet inleddes med ett samtal dir tre per-
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soner beskrev hur det ir att leva med en neuro-
logisk diagnos och hur det dr att vara anhorig till
en svart parkinsonsjuk.

Direfter foreliste Nationella dldresamordna-
ren Eva Nilsson Bagenholm om vilka satsningar
som planeras i framtiden. Docent Ake Rundgren
om de senaste forskningsronen inom ildreomra-
det samt verksamhetschef Ana Maria Chrysoula-
kis om de sirskilda boenden som finns idag for
parkinsonsjuka.

Seminariet blev mycket uppskattat och det
framfordes virdefulla synpunkter bide fran fore-
lisare och publik.

Arbetsgruppen kommer nu att arbeta vidare
och har féljande mal och vision:

Vart mal och vision ar att i Halland fa ett
boende med neurologisk inriktning. Boendet
ska vara anpassat till diagnos, vird och rehabi-
litering. Det ska vara ett tryggt och harmoniskt
boende som inkluderar dagverksamhet och vix-
elvard. Hir ska finnas kunnig och kompetent
personal.

Hur byggnader ska se ut 4r en senare fraga,
men boendet ska ha en omgivning med mojlig-
het till promenader och littare former av uteak-
tiviteter.

TEXT KARIN RICHTER | FOTO GUNNAR ASTEBERG

Eva Bagenholm Nilsson

x L .
Kathleen Bengtsson Hayward [ tv) och
Kathinka Lindhe.

Karin Richter
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Sol och vind

pd drets golfevent

Arets Parkinsongolf avverkades pa Araslov
GKden 6 juni i stralande sommarvider med
latt vind. Segrade i Parkinsonklassen blev
Peter Hikansson, Araslovs GK med Gunnel
Winblad Trelleborgs GK pa andra och Per
Olof Ekdala, Araslovs GK pa tredje plats.

I anhorigklassen lyckade Maria Yvling,
bast med Hannes Bergman pa andra och
Sven Ake Nilsson pa tredje plats samtliga
fran Araslovs GK.

Trots det laga deltagarantalet gav
tivlingen ett Gverskott pd 7000 kr till
Parkinsonfonden, mycket beroende pa stor
frikostighet fran sponsorerna med Spar-
banken 1826 i spetsen.

Representanterna fran Araslovs GK savil
som Parkinsonféreningen i Nordostra
Skdne var 6verens om en fortsittning till
nasta dr vilket deltagarna hilsade med en
stark applad.

PER OLOF EKDALA

SKRIV OCH TIPSA! SKICKA BIDRAG TILL 0SS PA ADRESS:
PARKINSONJOURNALEN, PARKINSONFORBUNDET,
SKEPPARGATAN 52 NB, 114 58 STOCKHOLM

SPA-veckan val:f
handlingar och ut

\ C O

Succéresa till Estland i repris

Detta dr tredje gangen Parkinson Kristinehamn anordnar en resa till SPA-an-
laggningen i Parnu.

De 56 forvintansfulla resendrerna kom fran olika féreningar, bl a Parkinson Varmland, Parkin-
son Norra Alvsborg och Bohuslin, Stroke foreningen, Hérselskadades forening, Hjirt- och
lungféreningen och vinner och sliktingar till ndgon i féreningarna. Tervis SPA-anliggning ar
enormt stor. I resan ingick 18 behandlingar som kunde bestd av 6rtbad, massage, qigong, sjuk-
gymnastik, styrketrining, magnetbehandling, paraffinomslag, morgongymnastik, vattengym-
nastik i simbassingen med flera olika typer av bastubad.

Vi fick triffa en likare som efter samtalet ordinerade behandlingar som foérdelades Gver sex
dagar. Behandlingarna borjade direkt efter likarbesoket. Under veckan gjordes flera utflykter,
bland annat till Villa Antropov som under sovjettiden var ett sommarstille fér de hogsta poli-
tikerna i Ryssland.

MARIANNE HAASMA

Malgrupp

Tid
13 — 14 november 2014
Plats:

Sprak

ska
Kursavgift

och hotell

Parkinsonsjukskoterskor, sjukgymnaster, arbets-
terapeuter, logopeder, kuratorer och ldkare.

Grand Hotel i Lund (www.grandilund.se)

Huvudsakligen svenska, en foreldsning pé engel-

1400 SEK (inkluderar middag, lunch, fika)

Deltagare organiserar och finansierar sjélva resor

"Hur hjilper vi bast de svarast sjuka parkinsonpatienterna?”
In Svenska Parkinsonakademi-utbildning

Boende:

Vi har ett begrdnsat antal rum reserverade pa
Grand Hotel 1 Lund. De kostar 1595 kr {or enkel-
rum och 1795 kr for dubbelrum, ex moms. Vin-
ligen kontakta hotellet direkt for att boka, e-post
reservations@grandlundia.se eller tel 046-280
6200. Uppge bokn kod 109210.

Anmilan:
Sker pa Svenska Parkinsonakademiens hemsida
www.skane.se/usil/parkinsonakademien

Organisation:

Ulrika Mundt-Petersen, Svenska Parkinson-
akademien, Lund
Ulrika.Mundt-Petersen@med.lu.se

OBS! Begrinsat antal platser. Forst till kvarn
géller!
Kursen kommer granskas av Lipus
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KASERIET —

Oh vad jag dr trétt pa denna skiten

sd hir var det aldrig nir jag var liten
Ingen respekt for de dldre ni har

knuffar pa tanten och viskan den tar
Super rejilt och dr minga om tjejen

tror ni dr tuffa och att detta dr grejen
Klagar pa allt och p4 alla ni ser

ryck upp er istillet och coola ner

Vi byggde vért land med mdéda och slit
och nu ir vi trétta pa ert forbannade skit

Oh vad jag dr trott pa denna skiten

sd hir var det aldrig ndr jag var liten

Gapa pa morsan och ge farsan pa néten

sen ut pa stan och planera for stéten

Brakar med vakten och javlas med
snuten

skryter for alla hur han fick pa truten
Vildet sveper fram ut i véra stider

I brist pd annat ni skyller pa fider

Hall nu upp med allt brak och kiv
konflikter kan 16sas med annat dn kniv

Oh vad jag dr trétt pd denna skiten

Sa hir var det aldrig ndr jag var liten
Ni fir breaka, rappa, hippa och hoppa
kolla och se vem som listan den toppa
Ni fir festa och kdnna pé rusets hojder
vi unnar er girna ungdomens frojder
Men vi accepterar dock inte lingre

att ni valdfor er pa yngre och ildre
Skirp er idag och ryck upp er i kragen
finn pa ndt bittre dn att dela ut slagen

Oh vad jag dr trott pa denna skiten

sd hir var det aldrig ndr jag var liten
Allting for er tycks ju vara helt pa tok
lyssna pa ndgon som dr dldre och klok
Spola roken, kroken, knarket och hatet
kom till oss s skippar vi tjatet

Lat oss visa och f er till att forstd

hur livet kan levas fran det ni dr sma
Att vara mot andra pd ett sadant sdtt
att det for alla kinns riktigt och ratt

TOMMY PERSSON

Haller du med Tommy?
Vad tycker du om dagens ungdom?
Skriv och beratta!

Precis den rehab
du behover!

MANNISKAN
| FOKUS

Neurologisk Rehabilitering for dig som
haft din sjukdom en tid

Dagvard eller inneliggande rehabilitering.
Specialiserad neurologisk rehabilitering
for dig med Parkinson och andra
neurologiska sjukdomar.

Multiprofessionella team och sjukvardspersonal
dygnet runt.

Gladje, professionalitet och omtanke.

Ring 08-6308900 eller besok var hemsida
furuhojden.com foér mer information.

Rehabilitering individuellt och i grupp — nu
med nya nationella Parkinsonskolan.

Valkomna!

Vi finns @ven pa facebook f

Stora Skondals

Neurologiska rehabiliteringsklinik
Telefon: 08-400 29 131
webneurologen@storaskondal.se
www.storaskondal.se

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

Mun@nm 5

REHABILITERINGSHEM

stora
skoéndal
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Forsta sommaren
med Brainbus gav
tusentals besokare

Tusentals besokare har lirt sig mer

om Parkinson och andra neurologiska
sjukdomar i en turnébuss i sommar.
Brainbus hade premiir i Almedalen

och bussen dkte sedan vidare till andra
orter over hela landet. En terringgiende
tyrhjuling, datorspel och hjirnstimulerande
pussel var nagra av de saker som lockade
besokare.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO SOREN FROBERG

SYFTET MED PROJEKT Brainbus ar att 6ka kunskapen hos
allmanheten om att cirka 500 0oo personer i Sverige har
Parkinson eller nigon annan neurologisk diagnos. Och att
Sverige behover 300 ytterligare neurologer for att forbéttra
varden for de drabbade.

Parkinsonférbundets lokalféreningar har varit pd plats under

->




Laila 'Karl“sson', ordféran-
de Parkinson Gotland, var
mycket nojd med Brainbus.




> BRAINBUS PA TURNE —

”Vi har motts av ett otroligt
mediaintresse, framfor allt
lokalradion har gjort inslag
pd mdnga stillen”

resans olika stopp. Vid turnépremiiren i Almedalen var
Laila Karlsson, ordférande, i Parkinson Gotland med. For-

utom de vanliga 6ppettiderna i bussen hade medlemmarna
i foreningen blivit inbjudna till en separat, egen visning,.

& ] R Zoom, en terringgdende motorcykel lockade manga.
— Det ér bra att vara i Almedalen eftersom det ér valdigt Sara Sjogren och Emma Slunge var pa plats i Almedalen.

mycket folk pa plats, dven om den stora mingden minn-
iskor och svarigheterna med parkering kan goéra det sva-
rare for en del av vara medlemmar att ta sig fram, konstate-
rade hon.

Lilian Virgin vice ordférande i den lokala féreningen var
ocksi pé plats pd invigningsdagen.

— Roligt att turnén borjar hir pd Gotland, konstaterade
hon.

BUSSEN HAR EFTER Almedalen besokt olika stider och eve-
nemang, frin Malmo i sdder till Lulea i norr. Turnén har
under vigen fitt stor uppmarksamhet i lokalmedia. Anna
Wedin, projektansvarig for Parkinsonférbundet, dr positivt
overraskad 6ver det stora gensvaret.

— Vi har métts av ett otroligt medieintresse, framférallt
lokalradion har gjort inslag pa manga stillen.

Turnén avslutades forsta veckan i september, men
innehéllet i utstillningarna gar att ta del av via webben,
www.brainbus.se. Bussen ska pa turné dven nista dr, men
tider och platser dr annu inte spikade.

PROJEKTET BRAINBUS AR ett samarbete mellan
Parkinsonférbundet och Neuroforbundet. I Almedalen
var bland andra Roland Sundelin, vice ordférande i
Neuroférbundets lokalavdelning, pa plats och njd med att
bussen lyfte fram frigor om den neurologiska varden.

— Att det blir uppmarksamhet kring frigorna ar bra,
konstaterade han.

I Almedalen var ocksd minga ungdomar bland beso-
karna, bland annat fran 6rlogsfartyget HMS Carls-
krona som lig for ankar i hamnen, nira Brainbus. Dator-
spelet MindBall, som gar ut pd att man genom att koncen-
trera sig och kunna fokusera flyttar en boll, lockade manga
besokare, liksom majligheten att prova en terringgaende
fyrhjuling utanfér bussen. Manga besokare ville ocksa tes-
ta Servohandsken, en handske som ger extra kraft till dem
som har nedsatt styrka i hinderna.

Brainbus-turnén ska pdga i ytterligare tva dr, ungefir tio
veckor per dr och gora uppehall pa ungefir 30 orter per ar.
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Hjarnan ar i centrum i brainbus-utstillningen, det finns dven annat dn i virtuella inslag i utstillningen. Pa flera stillen i bussen far deltagarna sitta sina
egna hjarnor i arbete.

Marie Olsson och Helen Myrseth, arbetar som personliga assi- Hjdrnpussel inne i bussen. Besékarna kunde bygga pyramider och lésa kluriga gator.
stenter och var intresserade av att ldra sig mer om Parkinson.
Servohandsken var en av de saker som de fastnade for.
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- HISTORIA —
Mister P eller Monsieur C -

Det idr engelsmannen James Parkinson som har gett namn at
Parkinsons sjukdom. Men det var fransmannen Jean-Martin
Charcot, en banbrytande forskare, som sdg till att namnet
slog igenom. Aderlitning, spaning pi Londons gator och

en komplott for att moérda den engelska kungen dr nagra av
ingredienserna i historien bakom James Parkinson. Georg

Stenberg reder ut begreppen.

DEN 11 APRIL FIRADE vi James Parkinsons fodelsedag, i ar ndrmare
bestimt den 259:¢ i ordningen. Att hans namn lever kvar pd detta
sitt skulle sikert ha 6verraskat honom sjilv. Han foreslog ett helt
annat namn pa den sjukdom han upptickte och beskrev, paralysis
agitans eller the shaking palsy. Det dr ett fyndigt namn som
inbegriper de paradoxala yttringarna av sjukdomen (”den skakande
férlamningen”).

Det finns i virlden idag runt 10 miljoner barare
av sjukdomen, och var och en av dessa, liksom deras
anhoriga, nimner antagligen Parkinsons namn dagligen.
Det sigs formodligen mycket sillan i en ton av respekt
eller tacksamhet. Snarare later vi namnet bli en maltavla
for var frustration och vrede 6ver det 6de som har
drabbat oss.

Parkinsons namn har blivit till den grad belastat av
dessa associationer att vi till och med har fatt ett noa-ord,
Mr P”

P4 samma sitt som man undviker att ta djivulens namn i sin mun
och hellre siger ”den onde” eller ”hin hale”, nimner vi ofta Mr D. i
stillet for Parkinson. Denne figur far bli en férkortad bendmning pa
allt som hindrar, férsenar, férlamar och forsvagar oss, allt som sitter
krokben for oss och hindrar oss att leva vara liv till fullo. ”Det var
Mr P som slog till”, ”Mr P ville inte lata mig gora det” sdger vi med
samma 6desmaittade tonfall som andra skulle anvinda om Férsynen,
Makterna, Kapitalet eller Maffian.

All denna diliga publicitet och vanrykte dr den historiske
Parkinson givetvis oskyldig till. Men vi ska inte gi till den
motsatta ytterligheten och nédvindigtvis betrakta honom som en
vetenskapshjilte, en portalfigur fér medicinen och vilgérare for
manskligheten. Han var en sammansatt person i likhet med de allra
flesta, och om vi ska hylla honom bér vi i drlighetens namn betrakta
honom fran alla hall och i alla belysningar.

Var Parkinson en stor forskare?
Han var en skarpsynt och systematisk jakttagare. Han kunde katego-
risera det han sag med begrepp som var fyndiga och vilfunna. Men

28

ESSAY
SHAKING PALSY.
—

—

han var knappast en fors-
kare i vir mening. Visser-
ligen kan man inte stilla
nutida krav betriffande
materialets omfattning och

representativitet pd ti-
digare epokers forskare.
Men dven med sin samtids
matt var Parkinsons material
ytterligt blygsamt, nigot som
han sjilv insdg och pipekade.

Mr P, James Parkinson.

Han hade iakttagit och intervjuat summa sex personer! De
var inte hans patienter och inte utvalda enligt nigon annan
princip dn att deras rorelsemonster intresserade honom.
Han hade helt enkelt sett manniskor som gick pa egendom-
liga och udda sitt pa Londons gator och kontaktat dem.

Var Parkinson en framstaende likare?

Han kunde bevisligen stodja sig pa bide utbildning och familjetradi-
tion i sin yrkesroll. Han hade — som en av de allra forsta — genomgatt
en nyinrittad formell likarutbildning vid Royal College of Physicians
i London. Den omfattade sex manader, s man kan i var tids termer
sdga att han hade 30 hogskolepoing i medicin, inklusive den obliga-
toriska laborationskursen i aderlatning.

Aderlatningen var forstahandsvalet bland behandlingar under flera
drhundraden. Metoden avsags befria patienten fran felbalanserade
kroppsvitskor. Den hade inget som helst vetenskapligt underlag och
var en av huvudorsakerna till att behandlingarna kunde vara en storre
fara for patienterna dn sjukdomarna de avsags bota. Parkinson ansig
att var sjukdom berodde pa ett lokalt Gverskott av blod som kunde
botas genom — dderlatning!

Var Parkinson en framstiende vetenskapsman?

Att vara vetenskapsman dr nagot utdver att sjilv forska. Det inbegri-
per intresse for Gvergripande vetenskapliga frigor och rationella still-
ningstaganden till dessa. Parkinson hade breda intressen, speciellt for
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- vad ar det vi

geologi, som for hans samtid ut-
gjorde ett mycket kontroversi-
ellt imne, dir insatsen gillde
inget mindre dn Bibelns
sanningshalt. Han gjorde
stora och kunniga insat-
ser inom geologin, men i
huvudfragan sillade han
sig till de konservativa
och bibeltrogna och an-
sag skapelseberittelsen
vara sann (om dn i ”sym-
bolisk” mening.)

Var Parkinson en
politiskt och socialt

aktiv person?

Ja, han var sa politiskt aktiv att det
Mr C, Jean-Martin Charcot. holl pa att bli hans undergang. Parkin-
son var redan frin ungdomen radikal,
och under intryck av 1790-talets revolutionsanda och angrepp pé en-
vildet i Europa sl6t han sig till ett corresponding society vars ambi-
tioner stegrades fran revolutiondra pamfletter till vildsam omdaning,.

Man smidde planer pd att mérda den engelske kungen George I11
under en teaterforestillning. Planen, ”the Pop Gun Plot”, avsléjades,
och de sammansvurna greps och forhordes infor landets hogsta juri-
diska organ. Parkinson horde till de gripna, men hans roll dr oklar.
Det som lickte ut frin férhoren antydde att han blev kronvittne och
besvarade frigor om de fyra huvudatalade mot l6fte att slippa fragor
om sin egen inblandning.

Men hur fick sjukdomen benimningen Parkinson?
Det skedde genom ingripande av en portalfigur i neurologins histo-
ria. Jean-Martin Charcot har gjort insatser av fundamental betydelse
ndr det giller flertalet viktiga neurologiska sjukdomar. Hans arbete
med Parkinsons sjukdom pégick intensivt under 1870-talet pa sjukhu-
set La Salpétriere, som framfor allt tack vare hans insatser blev virlds-
berémt som forsknings- och undervisningssjukhus.

Han gjorde en banbrytande insats genom att teckna en mer diffe-
rentierad bild av symptomen, inklusive de icke-motoriska. Hans
behandlingsidéer ir i vissa avseenden gingbara dn idag, till exempel
anvinde han mjoldrygebaserade dmnen, som ingar i ndgra av dagens
dopaminagonister.

Parkinsons lilla skrift frin 1817 hade sjunkit i glomska. Charcot
lyckades genom att skriva till en engelsk bibliotekarie fa fram ett
exemplar av den 60 ar gamla skriften. Han limnade den vidare till
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firar 11 april:

sina studenter som han gav i uppdrag att 6versitta den till franska.

Charcots motvilja mot allt engelskt var vilkind. Den svenske
likaren Axel Munthe, som berittar om Charcot i sin Boken om San
Michele, hirleder den till hans starka djurskyddsintresse. Charcot
vigrade anvinda forsoksdjur, och han ansdg det engelska sittet att
bedriva rivjakt vara grévsta djurplageri.

Avstindet mellan Charcot och Parkinson var stort. De skildes at
av 60 dr, 35 mil och en omvilvning i vetenskapligt tinkande. Varfér
lit Charcot fran sin upphdéjda position sin godhets solstréle lysa pa
Parkinson? Den enklaste forklaringen vore att han ville hedra en
bortgangen kollega och pionjir.

Men han hade enklast kunnat hedra Parkinson genom att lata
sjukdomen behalla det namn Parkinson sjdlv hade gett den, kanske
forfranskat till paralysie agitée, om sa 6nskades. I stillet gjorde han

stora anstringningar for att benimna sjukdomen efter personen.
Varfor?

LAT 0SS ANTA att Charcot var en stor psykolog (det var han). Anta
ocksa att han insdg att minniskan personifierar sina sjukdomar. Vi
behover ett namn pa det onda som drabbar oss, en askledare som
fangar vredens energi och leder den ner i jorden. Hunnen sa langt i
sina funderingar vore det begripligt om han valde att inte anvinda
sitt eget namn for detta andamal. I stillet f61l hans blick pa en
referens till Parkinsons skrift fran 1817. Parfait! Har hade vi nigon
med tre limpliga egenskaper: dod, bortglomd och engelsman!

La maladie de Parkinson! Ainsi soit-il! Sa blev det. Och darfor firar
vi den 11 april och inte den 29 november, Charcots fédelsedag. Och
darfor gar vi till parkinsonmottagningar och parkinsonspecialister
och inte till Charcoterier och Charcoterister!

GEORG STENBERG

Georg Stenberg

Jag ar professor emeritus i psykologi,

och har en parkinsondiagnos sedan tio

ar. Jag ar av naturliga skil intresserad av
sjukdomens psykologi och skriver eller
talar om den ibland. D& foredrar jag att tala
om "vi” snarare dn om "de parkinsonsjuka”
och hoppas att det 6kar inlevelsen utan att
aventyra sakligheten.
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— NY TEKNIK —

Mobiltelefonen testar

En mobiltelefon kan anvandas for
vard pa distans. En ny applikation,
kallad PANDA, testas nu av anvandare

. . Alternately tap the two fields as fast as possible,
1 samarbete med Innovatlon | . The test takes 20 seconds. Use your right hand.
Akademiska och Neuromottagningen
pa Akademiska sjukhuset.
Applikationen kan anvindas till

exempel for finmotoriska tester. . .

Spiral drawing 1 of 3 ? | Question 8

Counting down

TEXT TOMAS BERGLUND, Cenvigo

KOMMUNIKATIONEN MELLAN DIG och din likare dr Viktig. Ni
ska tillsammans f6lja upp din situation. Idag sker ofta en
utvirdering av ditt nuvarande tillstind bara vid ett enskilt
likarbesok, ibland med ling tid emellan. Under detta korta
besok kan det vara svart att minnas och beritta kring hur
funktionen dr. Samtidigt kan det vara svart for likaren att

gora en helt korrekt bedomning baserat pa din berittelse.

Manga anvinder Vanhga dagbol(santecknmgar for att h]alp 4 De finmotoriska testerna i PANDA fungerar som ett objektivt komplement

till svaren pa de sjilvutvirderande fragorna. Med fragorna bedomer du din
llgt att skriva ner hur du mar Vid ctt SpCCiCllt tlllfallc Kan- egen funktion under de senaste fyra timmarna.

ske skjuter du upp antecknandet och det faller i glomska.

till att ge en helhetsbild, men det dr kanske inte alltid moj-

Inférandet av ny teknik i var vardag har paverkat vart
beteende, fran kommunikation till att vara stindigt

uppkopplade mot vira vinner. Aven om det finns manga Question 2 i | Question 3 ?
som stiller Slg negativa till ett uppkopplat samh:’ille, finns (@ Mark the portion of time you have been off, on and How off have you been at worst during the last 4
det desto fler som foresprakar det. Det skapas trygghet dir dyskinetic, duringithe:lest 4 iouss : hours?
dina vinner vet vad du gor. Ofta far du en direkt reaktion Dyskinetic T—
om ndgot hinder dig. Var som helst och nir som helst.
Idag har de flesta med sig sina vinner 6verallt, de finns i Rty
fickan tack vare den sa kallade smarta teknologin som nu ir ‘ ® Moderately
standard i vara mobiltelefoner. Slightly
| Off: 27% Not at all off
DEN SNABBA UTVECKLINGEN av ny teknik ticker in de flesta on: 41%

Dyskinetic: 32%

funktioner i vara liv. Trots det har den inte alltid natt fram
till den kanske viktigaste delen; sjukvarden. Varfor dr det
sd? Det finns egentligen inget enkelt svar pd den fragan.
Trots en av de bista IT-infrastrukturerna i virlden ir det
svart att finna fungerande system i virden. Framforallt, ett
med virde for den person som behandlas. Huvudsakligen
handlar det om finansiella prioriteringar som resulterat i att
IT i vairden hamnat lingt ned pa listan.

Men situationen ar pa vig att forindras. Manga arbetar for
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finmotoriken

en bittre, mer uppkopplad, sjukvard som kan anpassas till
det sambhille vi lever i idag. Vi ser mot en framtid dir vi som
patienter stdr i centrum. Likarens och sjukvardspersonalen
forlinger sin rickvidd genom smart teknologi. Det kan ge
oss patienter en mer kvalitativ vard. Forst i ledet finner vi fra-
gan kring siker uppfoljning av hilsa pa distans. Det vill siga
tradlos kommunikation mellan patient och likare. Att inte
behova dka till sjukhuset om det inte verkligen behovs.

FOR ATTLYCKAS med vird pé distans krédvs att vi arbetar
tillsammans. Genom samarbetet mellan Jerker Westin, lek-
tor i datateknik vid Hogskolan Dalarna och Dag Nyholm,
likare och docent vid neurologen vid Akademiska sjukhuset
i Uppsala, har en 16sning som anvinder sig av smarta verk-
tyg gjorts mojlig. Hir samspelar teknik och klinisk kompe-
tens.

PANDA ir enkel och effektiv. Det dr en applikation som
kan installeras pa vilken smart telefon som helst och dir
du dels gor sjilvskattningar och dels gor ett antal finmoto-
riska tester. Applikationen piminner dig om nir det dr dags
for ett testtillfille, som i sin tur tar ungefir fem minuter
att utfora. For att fa sa bra information som mojligt krivs
det fyra testtillfillen per dag under en veckas tid. Tillsam-
mans med din likare kommer ni 6verens om nir applikatio-
nen ska anvindas. Det kan till exempel vara under ett antal
veckor mellan tva besok pa mottagningen, eller en vecka
efter att en ny medicin satts in.

Svaren pi frigorna och resultaten pd de finmotoriska
testerna skickas till en server. Likaren kan sedan logga in
fran sin lisplatta eller dator och se eventuella férindringar.
Din likare kan géra en beddmning med informationen som
underlag och kontakta dig via telefon sd att ni tillsammans
kan gd igenom resultatet. Pa samma sitt kan den samlade
informationen skrivas ut och anvindas som underlag dven
vid ett likarbesok.

PANDA GER LAKAREN cn mdjlighet att f6lja upp din funk-
tion medan du dr hemma, pa fotbollsmatchen eller pa ar-
betet. Genom uppfoljning och att kunna se forindringar
skapas ett stod. Samtidigt skapas det en mojlighet f6r en
bittre, mer kontinuerlig kommunikation mellan dig och
din likare.

Till skillnad fran andra applikationer dr PANDA:s nira
koppling till forskning och klinikarbete en kvalitetsstim-
pel. Det dr ocksa ett tecken pa att sjukvarden, speciellt inom
neurologin, har en vilja att utvecklas. Applikationen grun-
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dar sig i de sjilvutvirderingsfrigor som ofta anvinds av
likare for att bedéma funktionen hos en patient. Fragorna
kompletteras av ett antal finmotoriska tester som dr kliniskt
validerade och vil dokumenterade. Den typen av hog kva-
litet kan fa sjukvirden att bérja anvinda applikationer for
att folja upp patienters hilsotillstind i hemmet. I samarbete
med Innovation Akademiska och Neuromottagningen pa
Akademiska sjukhuset i Uppsala kommer nu PANDA att
testas ur anvindarens perspektiv.

Vad ar PANDA?

m En applikation som installeras pa en smart telefon.

m Sju sjalvutvarderande fragor och fem finmotoriska tester.

m Siker lagring av resultat pa en server.

m Likaren kan se resultatet via en inloggning pa webben.

m Tack vare att alla resultat lagras skapas en tydlig bild over
tillstandsforindringar.

m Metoden ar kliniskt validerad och dokumenterad.

m Anvandbarhetstest ska goras i samarbete med Akademiska sjukhuset i Upp-

sala
under september manad 2014.

m Fortsatt utveckling och bredare tillganglighet under hosten

VAD AR CENVIGO?
Cenvigo ar ett foretag som stravar efter att hitta forskningsnara l6sningar for di-
gital teknik inom sjukvard, omsorg och halsa.

Vi behdver ditt aktiva stod,
mer dn nagonsin!

Var med
om att losa
parkinsongatan

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

Tack for ditt bidrag.

Carl Kjellgren
Regissor/skadespelare
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Vi behover ditt aktiva stod

— mer an nﬁgonsin!

Carl Kjellgren drabbades for flera ar sedan av Parkinson.

En sjukdom som kan drabba bade gammal som ung.
Sjukdomsforloppet kommer smygande och det kan till en borjan
vara svart att skilja Parkinson fran andra sjukdomar.

For Carl ér det viktigt att fortsitta arbetet som regissor
och skadespelare och numera dven som ambassador for
Parkinsonfonden.

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

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

Medgivande Auotogiro

Parkinson
Fonden

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

Tack for din gdva.

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

samtycke, vilket medfor att tjiinsten i sin helbet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

Cleariﬁgnum'mer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning:

Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Susanna Lindvall,

Ordférande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets forskningsfond och
vice ordférande

i EPDA, den Europeiska

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Susanna Lindvall

Fonden delar arligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

E-post: susanna.lindvall@swipnet.se
www.parkinsonfonden.se
Plusgiro: 90 07 94-9

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

stoder du aktivt lovande forskare i

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

ron snabbare kommer till nytta for

dig sjilv och alla andra drabbade.

Parkinsonfonden har ett s3 kallat
90-konto, som kontrolleras genom
Svensk Insamlingskontroll

Tel: 08-666 20 78

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

SJUKDOM.

Svensk forskning
visades upp for virlden

vensk parkinsonforskning visades upp

for virlden — sa skrev Dagens Medicin

i samband med den 18:¢ International
Parkinson and Movement Disorder Society
Congress”, MDS kongressen, i juni. Kongressen
lockade 4 500 neurologer och forskare fran
84 linder till Stockholm. H6jdpunkterna pa
kongressen var bland annat en rad spinnande
foredrag kring huvudtemat “nya experimentella
terapier” Framsteg inom genterapi och
celltransplantation, som bland annat
Parkinsonfonden stodjer, har stor potential.
Celltransplantationerna ligger nu mycket nira
kliniska férsok och nir det giller genterapi har
de forsta kliniska studierna startat.

Cellterapi och stamcellsforskning, dir bland

annat Olle Lindvall och Anders Bjorklund
har en framtridande roll samt upptickten att
sjukdomen sprider sig pa ett prionliknande
satt fran cell till cell, gjord av Patrik Brundins
grupp, dr nagra exempel pa framgangsrik svensk
forskning. Andra exempel dr pumpsystemet
Duodopa for tillférsel av L-dopa till tunn-
tarmen. Det har utvecklats av Sten-Magnus
Aquilonius i Uppsala och bérjar nu pa allvar
sld igenom internationellt. Resultaten av

hans senaste forskning kring ett nytt satt att
dosera det vanligaste likemedlet, L-dopa, mot
Parkinsons sjukdom, har just presenterats pa
kongressen.

TROTS FORNAMLIGA forskningsinsatser ir
parkinsonvirden inte lika vil utvecklad och
framfor allt mycket ojimn i landet. Vi har fa
neurologer och geriatriker, parkinsonsjuka
triffar for sillan en specialist, manga far inte
ens en utredning for icke tablettbehandling, nir
de har kommit i komplikationsfas. Dessutom
behovs det mer information i tid!

Vi gor mycket for att uppmarksamma
problemen och for att ritta till felen. Vi hoppas
att parkinsonregistret, Nationella riktlinjer
for vard av parkinsonsjuka, lokala riktlinjer,
parkinsonteam samt Parkinsonguiden, kommer
att skapa kvalitet, tillginglighet och en jimlik
vird. En vard, dir forsknings framsteg som vi
uppndr i Sverige, tillimpas i hela landet.

Dirswman ddiall

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

o Lisa Fredlund, Kristianstad
o Lennart Pettersson, Stockholm

 Boglosa Kyrkliga Syférening
o Axel Brattberg, Uppsala

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!

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

Stort tack for din gava!
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Nya strategier
tor omprogrammering
av celler

En forskargrupp har nyligen
upptackt en ovantat enkel
teknik for att programmera om
mogna celler fran mianniskohud
direkt till hjarnceller. Nu ska
omfattande tester goras av de
nya cellerna.

Malin Parmar, Phd, Docent, Lunds
universitet

Gruppen har nyligen upptickt att det
gar att programmera om mogna celler
fran minniskohud direkt till hjarncel-
ler, utan att passera stamcellsstadiet.
Denna ovintat enkla teknik bygger pa
att man tillfor tre extra gener till hud-
cellerna, gener som sedan tidigare ar
kinda for att de dr aktiva vid bildandet
av hjarnceller i fosterstadiet.

De har ocksa visat att om man
tillsatter ytterliggare tvd gener kan
man skapa dopaminceller med denna
teknik. De omprogrammerade cellerna
ir valdigt lika dopaminceller i hjdrnan
och de har visat att de fungerar pa
liknande sdtt, t ex genom att mita
dopaminfrisittning frin dessa celler i
kultur.

Trots de lovande resultaten har deras
prelimindra transplantationsstudier
visat att endast ett fital av de
omprogrammerade dopamincellerna
overlever och mognar i den vuxna
hjdrnan. I detta projekt kommer
de darfor att fortsitta utveckla
tekniken genom att identifiera
nya faktorer som kan forbattra
omprogrammeringsprocessen med
malet att bilda dopaminceller som
mognar och fungerar dven efter
transplantation. De kommer att gora
omfattande tester av de nya celler efter
transplantation i olika djurmodeller.
Dels kommer de att testa cellerna
med etablerade metoder saisom
beteendetester och histologi. Dessutom
kommer de att utveckla nya tekniker
for att pa ett bttre sdtt testa cellernas
integration och funktion i hjarnan.

Genom att definiera nya faktorer
som bidrar till omprogrammering
fran fibroblaster till dopaminceller
med kapacitet att mogna, integrera
och fungera efter transplantation,
samt genom att utveckla avancerade
tekniker for att utvirdera
omprogrammeras celler in vivo,
kommer resultatet av detta projekt
ha stor betydelse inom omridena
stamcellsbiologi och regenerativ
medicin.

Beviljat anslag: 500 000 kronor

Ny svensk biobank for
att identifiera riskfaktor

GenePark - en unik svensk
biobank ska byggas ut for

att identifiera och modellera
genetiska risk- och
skyddsfaktorer vid Parkinsons
sjukdom.

Docent, Andrea Carmine Belin,
Karolinska Institutet, Stockholm

Idag har drftlighet visat sig vara den
vanligaste risk-och skyddsfaktorn

for Parkinsons sjukdom. Syftet med
detta forskningsprojekt dr att fortsitta
bygga upp den unika svenska biobank
som de arbetar med, genom att samla
in i huvudsak blodprover, fran vilka
man kan utvinna DNA (genetisk
arvsmassa) samt ctablera cellinjer, frin
Parkinsonfall och friska kontroller

i Sverige. Denna biobank anvinds
sedan for att identifiera och analysera
genetiska risk- och skyddsfaktorer
genom att tillimpa kunskaper

om dopaminsystemet och andra
nyckelsystem.

For att hitta nya genetiska faktorer
letar de efter variationer i de baspar
som bygger upp DNA i sa kallade
kandidatgener med hjilp av en
metod som kallas sekvensering. For
att analysera ndrvaro av genetiska
variationer i stora genetiska material
anvinder de frimst av kvantitativ
realtids-PCR. De genetiska fynden

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

valideras genom att kvantifiera
eventuella kandidatgen-och
proteinuttryckskillnader orsakade av
genetiska variationer i de cellinjer de
ctablerat. Intressanta fynd kan dven
foljas upp genom att studera var och
hur kandidatgenen uttrycks i vivnad
fran gnagare och identifiera eventuella
skillnader i kandidatgenuttryck i
postmortal vivnad fran sjuka och
friska, samt utveckla djurmodeller for
Parkinsons sjukdom. Identifiering av
genetiska risk-och skyddsfaktorer kan
ge insikt om patogena mekanismer
och mojliggora utveckling av nya
lakemedel som skulle kunna férhindra
och/eller bromsa sjukdomen.

Beviljat anslag: 300 000 kronor

Biomarkorer for att
mojliggora en tidig
diagnos

En forskargrupp arbetar med
metabolomik och fragment-
sallning for identifiering av
biomarkorer och drogsubstanser
inom Parkinsons sjukdom

Anders Ohman, Gruppledare, F.D., Umed
Universitet, Institutionen for farmakologi

och klinisk neurovetenskap

Parkinsons sjukdom dr en kronisk och
progressiv rorelsesjukdom som orsakar
stort lidande framforallt i den dldre
delen av befolkningen. En bidragande
orsak till sjukdomen ér aggregering av
proteinet a-synuclein, och den toxiska
effekt detta har pa nervceller.
I den forsta delen av det
foreslagna projektet kommer ett
unikt och mycket vil karaktariserat
biologiskt/kliniskt material fran
Parkinsonpatienter att analyseras
med avseende pd de sméd molekyler
(metaboliter) som ir inblandade
i cellens dmnesomsittning, nagot
som kan leda identifiering av
sjukdomspecifika avvikelser.
Metabolitanalyserna kommer
framforallt att utforas med kirn-
magnetisk resonans spektroskopi,
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men dven med avancerade mass-
spektrometri metoder. Med dessa
analyser har man mycket goda
forutsittningar att undersoka hur
imnesomsittningen paverkas av
Parkinsons sjukdom, fa en 6kad
kunskap om sjukdomsférloppet,
identifiera nya biomarkorer som
mojliggor en tidig diagnos och
en individanpassad behandling,
samt en Okad forstaelse for
sjukdomsmekanismer vilket kan leda
till utveckling av nya likemedel.

Den andra delen av detta projekt
syftar till att identifiera nya substanser
som paverkar aggregering av proteinet
o-synuclein och som dirigenom
kan anvindas som utgangspunkt
for utveckling av nya likemedel
mot Parkinsons sjukdom. For detta
andamal anvinds en metod som
kallas fragment-sillning, en metod
som under senare dr visat mycket
goda resultat och som blivit ett
viktigt verktyg inom framférallt
likemedelsindustrin. Att finna
substanser som lindrar eller botar
Parkinsons sjukdom skulle utan tvekan
ha en stor betydelse for framtida
behandlingsmetoder samt minska
lidandet hos patienter och anhériga.

Beviljat anslag: 150 000 kronor

Hur péaverkar alfa-
synuklein aggregat
cellkirnan?

En forskargrupp okar kunskapen
om hur alfa-synuklein aggregat
skadar viktiga funktioner i
nervcellen.

Joakim Bergstrom, forskare, PhD,
Inst. for folkhilso- och vardvetenskap
Rudbeck laboratoriet, Uppsala

universitet

Vid Parkinsons sjukdom pavisas

sd kallade Lewykroppar inuti
nerveellerna i drabbade hjdrnomraden.
Lewykroppen bestar av proteinet
alfa-synuklein, som dir férlorat sin
normala lokalisering och funktion och
bildat olosliga aggregat.

Aven om Lewykroppen i sig kan
vara skadlig for nerveellen, sd visar
forskning att det framforallt 4r mindre
16sliga aggregat av alfa-synuklein, sa
kallade oligomerer eller protofibriller,
som ar mest skadliga for hjarnan.

Nyligen har man kunnat beskriva
att alfa-synuklein aggregat bland
annat finns i cellkirnan och i
det endoplasmatiska retiklet i en
musmodell for de aktuella sjuk-
domarna. Milet med projektet dr
darfor nu att 6ka kunskapen om hur

alfa-synuklein aggregat skadar viktiga

funled ] 1 SENAST
t Y .
unktioner i nervcellen BEVILJADE
De kommer att studera effekten av
ANSLAG

alfa-synuklein aggregat i cellkdrnan.
Genom att rena fram aggregat frain
cellkirnan och bestimma de DNA
regioner som dessa har bundit, kan
de identifiera specifika gener som
paverkas av alfa-synuklein.

De vill 4ven undersoka hur olika
typer alfa-synuklein aggregat paverkar
cellens normala nedbrytningssystem.
Genom att dels tillsitta aggregaten till
odlade nervceller och dels Gveruttrycka
alfa-synuklein i nervceller, kan de
undersoka hur olika typer av alfa-
synuklein-aggregat paverkar cellens
normala nedbrytningsmaskineri.

De kommer ocksa pa nerveeller
studera hur alfa-synuklein
aggregat paverkar frisittningen av
signalsubstanser. Slutligen kommer de
ocksa att i alfa-synuklein cellmodeller
undersoka hur ansamlingen av
aggregat i det endoplasmatiska retiklet
orsakar skada.

Sammantaget kommer denna
kunskap pa lite lingre sikt for-
hoppningsvis ge mojlighet till att
utveckla nya behandlingsstrategier
mot Parkinsons sjukdom.

Beviljat anslag: 431 800 kronor

Kampanjen Besegra Parkinson fortsitter!

Forskarna och vi vill samma sak:

o Hitta orsaken till Parkinson

» Bromsa fortskridandet av sjukdomen
« Backa det nedbrytande forloppet

o Fi fram effektiva behandlingar med fa biverkningar

« Snabba upp forskningsframstegen

Parkinsonfonden initierade forra aret en kampan;j:

Besegra Parkinson!

Kampanjen testades forra aret mellan 1 oktober -31 december
2013. Vi fick in 63 ocoo kronor vilket vi dr oerhort tacksamma Sver.

Kampanjen
fortsatter
hela aret!

Vi fortsitter kampen och kampanjen pagar nu till sista
december 2014!

Insamlade medel gir till lovande Parkinsonforskning med stor
klinisk nytta. De som skinker 3000 kronor eller mer, fir boken ”I
MIG” hemskickad utan kostnad!

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

Miirk alla inbetalningar med ”Kampanj” och ange noga namn och
adress. Boken ”I MIG” om Parkinson 4r inbunden, har 196 sidor,
ar rikt illustrerad, har skrivits av kinda personer i Sverige och ir

utmdrkt som julklapp. Se mer om boken pa Bokus: http://www.

bokus.com/bok/9789198027402/i-mig/
Det ir forskningen som har tagit oss hit, dar vi dr idag, men vi ar

inte framme an.

Samtidigt var det flera roster som uppmanade oss att fortsitta

under hela 2014.
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Parkinsongatan maste losas — Var en del av [osningen!
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Parkinsonfondens anslag gor nytta pd olika sitt. Hair ar tva

roster fran forskare vi stodjer:

Balansfragor i fokus i Kanada-utbyte

PARKINSON-
FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA
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Malet med projektet ir att
utveckla evidensbaserade
traningsmetoder for personer
med Parkinson. Forhoppningen
ar att projektet i ett langre
perspektiv ska leda till
effektivare traningsmetoder
for behandling av gang- och
balansférmagan.

TEXT DAVID CONRADSSON,
Leg sjukgymnast, doktorand, Sektionen
for Fysioterapi, Karolinska Institutet.

Jag vill allra hjirtligast tacka
Parkinsonfonden for att man gjorde
det mojligt f6r mig att i mars 2014
besoka McGill University i Montreal.
Syftet med denna vistelse var att
foérdjupa mina kunskaper om laborativ
rorelseanalys for att studera vanliga
rorelseproblem vid Parkinsons
sjukdom, samt vid utvirdering av
olika behandlingar.

Det 6vergripande malet
med projektet dr att utveckla
evidensbaserade triningsmetoder for
personer med Parkinsons sjukdom.
Forhoppningen ir att projektet i
ctt lingre perspektiv kommer att
leda till effektivare sjukgymnastiska
triningsmetoder for behandling
av gang- och balansférmagan for
personer med Parkinsons sjukdom.
Fran ett individperspektiv dr
balansproblem en vanlig orsak till
fall och fallskador, vilket i sin tur kan
medfora en negativ spiral med 6kad
radsla for rorelse och minskad fysisk
aktivitet och delaktighet i samhallet.

Mitt doktorandprojekt dr inriktat
mot tva overgripande forsknings-
frigor:

1. Hur paverkar Parkinsonmedicin
formagan att vinda?

Ging i vardagliga miljéer sker sillan
rakt fram utan vid ungefir hilften av
de steg vi tar varje dag sa forindras
gangriktningen. Svarigheter att vinda
ir ett stort problem vid Parkinsons
sjukdom som orsakar upphakningar
av motoriken (“frysningar”) vilket
kan leda till fall och skador. Trots att
Parkinsonmedicin ir en vil etablerad
behandling med god effekt for flertalet
symtom, saknas det kunskap om

dess effekter for formdgan att vinda.
Denna del av projektet forvintas
bidra med fordjupad kunskap kring
vilka delar av vindningsrorelsen

som forbittras eller inte forbittras

av sedvanlig medicinering. Sidan
kunskap dr nodvandig for att rikta
icke-medicinska behandlingar, sisom
sjukgymnastiska triningsmetoder, mot
de aspekter av rorelseproblemen som
medicineringen inte forbattrar.

2. Gor det skillnad att tréna sin
balansférmaga vid Parkinsons sjukdom?
Symtomen vid Parkinsons sjukdom har
en negativ inverkan for balansférmégan,
vilket medf6r en barridr for
delaktigheten i vardagen och graden av
tysisk aktivitet. Vir forskargrupp har
utvecklat ett balanstraningsprogram
som genom Ovningar pd hog
svarighetsgrad riktar sig mot de specifika
besvir som Parkinsonsymtomen ger
upphov till. I studien, som bedrivs i
Stockholmsomridet, inkluderades 100
personer med Parkinsons sjukdom

och av dessa lottades hilften till en
traningsgrupp och den andra hilften

till en kontrollgrupp. Triningen
utfordes i mindre grupper under en
10-veckors period och i programmet
kombinerades trining av motoriska och

kognitiva firdigheter, sisom att utfora
en balansévning och samtidigt rikta
uppmirksamheten mot en tankeuppgift.
Detta ér ett nytt filt inom
sjukgymnastisk behandling och
vara prelimindra korttidsresultat
visar pa forbittring av balans- och
gangférmdgan i triningsgruppen.
Dirutover 6kade triningsgruppen
sin dagliga grad av fysisk aktivitet
och rapporterade mindre besvir med
vardagliga aktiviteter, vilket indikerar
att triningens specifika effekter ocksa
kan smitta av sig till verkliga livet.
Utbytet med McGill University i
Montreal har kommit att bli en av de
viktigaste pusselbitarna i min dokto-
randutbildning. I detta samarbete
blandas skilda spetskompetenser och
perspektiv, fragor stéts och blots frin
nya utgangspunkter vilket varit en
viktig energiinjektion for dessa projekt
och utvecklande f6r mig. Jag har
kunnat etablera ett langsiktigt utbyte
med McGill University med malsitt-
ningen att skapa nitverk for framtida
samarbeten efter min doktorandpe-
riod.

David Conradsson
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Nya resultat fordjupar insikt i DBS

En forskargrupp studerar nu hur
den Den subtalamiska karnan
(STK), en region i hjdrnan, spelar
en central roll for kontrollen
avrorelser. Man vet sedan
tidigare att STK ar overaktiv
hos Parkinsonpatienter, vilket
forsamrar deras mojlighet
attinitiera en rorelse. For att
ta reda pa mer om hur STK-
natverket ser ut och hur det
fungerar har en forskargrupp
inaktiverat STK pa genetisk vig
i moss
TEXT NADINE SCHWEIZER,
doktorand vid Institutionen
for neurovetenskap, Genetisk

utvecklingsbiologi; Nervcellskretsar i
basala ganglierna

Omkring 6,3 milljoner méinniskor i
varlden 4r drabbade av Parkinsons
sjukdom (Kalla: European Parkinson’s
Disease Association) varav 20 000
bara i Sverige (Killa: Hjarnfonden).

A rorelseformdga. Medicinering

med levodopa kan lindra symptomen
under de forsta aren, men den positiva
cffekten av medicineringen blir mindre
over tiden.

Med utveckling av djup
hjarnstimulering pa go-talet har man
kunnat lindra symptomen dven i svart
sjuka patienter. Djup hjirnstimulering
(DBS) innebir att en elektrod
implanteras direkt i hjirnan som i
sin tur styrs av en neurostimulator,
liknande en pacemaker. Elektroden
implanteras oftast i subtalamiska
kirnan (STK), en region i hjarnan
som spelar en central roll for
kontrollen av rorelser. Man vet sedan
tidigare att STK ér 6veraktiv hos
Parkinsonpatienter, vilket férsimrar
deras mojlighet att initiera en rorelse.
STK har ett komplext nitverk av
nerver som ligger djupt inbdddade i

PARKINSONJOURNALEN #3 2014

hjdrnan och just denna komplexitet
ir sannolikt en avgorande orsak

till att det varit sa svért att ta reda
pa hur djup hjirnstimuleringen
egentligen fungerar. Metoden anvinds
idag nistan rutinmissigt men de
bakomliggande mekanismerna dr
fortfarande oklara och outredda.
Metoden har manga férdelar sisom
forbittring av motorik, men dven
oonskade biverkningar.

Till dessa hor kognitiva (till
exempel minnesproblem) och
affektiva (till exempel depression)
biverkningar vilka till och med kan
leda till personlighetsforandringar.
For att avskaffa dessa biverkningar
och kunna utnyttja enbart de positiva
effekterna av djup hjarnstimulering
krivs en storre forstdelse om hur
den subtalamiska kirnan med sitt
komplexa nitverk ser ut och fungerar.

FOR ATT TA REDA pd mer om hur
STK-nitverket ser ut och hur det
fungerar har vi i var forskargrupp
inaktiverat STK pa genetisk vig i
moss. Vi identifierade den hittills mest
selektiva markoren for en specifik
delpopulation av nervceller i STK
och anvinde denna for att selektivt
inaktivera dessa cellers funktion. Vi
anvinde oss av genetiska, molekylira,
elektrofysiologiska och optogenetiska

metoder for att studera STK-nitverket.

Dessutom anvinde vi oss av en rad
validerade beteendemodeller for moss
och analyserade ett flertal motoriska
beteenden men dven affektiva och
kognitiva funktioner.

Sammanfattningsvis visar dessa
moss en forbiattrad motorik medan de
slipper bade kognitiva och affektiva
bicffekter. Balansen dr ocksa normal.
Vi tror att dessa resultat kan leda

oss narmare en forstielse av hur och
varfor STK ir en effektiv kirna for
DBS och viéra studier ar nu fokuserade
pd att anvinda dessa nya resultat

for att ge en djupare insikt i DBS.
Resultaten frin studien publicerades
den 12 maj i tidskriften Procceeding
of the National Academy of Sciences
(PNAS); Schweizer N; Pupe S et al;
”Limiting glutamate transmission in

a Vglutz-expressing subpopulation of
the subthalamic nucleus is sufficient to
cause hyperlocomotion”

| FRAMTIDEN PLANERAR vi att fortsitta
studera denna nerveellspopulationen
med hjilp av optogenetik.
Optogenetik dr en teknik som innebir
att vi kan fjarrstyra nervcellernas
aktivitet i den levande hjirnan med
hjilp av ljus. Det ger oss méjligheten
att imitera olika stimulationer och
direkt se dess inverkan pd motoriken.
Tvahundra ar efter den forsta
karaktiristiska beskrivningen av
Parkinson sjukdom “...the unhappy
sufferer has considered it as an evil,
from the domination of which he

had no prospect of escape” Fran

“An essay on the shaking palsy” by

J. Parkinson, 1817 har vi nu en unik
mojlighet att utnyttja prekliniska
forskningsframsteg for att lindra
patienternas upplevelser av sin svara
sjukdom. Jag ar vildigt tacksam for
stodet fran Parkinsonfonden vilket
mojliggor for mig att presentera mitt
arbete vid The Federation of European
Neuroscience Societies (FENS).

Artikeln som publicerades i PNAS,
bygger pa en studie vi gjort som till
vildigt stor del mojliggjorts via de
forskningsanslag vi fatt frin Parkin-
sonfonden.
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VETENSKAP

Taha Khan disputerade den 14:¢ april 2014 i dmnet
datavetenskap vid Milardalens hogskola med avhandlingen
”First-principle data-driven models for assessment of motor
disorders in Parkinson’s disease”. ”First principle” betyder hir
ungefir baserad pa fundamentala principer saisom fysikens

naturlagar och med “data-driven” menas samband bestimda av

observationer.

TEXT JERKER WESTIN | FOTO TAHA KHAN

Nya datavetenskapliga

modeller ger matt pa symtom

TAHA KHAN HAR UTVECKLAT och utvirderat
metoder som kombinerar dessa bida

typer av datavetenskapliga modeller for

att fa fram mdtt som representerar olika
Parkinsonsymptom. For att i fram matten
har han anvint sig av inspelningar ddr
personer i olika stadier av sjukdomen

har ldst upp texter och gjort rorelser
framfor en videokamera. Med hjilp av
ljudbehandling och bildbehandling har

han sedan utvunnit den mest relevanta
informationen och utvecklat programkod
som automatiskt fir fram matvirden ur
ljud och bild. Utvirderingsdelen har bestatt
i att titta pa samband mellan matten och
graden funktionsnedsittning i de olika
inspelningarna enligt likares bedomning av
densamma.

En stor del av Taha Khans arbete har berort
bedoémning av funktionsnedsittning av talet
i hoglist text. De kroppsliga strukturer som
behovs for att kunna tala bestar av ett antal
delar som lungor, stimband och tunga och
Parkinsons paverkan pd dessa kan ge effekter
pd olika egenskaper i talet som andning,
ljudande och artikulation. Exempelvis har
matt definierats som relaterar till talets
heshet, hardhet, rostmelodi, hastighet, styrka
och tydlighet. Vissa matt har varit anvinda
sedan tidigare medan vissa av matten 4r
nya och en ny signalbehandlingsmetod
ingdr nu i en patentansokan. I det
undersckningsmaterial som anvindes hade
testpersonerna ldst upp olika texter och det
visade sig att en text pd ungefir 100 ord gav
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bra matt som kan kombineras for att bedoma
funktionsnedsittningen.

En annan del av doktorsarbetet behandlar
bedémning av gingfunktion baserat pa video
filmad vinkelritt mot gangriktningen. Med
hjilp av bildbehandlingsmetoder och en
modell av kroppens mekanik fis signaler av
vinklar i rérelsen som ger utgangspunkt for
att skapa matt av gdngens kvalitet. Slutligen
har Taha Khan tagit fram programkod som
kan anvindas for att bedoma férmagan till
fingerrorelser i en video som dr tagen rakt
framifrin en testperson som ror pekfingrarna
mot tummen med hinderna lyfta i
huvudhojd.

Metoden gér ut pa att forst
identifiera ansiktet i bilden med hjilp
av ansiktsigenkanningsteknik for att
darefter soka efter rorelser i bildomriden
till hoger och till vinster om ansiktet.
Fingerrorelserna ger upphov till signaler som
sedan kan anvindas for att fa fram métt pa
rorelseférmdgan som relaterar till exempelvis
langsamhet, uttréttning, och oregelbunden
rytm. Generellt dr resultaten lovande och
pekar mot att matten Overensstimmer vil
med likares bedomning av symptomens
svarighetsgrad.

En mdlsittning ir att forskningen ska utoka
mojligheterna till korrekta och tillrickligt
ofta upprepade symptomregistreringar via
ljud och bild exempelvis fran smarta telefoner
sa man far bra underlag till att stilla in
behandlingen f6r den individuella patienten
och minska behoven av personliga besok

pa sjukhuset nir symptomen fluktuerar.

En framtida inriktning ér att kunna
sammanviga symptom fran ljud och bild
med motoriktester pi telefonens pekskirm
och frigor om symptom som inte dr mitbara
for att ge en s komplett helhetsbild av
sjukdomstillstindet som mojligt. Planen

ir nu att Taha Khans forskningsresultat ska
anvindas i ett symptomregistreringsverktyg
(PANDA, Cenvigo AB).

Taha Khan kommer ursprungligen fran
Pakistan ddr han har gitt pa kadettskola och
grundutbildat sig inom datateknikomradet
och arbetat i telekomsektorn. Han fick
darefter ett stipendium fran Pakistans
“Higher Education Commission” for att
lisa en magisterutbildning i datateknik vid
Hogskolan Dalarna. Efter magisterexamen
fick han fornyat stipendium for att
genomfora doktorandstudier.

Under doktorandtiden har Taha Khan
varit verksam i forskningsprojekt vid Hog-
skolan Dalarna som har finansierats av KK-
stiftelsen i samarbete med foretagspart-
ners. Efter doktorsexamen har han paborjat
en anstillning som forskare i Portland, Ore-
gon, USA. Handledare under doktorsarbe-
tet har varit Peter Funk, Mark Dougherty,
Shahina Begum och Jerker Westin. Lis girna
mer om forskningen pa www.du.se/projects/
paulina.
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Studie om par-relationen vid Parkinsons sjukdom

Har Du Parkinsons sjukdom?
Lever Du i en par-relation?

Intresserad av att delta i ett
Forskningsprojekt?

Vi sOker par dar en ar over 60 ar

Syftet med denna studie ar att undersdéka om och i sa fall hur par-relationen férandras nar
en i paret har Parkinsons sjukdom jamfért med par dar ingen har nagon kronisk sjukdom.

Deltagandet innebar att ni besdker Karolinska Universitet sjukhuset, Huddinge tre ganger
under tva ar. Ni traffar vid dessa besok en lakare eller doktorand fér en enklare
halsokontroll och besvarar enkater avseende upplevelsen av par-relationen, halsorelaterad
livskvalitet och stamningslage. Varje besok beraknas ta cirka 1-1,5 timme.

Ansvarig |lakare for forskningsprojektet ar Professor Johan LOkk, specialist Iakare i Invartes
medicin och Geriatrik och Professor Dag Arsland, specialist Iakare i Psykiatri.

Om ni ar intresserade av ytterligare information ar ni valkomna att kontakta
forskningssjukskoterska/ doktorand Michaela Karlstedt pa telefon: 076-636 51 52 eller
skicka mail till: michaela.karlstedt@ki.se

Studien ar godkand av Regionala Etikprovningsnamnden, Stockholm och dina
personuppgifter kommer att behandlas i enlighet med personuppgiftslagen (PUL).

= Karolinska
% %“ Institutet

AL\’NO \‘6\
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- BUTIKEN —

_JLeif Ogird
Battre

liv trots
Parkinson

Niir det omojliza
blirmaogligt

Konsultiériaget

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

ca 180 sid.

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

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

Pris 80 kr

Jag och Jimmy P. En
personlig betraktelse om
att leva med Parkinson
av Barbro Larson. DVD.
Pris: 130 kr
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Jag lever trots allt
Dikter av Orjan
Ingemansson. | april
2006 fick jag diagnosen

rjan |

p—— |

| —
Jag lever trots allt

Parkinsons, jag
drabbades dessutom av
spinal stenos i ryggen.
For att fordriva tiden
och vénta pa att kunna

Den aldre
sonpatienten

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

Pris 100 kr

Bo Jobnels

Parkinson.

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

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

Pa;’l.d‘ﬁsons
sjukdom

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

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

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

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

Pris: 195 kr

Parkinsons sjukdom
Virt att veta.
For dig med Parkinson, for narstaende, och fér vardare.

Parkinsons sjukdom
Vart att veta.

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

LVMED |
\ PARKINSON f

KORREKT DIAGNOS,
BEHANDLING OCH VARD

ZETE: peed Pociiten & 4Ny 961
3 P &

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

L U T THLL LIVET

.
-}

Lust till livet.

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

Annika Laack: MrP i
mina fotspar. Hur man
kan ha kul fast man ar
lite trasig. Pris 160 kr
Mr P och jag. Pris 150 kr

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

JAG KAN
PARKINSON

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

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

Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till ParkinsonFérbundet.
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DVD med Suzzie Tapper
Mitt nya liv med
Parkinson (My New Life
with Parkinson’s Disease)
Dokumentarfilmen som
visades i SVT sommaren
2012. Tid 27min.

Pris: 125 kr

T-shirt och kasse

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

Kasse med symbol.
Pris: 100 kr

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet
Genom att skaffa sig
gedigen kunskap om
vilka méjligheter man
har i alla stadier av sin

parkinson, kan man
skapa sig ett liv som
forandras med tiden,
men som anda rymmer
manga glddjeamnen och
en stor portion hopp.

Bra saker kommer att
fortsatta att handa i livet!
Pris: 30 kr
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Rorelse

&ro
- tankar HJARNA
| och ra- PARKINSON
ning vid -
Parkinsons o
sjukdom
av Linda Hagbarth
Bok som kan ge inspira- Till férman for parkinsonsjuka séljes vykort/kor-
tion till att trana fysiskt respondenskortspaket innehallande 10 kort och
och mentalt. Valja din fem olika vinnande motiv frén forbundets fototav- g
traning for dagen efter ling hosten 2009.Fotografens namn finns angivet pa
ork och mojligheter. korten. Pris 20 kr
Pris: 150 kr . . .
Vykort . | Gymnastikprogram Hjérna Parkinson, skri-
Carpe % Gymnastikprogram Tra- | ven av Staffan Raberg.
Diem, B ning for dldre - trining Vénder sig till alla som
15 kr/st - % for livetmed instruk- vill éra sig mer om
— tions-hafte/forklaringar Parkinsons sjukdom.
till dvningarna. Finns pa Pris: 150 kr
siie video och DVD. Filmerna Studiehandledning
Pil Box har producerats av Kris- | kostnadsfritt genom
Yoga-paket Medicin- tina Rilton. Finns ocks&i | narmaste SV-avdelning!
Traningsprogram anpas- | dosan special-version for man.
sat for personer med Pill Box Pris: VHS: 170 kr DVD:
Parkinsons sjukdom, Reminder 170 kr
som vill trana pé egen Pris:
hand. Hafte med cd. 105 kr

Medlemspris: 125 kr

Andra publikationer m m:

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

* Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

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

* Parkinsonnalen. Pris 20 kr

e Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 90 kr

e Sexualitet och Parkinson. Pris 25 kr

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

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

Har du flyttat

e

ller bytt telefonnummer?

NU KAN DU SJALV andra dina kontaktuppgifter i

Pa

rkinsonférbundets medlemsregister
Inloggningen finner du pa www.parkinsonforbundet.se,

vilj Medlemssidor och direfter Adressindring.
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For att logga in behover du ditt medlemsnummer. Det
hittar du bland annat pa baksidan av ditt nummer av
Parkinsonjournalen.

Om du glomt eller saknar
l6senord klicka pa glomt
16senord” och vi skickar ett

nytt till den e-post adress
——_  du limnat till oss.

ILL: ANNA ODLUND

O

Atypisk Parkinsonism

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

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

Atypisk parkinsonism kriver en annan behandling
och omvardnad och framforallt en annan framf6rhall-
ning till de olika symptomen, eftersom sjukdomen har
ett snabbare férlopp. Man ska vara medveten om att
symptomen kan vara mycket individuella for varje per-
son.

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

Foljande sjukdomar dr de man vanligtvis kallar atypisk
parkinsonism:

o MSA Multipel System Atrofi

o PSP Progressiv Supranukledr Pares

« CBD Cortico Basal Degeneration

o DLB Demens av Lewy-Body typ

Den som har atypisk parkinsonism tillhér och deltar i
linsforeningarnas verksamhet pd samma sitt som 6v-
riga medlemmar, men kan vid behov kontakta nigon
av de kontaktpersoner som utsetts inom forbundet, for
fragor runt diagnosen atypisk parkinsonism.

g*A’AU
2l 2
s

Se-¢ 02 Karolinska
ﬁ%%{: Institutet
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Inbjudan
att delta i undersokning
om tal och kommunikation

DU SOM HAR PARKINSONS SJUKDOM inbjuds att medverka i en undersékning
gillande om, och i si fall pa vilket sitt, sjukdomen paverkar tal och kom-
munikation.

Snart 20 dr har gatt sedan det gjordes en liknande undersokning i Sve-
rige och dven internationellt finns vildigt litet information om pa vil-
ket sitt personer med Parkinsons sjukdom tycker att kommunikationen
paverkas och vilka insatser som ges. Det ar darfor viktigt att fa veta mer
om dessa fragor direkt frin personer som sjilva ar drabbade. Ett fragefor-
muldr om tal och kommunikation har utarbetats och maélsittningen dr att
enkiten ska ge mer kunskap om hur det ér att leva med Parkinsons sjuk-
dom sa att man kan utarbeta behandlingsinsatser som bittre motsvarar
de behov som personer med Parkinsons sjukdom upplever. Resultatet av
undersokningen kan ocksa utgora underlag for att arbeta for 6kad tillgdng
till behandlingsresurser.

Denna forfrigan gir ut till medlemmar i Parkinsonférbundet. Vid
behov kan du ta hjilp med att fylla i formuldret, men svaren ska forstas
gilla dig som sjdlv har Parkinsons sjukdom. Undersckningen é4r granskad
och godkind av en etikprévningsnimnd och deltagande adr naturligtvis
helt frivilligt.

Om du vill delta i undersékningen finns tva sitt att besvara enkiten:
 Du besvarar enkiten i pappersformat.
Vi skickar dig enkidten och svarskuvert med
vanlig post och du fyller i formuliren och
postar tillbaka till oss.
« Vi skickar en webblink och du kan fylla
i enkdten direkt pa din dator.
Om du vill delta si kontakta oss via telefon eller e-post och tala om pa vil-
ket sitt du vill ha tillging till formuliret.

Telefon: 08-5858 1540 (ditt samtal tas emot av receptionist pa Logoped-

mottagningen, Karolinska universitetssjukhuset)

i} Parkinson
GOTEBORGS UNIVERSITET Forbundet

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

$00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000038
.

Undersoékningen genomfoérs av foljande forskare:

Med Dr, leg logoped Ellika Schalling

Med Dir, leg logoped Kerstin Johansson

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

Enheten for logopedi, Institutionen f6r neurovetenskap
och fysiologi, Sahlgrenska akademin, Géteborgs universitet

®00cc0000000000000000000000000
®00cccc0000c000000000000000000

.
$0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000
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Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

373 00 Jamjo

0455 - 51109

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

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912

621 73 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Sven-Erik Nilsson
Vretvdgen 2 A

804 26 Gavle

026-19 13 99

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

Parkinson Jimtland/Hé&rjedalen
Ulf Enstrém

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 1276

Parkinson Jonkoping
Ulla-Britt Lotun
Stenhuggargatan 14
553 23 Jénkoping

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

Parkinson Kronoberg
Gerd Svensson

Sodra Allén 3 A

352 59 Vaxjo
0470-669 96

Parkinson Medelpad
Erik Hansson
Dehlinsvdgen 16 A
865 92 Alno

060-55 62 44

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslin
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten
Tore Nordhamn
Orarnavagen 250

975 97 Luled

0920-703 11

Parkinson Skaraborg
Ann-Sofie Bengtsson
Smyckevagen 13

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

Parkinson Skane
Lars-Erik Olsson

Parkinson Stockholm
Eleonor Hogstrom
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

0733-12 43 94

Parkinson Sédra Alvsborg
Magnus Ljungberg
Skogslindsgatan 25 A

507 33 Bramhult

0768-89 60 33

Parkinson Sérmland
Bo Erixon

c/o Handikappalliansen
Repslagargatan 43

611 32 Nykoping
0705-339730

Parkinson Uppland
Lena Gardh Sjoman
Drottningsgatan 36
745 30 Enkdping
070 798 35 52

Parkinson Varmland
Sonja Sakari
Kvallsvagen 3

655 92 Karlstad
054-834978

Parkinson Vasterbotten
Inger Molin

Ménskensv. 9

906 37 Umea

090-70 47 70

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Sportfiskargatan 58

723 49 Vasteras
070-7500218

036-16 38 31 - o
Nicolovius V&g 16
22465 Lund
046-13 0570
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
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