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— LEDAREN —

ELEONOR HOGSTROM AR FORBUNDSORDFORANDE
OCH ANSVARIG UTGIVARE FOR PARKINSONJOURNALEN.

stallet fOr en ratta

cirka so dr har det funnits verksamma likemedel, speciellt fram-

tagna for att lindra symtomen vid Parkinsons sjukdom. Inte bara

likemedel utan andra behandlingsmetoder har ocksa utvecklats.
Inget av detta hade varit mojligt utan klinisk forskning.

En avgorande faktor for framgangsrik parkinsonforskning ir att
det finns personer med Parkinsons sjukdom, som stiller upp med sig
sjilva, som forskningsobjekt. Det ma gilla utveckling av nya like-
medel, behandlingsmetoder, analysmetoder eller ren grundforskning.

Ofta har man sjilv ingen omedelbar nytta av att delta. Det dr mest
forenat med besvir. Det tar tid. Anhoriga miste kanske stilla upp
extra. Det kan gora ont eller man utsitts for andra pafrestningar.
Egennyttan ar oftast minimal. Man har férmdnen att fa en rejil
hilsokontroll. Inte mycket kan tyckas. Som regel ges ingen ekono-
misk ersdttning. Man fir forstas tillbaka utligg for resor och forlorad
arbetsfortjanst.

Vad dr det da for sjilvplagare, som stiller upp i de olika forsknings-
projekten och studierna? Vilka dr det som inte har nigot emot att
vara “forsoksdjur”? Det finns naturligtvis inget entydigt svar pa en
sdn fraiga. Gemensamt finns troligen ett intresse av att soka kunskap
och forsoka hitta samband. Ett annat skil, som verkligen inte ér att
forakta, dr att man far mycket positiv respons. Man fir 6verflod av
personlig uppmirksamhet. Och man kinner sig som en lite bittre
manniska ndr man gor ndgot, som kan komma till nytta fér andra.

Internationellt har Sverige haft en ledande position inom klinisk
forskning. Tyviarr har vi tappat fart. De senaste tio dren har antalet
kliniska forskningsstudier minskat ar frin dr. Orsakerna till detta dr
manga. Parkinsonférbundet vill gora allt vi kan, inom vart verksam-
hetsomrade, for att det inte ska vara brist pa forsokspersoner, som
hindrar utvecklingen.

Parkinsonférbundet ser som
en viktig uppgift att vara en link
mellan forskare och tilltinkta
deltagare i olika studier. En
uppmaning till forskare pa span
efter ”lab-rittor” Forbundets
och linsféreningarnas hemsidor
idr utmirkta rekryteringsplatser.

Langre fram i Parkinsonjour-
nalen presenteras flera intressanta
studier, dir vira medlemmar har
medverkat till resultatet. Den
kliniska forskningen om Parkin-
sons sjukdom verkar vara pa
frammarsch i alla fall.

ELEONOR HOGSTROM

forbundsordforande

Parkinson
linjen
Du som har Parkinson
eller dr narstaende kan
prata med andra i sam-
ma situation. Du far vara

anonym och den som
svarar har tystnadsplikt.

08-666 20 77

Mandag och Onsdag
kl 19-21

Tisdag och Torsdag
kl 10-12
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Be tandvdrdspersonalen om rad. Beritta om du har
ndgra sirskilda behov, till exempel om det dr battre
/i att komma en viss tid pd dagen. Charlotta Elleby ir
sjukhustandlikare inom Folktandvarden i Sgdks

holm, och rader alla att behalla kontakte
tandlakaren.




> TANDHALSA —>

”Det l0nar sig alltid att kimpa pa.
Det finns overtygande bevis att
egeninsatsen lonar sig.”

Overrérlighet, stelhet eller balansproblem. Det kan vara ndgra av skilen till att
personer med Parkinson har svart att ta sig till tandlikaren. Samtidigt leder Par-

kinson till 6kad risk for hdl i tinder och tandlossning.

— Det finns en risk att man prioriterar ner tandlikarbesok nir man blir sjuk eller
dr vildigt trott. Men behall kontakten. Det finns mycket vi kan gora for att hjil-
pa, siger Charlotta Elleby, sjukhustandlikare hos Folktandvirden pd Stockholms

sjukhem.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO SOREN FROBERG

CHARLOTTA ELLEBY HAR KOMMIT I kontakt med Parkinson
pd nira hill. Under 7o-talet fick hennes morfar Parkinson
och senare fick dven hennes mamma diagnosen. Sedan
linge 4r Charlotta Elleby ocksa intresserad av att arbeta
med tandvard for aldre.

Nu arbetar hon pid Stockholms sjukhem dir Folk-
tandvirden har en specialistmottagning for bland annat
personer som har funktionshinder, till exempel omfattande
rorelsehinder. Hir finns inga trappsteg, tringa passager
eller férvintningar pa att man ska kunna sitta sig i tandla-
karstolen pa egen hand.

I VANTRUMMET FINNS gott om plats och en receptionsdisk i
rullstolsanpassad hojd. Inne pa mottagningen finns en rull-
stolsparkering nira behandlingsrummen. Om det behovs
gar det att sitta i rullstol istillet for i den vanliga tandlikar-
stolen under behandlingen. I rummen finns ocksa lift for de
patienter som behover hjilp med forflyttning.

— De flesta som har Parkinson kan gi kvar hos sin vanliga
tandlikare linge, men om man far problem till exempel
med stelhet eller skakningar kan man bli remitterad hit.
Sjukhustandvird eller medicinsk tandvard finns i alla lands-
ting, siger Charlotta Elleby.

Hon uppmuntrar alla att behilla kontakten med tand-
varden.

— Nir man blir sjuk finns det en risk att man slutar
komma till tandldkaren. Det kan kdnnas svart att ta sig dit
pa grund av trappor eller for att man kanske kinner sig

dalig den dagen som besoket ska vara, siger hon.

Men f6r personer som har Parkinson dr tandvardskon-
takten extra viktig. Sjukdomen Okar risken for karies, alltsa
hil i tinderna, och f6r tandlossning,.

— Hos tandlikaren far man behandling och man kan
ocksa fa tips om vad man gora sjily, till exempel anvinda
mellanrumsborste for att komma at mellan tinderna och
komplettera med fluorskoljning som stirker tinderna, siger
Charlotta Elleby (lds mer i listan med rad hir intill).

Hon triffar ocksa ofta patienter som har problem att
tugga och svilja.

— Anhoriga tror ibland att det beror pa tinderna, men
sviljproblem ir vanligt i samband med alla neurologiska
sjukdomar och det beror oftast inte pd tinderna, siger hon.

EN ANNAN VANLIG friga handlar om muntorrhet. Charlotta
Ellebys rad handlar om att hitta en individuell 16sning.

— Det finns olika produkter som fungerar pa olika sitt
och man kan beh6va olika produkter vid olika tillfillen.
Prata girna med apoteket eller en tandhygienist, siger hon.

Charlotta Elleby betonar ocksi att alla insatser man gor
sjlv 16nar sig, och att det inte dr for sent att dndra vanor
dven om man kommit upp i dren.

— Det 16nar sig alltid att kimpa pa. Det finns 6verty-
gande bevis att egeninsatsen lonar sig. Jag har ocksi sett det
genom dren ndr jag triffat patienter som dndrar vanor, det
blir jattefint och hiller linge, siger Charlotte Elleby.
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ldkare pa Medicinsk tand-
hem, Folktandvarden

an fyra ar tillbaka med
skilda behov nar det
pelvis personer.som

Bor: Stockholm
Fritid: Forskni
plockning :

PARKINSONJOURNALEN # 4 2017




> TANDHALSA —>

Tips tor att behdlla munhalsan hela livet

v’ Behill kontakten med tandvirden! Beritta om Parkinson
och om du har sirskilda problem, till exempel att du beho-
ver komma en viss tid pd dagen for att kunna pricka in nir
du mdr bést. Beritta om du har svart att hantera pilliga mel-
lanrumsborstar och be om alternativ.

v/ Beritta om du har svirt att ligga ner i behandlingsstolen
for att du latt sitter i halsen.

v/ Beritta om du kan f3 blodtrycksfall om du reser dig has-
tigt, eller om du kan ha svart att komma upp ur stolen efter
en behandling. Tandvérdspersonalen har littare att ta vil
hand om dig om de forstir dina behov.

v/ Skaffa goda vanor innan det blir karies. Det kan redan
vara for sent nir det val blivit hal.

¢ Anvind hjilpmedel som till exempel tandstickor eller
mellanrumsborstar varje dag for att halla rent mellan tin-
derna.

v/ Fluor! Anvind fluortandkrim och fluor-skélj. Din tand-
likare eller tandhygienist kan skriva ut recept.

v/ Undvik socker, smiitande och nattmal. Om man har
problem med viktnedgang sa dr det forstds viktigare att be-
hilla vikten. Men en rejil bit ost som kvillsmal eller nattmal
istillet for till exempel en kopp s6t nyponsoppa dr myck-

et bittre for tinderna. Mindre socker i kosten ger mindre
plack och firre hal.

¢/ El-tandborste kan vara till stor hjilp nir motoriken blir D u ka n ha ratt till ta n dVé rdsstad

simre. Det kan vara bra att 6verga till el-tandborste och

vinja sig vid den redan innan man fir problem, f6r Parkin-

sons sjukdom utvecklas si lingsamt att man kanske inte AR 2013 INFORDES ETT nytt ekonomiskt stod, F-kort, vid vissa sjukdomar
hinner mérka nar tandborstningen blivit simre. som till exempel Parkinsons sjukdom, f6r dem som har en si kraftig funk-
tionsnedsittning att de har mycket svart att skota sin munhygien eller att
¢/ Det finns minga medel som lindrar muntorrhet. genomga tandvardsbehandling. Det ér alltsd forst i senare stadier av Par-
Munspray, fuktgel, salivstimulerande tabletter eller helt en- kinsons sjukdom som det kan bli aktuellt med ett F-kort. For att fa detta
kelt vanlig matolja. Inget medel passar alla och i alla situa- ska patientens likare utfirda ett speciellt intyg som skickas till landstinget.
tioner. Prova dig fram och hitta dina egna favoriter. Be gir- Om det beviljas kan man fa bastandvard utférd och betala en patientavgift
na tandhygienisten eller apotekspersonalen om rid. hos tandlikaren, som pa vardcentralen, och kostnaden hamnar pa samma
hogkostnadskort som inom 6vriga varden. Bastandvird dr vanlig tand-
¢/ Om du inte kan komma till din tandlikare pa grund av vard, men det ingar inga kronor eller broar eller estetisk tandvird.
att mottagningen saknar hiss eller patientlyft, be om rekom- Prata med din likare for att fd reda pd om det kan vara aktuellt med ett
mendation eller remiss till annan klinik. intyg for F-kort.
CHARLOTTA ELLEBY



— AKTUELLT —

Videomote ger mindre stress
vid instillning av mediciner

Utprovning av duodopabehandling
med pump hemifran har flera foérde-
lar for personer med svar Parkinsons
sjukdom.

En studie vid bland annat Akademiska sjuk-
huset visar att patienter som samtidigt haft
kontakt med virdpersonal via videosamtal
kan slippa tillbringa 6ver en vecka pd sjuk-
hus. Utprovningen gar betydligt fortare, pa-
tienterna blir mindre stressade och virden
sparar resurser, enligt studien som public-
eras i den medicinska tidskriften Journal of
Parkinson’s Disease.

— Detta dr ett smidigt sdtt att stilla in
medicinen i verkligheten. Patienten ar i
hemmet i sin vardagsmiljé och har en mer
normal aktivitetsnivi. Aven en nirstiende
kan finnas med och ldra sig hur behand-
lingen fungerar och ska skotas, siger Dag
Nyholm, docent och likare vid neurologkli-
niken vid Akademiska sjukhuset i Uppsala,
som har deltagit i studien.

I studien har patienter med Parkinsons
sjukdom observerats nir de provat ut medi-
cinen Duodopa, en parkinsonbehandling
med likemedelspump, hemifrin. Kontakten
med vardpersonalen har skett med hjilp
av videokommunikation och patienten
har inte behovt liggas in pa sjukhus, vilket
annars tar cirka en vecka. Den genomsnitt-
liga tiden f6r utprovning av behandlingen
var 2,8 dagar. Under 92 procent av den
tiden kunde patienterna leva som vanligt

i hemmet, utan kontakt med sjukvérden.
Resultaten av studien visar att dosinstillning
i hemmet dr bade resurseffektivt och sikert.
Savil patienter som neurologer och sjuksko-
terskor som deltog i studien var n6jda med
metoden.

Efter ett antal ar med Parkinsons sjukdom
kan patienterna behova utredas for si kallad
avancerad behandling. Det ror sig dd om
pumpbehandling direkt kopplad till tunn-
tarmen eller under huden, alternativt en
operation med djup hjirnstimulering. Enligt
Socialstyrelsens berikning bor 10-15 procent
av patienterna ha sidan behandling, men
i dag har mindre dn hilften som behover
avancerad behandling tillgang till det (i
Sverige 4,7 procent).

Dag Nyholm tror pa videosamtal.

Fakta om Duodopa (levodopa/karbidopa)

« En behandlingsmetod som har tagits fram genom ett samarbete mellan Uppsala univer-

sitet och Akademiska sjukhuset i Uppsala.

o For nirvarande har cirka 350 svenska patienter med Parkinsons sjukdom tillgang till

Duodopa.

« Mailgruppen dr patienter som inte lingre far tillfredsstillande effekt av mediciner som

tas i tablettform, oftast personer i ett framskridet stadium av sjukdomen. Rorelseforma-

gan dr da ofta kraftigt begrinsad och varierar oforutsigbart under dagen.

» Duodopa ir levodopa i gelform som pumpas genom en sond direkt in i tolvfingertar-

men eller tunntarmen. For att placera sonden i tarmen krivs ett mindre kirurgiskt in-

grepp. Med hjilp av en programmerbar pump tillférs medicinen i ett jaimnt fléde som an-

passas efter individens behov. Den jimna tillforseln gor att rorelseféorméigan blir jimnare

och mer forutsigbar.

NeuroLund nytt forskningscentrum i Skine

Medicinska fakulteten vid Lunds uni-
versitets och Region Skane inrittar
tillsammans fem nya centrum inom
omradena neurologiska sjukdomar
och urologisk cancer. Malet r att
binda samman hela forskningskedjan
med hela vardkedjan.

— I tider av hart tryck inom hilso- och sjuk-
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varden krivs nya initiativ for att integre-

ra forskning och klinik. Vi tror att dessa nya
centrum kommer att underlitta for imple-
mentering av nya forskningsresultat i virden
och komma inte minst patienterna till nytta,
sidger Region Skanes forskningschef Hannie
Lundgren i en intervju fér Lunds universitets
nyhetstjinst.

Ett av de fem nya centrumen édr Neuro-
Lund med fokus pa neurodegenerativa
sjukdomar. Milet ar att forbittra diag-
nostik, behandling och omhindertagande
av personer drabbade av neurodegenerativa
sjukdomar som Alzheimers och Parkinsons

sjukdomar.
Kalla: Lunds universitet



> PARESA —
Med Mr Parkinson i det soliga

TEXT

ULF STENBERG
FOTO
CHRISTINA
STENBERG

i ska aka till det soliga Grekland, Mr Parkinson, jag

och min fru Christina. Vi flyger till Kalamata pa

Peloponnesos och sen tar vi en hyrbil till Vassilis
och Barbros hus nagra mil darifran, i Kardamyli, de foljer
naturligtvis med. Mr Parkinson hinger med av bara farten,
han behover inte nagon biljett eller ens checka in, han har
checkat in i mig for gott. Vassilis och Barbro dr gamla vinn-
ner. Vi lirde kinna varandra pd Bibliotekshogskolan i Bords
for nirmare fyrtio ar sedan. Dir vi ocksa gifte oss, inte alla
fyra i en klump utan parvis, som sig bor.

Mr Parkinson dr ny i sammanhanget. Han slog ned sina

bopalar i mig for sju—itta dr sedan. Det dr inte sa noga
nir. Han bor dir nu. Det ar det enda som ar viktigt. Jag dr
naturligtvis orolig for om han kommer att trivas i det soliga
Grekland, med virmen, det frimmande spriket och alla
manniskor. Han dr, som alla vet, ingen storre minniskovin.

Han ir val narmast att beskriva som en rabiat motstandare

till manniskosliktet, en nihilist i ordets egentliga mening,
eller som Groucho Marx kategoriskt formulerar det: "What
ever it is, I am against it!”

Men vad kommer han att tycka och hur kommer han
att reagera? Det vet jag inte, men jag har tagit mig friheten
att tolka hans reaktioner, sa gott det nu gir. Dir jag i
sanningens namn maste erkinna att jag har svirt att alltid
skilja pa vad som ér hans och vad som dr mina reaktioner.
Men det ér det pris man fir betala nir man ger sig i lag med
en si pass forslagen herre som Mr Parkinson, som ir lika
oberiknelig som han ir opalitlig. Han ger sig till kinna pa
det mest patagliga sitt samtidigt som han drar sig undan
och tiger som en mussla. Han ar ett spoke mitt pa ljusa
dagen. Men till skillnad fran greve Draculas vampyr, som
han har vissa likheter med, trivs han pa dagen och fruktar
inte det starka solljuset, en egenskap som han kommer att
ha nytta av i det soliga Grekland.

Inf6r resan

Mr Parkinsons packning ér litt, han reser i princip utan
packning. Han har ju mig. Jag ar hans packning, med det
viktiga tilligget att det 4r jag som fir bira pd honom. Det
dr, som han ser det, sjilva poingen med var allians, vilken i
mina 6égon ir en mesallians. Men som jag sitter fast i, oav-
sett om vi dker till det soliga Grekland eller inte. Uppriktigt
sagt sd struntar han hogeligen i min 6vriga packning. ”Jag
ger fullstindigt fan i vad du tar med dig”, mumlar han pa
sitt finkdnsliga sitt.

Forhistoria

Det soliga Grekland har en forhistoria. Kulturens vagga
och allt det dédr. Men frigan dr om inte antiken gor sig bast
pa bild, tinker jag hidiskt. De tempellimningar av den,
som jag sett pa plats i Grekland och Italien, 4r inte lika
idgonenfallande som de bilder jag har sett i olika bildverk,
sirskilt under mina universitetsstudier i konsthistoria och
Klassisk fornkunskap, dir dessa tempellimningar ofta visas i
ett forforiskt aftonljus och i bildskéna kameravinklar.

Det jag annars minns fran mina studier i klassisk forn-
kunskap i Uppsala pa sextiotalet dr att vi var bara tre som
liste dmnet. Professor Furumark eller om det var nigon
annan hade varnat oss, ”detta imne kommer inte att leda
till ndgot arbete” Det passade mig fortriffligt, jag hade inte
en tanke pa nagot arbete. Jag minns ocksa Hatte Furu-
hagens foreldsningar (han frain Mosebacke Monarki).
Lustigt forresten att bada herrarnas namn borjar med Furu.
Oavsett om det var bilder pa pyramider i Egypten eller
tempel i Grekland, stod eller satt (pa hist) Hatte alltid i
forgrunden i full kolonial mundering. Si nog hade Mose-
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Grekland — en sallskapsresa

backe Monarki ett finger med i spelet, vilket inte storde det
minsta. Det var ju hans berittelse vi fick fick ta del av. Hatte
var, det maste sdgas sa att inga missforstind uppstdr, en
framgangsrik forskare med flera utmirkta bocker i dmnet.
Kanske dessa studier kan tillféra nagot, de har natur-
ligtvis ett virde i sig, dven om vi med all sikerhet inte
kommer att ge oss ut pa nigon antikjakt. Det motsitter
sig Mr Parkinson med be stimdhet. ”Inte den skiten igen,
du har ju tenterat, dven om den i klassisk fornkunskap inte
var nigon glansfull tentamen precis, du fick ocksd gora om
den” Jag hade, vill jag minnas, gitt bet pa en detalj i ’Det
peloponnesiska kriget”, ddr Perikles framgangsrikt ledde
Peloponnesiska forbundet (under Sparta) mot Attiska
sjoforbundet (under Aten) och besegrade det i grunden.
Om det var nagot namn eller artal i sammanhanget som
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professor Furumark var ute efter och som jag inte kunde.
Hur som helst idr det kul att vi flyger till just Kalamata pa
Peloponnesos, det segerrika Peloponnesos. Det lovar gott.
Detta skulle visa sig vara helt fel. Jag har lyckats placera
Perikles helt fel (ovan) och bega en mycket storre blunder

dn den under min forsta tentamen for professor Furumark.

Men mer om detta lingre fram.

Framme

Hyrbilen dr pa plats och sikerhetsbiltena fastspinda. Men
Perikles, hur han nu lyckats lokalisera mig, muttrar miss-
unnsamt. “Bilar! Fusk! Hastar och apostlahistar gillde pa
min tid” Bara inte han ocksd kommer att stora, det ricker
sd gott med Mr Parkinson. En krigshjilte och en neurolo-

Under olivtraden;
skribenten i strahatt.

gisk bristsjukdom, vilket par! Och sedan finns forstds allltid =

1"



> PA RESA

"Fisk, tvi vale!”, rot Mr Parkinson. Men vi andra njot i fulla drag av de juvliga,
ymnigt rika fiskratterna. Murphy teg, han hade stallt till det tillrackligt. Usch! Han
var inte eniganget langre.

den ytterst oberiknelige Murphy som hyllar mottot: ’Om ndgot kan
ga fel sa kommer det ocksd att gd fel” Men han dr betydligt latare dn
de andra tva. Jag vet dessutom inte hur han klarar virmen.

Den svarta hyrbilen slingrar sig fram genom ett lummigt och
buskigt bergslandskap, avgrinsat pa ena sidan av det bli Medelhavet,
ndrmre bestimt det Egeiska havet, och pa den andra av regelritta
alptoppar. Lt vara klidda i gront som allt allt annat i detta paradisiska
landskap, om man bortser fran sjilva topparna dér den gra sandstenen
regerar. “Inte fan dr det sandsten”, muttrar Mr Parkinson uppbragt.
”Det dr alpsten, din dummer” Jag litsades som att jag inget horde.
Alpsten! Pa slinterna ner i de djupa dalarna, lings med den smala
vigen, trings krumma olivtrid och sylvassa cypresser, som ser ut som
jattelika spjut som kastats dit i vredesmod av Apollon eller nigon av
de andra gudarna. De star dir som orubbliga utropstecken.

Krumma olivtrad
?Krumma olivtrid” viser Mr Parkinson, ”ser du inte att det ar for-
vridna kvinnokroppar med hopplost vildvuxna frisyrer? Kroppar som
vrider sig i smirta eller extas, i krum extas, om du sd vill, i ett naturens
eget svar pd skulptorernas aldrig sa expressiva gestaltningar. Bara sa
mycket uttrycksfullare. Dir kroppsdelar byter plats och irrar omkring
i den egna fysionomin, som ett olivlundarnas hela havet stormar.”
Vad var detta? Jag kunde inte sagt det bittre sjilv. ”Bah! sa gar
det ndr du enbart betraktar mig som en neurologisk bristsjukdom.”
Vi avbrots i vira funderingar av denna frejdiga utsaga: “Det var
helt andra tider forr dd mina krigsskepp lag beredda till strid ute pa
redden. D4 var det inget snack om krumma kvinnokroppar utan
istallet om resliga karlar, om mandom mod och morske man”, skrek
Perikles i vira 6ron. ”Vilken Gilbert och Sullivan-operett kom den dir
ifran?”, frigade bristsjukdomen provokativt, “och maste han ha pa sig
den dir finiga hjilmen?”

12

Ett bad

Det egeiska havet ligger som en krusig spegel framfér mig, dér solkat-
terna likt Wagners Rhen-déttrar dansar runt och ropar. ”Kom lek med

1

oss!” Forforiska lockrop i morgontimmarna. “Inte ned i plurret”, vid-
jar Mr Parkinson och Perikles samfillt. Men forgives. Jag kliver ner i
boljan den bl och kinner omedelbart vederkvickelsens skona smek-
ningar. Jag badar alltsd finns jag till. Rent av: sa blev jag till, nir jag en
gang for miljontals ar sedan limnade fiskstadiet och klev upp pa land.
Kroppen minns, det gar en ilning i lederna, sdrskilt i fotterna.

Fisk

Idag skulle det bli fisk, alldeles oavsett vad Mr Parkinson och Perik-
les och f6r den delen Murphy hade att siga i den saken. Restaurangen
ligger en bra bit fran Vassilis och Barbros tillbyggda stenhus, vackert
beldget en bra bit upp pa en av de lummiga och olivlundstita bergs-
slinterna ned mot havet. Rena paradiset. Det dr en timmes bilfird
lings en kuperad kustvig. Det mirkliga med denna fiskrestaurang ar
att man maste ringa i forvig och forsikra sig om att de har nigon fisk,
om att det nappat. Man 4r tvungen att inte bara boka bord utan ocksd
boka fisk. Vilket 4 andra sidan garanterar att det handlar om firsk fisk.
”Fisk, tvi vale!”, rot Mr Parkinson. Men vi andra njot i fulla drag av de
ljuvliga, ymnigt rika fiskritterna. Murphy teg, han hade stillt till det
tillrdckligt. Usch! Han var inte en i ginget lingre.

Perikles struntade i fisken, han var upprord 6ver att jag placerat
honom pi fel sida i det Peloponnesiska kriget. *Jag ar atenare, inget
annat”, sa han samtidigt som han héjde skélden och greppade hirt om
det resliga spjutet. Jag sa att jag skulle kolla mina killor en ging till
och visade det sig att dessa dr samstimmiga i sin placering av dig hos
Sparta sd dr jag forsts ledsen, men da placerar ocksa jag dig dar, alldeles
oavsett vad du sjilv siger. Historieforskningen kan inte ha fel. Men det
dr uppenbarligen precis vad den kan, havdar Vassilis som helt stiller sig
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bakom Perikles, vilket fick den senare att utbrista: *tack Vassilis,
intligen en vettig manniska!” Vidare forskning dr av ndden eller
sd far jag ldra mig att ldsa bittre innantill. Vi fir se. Vi fick se. Jag
hade helt enkelt list fel. Det var ett riktigt stolpskott. Men Sparta
slog Aten, enligt Wikipedia. Vilket, enligt Vassilis, ir fel det ocksa,
det var tvirtom. Hadanefter skall jag halla mig till historierna,
inte till Historien. De stora sammanhangen ér for stora.

Vassis teori

Grekland har ekonomiska problem, det vet vi, med stora ldn i
europeiska, frimst tyska banker. Man har levt 6ver sina tillging-
ar och det i manga ar. Slipphinta politiker och myndigheter har
latit pengarna rulla, pengar som inte funnits. Hur kommer sig
detta? Fanns det ingen som kunde dra i n6dbromsen?

Det édr hir Vassis teori kommer in, lit oss kalla den for “idiot-
teorin” Den ger en annan, enklare forklaring, menar Vassilis,
ndr han for nagra 6gonblick lyckats slita sig fran sin dlskade
Vivaldi, som handlar om mentalitet och attityder hos det
grekiska folket. De betalar inte skatt, i alla fall en stor del av det,
de struntar i det mesta som innebdr pilagor och dekret. Varfor
ska vi gora nagot for myndigheterna nir dom inte gér nagot for
0ss, gar snacket.

”Se bara pd hur de kor bil” Vassis ytterst frekventa och
stiende omkvide under de dventyrliga bilfirderna lyder kort
och gott, "Idioter! ... de skiter i hastighetsbegrinsningar,
omkorningsregler och de parkerar var som helst. Den atti-
tyden genomsyrar allt, inte att undra pd att det gar it helvete
med landet” Varpd han knipper pa sin dlskade Vivaldi igen och
forsvinner in i ett ljudlandskap, dir ordning och reda rader och
inget fusk eller mygel stdr att finna sa langt 6rat kan nd. Langt
ifran den kaotiska, grekiska verkligheten. Jag ar inte den att
bedéma teorins vird, men slagkraftig 4r den. ”Pa dom bara!

Sld dom pa kiften!”, utbrister Mr Parkinson och knyter niven

samtidigt som Perikles rasslar med spjutet mot skolden. ”Vart

tog mina attiska hjiltar vigen?” Lite oklart 4r det vem som ska
fa pa kiften och vilka som ir hjiltar.

Mr Parkinsons slutord

”Jag minns forra gingen da vi var i Grekland, pd 6arna Poros
och Spetses. Turistiskt urtrist. Du kanske inte tror mig, nir jag
sdger att jag var med redan da, visserligen bara ett barn som
dina andra tvd, Kasper och Amanda, men jag fanns dér som en
blivande Mr Parkinson. Du mirkte inte mig, jag gjorde inte hel-
ler nagot visen av mig, jag hade fullt scha med att skola in mig i
mitt kommande virv och all tid gick ét till att lira mig dig, min
framtida kropp. Vilket inte var det littaste. Idag skulle jag vilja
pasta att jag kinner dig battre an du gor sjilv. Du har dina sid-
or, vem har inte det férresten. Men nu reser jag pd mig (tro mig
pa mitt ord) och riktar ett stort tack till det soliga Grekland och
till tvd soliga varelser, Barbro och Vassilis. Som for nigra 6gon-
blick, ja, en hel vecka, fick mig att ndstan dndra uppfattning om
manniskorna och till och med tréttna pa att vara en neurologisk
bristsjukdom”
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Kolista till konferenser i Skane

Parkinson Skane arrangerade tva
vdlbesdkta konferenser under rubri-
ken "Ta kommando over din sjukdom”
i oktober. Sitt smarta mal for fysisk
aktivitet var ett av raden till deltagar-
na. Samma program genomfordes un-
der tva oktoberhelger pa Stiftsgérden
Akersberg i Hoor infor totalt 150 med-
lemmar med 75 deltagare per gang.

Under flera dr har Parkinson Skane arrange-
rat en helgkonferens. Nir inbjudan skickades
ut till medlemmarna forra dret visade det sig
att intresset var sa pass stort att det redan ef-
ter knappt en vecka var det fulltecknat med en
kolista pd ca trettio personer. Vad gora? Lita
det bero med ett konferenstillfille eller satsa
pa en dubblering? Valet foll pa en dubblering
och med kort varsel stillde foredragshallar-
na upp.

Redan hosten 2016 beslutade styrelsen for
Parkinson Skane dirfor att konferenserna
hosten 2017 ocksa skulle dubbleras. Plane-
ringen infor dessa konferenser borjade alltsa
redan under hosten 2016 och det r bra att
kinna till att det beh6vs ling framférhillning
for att logistiken mellan féredragshallare,
konferensanliggning och forening ska klaffa.

Strax fore arsskiftet var programmet i stort
sett klart. Temat for konferenserna var som
nimnts ”Ta kommando 6ver din sjukdom”
och programpunkterna handlade bland annat
om parkinsonforskning ur manga synvinklar,
vikten av fysisk aktivitet och mediciner.

14
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Per Odin

Per Odin forelaste.

Det tog bara drygt en vecka innan konfe-
renserna var fulltecknade och dven i ar fanns
det en kolista.

LORDAGARNA INLEDDES med att Monica Vi-
kingsson, ordférande i Lansforeningen Par-
kinson Skane, hilsade alla vilkomna och re-
dogjorde direfter for Parkinson Skanes och
de 1o lokalféreningarnas verksamhet.

Forst ut bland foreldsarna den 14 oktober
var Per Odin, professor i neurologi vid Lunds
Universitet. Han pratade om parkinsonforsk-
ningen ur mdnga synvinklar och redogjorde
bland annat f6r Duodopa-pumpens utveck-
ling och berittade 4ven om Apomorfin-
pumpen. Direfter 6vergick Per Odin till
att prata om icke motoriska problem och
problem som upplevs som de som paverkar
livskvaliteten mest; exempelvis depression,
somnsvarigheter, apati och trotthet.

ETT ANNAT AXPLOCK ur programmet var pro-
grampunkten Vikten av fysisk aktivitet med
coachen Joakim Jénsson och arbetsterapeut
Lina Andersson. Under vidren har en test-

grupp utfort fysisk aktivitet genom att sitta
mal och delmil och de redogjorde for sina er-
farenheter. Det visade sig att de hade satt upp
for ambitiosa mal vilket innebar att malen fick
omvirderas. Men ett bakslag ir inte ett miss-
lyckande for det ar forst nir man ger upp som
man har misslyckats. Ett rdd dr att anvinda en
modell for att planera SMART genom att:

o sitta upp ett Specifikt mal

e ha ett Mitbart mal

« ha Acceptans fér milet

o sitta upp ett Realistiskt mal och

e ha ett Tidsbestimt mal

Tanken var att deltagarna pa konferen-
serna skulle getts mojlighet att ha en coach
under sex manader for att utova fysisk akti-
vitet. Tyvirr lyckades inte projektet fi nigon
finansiering till detta. Dérfor dr det upp till
deltagarna att sjilva ta ansvar for sin fysiska
aktivitet och sitta mal och delmal genom
SMART-tekniken. Minst 150 minuters fysisk
aktivitet i veckan ar ett riktmirke. Det dr
alltid bittre att gora nigon form av fysisk
aktivitet 4n ingenting alls.

Andra programpunkter handlade bland
annat om yrsel och balansproblem, dir
Mikael Karlberg, docent vid 6ron-, nis- och
halssjukdomar foreldste, om nya mediciner
dir Gesine Paul-Visse, docent och 6verlikare
foreldste. Christer Nilsson, docent och dver-
likare, foreldste om behandling i komplika-
tionsfas.

THOMAS WINBERG
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Valbesokt
seminarium
i Goteborg

Det blev en vilbesokt tillstillning
ndr linsféreningen Vistra Sverige
och Parkinsonférbundet bjod in till
informationsmote om Parkinsons
sjukdom i komplikationsfas den 15
september. Den hjilpsamma vakt-
madstaren pa Dalheimers hus fick sit-
ta in fler stolar nir de 135 besdkarna
samlades for att fi veta mer om Soci-
alstyrelsens riktlinjer for vard av par-
kinsonsjuka och Parkinsons sjukdom
i komplikationsfas. Svante Omnéus,
ordforande i Parkinson Vistra Sveri-
ge, hilsade alla vilkomna och limna-
de sedan 6ver till moderatorn Susan-
na Lindvall. Filip Bergqvist, neurolog
pa Sahlgrenska sjukdhuset, foreliste
och fick svara pa en mingd fragor.
ANNA WEDIN

Gemenskap och kunskap pd sensommarfest

Ett 40-tal Parkinson Gotland-medlem-
mar och anhériga samlades pa Kokett for
arets sensommarmaote med syfte att um-
gas och lira om astrocyter.

Programmet bestod av en presentation av fors-
karen Anna Erlandsson, bérdig och uppvuxen pa
Gotland, nu docent i neurobiologi vid Uppsala
universitet. Hon idr projektledare for "Astrocyters
roll vid Parkinsons sjukdom” ett hogkvalitativt
forskningsprojekt som har lyfts fram av Parkin-
sonfonden.

Malet ér att forsta hur hjdrnans stodjeceller,
astrocyterna, bidrar till Parkinsons sjukdom.
Forskning visar att astrocyter spelar en central
roll for olika processer i hjdrnan. De tar t.ex. upp
stora mingder av aggregerat alfa-synuklein, ett
protein. Diremot dr astrocyterna lingsamma
ndr det giller att bryta ner det intagna materi-
alet, vilket i stillet ackumuleras inuti cellerna.
Denna inlagring kan vara en central process for
utveckling och spridning av Parkinson. Genom
att filma har forskningsgruppen visat att astro-

cyterna 6verfor det intagna alfa-synukleinet till
nirliggande celler via olika mekanismer. Samti-
digt undersoker gruppen hur olika behandlingar
kan minska spridningen och 6ka nedbrytningen
av alfa-synuklein i astrocyterna.

Studiens nya infallsvinklar har stor poten-
tial att i framtiden bidra till att identifiera nya
behandlingsstrategier for Parkinsons sjukdom.
Ett intrikat, komplext men framférallt lovande
forskningsprojekt som Anna Erlandsson, pa ett
pedagogiskt och intressevickande sitt, lyckades
forklara for oss lekmin. Det mirktes av de varie-
rande fragorna som foljde.

Ordf6randen Laila Karlsson och vice ordfo-
rande Lilian Virgin avslutade triffen med en
genomgang av tidigare aktiviteter samt hostens
planerade program. Styrelsen 4r angeligen att
evenemangen ir givande och till bide nytta och
noje for medlemmarna via aktiviteter som enga-
gerar. Ordféranden tackade sedan alla fér en
trevlig trift i glad samvaro.

INGA-MARIT KOEHLER
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LSVT LOUD®

Metropolitan Rehab erbjuder tal- och

J rosttraning hos |ogoped som innehar certiﬁering

inom behandlingsmetoden LSVT LOUD®.

LSVT LOUD® ar en intensiv behandlingsmetod

som riktar sig till dig som har talsvarigheter pa

grund av Parkinsons sjukdom.

Ring oss pa 08-517 091 90 sa berattar vi mer!

LSVT LOUD® ar ett varumarke som tillhor LSVT Global Inc.,

som ar registrerat i USA och andra lander.

&

Metropolitan Rehab erbjuder dig aven effektivirehabilitering hos erfarna
fysioterapeuter, arbetsterapeuter-och dietist.-Vihar spetskompetens och REHAB AB

hiigteknologisk utcustning. Varmt valkommen till Metropolitan Rehab! metropolitanrehab.se
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Hogt tryck pa parkinsonlager

Det blev en helg fylld av glidje
och samhorighet. Lordagen bjod
forst pa en foreldsning av inres-

Sa var det dags for arets
parkinsonliger pa Knotgar-
deniLeksand. Det var ett
20-tal personer som sam-
lats. Alla var ifrdn norra Da-
larna.

ta forskaren och sjukgymnasten
David Conradsson. Han fore-
liste om sin doktorsavhandling
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NYTANKANDE MED FOKUS PA BEHOV

Vi utvecklar och producerar kvalitetstillbehor
till rullstolar pa ett finurligt och nytankande
satt, och som majliggdr anpassningsbarhet
och tillganglighet. e

Enkelt uttryckt kan man sdga att var
passion ar att skapa forutsattningarna
for din frihet.

Besdk garna var hemsida!

www.decon.se

rorande specifik balanstrining
for personer med Parkinson. Da-
vid bor och forskar det hir dret

i Montreal, Kanada och hade en
mycket inspirerande och givande
toreldsning om hur man kan tri-
na sin balans sjilv eller tillsam-
mans med nigon annan. Hans
forskning visar att genom att tri-
na sin balans sa kan man ta ling-
re steg och dven ga fler steg pa en
dag, kort sagt man blir mer aktiv
och kan pa sa sitt halla sig i form
lingre. Man blev ocksa bittre pa
att gora tvd saker samtidigt. Del-
tagarna fick préva pa olika latta
och svira balansévningar och ju
svarare desto bittre. David beto-
nade att det var viktigt att utma-
na sig sjilv och tdnja pa sina egna
granser.

EFTER LUNCH BLEYV dct en skogs-
promenad bort till Frisgirden,
Leksboda och pa vigen hem tog
en del av ginget David pd orden
och utmanade sig sjilva genom
att gd uppfor ett berg pa en brant
hal stig.

Pa kvillen spelade och sjong
Anders Soldhs ensemble egen
komponerad musik.

Sondagen borjade med bilfird
till det vackra Roddens hus i

Vistanvik. Dir vintade Asa
Astrom och Asa Elowsson frin
Balettakademin i Stockholm pa
de ca 20 deltagarna som nu skulle
fa en hel dag med ”Dans for
Parkinson”

Det blev en dag som de
som var med sent kommer att
glomma. Deltagarna fick borja
med att visa sina namn i form
av en rorelse. Sedan foljde en
mangd olika rorelser till musik,
t.ex skicka runt en imagindr
gava till alla i ringen, dansa
sittande disco, dansa tvirs Over
rummet i tvd grupper som
mottes halvvigs, dansa i ling-
samma mjuka rorelser och bara
folja sin partners rorelse. De fick
ibland improvisera och ibland
folja ledarnas instruktioner. De
byggde dven en mansklig staty
dar alla ingick. Under dagen
anvindes alla kroppens muskler
och alla leder rérdes pa.

Som avslutning fick de dven se
en helt improviserad dans av de
bida “Asorna”

Nir helgen var slut skingrades
deltagarna men hade med sig
hem nya vinner, nya intryck och
ny kunskap.

LENA ANDREN
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Fran Kristianstad till Kiruna
— diktande skribent tar en promenad

Par-Agne Ydrefelt har gett ut tva dikt-
samlingar och skriver regelbundet
kronikor i Kristianstadsbladet. Ett an-
nat aktuellt projekt ar att vandra till
fots fran Kristianstad till Kiruna

- Jag har lart mig att ta det lugnt om
jag far dosglapp, styrkan kommer till-
baka, sager han.

Pir-Agne Ydrefelt kallas oftast PA och under
det namnet har han publicerat tvi diktsam-
lingar. De har titlarna Grihunden f6rsvann i
nirheten av Lonsboda och Ar det dirfor jag
kissar solstrilar?

Baida titlarna har en historia.

Den forsta titeln, Grahunden férsvann i
nirheten av Lonsboda, bygger pa en auten-
tisk notis fran lokalpressen. PA Ydrefelt
jobbade med Kristianstadsbladets taltidning
innan han blev pensiondr. Han beskriver
bakgrunden sa hir pa bokens sida pa
internet:

”Den bortsprungna vovven kom till mig,.
Jag blev notissamlare. Hemma pd datorn
strok jag vilt och moblerade om tills det
bara var en enda mening kvar. Det var si jag
borjade skriva dikter”

HELA BOKEN INNEHALLER notisdikter; dikter
som bygger pd korta texter i tidningar eller pa
ogonblicksbilder som han sjilv upplevt. Den
andra boken, Ar det dirfor jag kissar solstr-
lar?, har parkinsondiagnosen som tema.

— Det ir skildringar av hur jag uppfattar
min sjukdom. Titeln syftar pd att medicine-
ringen paverkar firgen pa urin. I innehallet
finns till exempel en dikt som beskriver nir
jag fick diagnosen, siger PA Ydrefelt.

Minga av dikterna ér skrivna i haiku-
format, en sorts korta dikter som har japanskt
ursprung,.

— Ibland fungerar det formatet bist, men
jag foljer inte en strikt form, siger han.

Diktsamlingarna Grahunden forsvann i nir-
heten av Lonsboda och Ar det darfor jag
kissar solstralar? gar nu att kopa via Parkin-
sonforbundet, se uppslaget sid 36-37 eller
via adlibris.com
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— Egentligen skriver jag for min egen del,

som ett sitt att bearbeta sjukdomen. Jag har
skrivit ganska mycket och det hir ér en liten
del om vad det innebir att ha Parkinson.
Det ir uppdelat pé olika saker, och har blivit
mycket om somn och drommar, siger han.

Han hoppas ocksa kunna komma ut och
lisa dikterna i olika sammanhang, tillsam-
mans med musikinslag. Han har sjilv ocksa
en bakgrund inom musiken, bland annat som
orkesterledare for Helge dnglar, en orkester
for funktionshindrade ungdomar i Kristian-
stad.

— Pé releasefesten pa ett kulturhus i Kristi-
anstad ldste jag dikterna och hade kompisar
som stod for de musikaliska inslagen. Det
hoppas jag att vi skulle kunna gora fler
ganger, siger han.

PA Ydrefelt har ocksi ett annat omfattande
projekt pd gang. Sen nagra dr tillbaka har han
borjat en vandring mellan Kristianstad och
Kiruna. Vandringen sker i etapper. Han tar
alltsd taget till det stille han slutade senast
och vandrar sedan nagra dagar.

besked
Rorelsearmod
tremor och rigiditet
"Du har Parkinson”

Nar man jamfor

Han ringer hem

- Jag har Parkinson

- Tack och lov, jag trodde
duhade ALS

noterad karlek
lugn helg

ung man sprang in i ett trad
han gralade med sin flick-
van

odesmatch

spelarna deppade
tranaren suckade
supportrarna grat
det doftade division Il

— Just nu ér jag i Lindesberg och jag ater-
upptar vandringen till viren, siger han.

Det finns flera drivkrafter bakom vand-
ringen.

— Jag trivs med att g4, och har alltid trdnat
mycket. Dessutom dr det spinnande med
smadorter, jag tycker att det fascinerande att
komma till lite mindre orter som man gor nir
man vandrar pa smavigar, siger han.

— Ibland blir det lite trégt men jag har ldrt
mig att ta det lugnt ndr jag far dosglapp, om
man inte fir panik gar det bra. Jag bor pa
hotell eller bed and breakfast och gar si linge
jag vill.

Mainga som han triffar blir intresserade av
projektet.

— Ibland kan jag ga nistan en hel dag utan
att triffa ndgon, men nir man triffar nigon
blir folk ofta vildigt nyfikna.

I vir upptar PA Ydrefelt alltsd sin vandring
igen. Folj vandringen via Facebook, via sidan
P A Parkinson fran Kristianstad till Kiruna.

SUSANNE RYDELL

17



FORDJUPNING —

Sedan go-talet har parkinsonskoterskans roll blivit tydligare. Tre
erfarna parkinsonskoterskor beskriver hir rollen frin grund- till

avancerad niva.

TEXT: CARINA HELLQVIST, neurologiska kliniken i Linkdping
ARJA HOGLUND OCH KARIN PERSLIDEN, neurologiska kliniken, Karolinska, Stockholm

Parkinsonskoterskans

roll under stin

DET VAR I BORJAN av 9o-talet som ett antal parkinsonprofilerade sjuk-
skoterskor frin olika neurologkliniker i landet besokte varandra for
att utbyta kunskaper och erfarenheter avseende kliniskt omhanderta-
gande av patienter med Parkinsons sjukdom och andra neurologiska
rorelsestorningssjukdomar. S& smaningom foddes idén att samla sjuk-
skoterskor frin hela landet till ett méte. Motet genomfordes i Lund
hosten 1994. Detta kan ses som startpunkt f6r en mer formaliserad
roll som parkinsonprofilerade sjukskoterskor i landet. Sedan dess har
flera sjukskoterskor profilerat sig inom virden av personer med Par-
kinsons sjukdom och i dagsldget finns dessa sjukskoterskor vid ett fler-
tal stillen i landet.

Virden av personer med Parkinsons sjukdom kriver mer av sjuk-
skoterskan idag jamfort med tidigare. Det gir att se det som stegvis
frin att vara parkinsonprofilerad sjukskoterska fran grund- till avan-
cerad niva.

I boken "Omvardnad pi avancerad nivd” beskrivs specialistsjuksko-
terskans kirnkompetensomraden. Nedan ses dessa omraden samt hur
en parkinsonsjukskoterska kan arbeta inom dessa.

Personcentrerad vard

Med personcentrerad vard utgdr parkinsonskoterskan fran patienten
som person. Hen planerar, genomf6r samt samordnar varden utifrin
patientens individuella behov, virderingar, férvintningar och fore-
stillningar med bevarande av personens integritet och virdighet.

Vid tidig fas:

Under denna tidiga sjukdomsfas fungerar sjukskoterskan framfor allt
som stodperson for patient och for nirstaende. Delger den informa-
tionen som patienten och/eller nirstiende efterfrigar och behover ut-
ifran patientens berittelser. Aktivt lyssnade dr extra viktigt vid denna
fas eftersom grunden for tilliten, fortroendet fér en oftast ling vard-
kontakt liggs hir. En del tid gar at att avdramatisera Parkinsons sjuk-
dom och forsoka se langvarig sjukdom som en del av livet och inte
tvartom.

Vid mellanfas:

Under denna sjukdomsfas kommer patienten och nirstiende bli var-
se om problemen vid dagligt liv. Sjukdomen gor sig mer pdmind i
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dig utveckling

vardagen dn tidigare. Fokus pa parkinsonskéterskan arbete dr att lira
patient och ndrstdende att hantera problemen som uppkommer pa
grund av lingvarig sjukdom. Det dr extra viktigt att ligga tid for in-
ventering av patientens behov under detta stadium for att ligga steget
fore framtida sjukdomsutveckling. I samrdd med behandlande lika-
ren, patienten och ndrstiende fors diskussion och eventuell bedom-
ning gillande avancerade medicinska behandlingar. Parkinsonskoter-
skan har en sjilvstindig roll framfér allt nir det giller mer avancerade
behandlingar.

Vid avancerade behandlingar kan parkinsonskoterskan ta hand om
dosjusteringar genom delegation av likaren. Att lyfta fram hilsan
och stirka friskhetsfaktorer genom att pavisa patientens personliga
resurser dr en viktig del av sjukskoterskans arbete under alla sjukdoms-
stadier. Vi har ofta en lang vardrelation med patienten och da bor vi
tinka pa foljande:

Vad ir bist for patienten — tinka pa situationen bakdt — hir, nu och
framit.

Forebyggande vard och egenvard

Det dr viktigt att stodja det friska och se helheten med personliga re-
surser. Mer specifik omvirdnad till exempel gillande ortostatism (lagt
blodtryck) och andra icke-motoriska symtom kan bli aktuell vid denna
fas att stodja patienten for att hen ska kunna hantera dem.

Vid sen fas:

Under denna sjukdomsfas ér patienten inte lika sjilvstindig som ti-
digare. Hen kan vara beroende av samhillets hjilpinsatser och/eller

av sina nirstdende. Sjukskoterskans fokus ligger pé att patienten bor
har den bista mojliga livskvalitén hir och nu. Man strivar efter sd stor
sjalvstaindighet som mojligt for patienten och dven for ndrstiende.
Minga patienter och nirstiende ér i behov av extra stod for att kunna
till exempel hantera avancerade behandlingar i bista sitt. Mdnga nar-
stiende behover stod vid beslutsfattandet om till exempel avlastning,
vixelvird och/eller permanent boende. Aven hir ir det viktigt att tin-
ka pa icke-motoriska symtom.

Vid palliativ fas:
Under denna sjukdomsfas dr patienten ofta multisjuk och Parkinsons
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sjukdom kan ha en sekundir roll i det hela. Detta betyder inte
att den vardande personalen/nérstiende inte ska beakta patien-
tens parkinsonsymtom och dess behandling. Virdpersonalens
och de nirstiendes observationer ér av yttersta vikt eftersom
patienten sjilv kan vara ofrmogen att fora sin talan. Vid pal-
liativ fas har parkinsonskoterskan, i samarbete med likaren,
ofta en konsultativ roll gentemot andra vardgivare. Vard och
omvirdnad sker i samrdd mellan specialisten och den vardande
personalen/nirstaende. Personalen/nirstiende som tar hand
om den grundliggande omvirdnaden av den palliativa parkin-
sonpatienten dr ocksa i behov av information dels allmén och
dels specifik gillande den enskilde patienten.

Samverkan i team

For att skapa samarbetsvinster som har en tydlig riktning
mot ett mal rekommenderas en synkron samverkan. For
att kunna nd detta behover teamet dven fokusera pd sam-
arbetshilsan det vill siga de fysiska, psykiska och sociala
hilsomissiga konsekvenser av ett nira samarbete samt hur
grupprocessen genomfors. Parkinsonskoterskan behover
ocksd ha kunskap om interprofessionella virdteamets ut-
vecklingsfaser for att forstd hela vardprocessen.

De flesta sjukskoterskor ingdr i nigon form av teamar-
bete (motorikteamet) runt patienten. Teamen kan se olika
ut beroende pa lokala forutsittningar, ju storre team desto
fler olika professioner exempelvis, arbetsterapeut, kurator,
sjukgymnast/fysioterapeut, dietist, logoped, psykolog,
psykiatriker eller neurokirurg. Parkinsonskoterskan har en
central roll i motorikteamet. Teamen kan indelas i det lilla
teamet bestiende av parkinsonprofilerade sjukskéterskor
och en ldkare (neurologer och geriatriker) samt i det multi-
disciplinira teamet dér parkinsonsjukskoterkan synkront
samverkar med olika yrkeskategorier. Parkinsonskoterskan
och ldkaren har ett nira samarbete kring patienten vilket dr
nodvindigt for att kunna uppna basta majliga foljsamhet
till exempel gillande medicinsk behandling. Parkinsonské-
terskan kan i samrad med behandlande likaren ta hand om
medicinuppfoljningar och dosjusteringar per telefon eller pa
oppenvardsbesok. Kartliggning av patientens behov av olika
multidisciplinira vardatgirder kan goras vid sjukskoterske-
besok och vid behov diskuteras vid multidisciplinira teamet.
Parkinsonskoterskan kan vara sammankallande for teamet
och kan dven sammanfatta besluten i patientjournalen.
Patienter med mer avancerad sjukdom behover stod av olika
halsoprofessioner for att kunna uppna bista méjliga behand-
lingseftekt och god livskvalitét.

Evidensbaserad vard
Syftet med evidensbaserad vird dr att anvinda de metoder
som ger storst nytta for patienterna och dr mest kostnads-
effektiva. Har har parkinsonskoterskan tva uppgifter bade
praktisera samt leda evidensbaserad vard.

Det innebdr att parkinsonskoterskan arbetar for syste-
matiskt insamlad och virderad kunskap som sammanstills
i exempelvis standardvardplaner och riktlinjer. Hen arbetar
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ocksda med implementering av god och effektiv vird med
utgangspunkt fran vetenskaplig kunskap, beprovad erfa-
renhet och kunskap om individuella patienters situation
och upplevelser.

Ledarskapet ir ett av tre huvudomraden for en legiti-
merad sjukskoterska, det vill siga sjukskoterskan ska ha
formaga att leda och utforma omvirdnadsarbetet utifrin
bista tillgingliga kunskap. For att kunna gora detta behover

parkinsonskoterskan tid och resurser.

Forbittringar for kvalitetsutveckling
Sjukskoterskan ska forsoka tillfredsstilla patientens férvint-
ningar och 6nskemil samt sd lingt som mojligt inte bara
lindra symtom och bota sjukdom utan dven ge god kropps-
lig och sjilslig omvardnad. Grunden for allt kvalitets- och
forbittringsarbete dr att gora virden tillginglig, ge ett bra

bemotande och skapa sikerhet for patienten. Genom for-
indring kan forbittringsarbete goras, men alla forandring-  carina Hellquist
ar leder inte till forbattring dirfor maste alla forandringar
utvirderas.

Parkinsonskéterskans fordjupade kunskaper inom hilso-
och sjukvirdens system och processer samt kvalitetsregister
och 6ppna jimforelser kan bidra till att hilso- och sjukvirden

kan utvecklas och bli mer patientsiker och kostnadseffektiv.

Saker vard

Parkinsonskoterskan arbetar for patientsikerhet inom var-

. 1. T . Karin Persliden
den. For att forhindra individ- och systemrelaterade misstag

som kan medf6ra skador for patienten och personal inom
hilso- och sjukvirden behovs ett kontinuerligt arbete. Att
arbeta for att avvikelser och risker rapporteras, analyseras, at-
gdrdas och f6ljs upp, och genom att arbeta for att kommu-
nikation och informationséverforing sker pa ett systematiskt
och standardiserat sitt kan parkinsonskéterskan ge sikrare
vard. Hen har ett ansvar for att hog patientsikerhet upp-
ratthdlls genom att agera i situationer dir risker forekommer
samt att aktivt atgirda riskerna for patientsikerheten.

Informations-
och kommunikationsteknik

Parkinsonskéterskan har en viktig roll som ledare for ut-
vecklingen omvirdnad med stod av informations- och
kommunikationsteknik samt att gora patienten delaktig.

For att virden ska kunna svara mot enskilda patienters
behov och sikerhet behovs stodjande informations- och
kommunikationssystem pa olika nivéer, exempel kan vara
journalsystem, kvalitetsregister, information pa webben och/
cller telemedicin. Det gemensamma med informations- och
kommunikationsteknik dr att patienten kan motas pa fler
plan 4n fysiska méten och 6ka patientens egenvard. Parkin-
sonskoterskan arbetar for att stodja omvardnadsprocessen,
kvalitén i omvéardnadsarbetet genom kunskapsbaserat forhall-
ningssitt samt kommunikation med andra professions-
grupper for att bidra till personcentrerad vard.
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KASER]

Slapp min hjarna!

ag dr inte ett dugg fortjust i mr P:s senaste pahitt: att fibbla
som aldrig forr i mitt huvud. Hir nedan f6ljer nigra belysande
exempel. (Till mr P: Hall sig till sitt eget, tack!)

Som mangdrig vana, for jag alltid anteckningar i en klassisk
vaxduksbok. Hur den ser ut? Vinta, den ligger vil hir nanstans...
Hursa?

Alla har vil varit med om att vandra runt hemma f6r att komma
pa vad det var man skulle himta. Hos oss borjar det bli enformigt
att mota gubbe-kir flera ganger pa olika stillen och samtidigt se ut
som att man vet exakt vad man skall himta. Det anses forvisso bland
“vanligt” folk att det tillhor det normala aldrandet att glomma da och
da. Men nir det giller mig, da dr det mr P som dr pa krigsstigen! F-n
tro’t sa Relling.

Ett annat mysterium &r allt man hittar pa “fel” stille — gubben-min
stokade som en tok hiromkvillen och blandade in hela familjen i
dramat: plinboken var forsvunnen! Den bara fanns inte! Jag kinde
mig inte ett dugg skyldig eftersom jag tillbringat kvillen med mr P pa
Narva boxningsklubb. Men eftersom jag inte orkade se desperationen
i offrets 6gon, hjilpte jag till att leta — och plotsligt! — en jackirm i
hallen sag oformligare ut 4n vanligt — jag kinde pa mudden och dir
var planboken! Lingst ner inne i drmen! Forklara det, den som kan.

Den dir lilla brakdelen av en sekund, da man sittande pa bussen
plotsligt undrar var man ir och, som Kristian Luuk: vart r vi pa vig?
Turligt nog, hinder det inte ofta och dr gudskelov inga lingvariga
sensationer. Ligger man ddremot ihop alla olika incidenter, blir det en

rejil hog. Vilket i sin tur oroar dtminstone
mig som inte tal att lisa likarbocker. Och
av doktorn blivit avradd att lisa pa nitet.

Nyligen, nir det var dags for den arliga
prickvisningen hos hudlikare med praktik
i storre képcentrum, hade jag en mycket

£
&
i cirka 15 dr, gatt samma vig fran T-banan och upp samma trappa

bredvid Ahléns. Nivil — gubben-min hade ocksa en tid hos henne
och tog hissen upp medan jag raskt tog trapporna. Vil uppe, kinde

M

pinsam upplevelse. Jag har gitt hos henne

jag inte igen mig. Har de malat om, tinkte jag. Var dr dorren in till
mottagningen? Vilsen grep jag forbipasserande dam i armen och
frigade anklagande: — Har ni byggt om hir? — Nej, det har vi inte,
sa damen kort och ryckte till sig armen. — Jamen, var ir doktorn?
envisades jag. Hon tog pa sig en min av att det ér klart att den hér
minskan behover en doktor: — Vilken doktor ska du till? Och jag?
Jag kom inte ihag namnet pa min doktor! Jag mumlade nigot och
gick — som tur var — dt ritt hall. Dir kinde jag igen doktorns namn
pd en dorr. San tur! Gubben-min som varit dir en ling stund redan,
undrade vart jag tog vigen. — Ah, jag var och tittade lite, sa jag
obekymrat och kastade mig 6ver Golftidningen som lag 6verst pa
bordet.

Hej doktorn — det hir skulle jag visst ha berittat for dig..............?

ANNEMARIE ROTHSCHILD

Dans for Parkinson
hos Frdga doktorn

Region Jonkoping dr en av de regio-
ner i landet som satsat pa dans for Par-
kinson, en metod som utvecklats av ett
amerikanskt danskompani (lis mer om
metoden i ParkinsonJournalen nr 3).
Varje vecka ir det en dansklass
i Jonkoping och flera nystartade
grupper finns pa andra orter i linet.
En triff kan innehalla till exempel
sittande uppvarmning, trining vid
sting koreografi/forflyttning Gver
golvet/improvisation, avslutning med
nedvarvning. Alla rorelser dr speciellt
anpassade till personer med Parkinson.
I oktober var Sveriges Televisions

De vann i hostkrysset

Har &r Llésningen och korsordsvinnarna fran
Parkinsonjournalens sommarkryss i nr 3/17:
1:a pris Per Olof Ekedala, Kristianstad

2:a pris Ibra Matsensson, Goteborg

3:e pris Kerstin Eriksson, Gavle

"I somras holls en tvddagars workshop i
Stockhom for danslarare som vill arbeta
med dance for Parkinson. David Levent-
hal fran Mark Morris Dance Group i USA
ledde kursen.
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program Friga Doktorn med och
gjorde ett reportage frin dansklassen i
Jonkoping. Du kan se programmet pa
webben via SVT Play, Fraga doktorn
fran den 16 oktober.

AR

KAR

olL|o

1A|S

FAF

i cRb g@g

S [O[BEISIOK| T
S|E @ BlE|[Z|EEU T T|AIGEEMERZ[L
ZLIOIN D! | [N[E[Z|%K[L|O|C|K|A
RIENIA EIDDETIAEUISIAIIG
ZI0ER [REIS[TIAIRIK[THFIR]:
= NTARIE K| EIB Ol E EIA[T
K/O[RHH O/GIS|T|RIOM|? i MO
a2 O[% AT AINIZD[Gl=OIR LIAR
PIARIK[I|N[S|OIN[FIOR[B|U T[S
TIVIEIUIT] 1 EKINIOIL | =K
9 AREMIEN Pl
§ PIARI[S! UlL
N5 | ZIN[E[S[T]Y SE|
, |ZDA[S|AR TITf
WBE TIAILIA AlT|

PARKINSONJOURNALEN # 4 2017



VINTERKRYSSET

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

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

Konstruktion: Lars Fridestig ¢ Foto: Inger Lundgren
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- STENBERGS TANKAR —

Sa var vi da — livet fOore

Folj med Georg Stenberg, psykolog, pd en till-
bakablick till vad som hinder under aren fore
diagnosen.

”Beskedet kom som en blixt frin en klar
himmel”, sdger nigra om sin diagnos. Sub-
jektivt md det vara sant, men objektivt kun-
de inget vara felaktigare. Nir diagnosen
stills, har forstorelseverket pagatt sd linge
att minst halften av vira dopaminresurser
redan dr borta. Denna process har pigatt
under decennier, och kroppen har, som en
tapper alkoholisthustru, kimpat for att be-
vara fasaden. Den har reparerat, kompen-

serat och omdisponerat, for att inget skall
madrkas utat. Men slutligen 4r det inte ling-
re mojligt att dolja sanningen. Nir denna punkt kommer, har man
ndtt inte borjan pa slutet, men kanske slutet pa borjan”, med Winston
Churchills minnesvirda ord vid en vindpunke i kriget.

Sjilv tillimpar jag en speciell tiderikning. Jag anger artal f.D. (fore
diagnos) och e.D. (efter diagnos). Till exempel foddes jag ar 56 £.D.,
vilket dr ett annat sitt att siga att jag var 56 dr ndr jag fick diagnosen.
For nirvarande lever jag i ar 13 e.D. Denna tiderdkning gor det littare
att jimfora olika sjukdomsforlopp.

I parkinsonlitteraturen talar man nu allt oftare om en prodromfas.
Prodrom betyder ungefir “férelopare” (Ni kinner kanske igen
”-drom” frin stillen som velodrom och hippodrom, dir cyklar respek-
tive héstar tar sig fort fram, kanske lika snabbt som en dromedar, som
ju dr ett kapplopningsdjur.)

Prodromfasen borjar i regel nigon gang mellan 20 f.D. och 15 £.D.
och tar definitionsvis slut vid diagnosen, ar o. Under prodromfasen
upptrader framfor allt ickemotoriska symptom som det blir allt mer
angeldget att forstd och kinna igen. De kan i framtiden hjilpa oss
att sitta in en behandling pé ritt personer i ritt tid. Alla ir ju pd jakt
efter en “disease-modifying treatment”, en behandling som pa nagot
sitt paverkar sjukdomens annars obonhorliga forlopp: bromsar det,
fordrojer det eller forsvagar det. Vilken som helst av dessa mojligheter
skulle visa att vi nirmar oss den heliga Graal, konsten att helt bota och
for alltid utrota sjukdomen.

For att utprova sidana behandlingar ir de test och bedémningar av
sjukdomen som for nirvarande anvinds inte tillimpbara. Man kan ju
inte bedoma foérindringar i motoriska symptom, innan de har borjat
upptrida. Vad som krivs dr ett prov, en markor — i blod, saliv, bete-
ende eller nagot annat — som ger utslag pa ett mycket tidigt stadium
for alla som dr pd vig att fi sjukdomen, och inga andra. Nir kraven
stills i denna radikala form, inser man nog att de dr omojliga att full-
stindigt uppfylla. Men man har ett ml att jaga, och senare ars forsk-
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ning borjar fa upp vittringen frn bytet. I det foljande ska vi granska
ndgra av de tillgingliga alternativen for sidana markorer.

Drommar utan frikoppling

Den tydligaste tidiga markéren man hittills har funnit 4r en myck-

et speciell somnstorning, RSBD (REM Sleep Behaviour Disorder)
som paverkar vad som hinder nir vi drommer. Vara drommar be-
handlar ofta dramatiska hindelseférlopp, men naturen har sett till att
vi inte ska skada oss genom att agera ut hindelserna. Normalt har vi
en kopplingspedal i vart inre som vi kan trampa ner nir vi ska drom-
ma. Den frikopplar drémmarna fran muskulaturen, liksom drivaxlar-
na till hjulen frikopplas frin motorn i en bil. Det vill siga, si funge-
rar minniskor normalt, men en parkinsonsjuk i prodromfasen mister
funktionen hos sin kopplingspedal, och de galna drommarna kan kora
i vig med kroppen pd en vansinnesfird.

Som tur dr, brukar vi inte komma si lingt. Vi ramlar ur singen
och vaknar, nir vi har fiktat med armar och ben en stund. Men det
kan hidnda att den som drommer att han dr Bjérn Borg kan landa sin
dubbelfattade backhand i ansiktet pa sin sovande partner, som inte
tvekar att deklarera game, set och match” och utvisa drémmaren ur
den gemensamma singkammaren, kanske med o6verskadliga foljder
for relationen.

RSBD ir en mycket nyttig markér, om den mits med sa kallad
polysomnografi, vilken innebir att man under natten registrerar
hjdrnaktivitet, andning, hjirtfrekvens, kroppsrorelser m.m. med elek-
troder pa limpliga stillen. RSBD verifierad pa detta sitt forekommer
hos mindre dn en procent av normalbefolkningen, men hos 40-80
procent av personer som med tiden kommer att utveckla neurodege-
nerativ sjukdom, sirskilt Parkinson. Pa flera hall haller man nu pa med
att f6lja riskgrupper med RSBD for att se om de utvecklar Parkinson
om s, 10, 15 eller 20 ar. Dessa riskgrupper kan ocksa ge ett kriterium,
om in ofullkomligt, for att utvirdera andra tidiga markorer.

Forsimrat luktsinne

Dofter dr miktiga stimuli, som kan frammana minnen och vicka
kinslor som vi inte visste att vi hade. Forlust av luktsinnet suddar ut
delar av vért forflutna och gor stora sjok av vira kinslor otillgingliga.
Forlusten behover inte vara fullstindig och sker i regel gradvis, inte
momentant.

Min egen forlust av luktsinnet skedde under ett par dr, dir jag
markte att registret blev mindre, att de svaga dofterna blev omirk-
liga, och bara de starkaste kunde tringa fram till medvetandet. For att
klamra mig fast vid dessa rester brukade jag ta alla chanser att uppleva
dem. Dessa luktovningar forlade jag till parfymavdelningen i det stora
varuhuset. Det lig alltid ett titt moln av kvardr6jande provdofter i
luften ddr; latta och ljusa blomdofter, tung och dov mysk, forforiska
feromoner och mittade dofter frain 6vermogna frukter i den tropiska
natten. Allt detta ins6p jag med en blandning av vemod och despera-
tion, som en flykting, nir han vinder sig om och kastar en sista blick
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diagnosen

pd sitt hemland, innan han passerar grinsen.

Hel eller delvis forlust av luktsinnet 4r vanlig bland parkinsonsjuka
(mer dn 60%) men férekommer ocksa i andra grupper, framfor allt
ildre. Den tidiga debutaldern for detta fenomen bland parkinsonsjuka
anses bero pa att en vanlig angreppsvig for sjukdomen gar via nis-
slemhinnan.

Forstoppning

Forstoppning dr en av de manga effekter vir sjukdom kan ha pd sa
kallade autonoma funktioner. Att just denna ir si tidig, beror antag-
ligen pa att mag-tarmkanalen ir en av sjukdomens forsta angrepps-
vigar. Forstoppningen far ofta bildandet av hemorrojder kring dnd-
tarmsOppningen som en trakig bieffekt. Dessa dr ofta smértsamma,
men ytterst fa vill tala om fér omgivningen att de har svara smértor
just dir. Lidandet blir dubbelt genom att det inte kan delas med an-
dra; man kan inte ens fi lindring genom att be sin kiresta blasa pa det
onda.

Depression

Depression dr sa vanlig att de flesta med Parkinson har drabbats ni-
gon gang, under kortare eller lingre perioder. Men det ir ofta svart att
minnas nir depressionsepisoderna intriffade eller hur linge de varade.
Minnet lagrar inte tidens ging, det lagrar hindelserna som intriffar i
vért liv. Om vi reser en vecka till var favoritstad fir vi manga intryck
och hindelser, och dessa tar sedan upp en stor plats i minnet, med
rika férgreningar. Om vi dr handlingsférlamade, haglosa och apatiska
produceras inga hindelser och en ling period av sidan inaktivitet kol-
lapsar till en liten flick i minnet.

Depressioner efter diagnos kan bero pa dngest infor sjukdomen,
apati och trétthet som sjukdomen orsakar och mycket annat. Depres-
sion fore diagnosen kan vara av ett annat slag; den kan bero pd att
dopaminbristen har drabbat beloningscentrum, och att man da alltfor
sillan fir uppleva glidje och tillfredsstillelse.

And the winner is ...
Om man ska jimfora olika markérer, maste man ta hinsyn till tre fak-
torer:

SENSITIVITET, det vill siga formagan att fa med alla som man vill
hitta, ndimligen de som kommer att utveckla Parkinson. Av de fyra
vi har granskat, dr luktsinnesforlusten bist i detta avseende. Hela
64 procent av de blivande patienterna far tydliga forsimringar av
luktsinnet, medan RSBD (sémnstérningen) drabbar bara drygt 40
procent.

SPECIFICITET, vilket innebir formagan att gallra bort dem som inte
har eller kommer att fa sjukdomen. Hir maste man f6lja upp under
lang tid for att vara siker. Overlé’gset bist specificitet har RSBD,
eftersom mindre dn 1 procent har denna markor bland den friska
befolkningen.

LEDTID, vilket innebir hur tidigt markoren gor utslag. Hir dr nog
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Anosmi: Forlust av luktsinne
RSBD: REM Sleep Behaviour Disorder
Pa den lodrita axeln anges hur stor proportion, i procent, av den grupp
man soker, de framtida parkinsonsjuka, som markoren ger positivt utslag
for.
P& den vagrita axeln anges hur stor proportion, i procent, av den grupp
man vill gallra bort, de nu och i framtiden friska, som markdren ger posi-
tivt utslag for.

anosmin bdst, eftersom luktforlusten ofta kommer omkring 20 £.D.
eller dnnu tidigare.

Ofta kommer man i situationer dir man maste viga samman
atminstone de tva forsta kriterierna till ett enda matt. Ett sidant dr
d’ (d-prim), som markeras i figur 1 av firgen. Ju moérkare firg, desto
battre. Helst vill vi hamna uppe i det 6vre vinstra hornet, dir andelen
korrekt identifierade dr 100 procent (sensitiviteten, som markeras
pa y-axeln, dr 100 procent). Och specificiteten dr ocksa 100 procent,
eftersom proportionen falska alarm 4r o (pa x-axeln).

Om vi berdknar d” for vara fyra markorer, finner vi att RSBD ar en
Kklar vinnare med 2.45, medan anosmin kommer pd andra plats med
1.35. Forstoppning och depression ar klart underligsna, med 0.58
respektive 0.43

Sd var vi da
Alla dessa markorer kan berdra var egen personliga historia, som vi
kanske omtolkar eller bittre forstir ndr vi nu kinner till sjukdomen vi
bar pa utan att veta om det. Den kan kanske forklara hiandelser i vart
forflutna, omfordela skuldbordor och i basta fall forsona oss med vért
ode.

For den som vill kinna lite nostalgi: Lat ndgon musiktjanst ta fram
Barbra Streisand och The way we were, lyssna, slut 6gonen och, tink
tillbaka till ditt &r 20 f.D. Lat minnena komma ...
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT
AKTIVT STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

PARKINSONFONDEN

Lennart Pettersson
Ordfdorande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar &rligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

stoder du aktivt lovande forskare i
Sverige och du forsdkrar dig samti-
digt om att nya och viktiga forskar-
ron snabbare kommer till nytta for
dig sjdlv och alla andra drabbade.

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

Tel: 08-666 20 78

E-post:
lennartpettersson1@yahoo.se

Vi arbetar vidare med Uje

Brandelius som ambassador

om vi alla vet, kan livet vara som en

berg- och dalbana. Goda nyheter om-

vixlar med simre. En bra nyhet dr att
Parkinsonfonden vid sitt styrelsesammantride
den 12 oktober férdelade 11 miljoner kronor till
30 forskningsprojekt. Det ir inte rekord, men
i alla fall det nist bista i
fondens historia. Fyra av
projekten finns referera-
de i detta nummer av tid-
ningen och jag hoppas ni . )
tycker att de dr intressanta. blivit fattigare.”
Vi har mer att bjuda p4,
men ni far faktiskt ge er till tils till kommande
nummer.

En definitivt dalig nyhet var att var ambassa-
dor Magdalena Ribbing har limnat oss efter en
fallolycka i hemmet. Det var en forlust for Par-

"Ingen kunde som Magdalena
Ribbing forklara vad som menas
med hyfs och folkvett. Sverige har

kinsonfonden, men framfor allt en forlust for
oss alla. Ingen kunde som Magdalena Ribbing
forklara vad som menas med hyfs och folkvett.
Sverige har blivit fattigare.

Vi kan dock glidja oss 4t att ha hittat en vir-
dig eftertridare, nimligen
Uje Brandelius, som torde
vara vilbekant for tidning-
ens ldsare, eftersom han
portritterades i Parkinson-
Journalen 4/2016. Han har
ju ocksa fitt fin kritik for
sin forestillning *Spring Uje, spring!” Jag tror
att Magdalena Ribbing skulle ha gillat valet.

Jag dr ganska siker pa att ni gor det ocksa.

LENNART PETTERSSON

Uje Brandelius, ny ambas-
sador for Parkinsonfonden.
Se sidan 35 dar Uje skriver
om varfor han staller upp.

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sarskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst

uppskattade gavor:

9438044 N3IJ0S 0104

e Eric och Lena Maison, Stockholm
e Irene Andersson, Lund
» Harriet och Roland Parneving, Bollebygd

 U. Ahlberg Holding AB
o Parkinson Gotland
¢ Parkinson Skine

www.parkinsonfonden.se
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Hur kan cellers fOrsvar

En forskargrupp har undersokt en aspekt

av farliga aggregat av proteiner i nervceller.
Emma Kallstig rapporterar hir fran en konfe-
rens om alfa-synukleinets roll vid Parkinsons

S]ukdom' TEXT EMMA KALLSTIG,

Institutionen for Experimentell Medicinsk Vetenskap, Lunds universitet

PARKINSONS SJUKDOM AR DEN andra mest vanliga neurodegenerativa
sjukdomen i virlden. Under sjukdomens ging dor allt fler hjirncel-
ler, vilket leder till att hjarnan far problem att kontrollera de signaler
som den skickar ut till kroppen. Detta leder till symptom som rérel-
sesvarigheter och skakningar. Aven om man till viss del forstatt sam-
bandet mellan nervcellddden och rérelsesvarigheterna, dr det dnnu
oklart varfor vissa méanniskor fir sjukdomen och hur den bryter ut.
Forutom de synliga symptomen, finns det olika tecken i hjirnan
pd att en person har Parkinsons sjukdom. Bland annat brukar det
férekomma farliga aggregat av proteiner, allra vanligast av proteinet
alfasynuklein, i nervcellerna. I en hilsosam cell finns det olika forsvars-
mekanismer for att hantera protein som har klumpat ihop sig, sa att
de inte skapar problem for cellen genom att piverka den normala
proteinbalansen. Men eftersom dessa forsvarsmetoder inte har lyckats
stoppa att aggregat av alfasynuklein bildas i parkinsonspatienternas
nervceller, har mélet med denna studie varit att undersoka en av dessa
mekanismer nirmre och se vilken paverkan den har pa aggregerat
alfasynuklein.

MEKANISMEN SOM UNDERSOKTS ir ett samarbete mellan tvd proteiner,
kallade Hsp7o och DNAJB1. Hsp7o0s jobb i cellen ér bland annat att
veckla ut felveckade och forklumpde proteiner, likt de som férekom-
mer i Parkinsons sjukdom. Pa sa vis kan proteinerna sedan fortsit-

ta anvindas i cellerna pa ett indamalsenligt sitt. Men for att Hsp7o
ska kunna gora detta behévs DNAJ proteinerna, eftersom de hjil-

per Hsp7o att fi tag pa de felveckade proteinerna, sa att Hspyo se-
dan kan veckla ut dem. Utan DNAJ proteinerna kan Hsp7o alltsa inte

hjilpa oss forstas

binda till de felveckade proteinerna. For att undersoka denna meka-
nism och dess piverkan pa sjukdomen nirmre anvinde vi oss av celler
som producerar extra mycket alfasynuklein, likt vissa parkinsonsceller
och sedan dndrade vi cellernas gener och tog bort genen for protei-
net DNAJBI. Pa si vis skulle detta protein inte produceras i cellerna,
och vi kunde dirmed undersoka hur viktigt DNAJBr dr for att forhin-
dra aggregering av alfasynuklein. Genom denna studie insag vi att nir
Hsp7o inte har mojlighet att samarbeta med DNAJB1, pa grund av att
DNAJB1 inte produceras i cellerna, 6kar antalet celler med alfasyn-
ukleinaggregat. Nar vi dterintroducerar DNAJB1 i cellerna minskar
antalet aggregat igen. Frin detta drar vi slutsatsen att forsvarsmeka-
nismproteinet DNAJB1 verkar kunna minska antalet aggregat av al-
fasynuklein, och dirmed har potential att medverka i en tinkbar med-
icin mot sjukdomen.

I framtiden kommer férhoppningsvis dessa studier kring cellens
forsvarsmekanismer inte bara hjilpa oss att forstd orsaken till sjuk-
domen, utan ocksd kunna méjliggora for oss att hjilpa hjirncellerna
att genom sina egna mekanismer behandla sjukdomen och minska
symptomen fOr patienterna.

KONFERENSEN VAR HJALPSAM pi flera sitt. Eftersom forelisningarna
hade en stor bredd var det 6gondppnande att fa hora mer om hur det
fungerar i de kliniska testerna under sjukdomsférloppet och dnnu mer
hur symptomen kan manifestera sig for patienterna och hur det paver-
kar deras liv. Dessutom fanns det en molekylir bredd, som kan appli-
ceras pa min egen forskning.

Det diskuterades bide modifikationer som sker pa proteiner nir de
har skapats och hur olika férpackning av DNA i cellen kan paverka
bade genuttryck och sjukdom. Jag fick dven triffa andra minniskor
som jobbar med alfa synukleinmodeller, och ta del av hur de jobbar
med cellerna for att skapa aggregat av alfa synuklein som liknar de
som skapas vid Parkinsons sjukdom och ddrmed kan anvindas i sjuk-
domsmodeller. Konferensen har genom detta breddat min kunskap
kring bade de proteiner och gener som kan vara involverade i sjuk-
domen och de olika modeller som kan anvindas for att studera
cellerna. Bida dessa delar kommer jag ta med mig i min framtida

forskning,.

sdng, duschpall, larm, air-condition mm. Utomhuspoolen dr tempererad.

Nasta resa till Kreta: 27 april - 6 maj 2018

27 april - 6 maj: 3 100 kr/person. Alternativa hemresedatum kan diskuteras.

Las mer pa

Antero har under mdnga dr arrangerat resor fér personer med funktionsnedsdttningar och
samarbetat med Eria, det hotell utsetts till bdsta hotellet fér funktionsnedsatta.

Folj med till varldens bdsta hotell for personer med funktionsnedsattningar!

Hotellet pa Kreta har 13 rum och dr frdn bérjan byggt och utrustat fér personer med funktionsnedsdit-
tningar. Alla rum har badrum med anpassad dusch och toalett och i varje rum finns en héj och séinkbar

Prisexempel: Del i dubbelrum 15 850 kronor/person. | priserna ingar halvpension d.v.s. frukost och
middag, transfer, morgongymnastik och avspanning. Pris for flygresa tur och retur Arlanda-Kreta
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PARKINSONFONDEN

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

Bittre nya av behandling genom samverkan

En forskargrupp i Lund ska underso-
ka om avancerad parkinsonbehandling
kan ge storre nytta med hjalp av reha-
bilitering i samverkan.

Mottagare
ANN BJORKDAHL, docent, arbetsterapi
och fysioterapi, Goteborgs universitet

Parkinsons sjukdom utmirker sig bland neu-
rodegenerativa sjukdomar genom att det
finns effektiv symptomlindrande behandling
och betydande rehabiliteringspotential. Efter
en tids behandling fir majoriteten av patien-
terna problem med att likemedelseffekterna
blir for kortvariga. For att férbittra situatio-

nen kan da s kallad avancerad behandling
med djupa hjirnelektroder (DBS) eller -
kemedelspumpar erbjudas. Innan denna be-
handling priglas tillvaron fér personer med
Parkinson av hastiga férindringar i rérel-
seformaga, vilket innebir en stor osikerhet
och begrinsning av de aktiviteter de kan och
vagar delta i. Den avancerade behandlingen
kan vara effektiv, men det dr inte sjilvklart att
man vet hur man kommer igang med fysisk
aktivitet eller aterta aktiviteter man fatt avstd
ifran. Den aktuella studien avser att under-
soka om riktade rehabiliteringsinsatser efter
insatt avancerad behandling kan st6dja pa-
tienten i att kunna och viga utnyttja den av
behandlingen vunna méjligheten att bli mer

aktiv och delaktig.

Studien har tvd grupper av patienter som
startat behandling med DBS eller pump.
Forsoksgruppen erhaller en insats med reha-
bilitering. Kontrollgruppen fir enbart gingse
uppfoljning och behandling.

Utvirdering av nyttan med rehabilite-
ringen gors genom bedémning aktivitetsfor-
maga, delaktighet och livskvalitet. Bedom-
ningarna gors fyra veckor efter startad
avancerad behandling, efter tre manader och
efter 1 ar. Hittills har 20 patienter inkluderats
i studien. Totalt behover studien 8o patienter
med 40 i vardera gruppen.

Beviljat belopp: 220 000 kronor

Mekanismer bakom fortvining av nervceller

En forskargrupp i Lund arbetar

med forhoppningen om att resulta-
ten kan leda till en ny behandlings-
princip for Parkinson, dar den gang-
se L-DOPA-behandlingen kombineras
med "nervcellsstabiliserande” @mnen,

Mottagare:
ANGELA CENCI NILSSON, professor, Inst. Exp.
Med. Vet., Lunds universitet

De typiska rorelserubbningarna vid Parkin-
sons sjukdom (PS) orsakas av brist pa dopa-
min i den del av hjdrnan som kallas striatum.
Symtomen behandlas med L-DOPA, som
dock inom nagra ar orsakar onormala, ofri-
villiga rorelser (dyskinesier). I djurférsok har
gruppen nyligen visat att striatums nervcel-
ler tappar bade férgreningar (dendriter) och
sd kallade taggar efter en PS-liknande skada
och att behandling med L-DOPA inte dter-
stiller nerveellernas normala struktur. I stillet

framkallas ytterligare forindringar. Vidare ser
nervcellerna i striatum fran avlidna PS-patien-
ter ut att ha krympt, trots flera ars behandling
med L-DOPA. Fortviningen medfor stor-
ningar av signaloverféringen, vilket kan tin-
kas orsaka bade terapiresistenta symtom och
dyskinesier. I dag dr mekanismerna bakom
nervcellernas fortvining okidnda.

Gruppen avser att kartligga de molekylira
mekanismer som ligger bakom forlusten av
dendriter och taggar i striatums nervceller vid
DS och L-DOPA-inducerade dyskinesier samt
identifiera nya behandlingsmojligheter.

Studierna genomfors pi genmodifie-
rade moss ddr det dr mojligt att mdrka in
och genetiskt manipulera varje celltyp for
sig. Mossens dopaminproducerande celler
utsitts for en skada och en del av djuren
behandlas med L-DOPA. Hypotesen dr att
ett enzym, kallat caspase-3, aktiveras lokalt i
dendriterna nir striatums nervceller forlorat
kontakten med dopaminproducerande nerv-

tradar och avsikten ar att undersoka om

det dr just caspase-3 som bryter ner cellens
utskott. Dessutom kommer man undersoka
hur caspase-3 aktiveras och slutligen kommer
man utvirdera den terapeutiska potenti-

alen av substanser som kan himma antingen
caspase-3 eller dess aktivering i striatum.
Substanserna utvirderas pa parkinsonmo-
deller i moss med bade beteendemetodik och
studier av nervcellernas struktur och funk-
tion.

Forhoppningen dr att resultaten kan leda
till en helt ny behandlingsprincip for PS, dir
den gingse L-DOPA-behandlingen kombi-
neras med “nervcellsstabiliserande” imnen
och att det dirigenom skall bli mojligt att
uppritthalla en bra motorisk funktion utan
dyskinesier dven under sjukdomens avance-

rade stadier.
Beviljat belopp: 495 000 kronor

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!

For att skinka en gava via SMS skicka text:

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

till nummer 72 970
Stort tack for din gava!

26

PARKINSONJOURNALEN # 4 2017



Soker okad kunskap om magtarmkanalen

En forskargrupp vid Karolinska Institutet kommer att foku-
sera pa rubbningar i magtarmkanalens funktion. Gruppen

avser att karakterisera férandringar bade i magtarmkana-
lens vdgg och i den del av hjdrnan som paverkar peristalti-

ken.

Mottagare:
DAGMAR GALTER, docent,
Institutionen for neurovetenskap, Karolinska Institutet

Parkinsons sjukdom leder till forlust av rorelseférmaga men ocksa till
minnesstorningar, smnproblem och svara rubbningar av magtarm-
kanalens funktioner. Forsimrad peristaltik orsakar sivil forstopp-
ning som viktminskning. Rubbningarna férsimrar dessutom likeme-
delsupptaget fran tunntarmen avsevirt. Detta medfor att mangden
L-DOPA som nar hjdrnan varierar starke, vilket allvarligt férsdmrar pa-
tienternas livskvalitet.

Gruppen har urvecklat en musmodell, kallad MitoPark-musen,

som efterliknar den lingsamma utvecklingen av motoriska symptom
och de patologiska forandringar i hjirnan som sker vid Parkinsons
sjukdom. I den aktuella studien kommer gruppen att fokusera pa
foérindringar av magtarmkanalens funktion. Preliminira data tyder pa
att MitoPark-moss utvecklar forstoppning och forsimrad rorlighet

i magtarmkanalen. Detta talar for att det speciella nervsystem som
finns magtarmkanalens vigg ocksd paverkas vid férlust av dopamin i
hjarnan.

Gruppen planerar att undersoka orsakerna till dessa rubbningar.
Den avser att karakterisera forindringar bade i magtarmkanalens vigg
och i den del av hjdrnan som paverkar peristaltiken. Férutom studier
av musvivnad planeras undersokningar av tarmvivnad frin patienter
och friska kontroller. Fynden forvintas ge 6kad kunskap om rubb-
ningar i magtarmfunktionen och ge mojlighet till bittre behandling
vid Parkinsons sjukdom.

Beviljat belopp: 220 000 kronor

Forskare kartligger
struktur hos nervceller

En forskargrupp arbetar med att forsoka avkoda genut-
tryck for potentiella skyddsfaktorer i Parkinsons sjukdom
Mottagare:

ASA MACKENZIE, professor,

Institutionen for organismbiologi, Uppsala universitet

Forskargruppen avser att kartligga struktur och funktion foér de olika
grupper av nervceller som utgér det livsnédvandiga dopaminsyste-
met i hjarnstammen hos méss, apor och minniskor. Beddmningen
ir att en noggrann kartliggning i dessa arter dr en forutsittning for
att kunna forbittra behandlingen vid Parkinsons sjukdom.

Genom att styra nervcellernas aktivitet med optiska signaler i
kombination med beteendetester kan det bli mojligt att koppla ihop
enskilda cellgrupper med specifika funktioner, vilket forvintas ge
upphov till en férdjupad kunskap om hur det komplexa samspelet
mellan hjirnstammens olika populationer av nervceller fungerar.
Denna kunskap kan sedan ligga till grund fér hur framtida behand-
lingar, kirurgiska sivil som farmakologiska, kan utformas och
forbittras.

Gruppen har vidare funnit ett sirskilt genuttryck i de dopamin-
celler som 6verlever vid Parkinsons sjukdom och menar, att om de
celler som 6verlever gor det for att de uttrycker kombinationer av
sirskilda gener som kodar for 6verlevnadsfaktorer, sa bor vi ta reda
pd vilka dessa dr och underséka om de kan 6ka 6verlevnaden hos de

parkinsonkinsliga dopmincellerna.
Beviljat anslag: 495 000 kronor
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Strategiskt partnerskap
ska utveckla avancerad vard

ETT STRATEGISKT PARTNERSKAP med malsittningen att tillhandahal-
la en mer effektiv och littadministrerad behandling for patienter med
Parkinsons sjukdom, har nyligen ingdtts mellan féretagen Nordic In-
fucare och LobSor Pharmaceuticals. Syftet ér att utveckla och mark-
nadsféra medicintekniska 16sningar for likemedelsbehandling av langt
framskriden Parkinsons sjukdom, vilket i forlingningen kan leda till
att fler personer med langt framskriden Parkinson kan fa effektiv vard
i hemmiljo.

B |

Stamcellsforskning blir tecknad serie

J0JO AR EN HUDCELL vars hogsta drom alltid har varit att bli en nerveell.
Forsta dagen pd jobbet far han dock det nedsldende beskedet — en hud-
cell kan aldrig bli nagot annat dn en hudcell. Men en dedikerad forskare,
som vill bota Parkinsons sjukdom kanske kan dndra hans 6de...

Malin Parmar, professor vid Lunds universitet, forskar bland annat
om Parkinson och hennes forskning har nu blivit tecknad serie i
projektet ERC Comics. Serien handlar om en cells liv. Serieprojektet
finansieras av europeiska forskningsridet ERC. Tanken ér att kommu-
nicera forskningsresultat pa ett nytt sitt, for att locka nya malgrupper,
ovana vid forskning. Serien ir pa engelska och finns pa webben:
https://erccomics.com/comics/a-cells-life
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TRAFFA VARA FORSKARE

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

Lars Forsgren startade en studie som heter NYPUM — NY Parkinsonism
i Umed dr 2004. Projektet har hittills lett till 6ver 40 vetenskapliga publi-
kationer och fyra avhandlingar, och fler kommer. I méten med personer
med Parkinsons sjukdom slogs han tidigt 6ver den stora variationen i hur

sjukdomen yttrar sig och fortskrider.

Lars soker ny kunska
om orsaker och variationer

Na&r och hur vacktes ditt intresse for forskning?

Jag borjade lisa psykologi och tyckte en tvaveckorskurs om hjirnans
anatomi och funktion var det mest spinnande varfor jag borjade lisa
medicin istillet. Redan frin borjan var jag inriktad pa att arbeta med
nervsystemet, kliniskt och i forskning. Doktorandregistrerad p4 ett
forskningsprojekt om férekomsten av neurologiska sjukdomar i Etio-
pien men i vintan pa att det projektet tog fart blev det istillet en av-
handling om feberkramper och epilepsi baserat pa data fran Vister-
botten. Min forskning frin mitten av 198o-talet fram till borjan av
2000-talet rorde fraimst epilepsi, men dven rorelsestorningar som ataxi
och dystoni.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

I mina méten med personer med Parkinsons sjukdom slogs jag tidigt
av den stora variationen i hur sjukdomen yttrar sig och fortskrider.
For att fa robusta data pa dessa variationer och vilka bakomliggan-

de faktorer som kan vara viktiga startade jag 2004 en studie som he-
ter NYPUM - NY Parkinsonism i Umea sjukvardsdistrikt. Vi under-
sokte alla som var nyinsjuknade med parkinsonistiska symtom under
drygt fem dr, och personer dir vi kunde stilla diagnosen Parkinsons
sjukdom eller atypisk parkinsonism (MSA, PSP) togs med i studien.
Dessa personer foljs sedan drligen och de lingst uppfoljda dr nu uppe
i 14 ar. Uppfoljningen innebir noggrann klinisk undersokning och ett
flertal laborativa undersékningar. Projektet har varit lyckat och hittills
lett till Gver 40 vetenskapliga publikationer och fyra avhandlingar, och

fler kommer. Flera likarstudenter har ocksa gjort sina obligatoriska ve-

tenskapliga arbeten inom projektet och férhoppningsvis leder det till
ett fortsatt intresse for neurologi och Parkinsons sjukdom.

I Visterbotten pagdr ett folkhilsoprojekt sedan slutet av 1980-talet
med insamling av uppgifter om levnadsvanor, blodtryck, blodprover
m.m. Insamlingen upprepas vart tionde dr. Vi har nu undersokt hur
manga med Parkinsons sjukdom som limnat uppgifter och blod-
prover innan de fitt sina forsta symtom pa Parkinsons sjukdom och
finner att sd dr fallet hos néstan soo personer. Eftersom sjukdoms-
processen vid Parkinsons sjukdom borjar flera ar innan det forsta
symtomen upptrider dr det viktigt att kunna anvinda uppgifter och
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prover insamlade innan sjukdomsdebuten och gora jamforelser mot
personer av samma alder, kon och boendeort som inte fitt sjukdomen,
samt jamfora prover insamlade fore och efter insjuknandet. Pa sd sdtt
hoppas vi kunna fi ny kunskap om orsakerna till Parkinsons sjukdom.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till din forskning?

I forskargruppen finns flera personer som inte har fasta tjinster och
istallet far sin 16n via forskningsanslag. Det mangdriga stodet fran Par-
kinsonfonden har varit mycket viktigt for att dessa personer ska kunna
genomfora analyser pa det insamlade materialet. Utan stodet frin Par-
kinsonfonden hade det inte varit mojligt att halla forskargruppen in-
takt och ddrmed skapa den kritiska massa som kravs for lyckad forsk-
ning.

Vad kommer din forskning att betyda for parkinsonpatienter?

Ett Kliniskt forskningsprojekt av typen NYPUM nodvindiggor ett
strukturerat arbetssatt som i sig har stor patientnytta. Den regelbund-
na uppfoljningen och en forskningssjukskoterska som ocksa dr forsk-
ningskoordinator har inneburit 6kad kontinuitet och mojligheter till
sjukvardskontakt nir behov uppstar vilket innebir 6kad patienttrygg-
het. Modellen som vi arbetat med i forskningsprojektet dr grunden for
att Parkinsonférbundet 2008 utsag Visterbotten till arets landsting.
Arlig redovisning av var parkinsonforskning pa Virldsparkinsondag-
en har ocksa bidragit till en allmint 6kad kunskap om sjukdomen for
drabbade, anhériga och allminheten.

Kognitiva funktioner (minne med mera) blir ofta pverkade vid
Parkinsons sjukdom, men inte hos alla. Vir féorhoppning dr att battre
forsta varfor det gir bra for vissa, och mindre bra for andra. Vi har
identifierat biomarkérer som ér lovande indikatorer pa hur kogni-
tionen utvecklas. Dessutom pagir ett delprojekt dir vi undersoker om
intensiv trining av arbetsminnet kan vara till nytta for personer med
Parkinsons sjukdom.

Nar kommer dina forskningsframsteg att komma till nytta for
Parkinsonsjuka?
Svaret varierar for olika delar av forskningen. Som angetts ovan har
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Lars Forsgren, professor, klinisk neuroveten-
skap, Umea universitet och dverlidkare i neurologi
vid Neurocentrum, Norrlands Universitetssjukhus,
Umea.

Fodd: 6 april 1950
Bor: Umed
Familj: Hustru, fyra barn och nio barnbarn

Karriar: Psykologi och lakarstudier i Uppsala, och
sista terminen i Umead. Legitimerad lakare 1979.
Specialist i neurologi 1984. Disputerade 1990 och
docent 1991. Professor i neurologi vid Umea univer-
sitet 1996. Klinikchef 1996-2002. Prefekt eller stall-
foretradande prefekt 1996-2013.

Gor idag: Senior professor i neurologi sedan den 1
juli 2017 och overlakare.

Musiksmak: Gillar det mesta. Mest jazz med Oscar

Peterson, Miles Davis, John Coltrane och Avishai
Cohen som favoriter.

Laser: Skonlitteratur och historiska faktabdcker in-
klusive biografier. Forsoker ocksa uppliva sin tyska
genom att lasa enklare bocker och tidningar.
Favoritmat just nu: Risotto och rédtunga.

Kopplar av med: Lasning, fagelskadning och olika
byggprojekt.

deltagandet i forskningsprojektet i sig redan kommit par-
kinsonsjuka till nytta. For parkinsonsjuka i allméanhet kan
man férmoda att det finns robusta biomarkérer inom fem
dr som gor att man ldttare kan utvirdera behandlingar som
kan péverka sjukdomsforloppet. Den del av forskningen
som beror orsaker och grundliggande sjukdomsmekanis-
mer ar viktig for framtagandet av nya behandlingar — ett
mal som formodligen ligger dnnu lingre fram i tiden.
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Ledamoter valda till europeiskt samarbete

EUROPEAN PARKINSON’S DISEASE ASSOCIATION (EPDA) ir en icke—politisk,
icke-religits och ideell organisation som arbetar for basta méjliga hilsa- och vil-
fird hos minniskor som lever med Parkinsons sjukdom och deras nirstiende.

Vart tredje ar viljs nya ledamoter till EPDA:s styrelse av medlemslindernas
representanter. En rost per land giller. I november i ar valdes f6ljande personer
pa tre dr till EPDA:s styrelse: Knut-Johan Onarheim, Norge, ordférande
(omval), Susanna Lindvall, Sverige, vice ordférande (omval). Foljande leda-
moter dr nyvalda i styrelsen och har varit observatorer sedan 2016: Val Buxton
(UK), Veronica Clark (Malta), Danny Lavender (UK). Adjungerad till styrelsen
ir Lizzie Graham.

Forutom val erbjuds deltagarna mojlighet att fa delta i olika intressanta
workshops. Svenska Parkinsonférbundet var vil representerad i ar med tre delta-
gare: Eleonor Hogstrom, Inger Lundgren och Sven Péilhagen.

EPDA ir den enda europeiska paraplyorganisationen med inriktning pa
Parkinson. Den grundades i juni 1992, i Miinchen, av nio europeiska Parkin-
sonforbund, diribland Sveriges. EPDA representerar idag nationella Parkinson-
férbund — som gemensamt har mer dn 120 ooo medlemmar i nistan 30 linder i
hela Europa — och kimpar f6r och synliggér rittigheterna och behoven hos mer
in 1,2 miljoner minniskor med Parkinson och deras familjer. Som ledande rost
for Parkinson i Europa tillhandahiller EPDA information och resurser till alla
Parkinson intressenter, 6kar medvetenheten om sjukdomens komplexitet och
paverkan och foresprakar konkreta politiska forindringar som gynnar parkin-
sonsamhdllet.

Seminarium i Lund vid 200 ars-jubileum

DEN 11 SEPTEMBER ARRANGERADE Svenska Parksinsonakademin, Vardforbundet
Moment Disorder, Swedish Movement Disorder Society och svenska Parkinson-
forbundet ett seminarium i Lund for att uppmirksamma att det dr 200 dr sedan
James Parkinsons essi publicerades. Programmet var fullspickat och det var minga
deltagare. Professor Per Odin och docent Christer Nilsson var moderatorer.

Framst vill jag ndmna Dr Antonio Rodrigues fran Tyskland som talade om
James Parkinsons liv som likare i utkanten av London, hans sociala engagemang
och samtid, mycket intressant. Bland foreldsarna i 6vrigt fanns seniorprofessorn
Kjell Fuxe som pratade om hjirnans DA-nerveeller och deras roll vid Parkinson
och dess behandling: datid, nutid och framtid. Docent Clas Fehling berittade
om sina forsta kontakter med L-dopa, professor emeritus Sten-Magnus Aquilo-
nius gav en 60 drs tillbakablick, mycket har hint men mycket dterstar.

Lennart Petterson ordférande f6r Parkinsonfonden, delade ut Elsa och Inge
Anderssons pris till Dr Sara Hall frin Lunds universitet for hennes arbete med
forbittrad diagnostik inom parkinsonomradet.

Ocksa DBS, Deep Brain Stimulation med elektroder i hjirnan firar jubileum
i ar, med 30 ar sedan man paborjade olika slags behandlingar mot till exempel
depression. Docent Stig Rehncrona informerade om detta. Professor Olle Lind-
vall foreldste pd temat Gar det att reparera hjarnan vid Parkinsons sjukdom?
Alfa-synukleinets roll i sjukdomsprocessen belystes av professor Anders Bjork-
lund.

Vidare sa berittade Dr Sven Palhagen om yrkesféreningarnas roll och Eleonor
Hogstrom, Parkinsonférbundets ordférande, foreldste fran patientféreningens
och sitt eget perspektiv. Slutligen sa gav docent Gesine Paul-Visse ett perspektiv
pa framtidens parkinsonbehandling och det hela avslutades med fragestund.

INGER LUNDGREN
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VETENSKAP

I Socialstyrelsens nationella riktlinjer for Parkinsons sjukdom, som kom
ut i december 2016, har tre avancerade terapier fitt hog prioritet. Duo-
dopa dr en av de avancerade behandlingarna.
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TEXT ULRIKA MUNDT-PETERSEN och PER ODIN, Lunds Universitet

Duodopa — en av de avancerade
behandlingarna vid Parkinson

L-DOPA AR FORTFARANDE, 50 &r cfter det introducera-

des som medicin mot Parkinson, det preparat som har
mest effekt mot parkinsonsymptomen och dessutom den
bista relationen mellan effekt och bieffekter. L-dopa har
som tablettbehandling huvudsakligen en nackdel, nim-
ligen dess korta halveringstid. Denna leder, tillsammans
med det faktum att likemedlet inte tas upp forrin i tunn-
tarmen och dirmed blir beroende av ofta oregelbunden
magtomning, till fluktuerande koncentrationer i blod och
hjdrnvdvnad. Detta anses, tillsammans med det faktum att
antalet dopaminnervceller och dirmed buffringskapaci-
teten for dopamin reducerats, vara huvudorsaken till att
flertalet patienter utvecklar fluktuerande effekt och ocksd
overeftekt med Gverrorlighet (sa kallade dyskinesier) re-
dan efter nagra drs behandling.

Detta var en avigsida med L-dopa-tablettbehandling
som man sdg tidigt. Tidigt foreslogs det ocksa att L-dopa
borde tillféras mer kontinuerligt och redan pa 1970-talet
gjordes de forsta forsoken med L-dopainfusion intra-
vendst. Resultaten var bra, den fluktuerande effekten
stabiliserades. Men dnnu saknades praktiska forutsitt-
ningar att ge sidan behandling 6ver lingre tid utanfor
sjukhus. L-dopa I6ser sig inte bra i vattenldsning och det
krivdes vildigt stora volymer, dessutom saknades lamp-
liga pumpar for sidan behandling.

Mot slutet av 8o-talet borjade utveckling mot det som
idag dr Duodopa. Sten-Magnus Aquilonius, professor i
neurologi vid Uppsala Universitet och Christer Nystrom,
professor i galenisk farmaci vid samma universitet, ledde
denna utveckling. Man utvecklade en cellulosa-gel som
tilldt att L-dopa-carbidopa kunde hallas i en stabil suspen-
sion i relativt hog koncentration (20 mg L-dopa/s mg
carbidopa per ml). Denna koncentration medger att
en mingd som dr tillricklig som dagsdos for det flesta
patienter (tvd g L-dopa) ryms i en kassett pd 100 ml.
Kassetten fists vid en barbar pump, som levererar L-dop-
asuspensionen kontinuerligt.

Duodopa levereras till forsta delen av tunntarmen,

dir det snabbt kan tas upp till blodet. Till pumpen
kopplas tunna slangar som fors genom en 6ppning in till
magsicken. Frin magsicken fortsitter en inre slang ner
till tunntarmen dit suspensionen pumpas in. Oppningen
till magsacken, en sa kallad perkutan endoskopisk
gastrostomi (PEG) gors mestadels av gastroenterologer
och ingreppet kan goras i lokalbedévning. PEG-anligg-
ning bor goras av ndgon med god kompetens, for att
undvika biverkningar och komplikationer. Den allvarli-
gaste komplikationen ir en infektion i bukhalan, en sa
kallad peritonit. Hos centra med hég kompetens ligger
risken for peritonit under 1 procent. Ofta prévar man
forst effekten av Duodopa med en kateter som fors in
genom nisan, innan den definitiva 16sningen med PEG
etableras.

Nir tunntarmskatetern dr pa plats kan behandlingen
borja. Tillférseln av Duodopa bestir av tre delar:

1. Den kontinuerliga infusionen: Denna stills forst
in pd bas av de doser som patienten haft som tablettbe-
handling och finjusteras sedan for att fa optimal effekt.
Mestadels ligger dosen mellan 20 och 200 mg L-dopa per
timme.

2. En morgondos, vanligen 100-200 mg, som syftar till
att snabbt nd adekvata blodkoncentrationer L-dopa och
darmed effekt.

3. Bolusdoser, i regel 1o—40 mg, som titreras in efter
cffekt och som patienten kan ta genom att trycka pa en
knapp nir effekten av den kontinuerliga infusionen ér
otillicklig. Effekten av en sidan bolusdos kommer i regel
snabbt, efter to—20 minuter.

DUODOPA GES OFTA som monoterapi, det vill siga all an-
nan parkinsonbehandling kan sittas ut. Behandlingen ges
antingen enbart dagtid, cirka 16 timmar/dag, eller dven pa
natten (som 24 timmars infusion). Pa natten ricker det i
regel med ligre doser — typiskt dr att man reducerar infu-
sionshastigheten med cirka 30 procent relativt dag-dosen.
Vid 16 timmars terapi ges langverkande L-dopa tabletter
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“"Den mest valdokumenterade effekten
av Duodopa ar att tiden i "off’, tiden med
otillracklig medicineffekt, reduceras.”

och/eller dopaminagonister sen kvill for att ticka behovet natte-
tid. Duodopa kan kombineras med andra parkinsonmediciner: En
del patienter mar bra av kombination med dopaminagonister (ex-
empelvis pramipexol, ropinirol eller rotigotin). Tilligg av sa kall-
lade COMT-himmare (selegilin, rasagilin) mojliggor dosreduktion
av Duodopa med 20-30 procent och trots detta jimforbar effekt.
Amantadin kan liggas till for att minska 6verrorlighet hos patienter
som har problem med detta under pumpbehandling.

Att principen fungerar — att man fir mer stabil blodkoncentra-
tion av L-dopa, nir behandlingen ges med pump jimfort med
tablettbehandling — har nu visats i en rad farmakokinetiska studier
— studier dir man miter blodkoncentrationen likemedel 6ver tid.
En studie med s kallade PET-undersokningar har dessutom visat
att koncentrationen dopamin vid dopamin-receptorerna i hjarnan
blir mer stabil nir L-dopa ges med pump.

Den mest vildokumenterade effekten av Duodopa dr att tiden
i ”off”, tiden med otillricklig medicineffekt, reduceras. Detta har
visats i bdde sma och stora studier samt dven i en randomiserad
placebo-kontrollerad studie (alla patienter hade pumpar och alla
patienter hade tabletter, hos hilften av dem var pumparna aktiva
och i andra hilften tabletterna och vare sig patient eller personal
visste vilken patient som hade vilken behandling). En typisk
effekt ndr man gar fran tablettbehandling till pumpbehandling
med Duodopa ir att tiden i ”off” reduceras med cirka 65 procent
eller fyra till fem timmar. I motsvarande utstrickning okar tiden
som patienten ér i bra tillstind — sa kallad ”on utan dyskinesier”
(patienten dr rorlig, och har ingen eller ringa 6verrorlighet). Linge
var det oklart om dven 6verrorligheten forbittras hos de patienter
som har sidan. Nu finns det emellertid flera studier som visar att
dven 6verrorlighet forbittras under duodopaterapi jamfort med
tablettbehandling.

AVEN MANGA SA KALLADE icke-motoriska symptom tycks forbittras
ndr en patient byter fran tablettbehandling till pump. Fér Duodopa
giller detta inte minst sémn, men dven problem med exempelvis
urin och mage-tarm. Ocksa vad giller hallucinationer, koncentra-
tionssvirigheter och depression kan man ofta registrera forbatt-
ringar, hos patienter som har sidana problem. N
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VETENSKAP

“Mycket talar for att principen att infundera L-dopa kommer att finnas kvar for avsevard
framtid. Det &r troligt att vi kommer att fa se mindre och mer "intelligenta” pumpar och
mer praktiska infusionssystem, kanske till och med pa sikt system av biofeedback-typ dar
infusionen styrs av patientens tillstand och behov. ”
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= Det avgérande dr naturligtvis hur behandlingen paverkar

patientens totala livskvalitet. Fér Duodopa har man nu
ett stort antal studier avseende detta och de flesta pavisar
en signifikant forbattrad livskvalitet under duodopaterapi
jamfort med tablettbehandling.

LIKSOM ANDRA EFFEKTIVA behandlingar har Duodopa ock-
sd mojliga biverkningar och komplikationer. De flesta dr

av teknisk art och har att géra med katetrar och pumpar;
férutom ovan nimnda peritonitrisk, kan man fa stopp i ka-
tetrar och dessa kan lossna eller skadas, de kan ibland aven
skada tarmen. Viktnedgang férekommer hos en del patien-
ter. En lite ovintad biverkan dr att vissa patienter tycks ut-
veckla si kallad polyneuropati (att nerver i extremiteterna
sviktar i funktion och att patienten far exempelvis bedov-
ningskinsla och myrkrypningar i fotter och hinder). For att
undvika detta anses det viktigt att eventuell brist pd vitamin
B6, Br2 och folat ersitts i samband med Duodopabehand-
ling. Det dr emellertid fortfarande oklart i vilken utstrack-
ning som polyneuropatierna beror pa Duodopa specifikt,
cller om den sammanhinger med L-dopabehandling i all-
minhet och kanske dven parkinsonsjukdomen i sig. I 6vrigt
har inte Duodopa uppvisat nagra ovintade biverkningar
jamfort med L-dopa terapi i tablettform.

Duodopa brukar riknas till de si kallade “avancerade”
parkinsonbehandlingarna. De 6vriga dr djupelektrodsti-
mulering (Deep Brain Stimulation, DBS) och behand-
ling med subkutan infusion (infusion i underhuden) av
dopaminagonisten Apomorfin med barbara pumpar. Det
finns inga storre jimforande studier av de tre avancerade
behandlingarna, men indirekt jimforelse pekar pa att de tre
behandlingsalternativen har en jamforbar effekt pa moto-
riken (rorligheten); alla tre reducerar tid i "off” i jamforbar
utstrickning. DBS tycks ha en sirskilt god effekt pa tremor
(skakningar). Mojligen dr effekten pa den icke-motoriska
symtomatologin lite olika hos de tre terapiformerna, men
detta dr dnnu otillrackligt kartlagt.

VEM SKA DA HA AVANCERAD TERAPI? I en konsensusdis-
kussion med 6ver 100 parkinsonspecialister (*Navigate
PD” studien) enades man om att nir patienten trots minst
fem dagliga doser av L-dopa och trots att han/hon pro-

vat de Ovriga gingse tablettbehandlingarna vid Parkinson
(COMT-himmare, MAO-B-himmare och dopaminagonis-
ter), tillbringar mer dn en till tvd timmar i oft” eller med
overrorlighet per dag, sa ska man Gverviga avancerad par-
kinsonbehandling. En viktig forutsittning ér att patienten

fortfarande har en effekt av L-dopa. Vilken av de tre avan-
cerade behandlingarna som en enskild patient bor erbju-
das beror pa en rad faktorer; for DBS finns det en del kon-
traindikationer (biologisk dlder Gver 70-75 ar, demens och
mer uttalad depression) — for dessa patienter 4r pumpbe-
handling fortfarande méjlig. For pumpbehandlingarna ér
den viktigaste kontraindikationen oférmdga att handha en
pump-terapi, dvs det dr viktigt att patient, anhoriga eller
den som vardar patienter klarar att skota en pumpbehand-
ling. Ungefir hilften av de patienter som kommer till ett
parkinsoncentrum uppfyller kriterierna for alla tre avance-
rade terapier. Hir spelar patientens symtombild, patientens
sociala situation och naturligtvis patientens egna 6nskemal
en stor roll for vilken terapi man viljer.

I Socialstyrelsens nationella riktlinjer f6r Parkinsons
sjukdom, som kom ut i december 2016, har alla tre avance-
rade terapier fitt hog prioritet; DBS har hogsta prioritet, 1
(av 10), Duodopa har prioritet 3 och Apomorfinpump prio-
ritet 4. Prioritet 1—4 betyder att behandlingen bor erbjudas
till alla patienter i landet som skulle kunna ha glidje av
behandlingen. Socialstyrelsen anser att det finns en unde-
ranvandning av terapierna, dtminstone i delar av landet. I
en hilsoeckonomisk analys har man faststillt att de avance-
rade terapierna visserligen ér relativt dyra, men totalt sett
inda ir kostnadsneutrala och ekonomiskt inte innebir en
belastning for landet (detta pa grund av det faktum att nir
patienten forbittras blir han/hon mindre beroende av stod
och hjilp och kan ofta stanna lingre i yrkeslivet).

Hur linge behandlas man da med Duodopa? En svensk
undersokning har visat att den genomsnittliga behandlings-
tiden dr cirka dtta ar. Den vanligaste orsaken att behand-
lingen avslutades var att patienten gick bort (av skil som
inte relaterade till behandlingen). Duodopa ir siledes ofta
att se som en livslaing behandling.

HUR SER DA FRAMTIDEN UT for den hir typen av terapi?
Mycket talar for att principen att infundera L-dopa kom-
mer att finnas kvar for avsevird framtid. Det dr troligt att
vi kommer att fi se mindre och mer ”intelligenta” pum-
par och mer praktiska infusionssystem, kanske till och med
pa sikt system av biofeedback-typ dir infusionen styrs av
patientens tillstind och behov. Flera foretag provar ocksa
mojligheten att infundera L-dopa 16sning subkutant (i un-
derhuden). Subkutan infusion vore littare att initiera och
stoppa och skulle sannolikt betyda ligre risk for komplika-
tioner.
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Aret di allt prévades

Andrad medicinering kan fi stora effekter. Hir
ir en personlig skildring av Asa Holmgren av hur
overgdngen till avancerad behandling paverkade
henne innan allt landade.

ag tittar mig i backspegeln for aret som gatt, 2017, aret da allt prova-

des. Mr P och jag har f6ljts dt i tio dr, han har varit hyfsat medgorlig

under dessa dr. Visst har det varit besvirligt vid medicininsittningar
och justeringar och jag har varit frustrerad av att det tar tid. Han har dven
gjort s att jag valt en annan yrkesbana dn jag tinkt.

2016 sd borjade jag fi mer besvir av min Parkinson, jag besokte neuro-
logen pa universitetssjukhuset och vi borjade prata om avancerad behand-
ling. Valet stod mellan elektroder i hjirnan eller en slang i magen. For mig
kindes det minst skrimmande med en slang i magen. Sa i januari 2017 var
det dags att fi prova pd denna typ av behandling. Min medicinering var en
sd kallad golden standard, likaren ville minska pa min sifroldos innan insitt-
ningen av duodopa. Man tog bort en fjirdedel pa en ging utan att kompen-
sera med nagon annan ps-medicin och nigot hinde. Det dok upp en Mr P
som jag aldrig hade métt, en Mr P som var skrimmande, manisk och otro-
ligt svir att kontrollera. Jag, Asa, jag gillar att halla koll p saker och ting, ha
kontroll och ansag mig vara en sansad person.

Nir allt inte blir som man tinkt sig sa finns ingen manual, ingen game-
plan att folja. Skyddsnitet som skulle ha funnits ddr fanns inte och vi 6l
lingt ner vart skulle man vinda sig, vem kunde hjilpa oss. Den har spel-
planen var ny for mig/oss, nir det gillde det fysiska sd var det mer vilbe-
kant men ndr den mentala hilsan drabbas sa var det en ny obekant arena.
Jag kunde kinna att min hjirna brann, att jag befann mig i ett tocken, mina
tankar och handlingar styrdes av en galopperande hjdrna. Under resans ging
skedde flera saker som paverkade utgangen, dilig smartlindring, infektion,
for snabb 6kning av mediciner. Framfor allt brist pa parkinsonteam gjorde
att ingen dgde fragan helt och jag hade inga upparbetade kontakter med
kurator eller psykolog. Sedan saknade vi ett planeringsmote innan opera-
tion, ddr man hade tittat pa for och nackdelar, biverkningar och risker med
behandlingen. For mig hade det varit en fordel att veta vad som kunde
hinda och slippa tro att jag blivit helt galen.

Anda kan man lisa i Fass att “Alla patienter som behandlas med Duodopa bor
overvakas noga med hinsyn till utveckling av psykiska forindringar, depressi-
oner med sjdlvmordstendenser eller annan allvarlig mental férindring”

Med hojd blick borjar livet sakteliga atervinda, branden i hjirnan har
falnat och jag borjar landa. Saret i sjilen borjar lika och minnena suddas ut.
Respekten for medicinerna och forstaelse 6ver vad som kan ske har okat. Att
fa komma tillbaka till verkligheten och nira och kira far triffa sin mamma,
sin fru igen, och jag dem, det kinns helt underbart.

Min hilsning till alla som ar eller kan bli, berérda nir det giller Parkinson
och mediciner, ta reda pa vad som kan hinda innan det hinder och forvissa
er om att alla férindringar som gors, gor det lingsamt och med stor
varsamhet. Vi vill inte bli levande forsokskaniner!

ASA HOLMGREN
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In memoriam Karl-Gunnar Skoog

Parkinsonforbundets tidigare forbundsordforande
avled i oktober efter en tids tilltagande sjukdom.

Det idr med stor sorg och saknad jag meddelar att Karl- Gun-
nar Skoog inte finns med oss lingre. Ingen, som han, har gjort
mer for att Parkinsonforbundet idag dr den ledande patientor-
ganisationen for de parkinsonsjuka och deras nirstiende.

2007 kontaktades Karl-Gunnar, som da relativt nyligen
fatt diagnosen Parkinson, av en forbundsledning med stora
problem. Han hade da limnat sin yrkesaktiva karridr inom
fackforeningsrorelsen. Aren 2007—2013 var han férbundsord-
forande. Under hans, erkdnt skickliga ledning som férbunds-
ordférande, savil nationellt som internationellt, restaurerades
och stirktes forbundets organisation. Hans erfarenheter och
drivande personlighet har varit avgorande for att Parkinsonfor-
bundet blivit den moderna organisation vi dr idag.

Karl-Gunnars drivkraft var att outtrottligt lyfta fram de
parkinsonsjukas situation i samhallet vad giller savil sjuk-
varden, boendet som fritiden samt inte minst behovet av
forskning och nya mediciner och behandlingsmetoder. En
ledstjirna i hans arbete var att virna demokratin. Ett hall-
ningssdtt, som han aldrig gjorde avkall pa. Trots sviktande
hilsa, gav Karl-Gunnar generdst av sig sjilv. Genom sin
sjalvklara auktoritet var han efterfragad att delta i manga
olika sammanhang. Hans sista uppdrag var som sammankal-
lande i valberedningen fér Parkinson Stockholm. Han var
ocksa drivande i att fi till stind en lobbygrupp for patienter
med duodopapump. Han var inbjuden till férbundsstyrel-
sens ndsta mote, for att vara foredragande under en punkt
om Duodopa.

Personligen har Karl-Gunnar varit ett stort stod for mig
i min roll som ny férbundsordférande. Han har alltid varit
tillganglig. Alltid haft ett gott rad eller en konstruktiv frage-
stillning att fundera 6ver. Ofta framférd med en litt ironisk
ton. En omisskinnlig stockholmsgrabb med breda vyer och
med hjirtat pa ritta stillet.

Parkinsonférbundet maste nu fortsitta sjilv, utan
Karl-Gunnars insikter och klokskap. Vi hedrar hans minne
bast genom att arbeta vidare i hans anda.

ELEONOR HOGSTROM
Forbundsordforande
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VETENSKAP

Mindpre risk for demens
hos patienter som far

blodfortunnande behandling

En ny studie frdn Danderyds Sjukhus visar att patienter som tar
blodfortunnande lakemedel mot formaksflimmer, kan halvera sin
risk for demens. Studien omfattade aven patienter med Parkinsons
sjukdom.

— Blodfoértunnande likemedel minskar inte bara risken for stroke hos patienter
med férmaksflimmer. Vi kan dven se en signifikant minskning av risken for de-
mens, siger professor Mirten Rosenqvist vid KIDS.

Studien publicerades i European Heart Journal. Bland de 444 106 patienter
med férmaksflimmer hade de som tog blodfértunnande likemedel vid studiens
borjan 29 procent ligre risk for att utveckla demens dn patienter som inte hade
den behandlingen. Nir forskarna tittade pa vad som hinde om patienterna fort-
satte att ta likemedlen, fann de en dnnu storre minskning av risken fér demens.
Hela 48 procent, nistan en halvering.

Storsta studien inom omradet

Forskarna himtade data fran svenska patientregister under perioden 2006 —
2014, och trots att det dr retrospektivt, vilket innebdr att det inte kan bevisa or-
sakssamband, tror forskarna att resultaten starkt visar att blodfortunnande like-
medel skyddar mot demens hos patienter med férmaksflimmer.

— For att bevisa detta antagande skulle randomiserade placebokontrollerade
studier beh6vas, men sadana studier kan av etiska skil inte genomforas. Det dr
inte mojligt att ge placebo till patienter med férmaksflimmer och sedan vinta pa
att demens eller stroke att intriffa, menar Leif Friberg och Marten Rosenqvist,
som dr ansvariga for forskningen, ett samarbete mellan Karolinska Institutet och
Danderyds sjukhus, KIDS.

Riskfaktorer for demens

Forskarna fann att de starkaste indikatorerna fér demens ar brist pa behandling
med blodfértunnande likemedel for patienter med formaksflimmer, dldrande,
Parkinsons sjukdom och alkoholmissbruk.
De fann ocksi att ju tidigare behandling med blodfértunnande startades efter di-
agnos av formaksflimmer, desto storre var den skyddande effekten mot demens.
Forskarna ser med oro p4 att patienter med férmaksflimmer ofta slutar sin
behandling for tidigt.
— Om du vet att din sjukdom f6rstor din hjdrna i en lingsam men stadig takt
och att du kan férhindra det genom att fortsitta behandlingen, tror vi att de

flesta patienter inte skulle tveka i det beslutet, menar forskarna.
Kalla: Danderyds sjukhus

FORMAKSFLIMMER AR EN RUBBNING av hjartats rytm och den vanligaste formen av
arytmi. Formaksflimmer uppkommer pa grund av att hjirtat inte lingre styrs av si-
nusknutan som sitter i héger formak och fungerar som en takthallare for hjirtat.
Tillstdndet 6kar vid stigande alder. Cirka 12-15 procent av alla 75-aringar har for-
maksflimmer. Har finns studien publicerad: “Less dementia with oral anticoagulation
in atrial fibrillation”, by Leif Friberg and Marten Rosenqvist. European Heart Journal.
doi:10.1093/eurheartj/ehx579
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Nya studier undersoker
botulinumtoxins effekter

BOTULINUMTOXIN AR EN YTTERST potent toxin som i
en mycket utspidd form anvinds vid Parkinsons sjuk-
dom for att behandla bland annat tremor och sialorr-
hea (dregling). Dock har ingen av de produkter som
finns pa den svenska marknaden indikation f6r dessa
diagnoser. En indikation som didremot alla tre (Xeo-
min, Botox och Dysport) har i sin SPC dr behand-
ling av blefarospasm (ofrivillig stingning av 6gonen
pa grund av att musklerna i 6gonlocken kontraherar)
som kan drabba patienter med Parkinson.

Hir dr nagra studier som har undersokt botulinum-
toxinets effekter och sikerhet vid behandling av besvir
som kan drabba patienter med Parkinson:

Rahimi et al, 2015: Open-label studie dir de anvint
kinematic technology for att hitta ritt muskel att
behandla tremor hos PD patienter. Patienterna (n=28)
fick Botulinumtoxin A var 16:e vecka och foljdes i 38
veckor. Deras tremor forbittrades. Den biverkning
som uppkom var att muskelstyrkan forsimrades men
detta upplevdes inte som ett stort problem av patien-
terna.

Blizer er al (abstract), 2017: En dubbelbind, place-
bokontrollerad, fas 3 studie dir de undersokt effekt
och sikerhet av Xeomin vid behandling av sialorrhea.
184 patienter fick 75 U, 100 U eller placebo och
uppfoljning gjordes 16 veckor efter injektion. Xeomin-
behandling var effektivare dn placebo och vid 100
U var det signifikant bittre. Inga nya eller ovintade
biverkningar hittades.

Ricciardi et al, 2014: Patienter med blefarospasm
dér nuvarande behandling (Botox) inte fungerar
langre fick tillbaka behandlingseffekten efter switch till
Xeomin.

Det finns dven en ny review av Jankovic (2017)
och Cardoso (2017) som tar upp nigra av de manga
symptom dir botulinumtoxin anvinds som behand-

ling.

I Nationella riktlinjer for vard vid Parkinsons sjukdom
star foljande:

 Hilso- och sjukvarden bor erbjuda behandling
med botuliniumtoxin till personer med Parkinsons
sjukdom och svir sialorré.

« Hilso- och sjukvarden kan erbjuda behandling
med botulinumtoxin i blas-vigg till personer med
Parkinsons sjukdom, 6veraktiv bldsa och ofullstindig
effekt av oral farmakologisk behandling

PARKINSONJOURNALEN # 4 2017



Vi behover ditt aktiva stod

Parkinson
Fonden

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsd

inte varit sjuk sirskilt linge. Mitt liv har dnnu inte paverkats

sarskilt mycket. Min kropp funkar fortfarande okej och mitt
liv i stockholmsférorten Breding med tre barn lunkar pa ungefir
som forut med dagishimtning, laxlisning och spaghetti med kott-
farssas.

9Y¥380¥4 N3¥0S ‘0104

Men precis som alla andra parkinsonsjuka sa maste jag lira mig
att leva pa hoppet. Hoppet om att just min sjukdom inte kommer
att utvecklas sa snabbt. Hoppet om att just mina symptom inte
kommer att bli sd allvarliga. Men framférallt hoppet om att fors-
karna hittar battre mediciner under min livstid.

Sa linge forskning pagdr sa slutar jag inte hoppas att kunna
himta pa dagis, ldsa lixor och laga spaghetti med kottfarssas i
manga dr till. Skillnaden f6r mig mellan att vara fullt fungerande
eller gravt handikappad kan vara en medicin eller en behandlings-
metod som inte dr uppfunnen innu.

Parkinsonfonden stoder forskning om Parkinson. Darfor

hoppas jag att du vill stédja Parkinsonfonden.
UJE BRANDELIUS
musiker, kompositor och scenartist

Om du ocksa vill vara med och stédja Parkinsonfonden fyller
du i medgivandeblanketten och skickar den till:
Parkinsonfonden, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

Medgivande Autogiro

Ja, jﬂg vill stb'dja Parkinsonfbnden via autogiro. Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning fir giras genom uttag frin
angivet konto eller av betalaren senare angivet konto, pé begiiran av angiven betalningsmottagare for betalning till denne pé viss dag (*forfallodagen”) via
Autogiro. Betalaren samtycker till att behandling av personuppgifier som liimnats i detta medgivande behandlas av betalarens betaltjiinstleverantin, betalnings-
mottagaren, betalningsmottagarens betaltjinstleverantiir och Bankgirocentralen BGC AB for administration av tjinsten. Personuppgifisansvariga for denna
personuppgifisbehandling iir betalarens betaltjiinstleverantin, betalningsmottagaren samt betalningsmottagarens betaltjinstleverantir. Betalaren kan néiir som
helst begiira att fii tillging till eller riittelse av personuppgifierna genom att kontakta betalarens betaltjinstleverantir. Yiterligare information om behandling av
personuppgifter i samband med betalningar kan finnas i villkoren for kontot och i avtalet med betalningsmottagaren. Betalaren kan nir som helst dterkalla sitt
samtycke, vilket medfor att tjinsten i sin helhet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

| | | 5
Clearingnummer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning: Tfn dagtid:




— BUTIKEN —

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

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

=
é&ﬁuﬁ Ogard
Battre
liv trots
Parkinson

Niir det omojliga
blirmoyligt

Konsulttorlagat

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

ca 180 sid.

Pris 150 kr

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

Pris 50 kr
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HJARNA
PARKINSON

Staffan Réberg

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

Ba Johnels

Parkinson.

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

Parkinson
for narstaende

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

Pris 30 kr

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

Parklhsons
sjukdom

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

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

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

Pris 100 kr

Rorelse
&ro

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

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

Orjan Ingmanse |g

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

Pris 125 kr

Terapimajligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig

till sjuka

och anhd-  yypGIGHETER

riga som FOR PARKINSONS
SIUKDOM |

iqtrﬁgszrar AVANCERAD FAS
sig for be- e
(W)

handling av
Parkinsons

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

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

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

Stefan Mahlqgvist

Pris 40 kr

P Aot
Ar det darfir
jag Kissar
solstralar?

Tva diktsamlingar
Grahunden forsvann...
Ar det darfor...

P A Ydrefelt

Pris: 90 kr/styck

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 ParkinsonForbundet.

_ gn man som

HOLGER s "m :

4 x Annika Laack:

Lilla bla, 150 kr
Min sdamre halft, 150 kr

1 S1HRe
I SEAUVTY .J{ " ‘,. n. :

“Jay it nte
dumi hupyet
120 har
Parkingan”
v Annika Lagek

Mr P i mina fotspar.
Pris 150 kr

Mr P och jag.

Pris 150 kr
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Haxblandning

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

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr

12 lakemedel

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

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

Hurrah, jag lever

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

ar det en berattelse om
hopp. Pris 120 kr

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

Hemscten o - vt

FOR DIG
MFD PARKINSON

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

Andra publikationer m m:

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

Pris 450 kr, inkl frakt.

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

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

¢ Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestalles mot fraktkostnad.

« Till dig som fatt diagnosen Parkinsons sjukdom. Hafte A5, utan kostnad.
« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

* Halsokort (ID att bdra med sig). Pris 20 kr inkl frakt
« Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

¢ Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 50 kr

e Fatigue. En folder om kronisk trotthet och kraftloshet. Pris 25 kr
e Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

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

Gratulationskort
/vykort

o

Strandskata
21x21 cm
Pris: 15 kr

Rosa vallmo
21,5x14,5 cm
Pris: 15 kr

Pioner och blatt glas
18,3x14,7cm
Pris: 15 kr

(Moms ingéar i alla priser. Frakt tillkommer).

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

ADRESS
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DEBATT

Vem berattar om likemedel

och lakemedelstorsiakringen?

Nar du hamtar ditt receptbelagda lake-
medel pa apotek blir du ofta erbjuden
ett likvardigt lakemedel till ett lagre
pris. Detta kallas generiskt utbyte.

Detta gors for att vii Sverige inte
sjilva betalar hela kostnaden for var
medicin, den ar subventionerad av
skattemedel. Eftersom det ar skatte-
medel som tar en del av kostnaden sa
ar det viktigt att kostnaden halls nere.
Darfor ar apoteken skyldiga att byta ut
medicinen mot det billigare alterna-
tivet. Tack vare detta sa sparas flera
miljarder kronor per ar.

TLV, Tandvérds- och likemedelsférménsver-
ket utser varje minad de generiskt utbytbara
likemedlen med ldgst pris till periodens vara.
De utser dven tva reservprodukter som apote-
ken kan byta till om de billigaste inte gar att
fa tag pa.

Vilket utbytbart likemedel som har lagst
pris kan variera vilket medfér att apoteken
kan erbjuda olika likemedel vid olika till-
fillen. Det innebdr dven att priserna kan
variera. Det dr TLV som beslutar om vilket
likemedel apoteken ska erbjuda apotek-
skunden. TLV f6ljer dven upp att apoteken
genomfor bytena enligt regelverket.

DIN LAKARE KAN MOTSATTA sig utbyte av
medicin av medicinska skil och skriver i ru-
tan pa receptet “Far inte bytas ut” Medicinska
skl kan vara allergi/6verkinslig mot nagot
specifikt hjilpimne (till exempel firg- eller
fyllnadsimnen). Dirmed erhiller du det fore-
skrivna lakemedlet och hela kostnaden ingar i
hogkostnadsskyddet.

Om du skadas av ett likemedel som salts
och lamnats ut i Sverige kan du fa ersittning
frin Likemedelsforsikringen. Det finns dock
likemedel som inte omfattas av forsikringen.
Du kan vinda dig direkt till Svenska Like-
medelsforsikringen AB, telefon 08-462 37 0o
eller E-post info@lakemedelsforsakringen.
se for att fa besked om ditt likemedel ingdr i
forsikringen.

38

TLV kan inte neka ett likemedel som inte
ingar i likemedelsforsikringen att omfattas av
hogkostnadsskyddet och det kan darfor dven
ingd som periodens vara. Du som kund kan
da sdga ifran ett byte av varan men fir betala
mellanskillnaden sjilv.

Vem ska tala om for patienten/kunden att
likemedlet han/hon fatt utskrivet eller utbytt
till periodens vara inte omfattas av likeme-
delsforsikringen. Ar det likaren eller apotek-
spersonalen ansvar att gora detta? Det maste
vil Lakemedelsverket kunna svara pa:

Lakemedelverket svarar:

Lakemedelsverket svarade med att hanvi-

sa till en utredning tillsatt av regeringen 16 ju-
ni 2011.”0m det &r sa att regering/riksdag tagit
beslut i enlighet med utredningens forslag sa ar
det forskrivare och oppenvardsapotek skyldig-
het att informera”, sdger hon.

Sveriges Apoteksforening svarar:

Sveriges Apoteksforening sager bland annat.
att ” I grunden sa ar det inte en skyldighet som
aldggs nagon part utan alla likemedel borde
omfattas av forsakringen ”

LANSRADET SOFIA WALLSTROM utsigs som
sdrskild utredare i den av regeringen tillsatta
utredning 16 juni 2011, som bland annat un-
dersokte mojligheterna att stilla krav pa att
alla likemedel som subventioneras ska vara
anslutna till likemedelsforsikringen. Dir star:
”Sedan 2002 kan apoteket byta ut ett like-
medel som omfattas av forsikringen mot ett
som inte gor det. Utredningen anser att det
i dessa situationer dr viktigt att patienten blir
informerad. Eftersom det dr apoteken som
skoter utbytet dr det rimligt att det dr de som
formedlar informationen till patienten. Men
aven betriffande likemedel som inte omfattas
av utbytessystemet dr det viktigt att patienten
far information om ersittningsskyddet. Det
ansvaret bor ligga pa forskrivaren och det
foreslas dirfor en informationsskyldighet for
forskrivarna. Hur forskrivarens informations-
skyldighet i detalj ska utformas bor 6vervigas

ytterligare”

Sveriges Lakarforbund svarar:
Lakarforbundet anser inte” att man kan ldg-
ga informationsansvar pa den enskilda forskri-
varen.”

Jag har skrivit till Sofia Wallstrom, ddr ber jag
henne beritta om vad denna utredning ledde
till angdende information till patienten och
vad man vill uppna med orden rimligt och
bor.

Utredaren svarar:

"l samband med att jag ldimnade betankandet

sa upphdrde mitt uppdrag rérande fragan. Re-
geringen har remissbehandlat betdankandet och
forslagen bereds i Regeringskansliet. Regering-
en har alltsa inte gatt vidare med forslagen, och
fragor kring den fortsatta hanteringen behdver
riktas till Socialdepartementet som &r ansvarigt
departement.”

Socialdepartementet svarar: Inte

I slutinden sa dr det tydligen vi som patien-
ter som far ta reda pd om vi fir ett likemedel

som omfattas av forsikringen eller inte
EVA STRANDELL,
ordforande Parkinson Vastmanland
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,
vand dig i férsta hand till din lokala parkinsonférening.
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ANHORIG/STODMEDLEM: 100 kr/ar (exklusive Parkinsonjournalen). Bankgiro: 438-1729

Parkinsonférbundet &r medlem i Funktionsratt Sverige (f d Handikappférbunden),
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0725-08 52 33
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Anne Johansson
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Parkinson Kronoberg
Birgitta Johansson
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355 91 Vaxjo

0708-15 61 63

Parkinson
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Conny Kristoffersson
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468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten
Thorbjérn Lindstrom
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Ulla Larsson
Skarstad Vitagarden 2
534 95 Vara

0512 21230

Parkinson Skane
Monica Vikingsson
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23431 Lomma
070-745 39 50

Parkinson Stockholm
Bo Jaghult
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111 48 Stockholm
08-678 01 22
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Caarlo Skogster
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507 44 Boras

0706-66 86 68

Parkinson Sérmland
Vakant

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

Parkinson Vdarmland
Sonja Sakari
Kvéllsvagen 3

655 92 Karlstad
054-83 49 78

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Manskensvéagen 9

906 37 Umea

0722-34 47 40

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Flygplansgatan 4 C

723 48 Vasteras
070-7500218

Parkinson
Forbundet
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Svante Omnéus
Storgatan 53

411 38 Géteborg
0311343 42

0708-8135 18

Parkinson Vasternorrland
Erik Hansson

Farjevagen 30

865 31 Alng

0702-40 30 25
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Eva Fryxell
Stationsgatan 2, 4 tr
692 35 Kumla
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Thomas Berggren
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Lena Schalin
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