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Ljusglimtar i parkinsonarbetet

— fran Svalbard till Skaraborg

iden gar fort nar man har roligt likasa forsvinner tid ndr hal-
san viker. Lite av bada har jag upplevt sedan férra numret av
ParkinsonJournalen.

Till det roliga hor besoket pa Svalbard pa en nordisk samarbetskon-
ferens. Vildigt lirorikt att se skillnaderna pa hur férbunden verkar i
Norden. Finland har en vildigt stor organisation med egen vardan-
laggning helt sponsrade av spelautomatbolag. Norge har en viloljad
organisation med hingiven personal och fungerande utbildning/tri-
ning av foéreningsfunktiondrer. Danmark har en nagot svartillging-
lig verksamhet men utbytet med Sverige i fotboll fungerar vil enligt
danskarna. Vi stiller upp ett hopplock pa kul, danskarna har trining
hela aret. Dom vinner alltid forstds. Fir6arna, med en riksorganisa-
tion lika stor som en vanlig
lokalférening i Sverige, har en
helt annan verklighet dn till
exempel Finland.

PA SAMMA SIDA finns besoket i
London med EPDA, den cu-
ropeiska motsvarigheten till lan: Astrid Bo rg...
ovanstidende nordiska. Lite
svdrare att snabbt sitta sig in i
och att se littarbetade och aktuella frigor att samlas omkring. Det far
ges lite mer tid innan jag uttalar mig mer.

Det som ligger mig varmt om hjirtat ir medlemsvard sasom nir
vi uppvaktade den mest vilfortjanta hedersmedaljmottagaren i Ska-
raborgs lin: Astrid Borg som av linsféreningen dven utsags till
hedersmedlem. En fantastisk ménniska som dgnat och dgnar storre
delen av sin tid till att hjilpa parkinsondrabbade, fullstindigt Gverras-
kad och otroligt tacksam for gesten fran forbundet. Ett stort tack for
att vi fick delta riktar jag till Ann-Sofie Bengtsson, linsordforande.

LITE MER ALLVARLIGT ir det ndr jag ombeds komma till Linkoéping pa
ett medlemsmote dir man hade for avsikt att prata om nedliggning av
parkinsonféreningen, pa grund av svarigheter att fi folk till styrelsear-
beten. Till motet kom ett 8o-tal personer med koppling till Parkinson
for att lyssna pa neuroenhetens chef pa universitetssjukhuset i Linko-
ping, Patrick Vigren. Ett féredrag som handlade om varden i Oster-
gotland och lite om nya patientlagens mottagande bland personal och
patienter. Aven jag fick en stund att presentera forbundet och vad vi
kan hjilpa till med.

Det som ligger mig varmast om

hjartat 3r medlemsvard sasom nar

vi uppvaktade den mest valfortjanta
hedersmedaljmottagaren i Skaraborgs

Den stora uppslutningen av medlemmar gor att hotet om nedligg-
ning dr over.

Vad som dessutom kom i dagen var att man i Ostergétlandsregi-
onen ska avskaffa systemet med hyrskoterskor och hyrlikare och att
flertalet landsting kommer med i avskaffandet. Start i psykiatrisjuk-
virden och sedan i specialistsjukvarden och man satsar 60 miljoner pa
bittre ersittning till personal med spetskompetens och med besvirliga
arbetstider.

PARKINSONSFORBUNDET HAR OCKSA startat en turné, med forsta
stopp i Luled, dir Tore Nordhamn och hans medlemmar i styrelserna i
Norrbotten, métte upp med en harlig lunch.

Du kanske tycker att den nya
ordféranden skulle ha kommit
igang lite bittre, lite mer kan man
sidga, men kroppen ville ndgot
annat. Den bjod mig pa rosfeber
ocksa och sa mycket kan jag siga
att jag svivade nira molnen nir
infektionens utbredning fran foten
nidde ljumsken.

BO ERIXON
“blivande fore detta parkinsonsjuk”
Foérbundsordforande Parkinsonforbundet
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Maud och Christer Eker har varit gifta i 49 ar. Under 30 av de dren har
Mr. Parkinson varit en extra foljeslagare i forhallandet.

Nu turnerar de runt hela Sverige for att sprida kunskap om hur det dr
att leva med sjukdomen — och hur det dr att vara anhorig. Igenkinning,
praktiska rad och glidje i vardagen dr nagra av de saker som Maud Eker

vill formedla.
TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO LINA ALRIKSSON

Maud och Christer pa turné for kunskap:

Ley ett gott liv
— tillsammans

MAUD EKER HAR FORELAST for ungefir 2500 personer de
senaste tre aren. Resorna har gatt fran Lund i séder till
Sundsvall i norr. Bakgrunden ér en idé hon fick for nigra
ar sedan; hon ville nd ut till anhoériga och féormedla ny kun-
skap.

— Vi tvingas att umgas med Mr. Parkinson dven som
anhoriga. Och den respons jag fir ndr jag r ute och fore-
laser ar fantastisk. Mdnga kinner igen sig och blir littade
av att héra om mina och Christers erfarenheter av hur sjuk-
domen kan upptrida, siger Maud.

Hon foreliser ofta tillsammans med sin man. Christer
ir neurolog och kind f6r minga av ParkinsonJournalens
lisare genom spalten ”Fraga doktorn” ddr han besvarat
lisarfragor under flera ar. Han fick sina forsta symtom pa
Parkinson for ungefir 30 dr sedan och dr DBS-opererad.
Maud ir sjukskoterska och har arbetat bland annat som
verksamhetschef pa en vardcentral, och som chef pa ett
ildreboende.

— Vi lever ett gott liv tillsammans, man maste ta hand om
varandra och man miste ta hand om Mr. Parkinson, siger
Maud nir hon inleder en av drets foreldsningar dar Parkin-
sonjournalens utsinda var med.

Det dr en onsdagseftermiddag i Vixjo, och den lokala
Parkinsonfoéreningen har fatt lana en samlingssal i Maria-

kyrkan. Den stora salen ricker nitt och jamnt till for alla
som kommit, 8o personer har anmalt sig till forelisningen.
En rekordsiffra, konstaterar Gerd Svensson, ordforande i
Parkinson Kronoberg som bjudit in till foreldsningen "Med
Parkinson i familjen”

MAUD GLADER SIG AT att mdnga dr pd plats. En av hennes
huvudpoinger under forelisningen ar att det ér viktigt att
skaffa sig kunskap och att ta reda pa sa mycket som mojligt
— bade om sjukdomen och om de méjligheter som finns nir
det giller behandling och stod.

En annan sak som hon betonar ir att det bra att ta vara
pa den vardag man har och inte fundera fér mycket 6ver
framtiden.

— Vi grubblar inte sd mycket 6ver hur morgondagen ska
bli, vi glider oss at det vi har nu. Det dr omojligt att forutse
hur det blir i framtiden.

Men vardagen bjuder férutom glidje ocksa pa en del
utmaningar for bada parter, konstaterar hon. For den anho-
rige kan ett exempel vara att undvika att bli 6verbeskyd-
dande.

— Jag forsoker att inte 6verbeskydda Christer, det dr ldtt
hint annars att man ir framme hela tiden som anhérig och
kollar sin partner. Om jag inte ser upp skulle jag kunna
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Bor: Ligenhet i Lund (villan saldes bland annat fér att slippa trappor och
tradgardsskotsel)
Aktuella: Foreldser sedan tre ar tillbaka om att leva tillsammans med Par-
kinson. Maud Eker tog initiativ till férelasningarna for att sprida kunskap till
anhoriga. Projektet har stod av Parkinsonforbundet.
Yrkesbakgrund: Maud Eker ar sjukskoterska och har arbetat som chef for
en rad olika vardverksamheter. Christer Eker ar neurolog och enligt egen ut-
sago "dubbelspecialist” i Parkinson eftersom han sjalv har sjukdomen.
. Foreldsningar: Nasta ars forelasningsprogram ar annu inte klart. Nar nya
- forelasningar blir inbokade kommer de att annonseras av lansféreningarna
.% som ar med och arrangerar. Se www.parkinsonforbundet.se.
| Fritid: Golf, umgange med barn och barnbarn och vanner, lasning.
b
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friga varje gdng han reser sig upp frin soffan *vart ska du’

— Det kan bli krinkande f6r den som har sjukdomen om
vi anhoriga blir 6verbeskyddande, siger Maud.

Samtidigt betonar bida makarna att dven den som har
sjukdomen har ett ansvar for att se till att inte skapa oro i
onddan. Spontanitet kan behéva kompletteras med infor-
mation till anhoriga.

CHRISTER ILLUSTRERAR DETTA med ctt eget exempel under
foreldsningen. Det handlar om en upplevelse ndr hans hus-
tru var bortrest nigra dagar. Christer dkte in fran hemsta-
den Lund till Malmé eftersom han var nyfiken pd hur de
nya jarnvigsforbindelserna inne i stan fungerade. Nir han
dnd4 var pa plats passade han pa att dka Gver till Képen-
hamn.

— Nir jag sedan var i Kopenhamn tyckte jag att det var
kul att passa pa att ta en sving pa Tivoli, sen hamnade jag
pd en pub mittemot nojesfiltet. Jag hade en jittetrevlig
kvill och var inte hemma forrin framit morgonkvisten.

Men i efterhand konstaterar han att den trevliga upple-
velsen hade blivit trevligare f6r hans anhériga om han hade
haft mobiltelefonen igang. Under tiden han var borta hade
familjen hunnit ringa minga ganger och oroa sig rejilt.
Mobiltelefonen var avstingd — for att spara batteritid ifall
ndgot skulle hinda.

— En bra sak att komma ihag ar helt enkelt att ha mobil-
telefonen iging om man gor spontana aktiviteter. Det
ir bra att komma ihdg att vira anhoriga kan bli oroliga,
konstaterar han.

CHRISTER SJALV UPPTACKTE symtomen pa Parkinson for 30
ar sedan. Ett symtom var att handstilen blev allt mindre och
bokstiverna alltmer svarldsta. Ett annat symtom var ndr han
plotsligt, pd en resa, inte kunde halla i hotellets tval.

— Fast jag sjilv var neurolog blev jag paff. Jag tinkte att
det inte kan hinda mig, berittar han fér dhorarna i Vix;jo.

Nagra decennier senare har paret hittat manga nya prak-
tiska forhallningssitt till sjukdomen. Ett konkret exempel dr
att Maud forbereder sig pa ett annat sitt i samband med att
de ska bege sig hemifrin.

— Parkinson kan ta sig manga olika uttryck. Ett av dem dr
att det blir svart att skynda sig eller stressa, siger hon.
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Det har lett till att Maud numera ofta gir i férvig ut till
bilen och sitter sig och vintar med en bok.

— Det betyder att jag njuter av tiden jag far nir jag
sitter ldser och vintar pd Christer. Dd kan jag siga ’ta det
lugnt’ istdllet for att forsdka skynda pa honom. Det ir
ingen id¢ att forsoka stressa nagon som har Parkinson,
sidger hon.

FORELASNINGEN INNEHALLER MANGA personliga anekdoter
om de nya erfarenheter som parterna fir i en relation nir
den ena fatt Parkinson.

— Jag tror att jag alltid ligger lite fére ndr vi dr ute och
promenerar. Det hinder att jag suckar 6ver det, men det
ir ju inte 6ver Christer jag suckar utan 6ver Mr Parkinson,
siger Maud.

Det ir ett gemensamt beslut att féreldsningen bygger pa
personliga erfarenheter.

— Vi vill férmedla igenkinning och upplever att minga
blir littade nir de hor att andra har upplevt samma sak. Vi
berittar inte for att limna ut varandra utan fOr att visa att
det gar att leva tillsammans dven om forutsittningarna blir
annorlunda dn man tinkt sig.

De hinner ocksa ge manga praktiska, vardagliga rad
under foreldsningen, till exempel att stelheten i samband
med Parkinson ofta blir virre nir det dr kallt. Tank pd att ta
med varma klider ndr ni gar ut, piminner Maud. Ett annat
praktiskt rdd dr att girna anvind el-tandborste, L-dopa
medicineringen paverkar slemhinnorna och kan leda till
problem med tinderna.

MANGA AV RADEN HANDLAR om vardagliga frigor — si-
dant som ofta inte hinns med vid besok hos doktorn, enligt
Maud. Ytterligare ett praktiskt rad i det ssmmanhanget dr
att forsoka fi med sig nigon anhorig vid besoken hos dok-
torn. Aven om Christer sjilv ir likare brukar hustrun eller
en av dottrarna folja med pa likarbesoken.

Maud uppmuntrar ocksa alla att lisa pa och férsoka
skaffa kunskap om sjukdomen, for att komplettera den

information man hinner ta till sig under likarbesoken.

— Forsok ta reda pd sd mycket som majligt. Under de
senaste dren har mycket ny kunskap kommit fram om
Parkinson, sidger hon.

Hon betonar ocksa att det finns ocksa mycket praktisk
hjilp att fa; det kan handla om allt fran hemtjinst till ett

eventuellt parkeringstillstind. Men de individuella forut- Ett annat rad dr att inte glomma bort egen tid.
sittningarna dr olika. Ar du osiker pa vad som giller for — Jag brukar poingtera att det 4r viktigt med egen tid for
din del kan du ta hjilp till exempel av en kurator, rider bade den anhorige och den som har Parkinson, tid att gora
Maud. En kurator ingdr oftast i Parkinsonteamen om du ndgot de gillar. Kanske ta en kopp kaffe med en vin, ga pa
bor pd en ort dir det finns sidana team. bio eller ligga tid pa nagon hobby. M
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Nybildning av blodkarl kan

forklara svérbehandlade symtom

Oonskad nybildning av blodkarli hjar-
nan ir sannolikt orsaken till svarbe-
handlade gang- och balanssvarigheter
vid Parkinsons sjukdom. Slutsatsen
styrks av ny forskning fran Lunds uni-
versitet.

Minga personer med Parkinsons sjukdom fir
med tiden gang- och balanssvarigheter - trots
adekvat medicinering. En del patienter kan
inte heller anvinda dopamin-baserade like-
medel fullt ut eftersom dopamin kan leda till
biverkningar.

Den aktuella forskningen verifierar
liknande data fran en tidigare studie av andra
forskare. Den utférdes pa hjirnvivnad fran
ett fatal avlidna patienter.

— Styrkan i var studie dr deltagarantalet,
och att det dr levande personer. Pa grund av
att mdnga drabbas av flera parallella sjuk-
domar i livets slutskede dr det svarare att
analysera proverna fran avlidna personer,
forklarar Oskar Hansson, docent vid Lunds
universitet samt overlikare vid Skanes univer-
sitetssjukhus.

FYNDEN, SOM PRESENTERAS i tidskrif-

ten Neurology gjordes nir forskarna letade
pa bred front efter mekanismer som kan 6ka
forstaelsen f6r hur Parkinsons sjukdom fung-
erar.

Oskar Hansson

— Miitningarna visade klara samband
mellan markérer f6r kirlnybildning i hjarnan
och ging- eller balanssvarigheter hos delta-
garna. Vi konstaterade dven f6rhojd genom-
tringlighet i blod-hjirnbarriiren vilket
leder till att blodkomponenter kan licka in
i hjarnan och orsaka skada dir, siger Oskar
Hansson.

I studiens forsta del ingick 100 Parkin-
son-patienter samt 38 friska kontrollpersoner

fran Skanes universitetssjukhus i Malmo.
Genom ett ryggvitskeprov mittes flera olika
proteiner som indikerar nybildning av blod-
kirl i hjdrnan. For att sikerstilla resultaten
gjordes darefter kontrollmitningar i tva
andra patientgrupper av ungefir motsvarande
storlek.

— Det finns redan likemedel mot kirlny-
bildning. Kan vi bekrifta vara resultat i ytter-
ligare studier sa kan dessa pa sikt kanske
provas pa Parkinson-patienter, siger Oskar
Hansson.

INNAN DET EVENTUELLT ir aktuellt att prova
likemedel i kliniska studier planerar Oskar
Hansson och hans kolleger bland annat en
djurstudie. Pa sa vis gar det att fa ytterligare
kunskap om mekanismerna som tros orsaka
problemen for Parkinson-patienterna och det
blir ocksd mojligt att vilja ut vilka likemedel
som dr limpligast att anvinda.

Forskningen har skett i samarbete med
bl.a. Goteborgs universitet och Mayo Clinic
i Scottsdale, Arizona, USA. Studierna har
mojliggjorts tack vare stod fran bl.a. Europe-
iska forskningsradet (ERC), Vetenskapsradet
(VR), Parkinsonfonden och Region Skane
genom s.k. ALF-medel.

BJORN MARTINSSON
Lunds universitet

Bistandshandldggare lar

Nya informatorer ska

sig mer om Parkinson

ETT 40-TAL bistindshandliggare frin Stockholm med omnejd deltog
i ett seminarium om Parkinsons sjukdom som Parkinsonférbundet
arrangerade i slutet av september. Overlikare Sven Pilhagen foreliste
om sjukdomens olika faser, diagnos, symtom, medicinering, rehabili-
teringsbehov och behovet av neurologer/team.

Eva Strandell, ordférande i Parkinson Vistmanland, berittade om
hur det ér att leva med Parkinson. Syftet med seminariet var att ge
bistindshandliggarna 6kade insikter om Parkinson och dess konse-
kvenser. Deltagarna var mycket néjda med den information de fick
och ville girna se en fortsittning. Seminariet arrangerades tillsam-
mans med HSB Omsorg.
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utbilda pa dldreboenden

ETT TRETTIOTAL PERSONER frin 16 olika
linsforeningar har nu utbildats till infor-
matorer. Deras uppgift blir att 6ka kun-

skaperna och forstielsen hos personal pa
dldreboenden runt om i landet. Syftet 4r
att forbittra livet for personer med Par-

kinson som far vird pa boenden eller av

hemtjinsten. Utbildningen har finansie-

rats av ett storre arv som forbundet fick for tva ar sedan. Intresset for
att delta i utbildningen har varit mycket stort, och fler kurstillfillen
kommer sannolikt att genomféras under viren 2016.



- AKTUELLT —

Patientkraft — forbundet
drar ut pd turné

I NOVEMBER BESOKTE forbundet fyra olika lin. Parkinsonfor-
bundets ordférande Bosse Erixon och generalsekreterare Ing-
er Lundgren borjade i Luled direfter f6ljde Lund, Boras och
Stockholm.

— Vi kallade métena f6r ’Méte om patientkraft” Syftet
ir dels att 6ka kunskapen kring Parkinsons sjukdom, dels
att 6ka kunskapen om den nya patientlagen samt att triffa
medlemmar ute i linsféreningarna och ge fler majlighet
att traffa Parkinsonférbundets nye ordférande, siger Inger
Lundgren.

Arrangemangen genomfors i samarbete med Abbvie.

Nagot liknande planeras under viren, men det dr d4nnu inte :
bestimt var det blir. Per Svenningson foreliaser med norrskenet som bakgrund

!

I SAMBAND MED forbundets patientkraftsmoten tog forbundet fram en
illustration med tulpaner. Illustrationen &r ritad av Anna Odlund, som ock-
sa gjort bilder till var hemsida och olika broschyrer.

Tulpanillustrationen &r tankt att anvandas till inbjudningar, annon-
ser och i andra sammanhang dar forbundet, lans- eller lokalforeningarna
vill visa upp sig. Den kan ligga ensam eller i kombination med forening-
ens namn. Du kan ladda ner den i tryckbart format fran parkinsonforbun-
det.se/medlemssidor/dokument och blanketter. Om du vill fa hjilp med
att lagga ihop tulpanillustrationen med foreningens namn kan du kontakta
Anna Wedin pa forbundets kansli.

Kvalificerad rehabilitering!

Pa Neuroforbundets anliiggningar Valjeviken och Humlegarden har du mojligheter att
under hela aret komma pa rehabilitering. Vi tar emot patienter fran hela Sverige.

Valjeviken erbjuder:

Rehabilitering/trining
— med sjukgymnast, arbetsterapeut och kurator

Rekreation

— i en vacker, rogivande miljo, boende med hotellstandard

Diagnoskurser

— ALS, MS, MG, Parkinson, Stroke, CP. NMD, Ataxi m.fl. ‘ 7

Aktivitetskurser

~ testa dina granser Telefon: 0456-151 15

Humlegarden erbjuder:

Rehabiliteringsprogram, neurologiska diagnoser ﬁ 9

—med sjukgymnast, arbetste’rapeut, logoped, sjukskdterska och kurator um leg arden

Dagrehabilitering/trining Telefon: 08-598 833 00

— inom Stockholms lans landsting finns méjligheten att vélja dagrehabilitering P valjeviken.se finner du ocksd information

Di k om utbildningar och kurser pa var folkhdgskola
lagnoskurser . i . samt vart utbud i Mdttinge, Trosa och Sundby-

- Lar dig mer om din diagnos, traning och rehabilitering vik. Orebro.

info@valjeviken.se, www.valjeviken.se / info@humlegarden.a.se, www.humlegarden.a.se
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Parkinsonfonden far ny « ordforande

Parkinsonfonden far en ny ordférande vid
arsskiftet. Da tar Lennart Pettersson dver
ordféorandeskapet efter Susanna Lindvall.
Har ar hans brev till alla medlemmar och gi-
vare:

' 'J ag heter Lennart Pettersson och kommer
fran drsskiftet att vara ny ordférande i
Parkinsonfondens styrelse, nigot som jag

tycker blir lika stimulerande som det dr hedrande.
Litet nervost dr det ocksd, om jag skall vara érlig.
Att eftertrida Susanna Lindvall 4r inte det lattas-

te, men jag skall gora mitt basta for att det inte skall
markas sa mycket.

Kanske skall jag siga nigra ord om min
bakgrund. Jag dr utbildad vid Stockholms univer-
sitet, ddr jag ldste naturvetenskapliga amnen. Efter
studierna arbetade jag ett halvt yrkesliv som mikro-
biolog och sedan blev jag byrikrat, forst som
bioteknikhandldggare vid Styrelsen for teknisk
utveckling och sedan vid Jordbruksdepartementet.
Som bioteknikhandliggare hade jag till uppgift att
fraimja anvindningen av nya biotekniska metoder
inom industrin och det skedde genom stod till savil
kunskapsuppbyggande forskning som till industri-
ella utvecklingsprojekt av nydanande karakear. I
regeringskansliet hade jag ansvar for beredningen
av drenden som hade med genteknik och genetiska
resurser att gora. Det innebar bland annat manga
resor till Bryssel och till Rom, didr FN:s myndighet
for livsmedel och jordbruk, FAO, har sitt huvud-
kontor. Jag hoppas att mina erfarenheter skall
komma Parkinsonfonden till godo.

NUMERA AR JAG pensionir. Férutom mitt enga-
gemang i Parkinsonfonden ir jag ordf6érande i en
bordtennisklubb for pensiondrer och jag liste med
intresse Parkinsonjournalens reportage om ping-
istrining som ett sitt for personer med Parkinson
att forbittra balansen och rorligheten.

Jag ser fram emot att ta itu med mina uppgifter
inom Parkinsonfonden. Till en bérjan kommer det
nog mest att handla om att fa grepp om verksam-
heten med allt vad innebir, men si smdningom
kanske jag hittar detaljer som kan 6ka vira mojlig-
heter att stodja forskningen. Men jag vill inte Gver-
driva min betydelse. I slutindan ér det alla ni som
troget stiller upp och donerar pengar till fonden
som skall framhillas. Utan er skulle Parkinson-
fonden inte kunna gora nigonting.”
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FAKTA LENNART PETTERSSON

Fodd: | Stockholm den 29 april 1942.
Bor: | Gustavsberg, Varmdo kommun

Familj: Gift med Maj-Lis Stroman, tvé barn, tre barnbarn.

Parkinsonkoppling: Min pappa hade Parkinson om &n inte s3 svar.

Gor idag: Ar pensionar. Jobbar med vardagsbestyr, gar i skogen, spelar pingis, forsoker [&-
ra mig det jag borde kunna som ordférande i Parkinsonfonden.

Laser: Dagstidningen. En del bocker, senast Carambole av Hdkan Nesser, dessférinnan
Helvetet av Bengt Ankarloo. Ratt blandat med andra ord.

Favoritmat just nu: Min favoritmat &r alltid Maj-Lis version av Butlers lammlada. Garna

med ett gott rodvin dartill.

Musiksmak: Ratt blandad. Fran Povel Ramel och Ove Thérnqvist till barockmusik och Bob

Dylan.

Kopplar av med: Korsord, patienslaggning, skogspromenader, pingis, ldngdskidakning,

boklasning mm.

Fjallvandrat i &r: Taltvandring pa en bit av Nordkalottleden under fjallsommarens regni-
gaste vecka. N&sta ar skall jag ga till Nasafjall med dess intressanta men tragiska historia.
Rest i ar: Till Madeira. Dar &r vadret for det mesta vackert, det blommar och vandringar-
na langs levadorna och i bergen ar en gléadje. Dit aker vi néstan varje ar. Till Skottland d&r

ljungen blommade vackert.

Fyra fragor om forskning

Varfor ar Parkinsonforskningen viktig?
— Dirfor att forskning dr det enda sit-

tet att ta reda hur sjukdomen utvecklas
och dirmed ocksa en nédvindig grund
for utveckling av bittre diagnostik och be-
handling. Utan forskning — inga framsteg.
Vad ar Parkinsonforskningens viktigas-
te uppgift?

— Att bidra till att de Parkinsonsjuka och
deras anhoriga far ett bittre liv.

Hur stark ar Parkinsonforskningeni
Sverige?

— Jag dr ingen expert, men mitt intryck dr
att den svenska forskningen stir sig bra

vid en internationell jimforelse. Jag tror
ocksa att Parkinsonfonden bidragit till att
det ir sa.

Vad vill du forverkliga inom Parkinson-
fonden?

— Jag vill forstas att fonden ska vixa och
dven fortsittningsvis kunna bidra till Par-
kinsonforskningens utveckling. Jag vill
gora det jag kan for att det skall bli s,
men Parkinsonfondens mojligheter att
lyckas ligger i hinderna pa alla de som bi-
drar i det tysta med arv och gavor. Utan
det stodet kan Parkinsonfonden inte gora
ndgonting.
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Parkinsonregistret bidrar till
— se till att du ar registrerad

Det svenska Parkinsonregistret ir ett kvalitetsregis- ~ Vad ar Parkinsonregistret?

ter. Tanken dr bland annat att géra det méjligt att Svenska Parkinsonregistret (PARKreg) dr et nationellt kva-
. . . ) litetsregister startat pa initiativ frin bade professionen och

utvirdera behandhngseffekter av olika ter 4pICr. Sven brukare. Vi ingdr i ett storre samlingsregister for neurolo-

Palhagen, likare och medlem i Parkinsonforbundets — giska sjukdomar som heter Svenska Neuroregister men har
en sjilvstindig stillning vad giller innehill. Registerhilla-

Styr ClSC, svarar har pa fr agor om registret, bland an- re fran start har varit Sven Pialhagen som édven har deltagit

nat vad du kan géra om en lakare sﬁger Ile till regist- i uppbyggnaden av registret. Patientforetridare finns med
. bade centralt och lokalt i registrets styr- och arbetsgrupper
rering.

och vi foljer de centrala rekommendationer som stillts upp
for patientmedverkan i Kvalitetsregister.

Det 6vergripande syftet med Parkinsonregistret dr att
samla utvald information om i Sverige boende personer

Sven Palhagen vid en foreldsning.

med Parkinsons sjukdom for att kunna utvirdera behand-
lingseffekt och uppnadd livskvalitet av insatt terapi
(behandling). Pa det sittet ska registret bidra till att virden
for Parkinsons sjukdom i Sverige har en jimn fordel-

ning med hog kvalitet. Ur vardens synvinkel vill vi kunna
forsikra att gingse behandlingsindikatorer/kriterier efter-
levs. Det finns ocksa en mojlighet att utifrin sammanstillda
data kunna analysera for kvalitetskontroll och verksamhets-
uppfoljning som led i utvecklings- och forbattringsarbete.

Det handlar inte minst om att félja upp att kommande
nationella riktlinjer for vard av personer med Parkinsons
sjukdom f6ljs.

Parkinsonregistret ger ocksa mojlighet till forskning och
utvecklingsarbete (FoU projekt) med samarbete nationellt
och internationellt inom savil preklinisk som klinisk forsk-
ning

Vilka uppgifter registreras
i Parkinsonregistret?

Det som registreras dr dina vardkontakter for Parkonson-
sjukdomen, och de medicinska data (diagnos, sjukdoms-
bild, terapier och resultat av undersokningar och behand-
lingar) med hjilp av olika funktionsskalor. Vi mater ocksd
sd kallad patientupplevd kvalitet och hilsorelaterad livskva-
litet med hjilp av livskvalitetsskalor som du som patient far
fylla i.

Alla sammanstillningar gors pa gruppniva sa det gar
inte att identifiera uppgifter om en enskild individ. Dessa
sammanstillningar gors for att utveckla och sikra vardens
kvalitet samt f6r forskning inom halso- och sjukvarden.
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kvalitet

Men vilken nytta har jag som patient
av att finnas med i registret?

Bade du och din behandlande likare kommer att ha en mycket
stor nytta — det ges en 6versiktlig sammanstillning av din sjuk-

dom 6ver tid dir symtom och behandling f6ljs it pa en tidsaxel.

Man kan ocksd snabbt se hur 6vriga Parkinsonpatienter pa kli-
niken, regionen eller landet med samma sjukdomsgrad mar och
vilken behandling de far — allt som underlag for val av din fort-
satta behandling. Detta som kallas ”6ppna jaimforelser” dr dock
bara ett stod och det dr sedan forhillanden hos den enskilde pa-
tienten som slutligt avgor. Innehallet i registret dr att se som en
mall for besoket och ska inte innebira dubbelarbete.

Vi avser ocksa att i registret tydligare registrera behandlings-
effekter och dir kommer en ny funktion den si kallade patien-
tens egen registrering (PER) via antingen Mina Vardkontakter
eller Svenska neuroregister att mojliggora att rapportera data
fore besoket.

Hur gar det till att registrera sig?

Det ir din behandlande likare och klinik som anstker om att
delta i registret. Alla uppgifter finns pa Svenska neuroregisters
webbsida for detta.

Vad gor jag om min likare siger nej till
att registrera mig?

Upplever din likare problem med detta si be att han/hon kon-
taktar mig eller att jag far ringa upp. Min uppfattning ir att det
inte torde finnas ndgra motsittningar.

Finns det ndgra risker med att finnas med
i registret?

Kort svar: nej — bara fordelar.

Hur ar det aktuella tillstindet
i Parkinsonregistret?

Registret har nu varit pa banan cirka 1,5 dr och vi har cirka 1800
patienter frimst inmatade fran de stora universitetskliniker-

na och da individer med avancerad behandling. Men ringarna
sprids, Jonkoping, Visby, Visterds med flera dr pa ging. M
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Forhindra fall-
olyckor!

Anti-
halk-

Sitter bra uppe

utan gummi-
SOCKa resar. Hand-
far kettlad tasém

for basta
vuxna komfort.

 Finns i vit, ljus-
| gra, beige,
~\ svart och marin.

Sockarna ar av hogsta

Mjuk vid krage, halkskyddande stjarnor kvalitet. 75-80% bomull
under foten. Finns i marinbla och gra farg. med polyamid.

36-39 | 40-44 | 45-4g| Strl 36-39, 40-44, 45-48.

SAKER- gra Frakt ingar i priset. Ev. kostnader
sockan  marin enligt nedan tillkommer. Vid for-

Ankel- vit skottsbetalning till pg 8 33 33-5
sockan ljusgra tillkommer ingen avgift.

VID beige [ ] forskottsbetalning (+0 kr)
svart D faktura (+49 kr)
marin [ posttérskott (+69 kr)
namn Jag bestaller fran
Locko-Strumpan AB
adress 511 68 Hyssna
tel 0320 - 390 04
postnr postadress tel 070 - 826 11 55

lockostrumpan@swipnet.se
www.lockostrumpan.com

Parkinsonbehandling i1 Spanien

Enriched Life erbjuder ett kvalificerat och modernt
behandlingsprogram med svensk personal.
Du kan fa erséttning for din behandling.
Vi hjilper dig!

Ring 08-663 33 49
info@enrichedlife.se

NU HAR DU RATT ATT
FA FORHANDSBESKED
OM DIN ERSATTNING FRAN
FORSAKRINGSKASSAN

enriched life

www.enrichedlife.se
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Impulskontroll, trining som skydd mot demens och framsteg i stamcellsforsk-
ningen. Det var ndgra av dmnena i nir Parkinsonférbundet i oktober arrangera-
de en konferens om behandlingsmajligheter vid Parkinsons sjukdom i komplika-
tionsfas, nir tablettbehandling inte lingre ér tillrickligt. Bland de 6vergripande
teman som togs upp fanns icke-motoriska symtom, organisationen av Parkinson-
varden och utvecklingen av nya behandlingsmojligheter. Programmet samman-
stilldes av Swedish Movement Disorder Society (SWEMODIS).

TEXT HELENA NORDLUND

Icke-motoriska symtom
— det finns mycket som kan hjalpa

14

MOTET 6PPNADES AV Parkinsonférbundets Susanna Lind-
vall och Per Odin, ordférande for ScandMODIS och pro-
fessor vid Lunds universitet. En session om icke-motoriska
symtom inleddes av Heinz Reichmann fran Dresden, Tysk-
land som berittade att Parkinsons sjukdom idag betraktas
som en prion-liknande sjukdom — prioner ir ett slags mute-
rade proteiner som sprider infektioner. Eftersom sjukdo-
men sprids till hela hjdrnan 4r det inte konstigt att symto-
men dr sd minga och sa varierande.

En del icke-motoriska symtom paverkas av behandlingen
for de motoriska symtomen. For exempelvis nedsatt lukt-
sinne verkar MAOB-himmaren rasagilin ha viss effekt,
men dnnu bittre dr att trina upp luktsinnet. Férstoppning
kan lindras med dopaminagonisten rotigotin som depot-
plaster, men dven betablockerare har effekt och kan framfor
allt vara ett alternativ for patienter som dven har hogt blod-
tryck. Behandlingen av smirta beror pa typen av smirta

Summering av arets nordiska likarméte om Parkinson

o Fler patienter skulle ha nytta av att remitteras till en specialist pa
rorelsesjukdomar

« Behandling f6r motoriska symtom kan dven paverka de icke-motoriska

o Stord impulskontroll hér samman med férindringar i hjarnan

« Det finns hjilp att fa vid sexuella problem och da dr det paret som

« Bade fysisk och mental trining skyddar mot demens
o Stamcellsforskningen gor nya framsteg

och hur intensiv den dr, men dven hdr har depotplaster
med rotigotin visats ha god effekt. Hur behandlingen av
demens, depression och psykos bor utformas ér oklart. I
studier dr placeboeffekten stor pd sidana symtom, si det dr
svart att veta om likemedlen verkligen tillfor nagot.

En studie som undersokte om tidig behandling med
rasagilin kan forhindra utvecklingen av icke-motoriska
symtom visade inga signifikanta resultat ().

Professor Lars Timmermann fran Koln, Tyskland berit-
tade att flera studier har visat forbattringar av en rad
icke-motoriska symtom vid djup hjirnstimulering (deep
brain stimulation, DBS). Ett firskt exempel ir en studie
pé 60 patienter ddr de icke-motoriska symtomen mittes
dels fére DBS-operationen, dels efter sex manader och som
visade forbittringar av somn, perceptionsstorningar/hallu-
cinationer och urinvigssymtom (2). Aven tarmfunktion
och luktsinne kan forbittras, liksom smirta.

— Utover de faktiska effekterna av stimuleringen minskar
DBS risken for problem som uppstar till foljd av biverk-
ningar av de likemedel som inte lingre beh6vs, framholl
Lars Timmermann.

Risken for att utveckla depression eller mani efter DBS
gar att forutsiga, och kognitiv forsimring drabbar framfér
allt patienter som redan har borjat visa tecken pa demens
och patienter som borjat fa forlingsammade rorelser.

Professor Angelo Antonini frin Venedig, Italien berit-
tade om stord impulskontroll i form av bland annat hetsit-
ning, spelberoende, kleptomani eller hypersexualitet. I
normala fall sitter hjarnan en broms pd vdra impulser
sd att vi kan skjuta upp reaktionen tills hjirnan hunnit

PARKINSONJOURNALEN # 4 2015



bedoéma for- och nackdelar med en viss handling, men

vid impulskontrollstorning dr den bromsen satt ur spel.
Impulskontrollstorning har samband med Parkinsons
sjukdom i sig och drabbar oftare yngre personer, ensambo-
ende och de som behandlas med dopaminagonister, men
dven behandling med levodopa okar risken.

Man har funnit ett samband mellan stord impulskon-
troll och férindringar i hjdrnans struktur. En studie som
undersokte hjirnan med magnetresonanstomografi (MRT)
visade att patienter med stord impulskontroll hade tunnare
hjdrnbark i hjdrnans frimre del och mindre volym i hjirn-
omraden som styr beloningssystem och impulser (3). Hur
mycket som beror pa den underliggande personligheten dr
dock oklart.

En faktor som kan utl6sa impulskontrollstorning ar
pulsatil (ojimn) tillférsel av dopaminstimulerande behand-
ling. Studier pigar som undersoker om en jimnare stimule-
ring kan minska risken.

Birgitta Hulter dr doktor i medicinsk vetenskap och
arbetar som sexolog pa foretaget SESAM i Stockholm.
Hon berittade om vikten av att tala om samliv och sexua-
litet i samband med Parkinsons sjukdom och konstaterade
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Lars Timmermann
forelaser under
det nordiska la-
karmaotet.

att det finns manga orsaker bakom sexuella problem. Bade
sjukdomen i sig och behandlingen paverkar sexuella funk-
tioner, liksom rérelsehinder och psykologiska faktorer som
angest, depression och kommunikationsproblem. Sexuella
svarigheter paverkar inte bara den sexuella njutningen utan
dven intima relationer. Sexualitet har med hela existensen
att gora: kroppsuppfattning, kommunikation och identitet.

— Att uppleva ndrhet, intimitet och trygghet uppnais ofta
genom sexuell kommunikation och det kan fa sarskilt stor
betydelse for den som upplever hjilploshet, exempelvis pa
grund av sjukdom, sa Birgitta Hulter.

Nir det giller samliv och sexualitet dr det paret som ar
patienten. Sexologisk rehabilitering kriver parsamtal, rad
och stod, inte bara erektionsstodjande likemedel.

Avancerad behandling

och icke-motoriska symtom

Prashanth Reddy frin King’s College i London, England
konstaterade att icke-motoriska problem utgor en sa stor
del av symtombilden att det inte lingre dr rimligt att be-

: - - =4
handla Parkinson sjukdom som en rent motorisk eller neu-
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Jan Linder

rologisk sjukdom. Patienter berattar
sillan spontant om icke-motoriska
problem, men om de blir tillfrigade
visar det sig att de i genomsnitt har
6-8 icke-motoriska symtom, ofta med
stor paverkan pa livskvaliteten. Trots
det dr inte icke-motoriska symtom in-
dikation for nagot av dagens behand-
lingsalternativ.

I en studie pa patienter infor avan-
cerad behandling fick patienterna
sjdlva gradera sina symtom, savil
motoriska som icke-motoriska, och
sina férvantningar pa behandlingen.
Resultaten visade att ju allvarligare
symtomen var, desto mer trodde
patienterna att behandlingen skulle
hjilpa. Dessutom trodde de att alla
symtom skulle forbittras (4.).

— Man miste ha en realistisk bild av
vad behandlingen kan dstadkomma. Risken finns annars att
en lyckad dtgird uppfattas som misslyckad, sa Prashanth
Reddy.

Bjorn Holmberg fran Sahlgrenska Universitetssjukhuset
i Goteborg talade om DBS och likemedelspumpar vid
atypisk parkinsonism, det vill sdga progressiv supranukledr
pares (PSP), kortikobasal degeneration (CBD) och vissa
demenssjukdomar, diribland multipel systematrofi (MSA).
Vanligen anvinds inte DBS eller likemedelspump vid dessa
sjukdomar eftersom de inte har nigon effekt pd majoriteten
av patienterna.

"Ett riktigt gott rad r att halla bade kroppen
och hjdrnan igang. Det ir effektivt och har inte
en enda biverkning.”

16

DBS rekommenderas inte vid MSA eftersom effekten
inte dr bestdende och det finns risk for akut férsimring.
Omkring hilften av patienter med MSA har dock nytta av
levodopa och for dessa kan pumpbehandling vara ett alter-
nativ. Pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset har man satt in
likemedelspump pa sex sidana patienter, i flertalet fall med
god effekt. Aven patienter med PSP kan svara pa levodopa,
och f6r dem kan dven DBS vara ett behandlingsalternativ.

Professor Dag Aarsland fran Karolinska Institutet i
Stockholm redogjorde for behandlingen av mild kognitiv
nedsittning, en littare form av demens som inte paverkar
det dagliga livet. Man beriknar att 25-30 procent av
patienter med Parkinson sjukdom har mild kognitiv
nedsittning. Det 4r viktigt att hitta dessa patienter eftersom
de I6per hog risk for att utveckla demens. Symtomen kan

dock ha andra orsaker och for vissa aterstills kognitionen
helt.

Viktiga dtgirder dr att optimera anti-Parkinson-behand-
lingen och att mita kognitionen upprepade ganger sa att
man kan f6lja utvecklingen. Olika typer av likemedelsbe-
handling kan provas, bland annat kolinesterashimmare
(donepezil, rivastigmin).

Kognitiv trining har god effekt, och det giller lika
mycket for strukturerade triningsprogram som for vanlig,
vardaglig “hjirngympa” (5). Aven fysisk trining skyddar
mot kognitiv nedsittning och demens, oavsett om den édr
strukturerad eller ej.

— Ett riktigt gott rad ar att halla bide kroppen och
hjirnan iging. Det ir effektivt och har inte en enda biverk-
ning, sa Dag Aarsland.

Organisering av Parkinson-varden

Sven Pilhagen, neurolog vid Karolinska i Stockholm berit-
tade att Sveriges Parkinson-patienter bara far triffa neuro-
log en eller hogst tva ganger per dr, vilket ér langt ifran till-
rackligt for minga. Ett sitt att Oka tillgingligheten i virden
ir att engagera fler vardgivare, till exempel sjukskoterska,
sjukgymnast, arbetsterapeut och kurator. I stillet for att pa-
tienten ska behova soka olika vardgivare for olika problem
finns ett interdisciplindrt team som ser till hela patienten
och arbetar tillsammans mot ett gemensamt mal.

I en nyligen publicerad studie pa inneliggande patienter
hade tvd minaders multidisciplindr trining och arbetsterapi
mycket positiva effekter pa bade motorisk funktion, balans,
aktiviteter i dagliga livet (ADL) och livskvalitet. Effekterna
kvarstod i minst ett dr (6).

Trots att det vetenskapliga stodet for detta arbetssitt ar
begrinsat utgor det multidisciplinira omhindertagandet en
viktig del av de svenska riktlinjerna. Enigheten ar stor om
vinsterna av ett sddant arbetssitt och av att ha en Parkin-
son-sjukskoterska.

Anders Johansson, dven han neurolog vid Karolinska,
beskrev hur nitverken runt patienten kan utvecklas for att
forbittra varden. I dessa ndtverk ingdr anhoriga, arbetste-
rapeuter, distriktslikare, neurologer, geriatriker och andra
likarspecialister, liksom logopeder, dietister, psykologer,
arbetsgivare, hemtjinstpersonal och minga andra.

Ett forsok att utveckla nitverken dr genom videokon-
sultationer. Ett pagiende projekt i Uppsala och Linko-
ping innefattar dels en undersokning av tidsférloppet till
insittning av Duodopa-behandling och dels videokonsul-
tationer.

Videokonsultationer innebir att likare med en patient
som kan vara aktuell for avancerad behandling kan disku-
tera frigan med en specialist pd rorelsesjukdomar via video
istillet for att remittera in patienten direkt. Likarna kan da
resonera sig fram till basta mojliga behandling, exempelvis
justering av medicineringen eller remiss for avancerad
behandling.
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— Pa det hir sittet kortas virdkedjan samtidigt som
likarna far ett 6kat erfarenhetsutbyte, patienten fir
snabbare vird, kostnaderna sinks och patienternas livskva-
litet forbéttras, konstaterade Anders Johansson.

Jan Linder, neurolog vid Norrlands Universitetssjukhus
i Umed talade om nir en patient ska remitteras till specia-
list pa rorelsesjukdomar for att fa basta mojliga behandling
i ratt tid. Specialisten kan omprova diagnosen, optimera
standardbehandlingen samt gora en kvalificerad bedomning
av om avancerad behandling kan vara lamplig och i sa fall
vilken.

Att fa sin diagnos omprévad kan vara mycket vardefullt.
Enligt en finsk studie dr en fjirdedel av de Parkinson-diag-
noser som stills av allmdnneurologer felaktiga (7).

— Mainga neurologer ér aterhallsamma med remittering
till specialist men det finns manga patienter vars standard-
behandling kan foérbattras och minga som skulle ha nytta
av avancerad behandling. Det dr bittre att remittera en
gang for mycket dn en ging for lite, sa Jan Linder.

Framtida behandlingsmdjligheter

De tre talarna i sessionen om framtidens behandling av Par-
kinsons sjukdom var alla fran Lund. Professor Hakan Wid-
ner gav en uppdatering av utvecklingen av TRANSEURO,

en studie pa transplantation med fetala stamceller med pa-

tienter fran Tyskland, Storbritannien
och Sverige (8). Malgruppen dr Par-
kinson-patienter som insjuknat tidigt,
det vill siga vid ca 45—s0 drs dlder.
Som en del av studien kommer fem
patienter att transplanteras i Lund.

I tidigare studier har man sett att
omkring en tredjedel av transplante-
rade patienter har mycket god effekt
av behandlingen. For att 6ka den
andelen ir man i TRANSEURO
mycket noga med patienturvalet; inga
dyskinesier tillits, och inte heller nigra
tecken pa demens.

— I dagslaget ér allt klart for att
piborja transplantationerna men vi har
haft stora problem med tillgingen till
stamceller, berittade Hiakan Widner.

Professor Malin Parmar berit-

tade att embryonala stamceller, som
utvinns frin befruktade dgg, har samma egenskaper som
fetala stamceller, som utvinns fran aborterade foster. De kan
odlas i kultur och delas, och har potential att bilda alla typer
av celler. Med hjilp av ett modifierat virus har man i djur-
forsok kunnat visa att transplanterade embryonala stam- 2

Malin Parmar

SVERIGES FORSTA
PARKINSONBOENDE

I 6ver 10 ar har vi pa HSB Omsorg drivit och utvecklat ett
boende specifikt inriktat for dig med Parkinsons sjukdom
eller Atypisk Parkinsonism. I varas fick vi férnyat ramavtal
med Stockholm stad. Sjalvklart vilkomnar vi aven boende
fran hela landet och personer under 65 ar. Lagenheterna,
lokalerna och inredningen har planerats i samrad med
ParkinsonFoérbundet. Vara medarbetare ar utbildade inom
Parkinson och vi ar certifierade for vart kvalitetsarbete, dar
vi satter dig som boende i fokus.

Vi har utokat antalet platser och har darfor kortare kotid.

Varmt valkommen till oss!

HSB OMSORG

Nasbyparks Parkinsonboende 4
Eskadervagen 2, Taby m
010-442 16 31 ==Y
nasbypark@omsorg.hsb.se

www.hsbomsorg.se HSB - dir méjligheterna bor



NORDISKA LAKARMOTET —

celler integreras i hjdrnan och deltar i signaléverforingen
(9)-

— Nu vet vi att de embryonala stamcellerna fungerar som
de ska, och vi riknar med att ha dem i produktion ér 2017,
sa Malin Parmar.

En annan typ av celler som visserligen ar lingre frin
klinisk anvindning men som kan komma att bli mycket
intressant i framtiden 4r hudceller som omprogram-
meras till nerveeller utan att passera det pluripotenta
stadiet.

Professor Gesine Paul-Visse talade om tillvixtfaktorn
PDGEF, som man tror kan anvindas for att aktivera hjdrnans
egna skyddsmekanismer och pa si sitt begrinsa nervcells-
déden vid Parkinsons sjukdom och stabilisera dopaminpro-
duktionen till naturliga nivaer.

Det forsta forsoket pa manniska omfattar tolv personer
och visar att behandlingen ir siker (10). Man sig ingen
skillnad avseende symtom jimfort med den obehand-
lade jamforelsegruppen, men DAT-undersokning av
hjirnan visade att dopamintransporten i hjirnan 6kade
med 1,5 procent per mdnad hos patienterna i den hogsta
dosgruppen, resultat som kan tolkas som att dopaminsys-
temet héller pa att dterhimta sig.

Riktlinjer och register

Denna session inleddes av Per Odin som berittade om NA-
VIGATE PD, ett projekt som syftar till att ge konsensus-
baserade rad om de delar av avancerad behandling som det
dnnu saknas evidens for. Raden ér avsedda som ett komple-
ment till befintliga riktlinjer. Det kan till exempel gilla nir
en patient bor remitteras for bedémning av en specialist pa
rorelsesjukdomar och vilken typ av avancerad behandling
som dr limpligast vid t ex demens, balansproblem eller dy-
skinesier (11).

— Tanken ir att om 100 experter pa rorelsesjukdomar dr
Overens om en fraga, si kan det vara lika virdefullt som
evidensbaserade rekommendationer, sa Per Odin.

Sven Palhagen berittade om det nationella Parkinsonre-
gistret som dr under uppbyggnad som en del av det svenska
Neuroregistret. Milsittningen dr en vardkedja priglad av
kvalitet, tillginglighet och kontinuitet, med lika mojlig-
heter till behandling i hela landet.

— Det svenska Parkinsonregistret dr unikt. Aldrig tidigare
har ett land samlat alla data pd detta sitt, sa Sven Palhagen.

Man haller dven pd att ta fram nationella riktlinjer for
omhindertagande vid Parkinsons sjukdom, déribland tidig
diagnostik, behandling vid tidigt insjuknande och behand-
ling vid funktionsinskrinkning.

Slutligen holls en videosession med patientfall och
diskussioner kring vilka patienter som behéver avan-
cerad behandling. Patientfallen presenterades av Anders
Johansson frin Stockholm, Dag Nyholm frin Uppsala och
Bjorn Holmberg frin Goteborg.
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Givande mote

Arets nordiska mote var mycket uppskattat av deltagarna.
Det avslutades med att Susanna Lindvall tackade bade fore-
ldsare och publik for ett givande mote och for det engage-
mang de visar i virden av personer med Parkinsons sjuk-
dom. W

"Det svenska Parkinsonregistret ar unikt.
Aldrig tidigare har ett land samlat data

pa detta satt”
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KASERIET

Den fantastiska pillerdosan M

in hilsningsfras varje midsommardagsmorgon
ar: ®Nu 4r det host! Nu blir det bara morkare
och morkare.”

Jag dr inte speciellt populdr dessa morgnar.

I ar forsvann bade min hilsningsfras och populiritet kI
o7.00! Efter en ling dag tillika ling natt, sov hela familjen,
allehanda vianner, hundar och barnbarn som stockar. En och
annan snarkning skakade viggarna till det friska ljudet av
sommarregn. Nija, sommar vet jag inte, + 9 grader!

MITT 1 EN FANTASTISK DROM jag inte tinker beritta om, hor jag nigot
surrande. Irriterad forsoker jag halla mig kvar i drémmen, men tappar
taget ndr gubben min viser — ”sting av” Yrvaken hamrar jag pa natt-
duksbordet utan storre resultat. Nar gubben min frist *vickarklock-

1

an!” 6ppnas dorren med en ilsken knyck och ett illrott ansikte tittar
in: ’Mamma! Sluta tuta!”

”Jag vet ingenting”, sluddrar jag vilset, god dag yxskaft. Dottern
drar igen doérren med en demonstrativ knyck, gubben min mumlar,
vinder ryggen till och fortsitter sitt taktfasta snarkande. Efter att ha
upptickt att Mr. Parkinson som vanligt latit stilla klockan p4 ring-

ning, stinger jag av den, tar mina piller, dricker vatten, stinger sedan

dven av den nya “fantastiska pillerdosan M’ tappar den
ndgonstans pa golvet och tycker att lite vila skulle sitta fint.

DA HOR JAG ATT DET fortfarande tutar och vibrerar nigon-
stans — i handviskan? Vad i alla glodheta, tinker jag och raf-
sar fram den nya “fantastiska pillerdosan M” Jag gor dven
den hir gangen som bruksanvisningen sdger — men NIX —
det fortsitter att lita om burken. Efter ett tag blir det dock
tyst. Antligen tinker jag och ligger huvet pa kudden for att fi en fort-
sdttning av drommen.

Men ack nej — som en efterhingsen mygga borjar ovisendet igen.
Jag tar fram apparaten men lyckas inte tysta den — varken med knapp-
tryckningar eller ett ging kuddar — sa resolut tar jag fram tekni-
kern i mig och bander upp dosan. Jag rycker ut batteriet och ligger
(=slinger) ifrin mig elindet. Utmattad av morgonens rivstart, smyger
jag sedan ut i storstugan for lite lugn och ro med en bra bok.

Moter dir morgonens dotter med lilla Prinsessan som glatt tjuter

— Hej mormor! MORMOR?

— Z277777777777%.........

ANNEMARIE ROTSCHILD

OVER
PARKINSON
LINDRA
SYMTOMEN
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> FRAN LASARNA —

Foreldsning och resor uppskattas

NORRA ALVSBORG VISAR hur man kan
leva med Parkinson dd man satsar pa

bade resor och féreldsningar.

Vi var 31 medlemmar frin Norra
Alvsborg-Bohuslin som tillbringade
tre dagar pa Piperska i Lundsbrunn i
Vistergotland i september. Vi bodde
i en vacker miljé ddr vi umgicks, it
jattegott och hade vildigt trevligt.

Efter frukost varje morgon hade
vi avslappning, en stilla stund nar vi
slappnade av i fatoljer till fin musik.
Forsta dagen kom Astrid Borg fore
detta parkinsonskoterska som har haft

Parkinson i 18 ir. Hon berittade och
svarade pa fragor vilket blev mycket
uppskattat.

Parkinsonféreningen Norra Alvs-
borg-Bohuslidn har ocksa i samarbete
med Svenska kyrkan Trollhittan och
Britta Lundqyvist stiftelse genom-
fort en foreldsning om att leva med
Parkinsons sjukdom.Foreldsare var
dven denna ging Astrid Borg. Det
blev en intensiv dag med tvi forelds-
ningar som tillsammans lockade 6ver
125 deltagare.

CONNY KRISTOFFERSSON

Norsk syn pa kriser
en lirdom for Sverige

ARETS TRAFF FOR yngre och yrkesverksamma med Parkin-
son (NYD) dgde rum i september. Syftet var att deltagarna
skulle fa triffa likasinnade, utbyta erfarenheter och lyssna pa
foreldsningar. Triffen dgde rum strax utanfér Goteborg.

En av foreldsningarna hade temat ”Bland sjukdomar,
skador, hopp och forndjsamhet” av Ulrika Sanden. Hon
ir socionom och forskare, som tidigare i livet drabbades
av hjarntumor och fér tre ar sedan fick Parkinsonism. Hon
berittade nu om sin egen livshistoria och sin resa i virden
och kampen med forsikringskassan.

Ulrika fick kimpa hart for att komma tillbaka efter sin
hjarntumor, hon berittade om sin rehab dir hon fick borja
med enkla hushallsuppgifter, som hon tyckte var 16jliga.
Men det blev en tuff resa fér henne och hennes frustration
blev en utmaning for arbetsterapeuten.

Ulrika dr en riktig fighter, hon flyttade till Norge nir
man ville sjukpensionera henne. Dir fick hon jobb som
socionom, trivdes bra i byn och fick manga vinner. Hon
upptickte att i Norge har befolkningen ett annat sitt att
forhilla sig till sjukdomar och kriser dn oss svenskar. Detta
gjorde Ulrika nyfiken hon borjade forska i detta och har nu
skrivit en uppsats som handlar om norrminnens f6rnoj-
samhet». Ulrika bjod verkligen pa sig sjilv och blev mycket
uppskattad av de flesta deltagare. Hon har bland annat
gett ut en bok som heter ” .... Och jag vill leva”, en mycket
intressant och lisvird bok som varmt rekommenderas.

LENA SCHALIN

Energikick och hedersmedalj pa jubileum

DEN 26 SEPTEMBER 2015 fyllde Parkinson Skaraborg 25 ar. En riktig energikick
bjod fore detta banktjdnstemannen, forfattaren och TV-kindisen Ewa Persson
fran Karlstad oss pa. Med virmlindsk humor och tankar om att se glidjen i var-
dagen fick hon skrattsalvorna att eka i lokalen. Som sdrskilt inbjudna gister glad-
de oss ocksi ordférande for Parkinsonférbundet Sverige, Bo Erixon med hus-
trun Reené, samt likemedelskonsult Roger Svensson med hustru Agneta, med
sin ndrvaro.

Gladjande nog bifolls styrelsens ansokan till forbundsstyrelsen om att foréira
Astrid Borg Parkinsonférbundets medalj ”for sitt stora engagemang att sprida
kunskap om sjukdomen och att stotta oss medlemmar i vardagen. Med sitt
aldrig sinande intresse for att lyssna och ge goda rad” Medaljen utdelades av
forbundsordférande Bo Erixon. Astrid dr nu ocksa hedersmedlem i forbundet.

GULL-BRITT HOVLER

Du vet val att ParkinsonJournalen finns som en bladdringsbar pdf!
www.parkinsonforbundet.se
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— AKTUELLT —

Dags for avancerad behandling?

Satt tydliga individuella mal

Ha realistiska forvantningar och vanta
inte for lange med att soka hjalp. Det
var huvudbudskapet vid aret méten om
terapier nar tablettbehandlingen svik-
tar. Motena lockade sammanlagt over
700 personer i sju olika olika stader,
bland annat Karlskrona, Orebro och
Sundsvall.

Minga Parkinsonsymtom kan idag behandlas
effektivt. Men efter nagra drs behandling till-
stoter ofta olika problem. Vanligt ir att ver-
kan av medicinerna blir mer oregelbunden.
Effekten av varje L-dopa dos blir kortare med
luckor i likemedelseffekten under dagen — sa
kallade dos-glapp eller “wearing-oft™

Perioder av for kraftig medicineffekt, vilket
yttrar sig som ofrivillig 6verrorlighet, sa
kallade dyskinesier, kan uppsta. Vixlingarna
(fluktuationer) mellan god effekt, otillricklig
effekt och dyskinesier kan bli snabba och
of6rutsigbara — man talar dd om “on-off”-fe-
nomen — den sjukes rorlighet slds av och pa
sekundsnabbt, nistan som med en strombry-
tare.

Det finns da flera olika terapier att tillga
till exempel: Djupelektrodstimulering av
djupt beldgna kirnor i hjarnan (Deep Brain
Stimulation, DBS) samt behandling med
barbara medicin-pumpar, som ger tillforsel av
en L-dopa/karbidopa gel (Duodopa) direkt
i tunntarmen respektive av apomorfin (en
dopaminagonist) i underhuden.

Alla tre behandlingarna, Apomorfin,

Duodopa och DBS, minskar off-tid, 6verror-
lighet och dosglapp samt minskar behovet av
tablettbehandling. Men det giller att ha realis-
tiska forvintningar da terapierna inte botar,
inte bromsar, inte tar bort alla symtom. Det
giller ocksa att sitta tydliga och konkreta
individuella mal fore insittande av dessa
terapier: till exempel att kunna ga pa teater,
kunna ita pa restaurang, minska 6verror-
lighet, slippa de djupaste off-perioderna,
minska skakningar i hoger hand etc.

I UTREDNINGSSKEDET KAN man numera ta
hjilp av objektiva mitmetoder, t ex PKG
som hjilper till med bland annat kartligg-
ning av patientprofil infér avancerad behand-
ling, medicinjustering, kontroll av féljsamhet
till medicineringen. Det ér bra, di den som
dr sjuk har ibland svart att sitta ord pa hur en
mar.

Antalet Parkinsonsjuka som far tillgang till
dessa terapier varierar i landet. Aven vilken
terapi man har tillgang till varierar kraftigt.

1 Goteborg var férdelningen gillande
antalet Parkinsonsjuka som fick respektive
terapi under 2014, foljande:

DBS 40, Duodopa 34, Apomorfin 38

Medan siffrorna i Lund var:

DBS 18, Duodopa 2, Apomorfin 1

JAN LINDER, OVERLAKARE FRAN Ume3, berit-
tade i Sundsvall hur de hanterar inkommande
remisser. Cirka so procent av remisserna som

kommer till Universitetssjukhuset i Umea
mynnar ut i att patienten fir en avancerad be-
handling och so procent fir en forindring i
medicinlistan. Och férdelningen ér bra enligt
Jan Linder, da det visar pa att man pa lins-
sjukhusen inte “hiller” pa remisserna och bara
skickar klockrena patienter, och inte riskerar
att en del patienter som borde ha remitterats
inte hade blivit remitterade. Han betonade
ocksa vikten av att inte vinta for linge med
att soka hjilp om medicineringen inte funge-
rar tillfredsstillande.

DE ALLRA FLESTA av de drygt 700 deltagarna
tyckte att motena var mycket nyttiga och mot-
svarade vil forvintningarna. Inte minst var
det virdefullt att man fick direkt svar pa sina
fragor. I Sundsvall samlades 127 personer och
i Stockholm 226 vilket visar det stora behovet
av den hir typen av méten. Redan nu pagar
diskussioner pa vilka orter som Parkinsonfor-
bundet ska ordna moten nista ar.

SUSANNA LINDVALL

Arets méten i Orebro, Malma, Goteborg, Sunds-
vall, Halmstad, Karlskrona och Stockholm, ar-
rangerades av Parkinsonforbundet i samarbete
med AbbVie AB, Global Kinetics Corp., Medtro-
nic AB och NordicInfu Care AB. | Karlskrona aven i
samarbete med PharmSwed.

Projektledare och moderator pd motena var Su-
sanna Lindvall.

Sundsvall
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Portrétt av Drottning
Kristina utfort av David
Beck ca 1650.

— STENBERGS TANKAR —

Vi idr alla kungar eller drottningar 6ver vira kungadomen. Men vad hinder om
det dags att abdikera fran ndgon del av ansvaret inom riket? Georg Stenberg,
psykolog, guidar oss pd vigen med hjilp av drottning Kristina och Zlatan.

Konsten att abdikera

ill de minga svira plikter en regent har att fullgéra hor uppgif-

ten att avgora ndr det dr dags att avgd, det vill siga abdikera.

Regeringsformen ger ingen ledning for hur ett sidant tillfille
ska viljas eller nir det 6ver huvud taget kan komma i friga. Innehava-
ren av dmbetet far sjilv avgora ndr och om hans krafter inte racker till
for uppdraget.

Man behéver inte veta mycket om ménniskans psykologi for att
inse att med sadana regler blir det inte
manga abdikationer. Hur manga anser
eller inser att de inte lingre ricker
till? Vi har bara haft tva abdikationer i
svensk historia, en lyckad och en miss-
lyckad.

Drottning Kristinas abdikation var
lyckad i den bemirkelsen att den var
frivillig och byggde pd hennes utta-
lade asikt att hon inte rickte till for
uppgiften. (Att hon inte menade vad
hon sade var en helt annan sak.) Gustav
IV Adolfs abdikation var patvingad. Da
“hela nationen vore forsatt i hipnad
over rikets olyckliga stillning”, brot sig
en grupp pd sex officerare in i kungens
salong for att gripa honom. Han drog
virjan, och efter ett handgeming
flydde han genom en l6nntrappa. Forst

pa borggirden lyckades man brotta
ner honom. Han sattes i fingsligt férvar och hade efter fjorton dagar
ndtt fram till asikten att han ville avsiga sig kronan i férhoppningen att
hans son da skulle eftertrida honom, men inte ens i detta gjorde man
honom till viljes.

Vi dr alla kungar eller drottningar 6ver vara kungadémen. De kan
vara sd stora som en hel arbetsplats, eller sa smd som forarsitet i din
bil, men inom ditt territorium harskar du av Guds ndde” och med
oinskridnkt makt. S4 har vi vant oss, och sa vill vi fortsitta. De angrins-
ande kungadémena: din make/makas, dina grannars och dina kolle-
gors brukar respektera dina territorialgrinser, och om det sker mindre
grinskrinkningar brukar vi visa att var beredskap dr god genom att
snabbt avvisa inkriktaren.

Vir sjukdom dndrar pa allt detta. Vi kan s sminingom mista
féormagan att styra i riket och nir efter hand hela omgivningen dr
“forsatt i hipnad 6ver rikets olyckliga stillning” édr det ofta for sent.
Of6rmagan kommer pd olika omriden och olika snabbt eftersom var
sjukdom varierar sa mycket fran individ till individ. Men gemensamt
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for alla dr att vi oftast dr de sista att uppticka vara brister.

Vi minniskor ir inte skapta for att ha en perfekt sjilvinsikt. Vi dr
skapta for att ha sjilvfortroende nog att viga ata oss det som egentligen
ir for svart men som vi kan ldra oss nigot av. Darfor ér var sjalvbild
alltid ett par nummer for stor, sa att vi kan vixa in i den. Manga under-
sokningar har visat att vi tror oss vara duktigare, intelligentare och mer
populira dn vi dr enligt omgivningen. Over 80 procent tror att de r
bittre bilforare 4n genomsnittet. Bara en grupp har visat sig ha en mer
realistisk sjalvbild: de deprimerade!

Man kan allts inte vinta sig att vi ska ha en helt rittvisande bild av
vart sjukdomstillstind. Somliga av de svarigheter vi far nir sjukdomen
sdtter in dr ldtta att uppticka. Skakningar, langsam, tvekande ging och
stel kroppshallning 4r signaler som alla uppticker och inte ens vi sjilva
kan férneka. Men inre forindringar i vara férmagor ar mycket svarare
att se, for omvirlden men i synnerhet for oss sjilva.

Naigra av hjirnans mest komplicerade funktioner paverkas redan
tidigt i sjukdomsforloppet. Exekutiva funktioner kallar man hjirnans
arbete med att planera och organisera det som ska goras och sedan
se till att det blir gjort, i ritt ordning och i ritt tid. Dessa funktioner
styrs av pannloberna, och de dr mycket kinsliga for nistan allt som kan
paverka oss negativt: dldrande, trotthet, stress, alkohol, hjirnskador
och sjukdomar av ménga slag, diribland Parkinsons.

m du fortfarande dr yrkesverksam dr de exekutiva funktionerna

mycket viktiga. Nir de borjar fallera marker du snart att inte allt
stir ritt till. Du far svart for att hilla ordning pa dina papper och pér-
mar, du missar motestider och deadlines, du kinner dig stindigt jik-
tad, men har 4nda svart att veta vad du ska gora hirnist. Du kommer
ofta pd att du egentligen har massor av viktiga saker att gora, men att
du trots det dgnat de senaste timmarna it nagot fullstindigt oviktigt.
Du har svért for att sammanfatta for dig sjilv eller andra vad du har
gjort den senaste tiden.

Nir du marker att det ligger till sd hir, har din omgivning sikert
ocksd markt det. Da dr det klokt att vidta atgirder. Vilka de ska vara,
beror mycket pa naturen av ditt arbete, men en koncentration pa ett
mindre antal arbetsuppgifter kan underlitta, liksom ett samarbete
med andra, som kanske kan 6verta en del av dina uppgifter. Hir beror
mycket pa arbetsgivarens instillning och hjilpsamhet. Nir alla dessa
forindringar maste komma, var en Kristina, inte en Gustav Adolf!
Medverka, streta inte emot!

Pi inget annat omrade verkar detta vara svirare dn ndr det giller
bilkérningen. Korkortet tar vi emot med stolthet nir vi far det och
virdar det som en av vara kiraste och nédvindigaste dgodelar livet
igenom. En symbol for egenvirde och oberoende dr det redan for
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18-aringen, och nistan ett livsvillkor blir det f6r den som bor i gles-
bygd. Mindre ofta tinker vi pa att korkortet ar ett uttryck for samhil-
lets fortroende, nir det ligger ansvaret for ett okidnt antal manniskor
liv och hilsa i vara hinder.

Det finns manga foérindringar som kommer i sjukdomens sliptag
och som férsimrar vara méjligheter att vara goda bilférare. Visuospa-
tial férmaga dr den kapacitet vi har att anvinda synsinnet for att bygga
upp en inre bild av virlden omkring oss och de objekt som finns dir,
deras ligen och rorelser. Om ni har sett Zlatan bakom ryggen klacka
bollen till en framrusande medspelare, som skjuter direkt i mal, da har
ni sett en visuospatial formaga i toppklass. Att se saker i 6gonvran,
uppfatta avstind och hastighet och berikna positioner en bit framt i
tiden dr sadant som inte bara en fotbollsspelare utan ocksa en bilférare
behover. T tit trafik maste vi uppticka andra fordon i tid, bedéma var
de kommer att befinna sig om en liten stund och hela tiden manévrera
med hinder och fotter pé ratt, gas och broms for att undvika olyckor.
Men vir visuospatiala formdga forsimras av sjukdomen, vilket marks
pa bilkérningen efter ett tag.

Vi dr laingsamma i rorelser och reaktioner, och det kan utsitta oss
sjalva och andra for stora risker om faror uppkommer snabbt och of6r-
utsett. Till det kommer att en del av vira mediciner kan ge en plotsligt
pikommande disighet, som kan 6vergd i somn med minimal forvar-
ning. Sammantagna innebir férindringarna att man redan fran den
dag man fitt diagnosen bor vara uppmirksam pa sin korformaga och
sjilv granska den med kritisk blick. Om man vill kan man genomga

korprov. Da forskare har genomfort sidana testningar i Norge och
England har man funnit att 6ver hilften av parkinsonsjuka bilférare
inte klarade provet.

dkare har en skyldighet att rapportera fall dir personer ar klart

olimpliga att behalla kérkortet. Om en patient blir dement, ér 13-
karens beslut litt att fatta. Men det finns sa manga som befinner sig i
en grazon, dir likarens kinsla nog gor det littare att fria dn att filla. I
just de fallen 4r det den sjukes skyldighet att visa gott omdéme och be-
grinsa sin bilkérning till de tryggaste vig- och trafikférhallandena eller
helt 1ata bilen std.

Om en olycka intriffar i trafiken dér du ér inblandad, kommer du att
som Parkinsonsjuk bilférare kanske bli misstinkliggjord, dven om det
inte var ditt fel. Och om det verkligen var ditt fel, kan det bli en tung
skuldborda som ditt inre belastas med for all framtid.

Lyssna pa dina anhoriga och vinner om de kommenterar ditt
korsatt. Ndr din irritation 6ver deras kritik har gitt 6ver, kanske du
finner att din ansvarskansla mot dig sjilv, dina passagerare och medtra-
fikanter kriver att du rittar dig efter deras synpunkter, dven om det
skulle innebira att du far stilla ifran dig bilen.

GEORG STENBERG

Historisk not:

Drottning Kristina (1626-1689), abdikerade 1654. Gustav IV Adolf (1778-1837)
abdikerade 1809. Bada levde efter abdikationen utomlands, Kristina som
(oftast) pavlig favorit i Rom, Gustav Adolf som kringflackande privatperson
under namnet Gverste Gustafsson. Den citerade meningen om tillstandet i
landet kommer fran upprorsledaren, general Adlercreutz.

§en

Sedan starten 2010 har Olivia Rehabilitering fatt fortroendet att ta
emot manga personer med neurologiska besvar efter bland annat
Parkinson, MS, stroke, polio eller muskelsjukdom. 2014 var Parkin-
son var vanligaste diagnos.

Vi som arbetar pa Olivia Rehabilitering har lang erfarenhet fran re-
habilitering och omvardnad i olika former: Vi erbjuder sjukgymnas-
tik, arbetsterapi, logoped, kurator, lakare, fysisk trdning, sport, mind-
fulness, vattengymnastik, ridning, stavgang, rullstolsskola med mera.

Rehabilitering med kunskap och kansla

Vendevdgen 85 B, 182 91 Danderyd « 08-522 509 30 * www.oliviarehabiliteringse * info@oliviarehabilitering.se

Hos oss far du ett familjart mottagande i vara fina lokaler i Dande-
ryd (ndra Danderyds Sjukhus) som andas kuftur och framatanda.
Sedan varen 2014 erbjuder vi dven assistans, mad aktiva fortecken.

For mer information, besok www.oliviarehabilitering se. Dar kan du
dven se en kortfilm om var verksamhet.

Nyhet: Fran | januari 2015 kan du som bor utanfér Stockholms 1dn
soka dagrehabilitering hos oss. Du star sjélv fér resan och boendet
men kan fa 15 eller 25 dagars dagrehabilitering.

Olivia

Rehabilitering
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- AKTUELLT —

Vill du géra mer av saidant du virdesitter i livet och hindras mindre av din Parkinson?
Komma igang med triningen? Eller kanske sova bittre? I januari startar en ny forsknings-
studie som ska undersoka hur vigledd behandling via internet kan hjilpa personer med Par-
kinson till bittre livskvalitet.
Deltagarna far stod och olika 6vningar att genomféra medan studien pagar. Tanken dr att
deltagarna pa det sittet lir sig metoder for att hantera sin vardag bittre dven pd ling sikt.

TEXT OCH FOTO SUSANNE RYDELL

Anmal dig till en ny forskningsstudie

Battre livskvalitet
med stod fran internet

Studien bedrivs

pa institutionen
for klinisk neuro-
vetenskap pa Kl i
samarbete med in-
ternetpsykiatrien-
heten och har stod
bland annat fran
Parkinsonfonden.
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FORSKNINGSSTUDIEN LEDS FRAN Karolinska Institutet, KI.
Tva av dem som arbetar med projektet idr psykologen Mar-
tin Kraepelien och psykologen Robert Schibbye och bida
hoppas att metoden ska leda till bittre livskvalitet for pa-
tienter som har Parkinson.

— Det finns mycket information om vad man bor gora
nidr man har Parkinson, till exempel att dgna sig at saker
man virdesitter och fysisk traning. Men att veta om nagot
ir inte samma sak som att faktiskt gora det. Studien hand-
lar om hur man kan ta tag i saker som man kanske undviker
pd grund av att parkinsonsymtomen gor det svarare eller pa
grund av ridsla och ovana. Man kan behéva hjilp att fa mer
motivation att dndra sina vanor, siger Martin Kraepelien.

Det finns en rad exempel frin andra omraden dir psyko-
loghjilp via internet har visat sig vara effektivt. Det giller
till exempel patienter som har somnproblem, tinnitus eller
MS. Den nya studien om parkinsonpatienter vinder sig till
alla som upplever att sjukdomen paverkar deras livskvalitet.
Det handlar alltsd inte om att man behéver ha nagon psyki-
atrisk diagnos.

— Minga har nog en vilja att férindra olika saker. Vi
hoppas kunna hjilpa dem baserat pa den forskning och de
psykologiska verktyg som vi vet kan fungera som ett stod
for forindringar och vi kommer ta sirskild hansyn till de
problem och symtom som just Parksinson brukar ge upp-
hov till, sdger Robert Schibbye.

Forskarna hoppas pa cirka 8o deltagare i studien. De som
vill vara med behéver ha tillging till en dator eller surfplatta
med internetuppkoppling och en mobiltelefon som kan ta
emot sms.

— Man behé6ver inte vara expert pa datorer pa nigot sitt.

Om man anvinder datorn eller telefonen for att betala rik-
ningar via banken eller hilla kontakt med familj och vinner
via epost till exempel sa ricker det gott som bakgrundskun-
skap, siger Martin Kraepelien.

Internetbehandlingen, som kan beskrivas som en form av
vigledd sjilvhjilp, 4r tinkt att paga i tio veckor. Under den
tiden far deltagarna ta del av korta texter, 6vningar, ljudfi-
ler och ha mojlighet till kontakt med en behandlande psy-
kolog. Mycket av innehéllet anpassas till olika deltagares
behov eftersom Parkinson drabbar en olika mycket och pa
olika sitt.

— Deltagarna bestimmer sjilva vad de vill forandra i sina
liv for att fa battre livskvalitet. Olika personer vill férindra
olika saker och tanken ir att behandlingen ska vara ett stod
och hjilpa till att gora vigen till férindring mer konkret,
sidger Robert Schibbye.

DE SOM AR MED fir rikna med att en ging i veckan lisa en
del om de olika 6vningarna och hur de kan vara till hjilp.
Sedan kommer 6vningarna goras varje dag, men eftersom
de sker i vardagslivet s behover man ofta inte avsitta sa
mycket extra tid for dem.

— Tekniken dr ett hjdlpmedel som gor det mojligt att
erbjuda samma behandling till alla oavsett var man bor. Det
gor att internetbehandlingen blir demokratisk. Flexibilite-
ten gor ocksa att deltagarna sjilva kan vilja tidpunkt att ldsa
om och arbeta med behandlingen exempelvis nir de kinner
att de har energi och mdr bra, siger Robert Schibbye.

Det 6vergripande syftet med studien ér alltsd att utveckla
metoder for att hjilpa parkinsonpatienter att hantera varda-
gen och ha sd hog livskvalitet som mojligt.
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— Det handlar om frigor som man kanske inte hinner
med nir man har sin besokstid hos en neurolog. Meto-
derna vi jobbar med bygger i grunden ofta pa kognitiv
beteendeterapi, men de dr gjorda for att passa just de sym-
tom och den livssituation som personer med Parkinson har,
sdger Martin Kraepelien.

DE SOM VILL ANMALA SIG kan gora det via ett formulir pd

webbplatsen www.patrikstudien.se. Alla som deltar i stu-

PARKINSONJOURNALEN # 4 2015

dien far ta del av behandlingen, men alla kommer inte att fa
mojlighet starta direkt. Det totala antalet deltagare dr ocksa
begrinsat. Den vanliga virdsekretessen giller for dem som
deltar och kontakterna pa internet hanteras via sikra in-
loggningar. Ansvarig forskare dr Viktor Kaldo, leg psykolog
och docent pa KI, i samarbete med den mycket vilrenom-
merade parkinsonforskaren professor Per Svenningson,
ocksa pa KI. Mer information och anmilan fi
patrikstudien.se. M

pa www.

Ett battre vardags-
liv via internet. Det
ar malet for studien
med Martin Krae-
pelien, psykolog,
Viktor Kaldo, psy-
kolog och ansva-
rig forskare, Robert
Schibbye, psykolog.




Vi behover ditt aktiva stod

— mer an négonsin!

Carl Kjellgren drabbades for flera ar sedan av Parkinson. En sjuk-
dom som kan drabba bidde gammal som ung. Sjukdomsforloppet
kommer smygande och det kan till en borjan vara svdrt att skilja
Parkinson frin andra sjukdomar.

For Carl idr det viktigt att fortsitta arbetet som regissor och ska-
despelare och numera dven som ambassador for Parkinsonfonden.
Idag liggs stora resurser ner pd forskning for att 16sa friga om
varfor Parkinson uppstir och for att finna medicin for att bromsa

upp sjukdomsforloppet. For att klara av denna viktiga uppgift
midste vi alla hjilpas at. Ett bidrag pa 100 kronor i manaden till
foskning till Parkinsonfonden betyder oerhort mycket for att vi
skall 16sa varfor sjukdomen uppstir och hur vi skall férebygga och
stoppa sjukdomen.

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

Medgivande Auotogiro

Parkinson
Fonden

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

Tack for din gava.
Carl Kjellgren

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

samtycke, vilket medfor att tjiinsten i sin helbet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

Cleariﬁgnum'mer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning:

Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Susanna Lindvall,

Ordforande i Stiftelsen ParkinsonForbun-
dets forskningsfond och vice ordférande

i EPDA, den Europeiska Parkinsonfede-
rationen.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Susanna Lindvall

Fonden delar arligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

stoder du aktivt lovande forskare i

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

ron snabbare kommer till nytta for

dig sjdlv och alla andra drabbade.

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

Tel: 08-666 20 78

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

Tack kara lasare!

¢ senaste tio-femton aren har vi kun-

nat glidja oss at en intressant utveck-

ling pa parkinsonforskningens omra-
de. Nya preparat och behandlingar har tagits i
bruk. Intresset for Parkinsons sjukdom har 6kat
patagligt och detta har avspeglat sig i att anta-
let forskargrupper och publikationer har 6kat i
snabb takt. Vi har olika yrkeskategorier likare,
sjukskoterskor, arbetsterapeuter med flera som
forskar och vi har team som samarbetar for en
optimal vard.

Ar 2003 nir jag tilltridde som ordforande for

Parkinsonférbundets Forskningsfond delade
vi ut drygt 2,5 miljoner
kronor till forskningen i
landet. Numera delar vi
ut 1o-12 miljoner kronor.
Aven i ir har vi beviljat
drygt 10 miljoner! I vir
virld dr detta ett jitte-
Kliv, speciellt som det
allminna ekonomiska
liget knappast har
forbittrats. Och anslagen
behovs, for antalet ansok-
ningar, som dr ett tecken pd intensiteten pa
parkinsonforskningsomradet, har ocksd ming-

dubblats.

VAD INNEBAR DA dessa miljoner i enskilda minn-
iskors liv?

Bittre symptomkontroll, bittre sjukgym-
nastiska triningsmetoder, bittre hantering av
overrorlighet, depressioner, dngest, somn med
mera. Det innebir att minniskor hor av sig och
bekriftar att olika terapier har kunnat ”ge livet
ater” och anhoriga har kunnat limna bakom sig
dratal av nedbrytande isolering.

Vi har manga landvinningar, nu giller utma-
ningen att det som forskarna tar fram ocksa
tillimpas i den kliniska vardagen och att alla
som behover det ocksa far tillgang till det och
far det i ritt tid. Parkinsonfonden har i nira
samarbete med Parkinsonférbundet arbetat just
for detta i manga dr. Ett arbete som maste fort-
sitta ofortrutet!

Varfor blir vissa mer sjuka dn andra och
varfor insjuknar vissa tidigare dn andra? Vad kan
man gora for att hindra sjukdomen att bryta
ner celler och funktioner? Svaret pa dessa och
manga andra viktiga frigor soker de forskare

”Vi har manga landvinningar,
nu galler utmaningen att det
som forskarna tar fram ocksa
tillampas i den kliniska varda-
gen och att alla som behover
det ocksa far tillgang till det
och far det i rétt tid.”

som Parkinsonfonden stédjer pa olika omraden.
Professor Per Odin ger i detta nummer pa
sidorna 32-33 en summering av det breda stod
som fonden satsar pa.

Allt detta mojliggors tack vare er som konse-
kvent stodjer parkinsonforskningen via Parkin-
sonfonden. Det dr vi ytterst tacksamma Gver.
Era insatser paverkar direkt utvecklingen av
parkinsonbehandlingen i landet!

Omfattande icke operabla ryggskador,
med pafoljande stindiga svarkontroller-
bara nervsmirtor, tvingar mig att limna mina
uppgifter i Parkinsonférbundets Forsknings-
fond. Anledningen ar jobbig
men sjilva overlimnandet
sker med ldtt hjirta da
Lennart Pettersson, ledamot
av Fonden, tar over rodret
och kommer att vidareut-
veckla dess verksamhet.
Lennart dr en ytterst limplig
person, med direkt koppling
till sjukdomen (hans pappa
hade Parkinson), naturve-
tare med aratals erfarenhet
att bedoéma olika ansokningar, kommunicera
med forskare och myndigheter och med ett
brinnande engagemang att forbittra tillvaron
for parkinsonsjuka. Jag har haft dran att kinna
Lennart i manga ar och har alltid varit impo-
nerad av hans kunskaper, empati och 6ga for
forskningens nytta for den enskilde.

PARKINSONFONDEN FAR EN mycket kompetent
ordférande i Lennart och dessutom en klok per-
son med hjdrtat pa ritta stillet.

Sjilv lamnar jag inte parkinsonvirlden helt
och hallet. Kvar har jag olika uppdrag for
Parkinsonférbundet, Parkinsonakademien,
samt som fortsatt vice ordférande f6r Euro-
pean Parkinson’s Disease Association, EPDA,
kommer jag att ha fullt upp med att arbeta for
forbattringar inom parkinsonomradet.

Jag vill tacka er alla for fantastiska ar av gott
samarbete, inspirerande kontakter och minga
patagliga bevis pa att det arbete som gors inom
ramen for Parkinsonfonden erkidnns och virde-
satts. Varmt tack!

LA % X
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Riskfaktorer for
Parkinsons sjukdom
i fokus

1 Umea finns en unik sa kallad bio-
bank dar blodprover och uppgif-

ter om levnadsvanor under lang tid
samlats in i samband med halsokon-
troller. Det ger majlighet till jamfo-
relse med personer avsamma kdn
och alder som inte insjuknat i Par-
kinson, for att dirigenom se om det
finns en speciell riskprofil for dem
som utvecklar sjukdomen. En forsk-
ningsstudie fortsatter att kartlagga
riskfaktorer/orsaker for Parkinsons
sjukdom.

Lars Forsgren, professor,
Umea universitet

Anda fram till borjan av 1990-talet an-
sdgs Parkinsons sjukdom (PS) vara or-
sakad av miljofaktorer, medan genetis-
ka faktorer ansags ha liten eller ingen
roll. Med upptickten att forindringar i
arvsmassan (DNA) kunde vara orsaken
till PS i enstaka familjer, svingde pen-
deln till uppfattningen att sjukdomen
var genetiskt orsakad. Idag uppfattas
de flesta fall med PS vara resultatet av
samspelet mellan genetiska faktorer
och miljofaktorer.

Ett syfte med detta forskningspro-
jekt dr att kartligga forekomsten av
kinda genférindringar for PS i ett
stort antal personer med sjukdomen
frin norra Sverige. Naista steg blir att
i familjer med flera fall av PS, men dir
man inte finner nigon kind genfor-
indring, soka efter nya, tidigare icke
beskrivna, genférindringar. Sidana
nya genetiska ron kan ge ny kunskap
om mekanismer som orsakar PS och
dirigenom underlitta utvecklandet av
nya behandlingar.

Ett annat syfte dr att undersoka
faktorer som kan ha betydelse for
risken att insjukna i PS. S Sjilva sjuk-
domsprocessen vid PS startar manga
dr innan de forsta rorelsestorning-
arna manifesteras. Detta ger problem
nar man vill undersoka riskfaktorer,
eftersom uppgifter om de faktorer
man vill undersoka ar svira att

inhdmta i efterhand och ofta otillfor-
litliga.

I Umea finns en unik sa kallad
biobank dir blodprover och uppgifter
om levnadsvanor under ling tid
insamlats fran linets befolkning i
samband med hilsokontroller. Vi har
prover och andra uppgifter fran flera
hundra personer med PS fran tiden
innan insjuknandet i sjukdomen.
Detta ger mojlighet till jimforelse med
personer av samma kon och dlder som
inte insjuknat i PS, for att dirigenom
se om det finns en speciell riskprofil
f6r dem som utvecklar sjukdomen.

Slutligen kommer prov pa blod
och den vitska som omger nervsys-
temet (cerebrospinalvitska) under-
sOkas for att se om det finns substanser
i dessa prover som kan underlitta
diagnostiken av olika parkinsonistiska
sjukdomar och spegla sjukdomsut-
vecklingen. Detta skulle vara mycket
virdefullt for sikrare diagnostik och
underlitta utvirdering av nya terapier.

Beviljat anslag: 500 000 kronor

Likemedel for ny-
diagnostiserade
patienter testas

Nya lakemedel for patienter som
just har fatt en Parkinsondiagnos
ska testas i Lund och Stockholm.
Studien gar ut pa att ga fran prekli-
niska studier till klinisk provning av
en Sigma-1-receptorstimulerande
substans vid Parkinson och relate-
rade sjukdomar

Angela Cenci Nilsson,
professor, Lunds universitet

BAKGRUND: Sigma-I receptorn dr ett
protein beldget i bide nervceller och
dess stodceller (glia). Proteinet reg-
lerar flera mekanismer som fOrsvarar
cellerna fran yttre och inre pifrestning-
ar. Gruppen har nyligen visat att en
experimentell substans, som stimule-
rar Sigma-I receptorn, skyddar dopa-
min-nerveeller och forbittrar moto-

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

riken pd moss. Mdnga personer med
Parkinsons och liknande sjukdomar (i
synnerhet MSA) har hort av sig och
bett att snarast fa prova denna behand-
ling. Dock édr den speciella substansen
inte godkind for kliniskt bruk.

MALSATTNING: Gruppen amnar testa
ctt antidepressivt likemedel (Fluvoxa-
min), som dr godkint for kliniskt bruk
och som visats ha Sigma-1-stimuleran-
de egenskaper. I djurstudier kommer
substansens biologiska effekter och
dos-respons profil att sikerstillas. I
patienter kommer gruppen testa olika
doser av substansen och sikerstilla att
de tolereras vil. Resultaten kommer
att bli underlag for planeringen av en
storre klinisk studie.

ARBETSPLAN: De djurexperimentel-
la studierna utfors bade pa en modell
av Parkinsons sjukdom (PS) och pa
en modell av MSA. Gruppen kommer
att jaimfora fluvoxamin med den tidi-
gare nimnda experimentella substan-
sen i savil beteendetester som med
biokemiska metoder. For att siker-
stilla att fluvoxamins positiva effekter
sker via Sigma-1, kommer substansen
testas pa moss som saknar denna re-
ceptor (inga effekter férvintas ske da).
Den Kliniska prévningen blir en 1-drs-
studie pd patienter som precis fitt en
Parkinson-diagnos. Studiens huvud-
syfte dr att anskaffa information om
dosering och potentiella biverkning-
ar pa PS symtom, men dven andra re-
sultat kommer att registreras. Studien
kommer att genomforas i tvd centra
(Stockholm och Lund) under ledning-
en av Per. Svenningsson resp. Hakan.
Widner.

BETYDELSE: Projcktets slutgiltiga mal
ir att utveckla nya farmakologiska be-
handlingar som har nervskyddande ef-
fekter och kan sakta ned forloppet av
Parkinsons och relaterade sjukdomar (i
synnerhet MSA).

Beviljat anslag: 300 000 kronor
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Jakt pa nya

diagnos-metoder

Forskare vid Karolinska institutet
letar efter fler mdjligheter till tidig
diagnostik av Parkinson, vilket i sin
tur skulle kunna leda till nya be-
handlingsmdjligheter. Ny utrust-
ning ska hjalpa till att soka samband
mellan alfa-synuklein i cerebrospi-
nalvatska och Parkinsons sjukdom -
nya sa kallade detektionsmetoder.

Per Svenningsson,
professor, Karolinska institutet

Parkinsons sjukdom (PS) ir den nist
vanligaste neurodegenerativa sjuk-
domen och kidnnetecknas av ett stort
antal motoriska och icke-motoriska
symtom som progressivt utvecklas och
orsakar handikapp. Symtomlindran-
de behandling finns, men det saknas
bromsande eller botande medicine-
ring. Nista genombrott i behandling-
en av PS dr ddrfor att blockera sjuk-
domens utveckling i ett tidigt skede.
Utvecklingen av en sidana nya terapier
himmas dock av bristen pé diagnos-
tikhjalpmedel och markérer som ater-
speglar tidiga tecken pd sjukdom.

Syftet med ansokan dr, att erhilla
medel for ett inkép av utrustning for
exakt analys av multipla prover genom
fluorescensmetodik. Denna utrustning
kommer att kunna anviandas i flera
projekt relaterade till biomarkérer vid
PS. Framforallt planeras att anvinda
ovan nimnda utrustning for att fort-
sdtta att utveckla nya forbittrade
analyser for detektion och kvantifie-
ring av olika former av alfa-synuklein
i cerebrospinalvitska. Dessutom
kommer utrustningen att anvindas for
att undersoka effekten av olika mole-
kyler, och tinkbara terapier mot PS,
pa oligomerisering och aggregering av
alfa-synuklein.

Foérhoppningen dr att ovan nimnda
utrustning kommer att signifikant
underlitta arbetsflodet i laboratoriet
och leda till upptickter av potenti-
clla diagnostiska verktyg och prog-
nostiska biomarkorer vid PS. Studi-
erna kommer férhoppningsvis ocksa
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att identifiera tinkbara likemedel-
skandidater for att interferera med
alfa-synukleinaggregering och bromsa
sjukdomsutvecklingen vid PS. Vissa
delar av anstkningen kommer att ge
patientnytta inom s ar.

Beviljat anslag: 300 000 kronor

Hinger nedsatt lukt-
tormaga ihop med
tiaminbrist?

En ny studie ska undersoka sam-
bandet mellan tiaminbrist och ned-
satt luktformaga vid diagnos av Par-
kinsons sjukdom. Det ar visat att
nedsatt luktsinne ar en tidig risk-
faktor for att drabbas av Parkinsons
sjukdom.
Lena Haglin,
Klinisk Naringsfysiolog och dietist,
docent, Umea universitet

Den aktuella studien avser att ta reda
pd om tiaminbrist innan sjukdomens
utbrott har ett samband med symto-
met nedsatt lukt. Preliminira data vi-
sar att de patienter som har lagst lukt-
férmaga ocksé har haft en kost med
lig halt tiamin dren innan. I den aktu-
ella studien kommer kostens nirings-
innehdll att undersokas och tiaminhal-
ten i plasma att analyseras. Eftersom
den starkaste orsaken till luktnedsitt-
ning 4r aldern kommer ocksd samband
med andra symtom, bade dlders- och
sjukdomsrelaterade, att analyseras.
Med nistan 400 patienter med
diagnosen Parkinsons sjukdom,
boende i Visterbottens lin och 400
friska kontroller i motsvarande alder
och kon, ska gruppen studera skill-
nader i kostens niringstithet innan
diagnos och koppla det till icke-mo-
toriska symtom och skattningsskalor
for motorik. Genom att studera
tiaminhalten i maten och i blodet fére
diagnos av Parkinsons sjukdom finns
mojlighet att ta reda pd om detta dr
en tidig riskfaktor. Utifrdn resultat
frin dessa studier och méjligheten
att analysera tiamin i plasma, avser
gruppen att planera for att behandla
patienter med tiamintillskott, for att fa

veta om man kan uppnd symtomlind-

R nas SENAST
ring med tillskott av tiamin.
Beviljat anslag: 80 000 kronor BEVILJADE
ANSLAG

Vad paverkar
sjukdomsbilden?

Sjukdomsutvecklingen ser olika ut
hos olika personer. Om de bakom-
liggande faktorerna kan identifieras
skulle det kunna leda till ny kunskap
for lakemedelsutveckling. Studien
handlar om att forutse utvecklingen
vid Parkinsons sjukdom - sa kallade
genetiska och epigenetiska studier.

Kristina Becanovic,
forskare, Karolinska institutet

Parkinsons sjukdom (PS) utvecklas
ofta langsamt och sjukdomsbilden va-
rierar fran individ till individ. Symto-
men kommer nir allt fler nerveeller i
hjarnan slutar fungera, med allvarli-
ga symtom sidsom rorelsesvarigheter,
stark humorpaverkan och sémnsvarig-
heter som foljd. Gruppen vill i detta
forskningsprojekt studera vilka hin-
delser som bidrar till att forvirra och
paskynda sjukdomsutvecklingen i PS.
Varfor blir vissa patienter mer sjuka dn
andra och varfor insjuknar vissa tidiga-
re dn andra?

Mialet ér att identifiera genetiska
och si kallade epigenetiska faktorer
som paverkar sjukdomsbilden. Vi har
alla samma gener, med endast sma
skillnader pa enstaka platser, som
framfor allt paverkar genernas akti-
vitet och dirmed hur mycket vi har av
en viss genprodukt i kroppen. Dessa
minimala skillnader gor att vi alla dr
unika och olika varandra. Dessa mini-
mala skillnader gor dven att sjuk-
domsbilden ser olika ut frin person
till person ndr vi blir sjuka. Om dessa
faktorer kan identifieras, s kommer
vi kunna anvinda denna kunskap for
att utveckla bittre likemedel. Dessa
skulle, till skillnad frin dagens like-
medel, inte bara behandla symptom
utan i forsta hand skydda hjirnan och
bromsa sjukdomsutvecklingen.

Beviljat anslag: 150 000 kronor
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Parkinsonfondens anslag gor nytta pa olika satt.
Har skriver en av de forskare vi stoder om sitt arbete:

Triningen ar modan vard

PARKINSON-
FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

30

Dans, boxning och tai-chi &r nag-
ra exempel pa triningsformer
som anvands av Parkinsonpa-
tienter. Traningen leder till att
de anvanda fardigheterna for-
battras, men det behovs @nnu
fler studier om hur det dagliga
livet paverkas. Fysisk trining
var ett av imnena pa en interna-
tionell kongress i somras.

TEXT BEATA LINDHOLM

MSc leg. specialistsjukgymnast

i neurologi och doktorand vid IKVM,
Enheten for klinisk minnesforskning,
Lunds universitet. VO Neurologi och
Rehabiliteringsmedicin, Skanes
universitetssjukhus, rorelseteamet.

JAG FICK MOJLIGHET att delta i "The
MDS 19th International Congress of
Parkinson’s Disease and Movement
Disorders” (14—18 juni 2015, San Die-
go). Tva workshops var sirskilt intres-
santa.

Den forsta handlade om trining
”Exercise in Parkinson’s Disease: Is it
worth the sweat?”

Flera olika triningsmetoder anvints
idag (gangbandet, tai chi, dans,
boxning eller cykling) med goda
effekter pd motoriska firdigheter/
funktioner. Bade djurstudier och
studier pa manniskor stodjer dessa
triningseffekter. Kunskapsluckor finns
dock avseende triningens inverkan
pd kognition till exempel exckutiva
funktioner och dess underordnade
banor. Det behovs fler studier for
okad forstaelse av till exempel acro-
biska traningens betydelse for hjirn-
funktioner. Det har dven podngterats
vikten av att belysa perifera fakto-
rernas och blodflédets betydelse for
optimering/facilitering av neuroplas-
ticitet och hjarnfunktioner. En annan
viktig friga 4r implementering av

triningseffekter i vardagen. Fysisk
trining vid demens och Parkinsons
sjukdom leder oftast till forbattringar i
de trinade firdigheterna men 6verfo-
ring av triningseffekter till det dagliga
livet verkar vara begrinsad utifrin

den evidensen som finns. Fler studier
med storre antal deltagare och lingre
uppfoljningstid samt standardiserade
utvirderingsmetoder behovs for att ta
itu med detta.

DEN ANDRA WORKSHOPEN handlade
om” Cognitive and Psychiatric Distur-
bance in Atypical parkinsonian disor-
ders” Forelidsarna gav en bra over-
sikt av den kognitiva och psykiatriska
symptombilden vid Multipel system
atrofi (MSA), Progressive supranucle-
ar palsy (PPS) och Corticobasal dege-
neration (CBD) samt ndgra bedom-
ningsinstrument foreslogs. Vikten av
differentiell diagnostik och multidis-
ciplinirt omhindertagandet av dessa
patientgrupper lyftes fram. Flera av de
presenterade bedomningsinstrumen-
ten och arbetssittet dr i hogsta grad
aktuell dven vid idiopatisk Parkinsons
sjukdom och rekommenderas som en
led i utredningen. Allt oftare lyfts det
fram att det finns ett kontinuum inom
neurodegenerativa sjukdomar vilket
talar for fortsatt samordning av forsk-
ningen och kliniken.
Posterutstillning dgde rum alla
dagar kring lunchtid och det fanns
mojlighet att triffa posterutstillarna
for diskussion/ frigor. Jag presente-
rade en poster om prediktion av fall-
risken med titel: ” Prediction of falls
and/or near falls by using tandem
gait performance in people with mild
Parkinson’s disease” . Abstraktet
ir publicerad i tidskriften Move-
ment Disorders 2015:30 (S1); Stoo.

Tandem-ging dr ett vilkint neurolo-
giskt test och innebdr att man gar 10
hal till td steg. Minskad understodsyta
och precisionskrivande steg utmanar
den dynamiska balansen. Undersok-
ningen visade att oférmdga att g i
tandem kan innebira 6kad risk for

fall och s kallade nira fall. Med nira
fall menas incidenter da man haller

pd att falla men lyckas att ta emot sig

i sista stund (till exempel ta tag i en
annan person, i ett foremal eller mot
viggen). Sadana incidenter dr viktiga
varningstecken for 6kad fallrisk. Jag
rader mina patienter att trina balansen
genom att gd i tandem under trygga
forhillande till exempel lings en vig
eller med nira tillsyn av en person.
Att ligga till en kognitiv uppgift som
till exempel att rikna upp matritter,
huvudstider eller rikna baklinges
medan man tar hil till td steg kan vara
ett satt att stegra triningen.

DET VAR TILLATET att fota postrar pd
kongressen vilket dr vildigt bra, da i
de publicerade abstrakten inte finns all
information. Jag har fotat en del vilket
dven hjdlper att ”hilla” fokus pa det
mest relevanta for mitt omrade. En in-
tressant poster presentation, DBS in
dystonic camptocormia: A case report
and review” handlade om Parkinson-
relaterad ryggdeformitet, camptocor-
mia. Det dr en ofrivillig kraftig fram-
atbojning av ryggen som férkommer

i stdende/gaende och kan rittas ut i
liggande. Cirka tio procent av indivi-
der med Parkinsons sjukdom drabbas
av camptocormia. Personer med tidi-
gare ryggoperationer ar mera mottag-
liga f6r denna felstillning. De forsta
subjektiva tecknen kan vara spinning

i mag- och/eller hoftmuskulatur och
kinslan av att dras framat. I borjan
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”Med detta i bagaget kommer jag att fortsatta motivera
mina patienter till olika former av fysisk traning och dven
verka for spridning av denna kunskap till aktorer som
dger fragan om utbud av trianingsformer.”

ir dock den drabbade oftast omedve-
ten om sin férindrade héllning. Snabb
gang eller annan fysisk anstringning
triggar igang felstillningen vilket ofta
iakttas av den drabbades omgivning.
Det finns dven andra sillsynta felstill-
ningar som Pisa syndrom (ryggbaj-
ning at sidan) och head drop (kraftig
framétb&jning av nacken). Dessa rap-
porterades pa kongressen i relation till
andra neurodegenerativa sjukdomar
som Multiple System Atrophy (MSA)
och Dementia with Lewy Body
(DLB). Blandformer av olika deformi-
teter forekommer dven vid Parkinsons
sjukdom och tilltar med sjukdomens
progress. Den laga forekomsten av de-
formiteter och dess smygande férlopp
stiller hoga krav pa god klinisk kin-
nedom. Tidig identifiering kan vara
viktig for utveckling av effektiva tera-
pier. P4 kongressen presenterades fall
av framgangsrik behandling av camp-
tocormia med djup hjirnstimulering
(DBS).

Det fanns inte pa kongressen, sa
vitt jag kunde se, ndgra rapporter
kring striatala fot deformiteter (1, 2).
Det kan bero pa att denna dkomma
ir underdiagnostiserad och inte sillan
forvaxlad med reumatiska ledsjuk-
domar. Striatal fot forekommer hos ca
13 procent av individer med Parkin-
sons sjukdom. Den innebdr att tirna
“griper’, i vila, i stdende eller vid ging.
Stortan kan dock vara béjd uppat. Det
kan dven hinda att hela foten vrids
inat sd att yttre delen av foten belastas
mest och snedbelastning uppstar.
Felstillningen kan paverka gang-
monster, kroppshallning och balans.
Deformiteten kan fororsaka smarta,
kramp, smirtsamma foérhardnader, sir
och svirigheter med att anvinda skor.
For att fd uppfattning om felbelast-
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ningens utbredning kan det vara bra
att titta pd hur den drabbades skor
har slitits. Att strava efter ett korrekt
gangmonster, halla fotterna rorliga
och utan felstillningar dr en grundlig-
gande forutsittning for god balans.

ETT STORT TACK till Parkinsonfon-
den som gav mig mojlighet att delta
pd denna givande kongress och pre-
sentera vara resultat. Svar pa frigan
”Exercise in Parkinson’s Disease: Is it
worth the sweat?” (fritt Oversatt: tri-
ning med Parkinons sjukdom: 4r det
modan virt?) dr ett otvetydigt JA! och
dven sma forbdttringar ger bevisade
effekter! Med detta i bagaget kommer
jag att fortsitta motivera mina patien-
ter till olika former av fysisk trining
och dven verka for spridning av denna
kunskap till aktorer som dger fragan
om utbud av triningsformer. Min in-
tention dr att utifran ett sjukgymnas-
tiskt perspektiv bidra till en férbattrad
differentiell diagnostik av neurodege-
nerativa sjukdomar och skapa mera
helhetssyn kring sjukdomsproblemati-
ken. Ett proaktivt multidisciplinirt ar-
betssdtt redan tidigt i sjukdomsforlop-
pet och diagnosspecifik rehabilitering
ir viar gemensamma angeligenhet. M
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St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidrags-
givare for ytterst uppskattade gavor tillParkin-
sonfonden::

Gittan och Ingemar Andersson, Ljungby

Carolina och Markus Kroon, Rosdalabutiken,
Norrhult

Boglosa Kyrkliga Syforening, Enképing

Parkinson Skine

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!

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

Skattereduktion
for gavor till fonden

DEN 1 JANUARI 2012 infordes nya skatteregler som innebar
att privatpersoner kan gora skatteavdrag om 25 procent for
gavor till ideella organisationer godkénda av Skatteverket.
Parkinsonfonden ar godkand av Skatteverket sedan 7 janua-
ri 2013 vilket innebar att du kan géra avdrag for gavor skank-
ta fran det datumet.

For att fa gora skatteavdrag giller foljande:

*Gavan maste uppga till minst 200 kronor per tillfalle.

« Ditt totala gavobelopp maste under aret uppga till minst
2000 kr. Hogsta belopp som kan ge skattereduktion ar 6 000
kr och den maximala skattereduktionen &r 1 500 kr (25 pro-
cent av 6 000 kr).

e Du maste fylla 18 &r senast den 31 december det &r du ger
gavan.

Exempel: Om du ger 200 kr i manaden far du tillbaka 50 kr
per manad i skattereduktion - pa &rsbasis blir det hela 600
kr som du far tillbaka. Parkinsonfonden far 2400 kronor, du
ger 1800 kronor.

Du behdver inte gora nagot for att fa skattereduktionen. Vi
rapporterar in allt till Skatteverket och som sedan fortryck-
er skattereduktionen pa din deklaration. Det enda vi behdver
fran dig ar fullstandiga personuppgifter. For att fa skattere-
duktion méste du ange namn, adress och personnummer. Vid
betalning online, med sms eller swish maste du maila dessa
uppgifter samt belopp och datum till ekonomif@parkinsonfon-
den.se.

Mer information om skattereduktion for gavor till ideella
organisationer hittar du pa Skatteverkets
hemsida, www.skatteverket.se Dar finns dven listan for god-
kanda organisationer.
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Parkinsonforskning — ur manga

Parkinsonfonden ger drligen bidrag till livsviktig forskning.
Vira ldsare har fragat efter vilka omrdden som omfattas av
forskningsstodet. Hir dr ndgra exempel pa projektomraden

dir Parkinsonfonden har gett betydande bidrag. Det ir viktigt

att komma ihdg att fonden inte dr enda bidragsgivare och att

projekten i de flesta fall inte dr firdiga, utan 16per
pa och successivt leder till nya resultat. Anslagen

som forskarna far har en vital betydelse for att an-
gripa Parkinsons sjukdom ur olika synvinklar och
ta fram allt mer effektiva behandlingsmetoder till

svart parkinsonsjuka.

Genetik

Kartliggning av genetiska orsaker bakom
Parkinsons sjukdom har blivit ett allt viktiga-
re forskningsomrade. Genom sadana studier
har man ldrt sig mycket kring mekanismerna
bakom parkinsonsjukdomen. Fonden har gi-
vit stéd till flera olika grupper som dgnar sig
it denna typ av projekt, detta giller exempel-
vis Andreas Puschmanns grupp i Lund och
Karin Wirdefeldts verksamhet i Stockholm.

Alfa-synuklein

Alfa-synukleinets betydelse vid Parkinsons
sjukdom dr ett av de allra hetaste forsknings-
omridena relaterat till Parkinsons sjukdom.
Forskningsfonden har stott flera olika projekt
som relaterar till detta, bland annat Laurent
Roybons och Maria Swanbergs verksamheter
i Lund. Genom denna forskning hoppas man
forstd mer kring de celluldra mekanismer-

na bakom Parkinsons sjukdom och pa sa sitt
Oppna for utvecklingen av metoder att paver-
ka sjukdomsforloppet.

Wet biomarkers

Fonden har givit viktigt stod till de projekt
som Oscar Hansson grupp koordinerar i
Lund. Dessa syftar till att identifiera och ka-
rakterisera biomarkers i CSF och blod, bio-
markers f6r Parkinsons sjukdom och atypiska
parkinsontillstind. Syftet ar att kunna scre-
ena for Parkinson, att kunna diagnosticera
och differentialdiagnosticera Parkinson och
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TEXT: PER ODIN, professor, Lunds universitet, SUS

att kunna folja sjukdomens utveckling, ex v
for att kunna mita neuroprotektiva effekter.
Gruppen tillhor de virldsledande pd omridet
och man har flera intressanta biomarkers som
for narvarande undersoks.

Cohortstudier

Fonden har givit viktigt stod till det sd kall-
lade Nypum-projektet i Umed, ett projekt
dar alla nyinsjuknade Parkinsonpatienter i
Umei f6ljs prospektivt med en bred arse-
nal av undersokningar 6ver ling tid. Detta
ar ett viarldsunikt material, som torde kunna
ge mycket viktig kunskap till férstielse kring
sjukdomsutvecklingen och de diagnostiska
metodernas anviandbarhet bland annat. Det
ir framfor allt Lars Forsgren och Jan Linder
som driver denna verksambhet.

Imaging

Fonden stoder projekt kring nya och avan-
cerade MRT metoder i bland annat Lund
(Christer Nilsson) och Umei (Niclas Len-
feldt) med syfte att forbittra differentialdi-
agnostiken vid Parkinsons sjukdom. Man
stodjer ocksd projekt i bland annat Umed
(Susanne Jacobsson) med syfte att utveck-

la mer exakta och kinsliga SPECT- och PET-
metoder for detektion och differentiering av
Parkinsons sjukdom och atypiska Parkinson-
sjukdomar. Dessa projekt dr pigiaende och
torde inom nagra ar kunna leda till att ny me-
todik kommer i klinisk rutin.

Patogenes

Fonden har givit viktiga bidrag till den forsk-
ning som slagit fast att sjukdomspatologin
vid Parkinson kan spridas fran cell till cell

pd ett prionliknande sitt och att sjukdoms-
processen sannolikt startar i magtarm-kanal-
en och/eller nisslemhinnan. Detta dr projekt
som bland annat drivs av Patrik Brundin och
Jia-Yi Li i Lund och dir dessa forskare tillhor
virldseliten. Denna forskning har potential
att leda till neuroprotektiva terapier eller till
och med mojlighet att stoppa sjukdomspro-
cessen. Det finns ocksa en potential att identi-
fiera det eller de agens som startar Parkinson-
sjukdomen.

Demens

Fonden har ocksi givit viktigt stod till pro-
jekt som syftar till att kartligga riskfakto-

rer for och patogenesen bakom utveckling

av demens vid Parkinsons sjukdom, liksom
metoder fOr att minska denna risk, respek-
tive att behandla demensen nir den upptri-
der. Man har stétt den hir typen av projekt i
bide Umed, Stockholm (Dag Aarsland, Johan
Lokk) och Lund (Oskar Hansson, Elisabeth
Londos). Man har ocksi stott forskning kring
Lewy body demens (DLB), inklusive diag-
nostik och behandling av denna; hir dr det
framfor allt Elisabeth Londos i Malmo som
driver forskningen, men dven Dag Aarsland i
Stockholm. Demensforskningsprojekten har
bidragit till forbittrade mojligheter att diag-
nostisera och behandla demens vid Parkin-
sons sjukdom och DLB.

Depression och dngest
Depression och angest tillhor de symtom som
allra mest paverkar livskvaliteten for parkin-
sonpatienter och deras anhoriga. Fonden har
givit viktiga bidrag till flera projekt som bi-
dragit till en forbittrad forstaelse for mekanis-
merna bakom och méjligheterna att detektera
och effektivt behandla de hir symtomen hos
parkinsonpatienterna. Det giller exempel-

vis Per Svenningssons, Karin Wirdefeldts och
Sven Pilhagens verksamheter i Stockholm.
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synvinklar

Nya L-dopa baserade terapier
Uppsala Universitet dr ledande i utvecklingen
av nya L-dopa baserade terapier. Duodopa ir
redan en av de viktigaste terapierna for avan-
cerad Parkinson sjukdom och dr nu tillging-
lig i mer 4n 40 linder. Flexilev — baserad pa
mikrotabletter L-dopa och dosdispensor —
ger majlighet till en mer exakt och kontinu-
erlig L-dopa terapi — dr pa vig in pd markna-
den. Parkinsonfonden har givit upprepade
bidrag till denna forskningsverksamhet, och
har pd sd sitt bidragit till ndgra av de viktigas-
te utvecklingarna i den symtomatiska parkin-
sonterapin pa senaste decennierna.

Djupelektrodstimulering
Maoijligheten att behandla Parkinsons sjuk-
dom med djupelektrodstimulering ar ett av
de storsta framstegen i parkinsonbehand-
lingen under de senaste decennierna. Svens-
ka forskningsgrupper har haft viktiga roller

i denna utveckling. Fondens bidrag har hir
varit avgorande viktig, bland annat de bidrag
som givits till Patric Blomstedt i Umea.

Cellterapi och stamceller
Fonden har givit flera viktiga bidrag till ut-
vecklandet av cellterapi som ett sitt att repa-
rera den parkinsonsjuka hjirnan. Pa senare

dr har man framf6r allt stott framtagandet av
metoder for att anvinda celler som produ-
ceras fran stamceller for denna typ av terapi.
Inte minst verksamheten omkring Malin Par-
mar i Lund har fatt stod — detta ir en varlds-
ledande verksamhet pa detta omrade.

Alfa synuclein oligomerer
i diagnostik och terapi

Joakim Bergstrom och Martin Ingelsson i
Uppsala tillhor virldseliten i forskning kring
om alfasynuclein oligomerer kan bli anvind-
bara i diagnostik och terapi vid Parkinsons
sjukdom. Man tinker sig att, pd motsvarande
sitt som vid Alzheimers sjukdom, stimule-

ra det patientegna immunsystemet att hjl-
pa nervcellerna att bli av med alfa synuclein
aggregaten. Dessa projekt, som har en po-
tential att leda till en viktig neurorestorativ
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Vad kan vi vanta oss i framtiden?

Forskningen pagar pad manga olika fronter. Hir ar Per Odins reflektioner om vad som kan

vidnta de narmsta aren.

Om fem ar:

e En okad precision i diagnostik och differentialdiagnostik, genom att forbattrad ima-
ging-teknik infors (nya metoder for SPECT, PET och MRT).

* Nya mer langverkande former av L-dopa infors, vilket ger férdelar i form av farre doser
per dag och minskad risk for fluktuationer och dyskinesier.

e Tekniken for pumpterapierna kommer att ha forbattrats, med mindre och intelligentare
pumpar, vilket ger mojlighet for mer exakt och individuellt anpassad medicinering.

e Tekniken for djupelektrodstimulering kommer att ha vidareutvecklats med mer avancera-
de programmeringsmojligheter, vilket ger mojlighet for mer exakt och individuellt anpassad

stimulering.

e Vi kommer forhoppningsvis ha mer evidens for icke-farmakologiska terapier, sa att dessa
kan anvandas pa ett satt som ger mer effekt vid Parkinson.
e Vi kommer forhoppningsvis ha mer evidens for behandling av icke-motoriska symtom, sa

att vi battre kan dampa dessa.

Om tio ar, troligen...:

e Kanske har vi metoder for att screena for och detektera Parkinson redan innan patienter-
na far motoriska symtom. Det kan handla om en kombination av questionaires for premoto-
riska symtom, transkraniellt ultraljud, wet biomarkers och imaging

e Kanske har vi sakrat metoder for att bromsa sjukdomsutvecklingen. Det kan handla om
lakemedel, tillvaxtfaktorer och kanske metoder som inverkar pa spridningen av alfa-syn-

ukleinpatologin

e Metoderna for kontinuerlig tillforsel av lakemedel kommer att ha vidareutvecklats; mindre
och intelligentare pumpsystem, kanske till och med subcutana pumpar.

* Djupelektrodstimuleringen kommer att ha blivit annu mer avancerad; kanske

anvander vi nano-elektroder med mycket avancerade mojligheter att exakt

styra effekten av stimulationen.

e Mojligen har genterapi hunnit bli klinisk rutinmetod: fér att bromsa sjukdomsutvecklingen
och fér att fa kontinuerligare dopaminerg effekt.

e Kanske har stamcellterapi blivit en realitet: For att reparera de skador som uppstatt till
foljd av sjukdomen, framfor allt pa det dopaminerga nervsystemet.

e Kanske har vaccinationsterapi blivit en realitet, och ett satt att stoppa och reversera sjuk-

domsutvecklingen.

terapi, har upprepat rankats mycket hogt av
Parkinsonfonden och fatt viktiga ekonomis-
ka bidrag.

Dyskinesier

Aven forskningen kring mekanismer bakom
och utveckling av nya behandlingar mot dy-
skinesier har fatt upprepade bidrag. Detta dr
ett omride dir inte minst Angela Cenci-Nils-
sons verksamhet 4r internationellt front-line.
Angelas ansokningar har upprepat rankats
som bland de bista och har fitt viktigt stod.
Forskningen har lett till en betydligt bittre
forstielse av mekanismerna bakom dyskine-
sier, vilket bidragit till att vi blivit battre pa
att undvika dyskinesier och det finns potenti-
al for utveckling av antidyskinetiska terapier
framover.

Tillvaxtfaktorer
Tillvixtfaktorer har potentialen att bli en vik-
tig vig att bromsa sjukdomsutvecklingen vid

Parkinsons sjukdom, kanske dven att restore-
ra funktioner i den sjuka hjirnan. P4 senare dr
har inte minst PDGF och GDNF erhillit till-
tagande intresse i detta avseende och kliniska
studier 16per nu parallellt med experimen-
tell forskning kring dessa bada tillvixtfakto-
rer. Framfor allt studierna kring PDGEF, vilka
drivs av framfor allt Gesine Paul Vieses grupp
i Lund, har fatt upprepat stod av fonden.

Sjukymnastik

Fonden har dven stott projekt kring sjukgym-
nastiska aspekter pa parkinsonsjukdomen,
bland annat den verksamhet som Mia Nilsson
och medarbetare driver kring fall och ridsla
for att falla, projekt som framfor allt drivs i
Lund. Detta kan ligga grunden for mer evi-
densbaserad och specialiserad sjukgymnastis-
ka dtgirder vid Parkinsons sjukdom.
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PARKINSONFONDEN

Dags mata hur transplanterade

celler fungerar i vard

Laboratorieframstallda nervceller
som styrs av laser och transplante-
ras till hjarnan for att bota Parkinsons
sjukdom, Later det lite som science fic-
tion? Det ar det inte. | ett projekt vi ar-
betar med just nu undersadker vi hur de
celler vi transplanterar i en rattmodell
av Parkinsons sjukdom beter sig efter
att vi fatt dem pa plats i vardhjarnan.

TEXT MARTIN LUNDBLAD
forskningsingenjor, doktor i medicinsk

vetenskap, Lunds universitet

VIHAR UTVECKLAT ett system fOr att styra ak-
tiviteten i enbart de celler som transplante-
rats till virdhjarnan med hjilp av laserljus och
sedan registrera hur dopaminsignaleringen
ser ut i realtid. Har vill jag beskriva varfor vi
behover gora detta, hur vi gor och vad som
krivs for att gora det.

For att besvara hur vi gér och vad som
krivs for att gora det maste vi vinda oss till
grundforskning och blicka lite bakit. Flera
forskningsfilt och kombinationen av filt sa
vitt skilda som algers férmdga att navigera
efter ljus till hur utvecklingen av vér hjirna
gar till kombineras i var studie. Malet med
vart projekt dr att kunna forbittra cellerna
som kommer att anvindas till transplantatio-
ner, forstd i detalj hur de fungerar och att kva-
litetssikra denna behandlingsmetod.

Celltransplantationer till hjarnan

Forsok att bota, eller i alla fall behandla, Par-
kinsons sjukdom genom transplantation of
celler till hjarnan gjordes forsta gangen av
svenska forskare i borjan av rg8o-talet. I slutet
av 8o-talet genomfordes de forsta transplan-
tationerna av dopaminceller tagna frin abor-
terade foster till svart parkinsonsjuka patien-
ter. Dessa studier bevisade att det var mojligt
att transplantera celler till hjirnan, fa dem att
overleva och ge lindring av symptomen av
Parkinsons sjukdom. Trots de stora vetenskap-
liga framstegen dessa studier gjort var steget
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mycket lingt till en behandling av
sjukdomen for stora patientgrup-

h

jarnan

virdhjirnan. Detta dr en process
som tar relativt lang tid. Det tar

per. Att anvinda fostervivnad frin PARKINSON- manader till &r innan full effekt kan
aborter dr etiskt problematiskt och FONDENS fas av en celltransplantation.
praktiskt omojligt for en generell ANSLAG Cellerna vi kan tillverka dr
behandling av Parkinsons sjuk- GORNYTTA mycket lika human celler fran fos-

dom. Att hitta pa alternativa killor
for celler att transplantera var alltsd
ett maste for att celltransplantatio-

ner skulle kunna bli ett terapeutiskt
alternativ inom parkinsonvirden.

Stamceller

Ar 1999 tog jag mina forsta steg pa
forskningens stig da jag bérjade min forska-
rutbildning. Runt den tiden hade stamcells-
forskningen just tagit fart inom parkinsonfil-
tet just med malet att kunna styra stamcellers
utveckling och tillverka celler att anvinda for
transplantation. Aven om min egen forskning
vid den tiden inte hade med stamceller att
gora si gjordes mycket forskning av just den
typen pd min avdelning vid Lunds Universitet
vilket gjorde att jag borjade folja utveckling-
en pd nira héll. Alla har vi nog manga ganger
upplevt frustrationen av att hora det ofta ater-
kommande talet om att forskning tar tid och
att det dr mycket lingt mellan en idé och en
eventuell behandling som kommer patienter
tillgodo, om det ens visar sig vara en hallbar
idé.

Men nu, trots att det *bara” gatt 15 dr av
de 20-25 det talades om d&, kan vi odla fram
manskliga celler i laboratoriet genom att
anvinda sk humana embryonala stamceller
for att anvinda dem till celltransplantationer.
Kliniska tester forbereds och vintas genom-
foras inom ett fital ar. Denna utveckling har
varit méjlig pa grund av malmedvetenhet och
bred grundforskning inom utvecklingsneuro-
biologi.

Nu skulle denna artikel handla om hur man
kan mita hur vil celler fungerar efter trans-
plantation. Vid nervcellstransplantation ir det
viktigt att cellerna 4r relativt omogna och att
de far etablera sig och vixa till och mogna i

tervivnad och alltsa borde de fung-
era lika bra. Det har ocksd visats i
djurstudier att transplantaten ver-
kar ge lindring av parkinsonsymp-
tom. Men, man ska inte glomma
bort att cellerna vi tillverkar dr just
tillverkade och kan ha andra egen-
skaper som vi inte kinner till. Det
ir darfor vildigt viktigt att undersoka hur cel-
lerna fungerar efter att vi transplanterat in
dem i djuren. Man har anvint manga olika
metoder for att undersoka hur cellerna beter
sig efter transplantation i olika djurstudier.
Oftast tar man prov just innan eller just efter
att djuren avlivas for att kolla mangden dop-
amin. Pa detta vis kan man fa viss data men
man kan inte vara siker pa att dopaminet
kommer fran transplanterade celler. Det skulle
t ex kunna komma fran dopminceller som
finns kvar i hjdrnan trots parkinsontillstin-
det. Vill man gora mer detaljerade studier pa
hur cellerna fungerar fir man ta till moderna
tekniker. Det dr hir laser och genterapi kom-
mer in.

Optogenetik

Ater igen dr det klassisk grundforskning som
Oppnat nya mojligheter och ligger till grund
for en enorm teknologisk landvinning inom
neurobiologisk forskning. De forskare som pa
7o-talet studerade mekanismerna bakom hur
obskyra alger kunde navigera efter ljus hade
nog inga tankar pd att denna forskning skulle
leda till ett sitt att styra aktiviteten i hjirncel-
ler med laserljus 30 ar senare. Men sa blev det.
Tekniken kallas optogenetik och gar ut pa att
man far de celler man ir intresserad av att till-
verka ett protein som dr kinsligt for ljus av

en viss vaglingd. Proteinet ir, i de flesta fall,
en jonkanal som kan imitera de kanaler som
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normalt aktiverar nervceller. Jonkanalen vi
anvinder heter kanalrhodopsin och 4r en for-
idlad form av proteinet fran en alg. Nir man
lyser pa kanalen 6ppnas den och joner kan
stromma in i nerveellerna som svarar med att
slippa ut neurotransmittorer, signalsubstan-
sen i nervceller. T vart fall 4r vi siklart mest in-
tresserade av dopamin och d4nnu mer specifikt
dopamin som vi kan frisitta enbart frin de
celler som vi transplanterat.

For att fa celler att producera ett sarskilt
protein krivs att genen som kodar for detta
protein sitts in i cellen pa nagot vis. Nr
genen utrycks kan proteinet bildas och nir
det sitter pa ritt plats i cellen dr det alltsa
mojligt att kontrollera aktiviteten med hjilp
av ljus. For att fi in en gen i cellen anvinder
vi sd kallade virusvektorer. Virus kan ta sig in
i celler och “kapa” cellens funktioner. Viruset
bar pi ett antal gener som det tar hjilp av den
invaderade cellens maskineri for att uttrycka.
Sjukdomsalstrande virus producerar protei-
ner som ir skadliga for kroppen och férokar
sig ocksa pa cellens bekostnad. Virusvektorer
ir gjorda av vanliga virus men man har tagit
bort de skadliga delarna och de kan alltsd
anvindas for att ta in gener som man vill att
cellen ska uttrycka och pa sd vis fi cellen att
tillverka det protein som genen kodar for. Vir
virusvektor innehaller genen for kanalrho-
dopsin samt ett sa kallat lox sekvenser (forkla-
ras nedan).

Problem som leder till forbattringar

Vi har tidigare applicerat tekniken att frisitta
dopamin fran normala celler i moss och be-
stimde oss for att gora detsamma fran trans-
planterade celler i ratta. Pa pappret och med
kunskapen vi hade da var det ett ganska en-
kelt steg att byta art och testa transplantaten.
Men nu ska vi komma ihag att det dr forsk-
ning vi sysslar med och det gar sillan som
man tinkt sig, hur linge man dn har tinkt.
Efter mdnga och linga forsok med alter-
nativa metoder blev 16sningen till slut att
anvinda en helt ny stamcellslinje utvecklad av
Dr Agnete Kirkeby pa var avdelning. Denna
cellinje 6ppnar for dnnu fler mojligheter att
kontrollera transplantatens aktivitet och ocksa
modifiera cellerna pa plats i hjdrnan. Cellin-
jen innehiller ett sa kallat Cre-element som
tillsamans med lox-sekvenser i en virusvek-
tor gor att man kan aktivera en gen i just
dessa celler (t ex den for ljuskinslighet) men
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inte i andra celler. Det dr en human embryo-
nal stamcellslinje och den har Cre-elementet i
celler som uttrycker tyrosinhydroxylas, alltsa
dopaminproducerande celler. Att vi pa grund
av tekniska problem tvingades tinka om och
anvinda dessa celler innebir att vi faktiskt tes-
tar humana celler som ar nist intill identiska
med de som sannolikt kommer att inga i kli-
niska studier inom en snar framtid.

Att mata med precision.

Nu kan vi alltsd, med en kombination av mo-
derna tekniker, specifikt kontrollera aktivite-
ten hos transplanterade celler nir de tillatits
ctablera sig och mogna i virdhjirnan. Vi kan
enkelt uttrycke sla av och pa dessa celler ge-
nom att lysa pd dem. Inga andra celler i hjir-
nan ir ljuskinsliga sa enbart de celler som har
kanalrhodopsin reagerar pa ljuset. Kanal-

en gor att cellen frisitter sin neurotransmit-
tor, i vart fall dopamin. Men hur vet vi att
det verkligen fungerar da? For att se effek-
terna av aktiveringen kan vi gér motoriska
tester och andra beteendetester dér vi kan se
hur djuret reagerar ndr vi aktiverar cellerna

vi transplanterat. Men, for att se mer i de-

talj vad som hinder i hjirnan maste vi mita
dopaminfrisittningen. Hur mycket dopamin
slipps ut? Hur linge 4r dopaminet kvar efter
att det slipps ut? Hur skiljer sig frisittingen
frin transplanterade celler frin den i en hjir-
na utan Parkinsons sjukdom? Minga studier
har anvint sa kallad microdialys dir en pro-
be opereras in och man helt enkelt tar ut ett
prov pa vitskan som finns i hjarnan. Ett sint
prov tar tyvirr ling tid att ta eftersom man
inte bara kan suga ut vitska ur hjirnan utan
att forstora den. Dessutom tar analysen av
dessa prov relativt ling tid och i bista fall kan
man fi svaret flera minuter efter att provet ta-
gits. I de flesta fall analyseras provserien flera
dagar efter att de tagits. Med den teknik vi
anvinder tar vi inte ut ett fysiskt prov ur hjir-
nan utan miter pa plats i hjirnan. Tekniken
kallas in vivo elektrokemi, eller mer specifikt
in vivo chronoamperometri. Tekniken baseras
pa att man kan driva oxidation och reduktion
av dopamin pa en kolfiberelektrod som man
placerar pa den punkt dir man vill méta dop-
aminet. Allt vi fir ut ar alltsd en strom som
uppstar vid oxidation/reduktion av dopamin
och det gor att vi kan mita vildigt snabbt och
fran ett mycket begrinsat omrade.

Varfor dr det da sd viktigt att mata hur cel-
lerna fungerar?

Vid cellterapi mot Parkinsons sjukdom place-
rar man cellerna i en struktur dir de inte finns
i en frisk hjirna. Cellerna kan nimligen inte
vixa ut pd samma vis i en vuxen hjirna som
det gor under utvecklingen. Darfor dr det
viktigt att se hur vil cellerna integreras i den
nya strukturen och hur manga aktiva s kall-
lade terminaler som bildas. Det dr fran termi-
nalerna dopaminet frisitts.

Med de nya cellinjerna som nu tas fram har
vi mycket storre mojligheter att paverka cel-
lernas egenskaper och for att kunna avgora
vilka forandringar i cellframstillningen som
gor effekten bittre eller simre dr det viktigt
att kunna mata exakt hur de transplanterade
cellerna fungerar.

Med den nya tekniken kan vi dels mita fri-
sittningen av dopamin frin cellerna och dven
se hur vil dopaminet tas upp och ateranvinds
av cellerna dels kan vi genom att aktivera cel-
lerna se direkt vilka beteenden som paver-
kas av transplantatet. Da vi bara aktiverar de
celler vi har satt in i virdhjirnan kan vi vara
helt sikra pa att det har med aktiviteten i just
dessa celler att gora vilket aldrig tidigare varit
mojligt.

En intressant observation ir att vissa stu-
dier pekar pa att 6kad aktivering av cellerna
gor att de fungerar bittre och skapar fler och
starkare kopplingar till virdhjirnan. Detta
vore intressant att studera med denna kombi-
nation av tekniker som ett sitt att fa dn bittre
effekt av transplantationerna.

Forskningsstod

Den tid jag har befunnit mig i parkinson-
forskningen har Parkinsonfonden alltid fun-
nits med som en av de finansidrer som vagar
satsa pa vir forskning och det 4r med stor
uppskattning jag tackar for det stod jag har
fate direkt till mina projekt och det stod som
gatt till alla de andra projekt som mina pro-
jekt bygger pa.

Med det linga tidsperspektiv som krivs
inom forskningen ser jag nu med stor span-
ning fram emot de kliniska tester som kom-
mer att goras inom ett fatal ar med transplan-
terade celler frin stamcellslinjer och ser fram
emot att fa vara med att ta fram bittre och
bittre celler for att behandla Parkinsons sjuk-
dom. W
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TRAFFA VARA FORSKARE

Parkinsonfonden ger anslag till olika forskningspro-
jekt i landet. Lar kidnna forskarna bakom dessa vikti-

ga projekt.

Malsiattningen ar
att finna orsaken

Andrea Carmine Belin hoppas
pa mer skriaddarsydda behand-
lingar.

Vad gar din forskning ut pa?

— Min yttersta malsittning dr att finna
orsaker till Parkinsons sjukdom genom
att samla in och analysera biologiskt
material och klinisk data fran Parkin-
sonpatienter och neurologiskt friska
forsokspersoner att jimféra med. Ana-
lyserna innefattar identifiering, karak-
terisering och modellering av gene-
tiska/drftliga risk- och skyddsfaktorer.
Fynd frin dessa studier kan ge insikt
om patogena mekanismer, mojliggora
utveckling av nya likemedel som skul-
le kunna forhindra och/ eller bromsa
sjukdom samt mojliggora tidigare di-
agnos.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden
bidragit till din forskning?

— Jag fick mitt forsta anslag fran Par-
kinsonfonden 2004 och det var det
forsta storre projektbidrag jag fick i
min forskarkarridr. Anslaget var helt
avgorande for att jag skulle kunna pa-
borja en egen sjilvstindig forsknings-
linje. Sedan dess har jag fatt flertalet
anslag fran Parkinsonfonden i form av
bade projekt- och apparaturanslag som
lett till att féra min forskning fram-

it. Jag har bl.a. kunnat investera i ett
avancerat analysinstrument som mitt
team anvinder for att studera genetis-
ka avvikelser och genaktivitet.
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Vad kommer din forskning att
betyda for parkinsonpatienter?

— Dagens behandling botar inte sjuk-
domen utan minskar enbart symp-
tomen genom att ersitta bristen pa
dopamin, forbittra verkan av dopa-
min eller bromsa nedbrytningen av
dopamin. For att kunna skapa bo-
tande och till och med férebyggande
behandling for Parkinsons sjukdom
krivs att man forstar varfor sjukdo-
men uppkommer.

— Vara studier har framst lett oss till
att det finns olika former av Parkin-
sons sjukdom. Vi har férhoppningar
om att var forskning kommer att leda
till utveckling av framtida skraddar-
sydda behandlingar med firre biverk-
ningar samt tidigare diagnos.

Nar kommer dina forskningsfram-
steg att komma till nytta for Parkin-
sonsjuka?

— Mitt team har hittills bidragit med
att visa att arftlighet dr den vanligaste
risk-och skyddsfaktorn for Parkinsons
sjukdom och pavisat att dessa fakto-

rer skiljer sig at i olika delar av virlden.

Denna genetiska kartliggning pigar
fortfarande och vi samarbetar med
forskargrupper 6ver hela virlden.

— Jag hoppas att vira gemensamma
fynd kommer att leda till utveckling av
nya likemedel under den kommande
femadrsperioden.

ANDREA CARMINE BELIN

Docent, Institutionen For Neurovetenskap, Karolin-
ska Institutet, Stockholm

Fodd: 1976

Bor: Stockholm

Familj: Man och tre barn

Karriar: Disputerade 2003 pa Karolinska Institutet
dar jag aven gjorde min Postdoc. Startade egen fors-
kargrupp 2011.

Gor idag: Forskargruppledare med fokus pa arftlig-
het inom neurologiska sjukdomar.

Musiksmak: God J.

Laser: Just nu “Innan floden tar oss” av Helena
Thorfinn och vetenskapliga artiklar (samt en hel del
barnbocker).

Favoritmat just nu: Sushi

Kopplar av med: Familjen, resor, lopning

Nar vacktes ditt intresse for forskning?

Nar jag under gymnasiet fick chansen att vara delak-
tig i en forskarskola anordnad av Henrik Mickos pa
Stockholms universitet.
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VETENSKAP

Hur produceras bra forskningsresultat? Vilket ar receptet? Lika delar in-
frastruktur, laboratorieexperiment, patientnidra vardstudier och innova-
tion? Nej, nagot "hemligt” universalrecept finns knappast. Utmaningen
bestar snarare i att skapa ett forskningsklimat som ar éppet och flexibelt.
| dagens knivskarpa konkurrens ar dessutom toppmodern utrustning ett
maste, likasa en modell for att utbilda och slussa in morgondagens forsk-
ningsledare. MultiPark vid Lunds universitet gor inte ansprak pa att ha
knickt koden men fem ar in i forskningsnitverkets existens har viktiga
lardomar Llett till ett standigt accelererande antal samarbeten over disci-

plindra granser.
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MultiPark — samarbete ger resultat

RESAN HIT HAR varit allt annat dn rak. Det tog
ganska ling tid innan ndtverket, initierat via
Vetenskapsradets satsningar pa strategiska
forskningsomraden, kunde finna sin identitet.
Bland médnga radde en osikerhet kring dess
egentliga syfte och hur finansieringen skulle
fordelas. Det uttalade malet har fran borjan
varit att knyta olika forskningsgrenar nirm-
re varandra for att skynda pad utvecklingen av
nya behandlingar for personer med Parkin-
sons och Alzheimers sjukdom.

Aven andra sjukdomar relaterade till den
dldrande hjarnan har allteftersom tagit plats
under MultiParks paraply. En nyckel for
MultiPark har fran borjan varit att frimja
utdkade samarbeten mellan experimen-
tella och patientnira forskningsgrupper for
att ge lovande projekt mojligheten att gora
resan frin laboratoriet till kliniken. En tydlig
malsittning har ocksa varit att lata patien-
tens vardagliga upplevelser styra forskningen
i hogre grad.

Inom nagra nyckelomraden har Multi-
Park redan satt avtryck. En ny forsknings-
skola later unga forskare fran olika discipliner
motas for att bygga morgondagens samar-
beten. Ett innovationsprogram har produ-
cerat flera nya innovationer som sedan linge
passerat idéstadiet och nu nirmar sig klinisk
implementering.

NY TEKNISK UTRUSTNING har demokratise-
rat foskningslandskapet vid Lunds universi-
tet och gett fler grupper méjlighet att pro-
ducera experiment som tagit deras forskning
till nya nivaer. Det har dven varit viktigt for
MultiPark att stirka banden till patientor-
ganisationer. Dels for att lita forskare moéta
personer med parkinsons och alzheimers i ett
Oppet och prestigeldst samtal men ocksa for
att vi har en skyldighet och en grundliggan-
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de malsittning att beritta om var forskning.
Via Parkinson-caféer och andra populirve-
tenskapliga events, ofta samordnade med pa-
tientorganisationer, har patienter, anhoriga
och allminhet getts méjlighet att ta del av de
senaste forskningsronen.

MultiParks mangbottnade ambitioner till
trots s stdr nitverket och faller med kvalitén
pé den forskning som produceras. Att déma
av Vetenskapsradets nyligen genomforda
utredning av samtliga landets strategiska
forskningsomraden sa levererar MultiPark
forskning i frontlinjen inom en rad olika
omraden. Cellterapi dr sedan linge en stark
forskningsgren i Lund, med anor tillbaka till
1970-talet. Hir fortsitter vara forskare att
vara virldsledande och nya kliniska studier
ir nu i startgroparna sedan MultiPark-fors-
kare, tillsammans med ett antal europe-
iska grupper, stitt for en kraftsamling pa
omridet under det senaste decenniet. Om
dessa kliniska forsok nar onskade resultat star
framtidens cellterapi, baserad pa stamcell-
forskning, redo att ta 6ver stafettpinnen med
malsittningen att erbjuda denna terapi till
breda patientgrupper. Aven hir har Multi-
Park varit drivande i utvecklingen.

SJALVA IDEN BAKOM MultiPark tilliter emel-
lertid inte att ndtverket vilar pa ett eller tva
nyckelomraden. Forskning i absolut fram-
kant bedrivs dven inom genterapi, diagnostik,
grundliggande sjukdomsmekanismer, like-
medelsutveckling samt optimering av kliniska
utvirderingar med ett starkt fokus pa patien-
tens egna upplevelser. Under ndtverkets fram-
vixt och etablering har det ocksa blivit tydligt
att det gdtt att vinna férdelar genom att bred-
da malbilden till att inkludera fler sjukdomar
kopplade till den dldrande hjirnan. Dels for
att 6ppna upp for fler samarbeten 6ver tra-

ditionella barridrer, men ocksa for att manga
olika sjukdomsbilder delar biologiska me-
kanismer och férhoppningen ér att den bre-
da experimentella basforskningen vid Lunds
universitet ska kunna komma samtliga fors-
kargrupper till godo.

I det lingre perspektivet hoppas Multi-
Park kunna bidra till att forvalta det starka
arv inom neuroforskning som linge priglat
bilden av Lunds universitet. Genom resur-
sintensiva satsningar pa teknisk utrustning
sikerstills vir konkurrenskraft pa den globala
arenan. Via utbildningsinsatser som fokuserar
pd moéten mellan unga forskare fran olika
bakgrund liggs grunden for ett lyhort och
Oppet samarbetsklimat. En uttalad strategi att
slussa in nista generations forskningsledare
har ocksa lett till en generationsvixling pa
ledande positioner. Vi hoppas att detta initi-
ativ signalerar till unga forskare virlden 6ver
att Lunds universitet 4r en plats ddr du kan
bygga en karridr och etablera en konkurrens-
kraftig forskargrupp. Var lingsiktiga satsning
pd innovation och tita kontakter med like-
medelsvirlden dr ocksd av yttersta vikt om vi
ska kunna leda utvecklingen av nya terapier
aven i framtiden.

Alla stravanden inom MultiPark ir i
slutindan inriktade mot att forbittra livs-
kvalitén for personer med Parkinsons och
Alzheimers sjukdom. Genom att koppla ihop
forskning hela vigen fran det sub-cellulira
till patienters vardagssituationer hoppas vi
kunna skynda pé utvecklingen av morgonda-
gens behandlingar. Mer information finns pa:
www.med.lu.se/multipark/paa_svenska.

JENS PERSSON

Susanna Lindvall, ParkinsonFdrbundet, ar som
patient/nirstdende-representant, adjungerad

styrelseledamot i MultiPark (Red.anm.)
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Naringsbrist maste upptickas

Det dr vanligt med nérings-
brist hos personer som har
Parkinson. Risken att fd i sig
for lite mat ar stor. Varden
midste bli battre pd att tolka
tecken pa ndringsbrist. Ett
sdtt dr att anvanda riskprofiler.

TEXT LENA HAGLIN
Klinisk Naringsfysiolog
och dietist, docent, Umea universitet

ETT FORSTA STEG for att forsta risken for
naringsbrist kan vara att skapa en sd kallad
nutritionsrisk-profil. Att beskriva nutritions-
problem som riskprofiler kan anvindas av pa-
tienter och av virden for att skapa terapeutis-
ka insatser. Varje patient kan skapa sin egen
nutritionsrisk-profil for att komma fram till
orsaker, samband och vilka insatser som ska
prioriteras.

Vitaminbrist kan ge daligt minne och bidra
till depression som i sin tur ger daligt dtande
och risk for viktnedgang. Tillsammans med
en 6kad medicinering kan detta skapa ytter-
ligare nutritionsproblem. Riskgrupper bland
patienter med Parkinsons sjukdom kan darfor
ses utifran olika symtom och perspektiv till
exempel i tidig fas vid diagnos, relaterat till
dldersforindringar eller i samband med avan-
cerad behandling.

Tidig bedomning och naringsbrist
Underlag till skapande av nutritionsrisk-pro-
fil: Sambanden mellan olika nutritionspro-
blem och Parkinsons sjukdom kan utga frin
hur matvanor och hilsa sett ut tiden innan
diagnos. En screening f6r malnutrition och
kinda riskfaktorer for att utveckla naringspro-
blem borde genomforas pa varje klinik i sam-
band med att man faststiller diagnosen.

Symtom pa Parkinsons sjukdom kan
snabbt medféra nedgang i nutritionsstatus av
flera anledningar.
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RYGG- OCH LEDBESVAR med virk och mins-
kad benmassa kan vara resultat av brist pa mi-
neralimnen lingt innan diagnos som i sin tur
ger Okad risk for frakturer senare under sjuk-
domsutvecklingen da fallrisken ocksa okar.
DEPRESSION OCH MINNESLUCKOR kan ock-

sd vara forenat med naringsbrist och ska be-
handlas med kosttillskott om det finns svarig-
heter med att tillgodose behovet med vanlig
mat. SVALJNINGSBESVAR kan komma smy-
gande och innan man inser vad detta betyder
for intag av mat har man tappat i vikt och ut-
vecklat proteinbrist vilket i sin tur skapar yt-
terligare sviljningsbesvir och brist pa de fles-
ta ndringsimnen, dven under kommande dr.
Det handlar om att se dessa risker tidigt och
motverka onddiga konsekvenser till exempel i
form av aptitloshet och viktnedging. Genom
att motverka uppkomst av nutritionsproblem
tidigt kan man ocksd forbittra majligheten
till en optimal medicinsk behandling. For be-
démning av denna nutritionsrisk-profil krivs
tolkning av blodsvar om ev brist, information
om matintag framforallt mingd och maltids-
ordning och upplevelser kopplade till detta
till exempel aptit, lukt, vikt och mag-tarm
funktionen. Eftersom man tidigt och pd ett
enkelt sdtt kan korrigera brist kan man ocksa
bromsa vissa symtom.

Sammanfattning tidig uppfdljning

Flera icke motoriska symtom beskrivna i det
pre-kliniska stadiet av sjukdomen kan vara
forenade med dalig nutritionsstatus. Direkta
insatser med radgivning i samband med diag-
nos och tidig klinisk uppfoljning ér viktigt for
att begrinsa dessa risker.

Det finns bra screening-formulir for sjuk-
virden som ticker in dessa fragestillningar.
En kostanamnes kan vara helt avgorande for
att hitta enskilda nutritionsrisk-profiler och
generera 6kad trygghet och livskvalitet for
patienterna.

Kognitiv svikt och aldrande
och naringsbrist

Insikt om samband mellan ett bristtillstind

och kognition vid dldrande och vid Parkin-
sons sjukdom Gppnar nya terapeutiska moj-
ligheter. Det dr mer regel dn undantag med
ndringsbrist vid hogre dlder och det behovs
bade fler maltider och mer niringsrik mat fér
att kompensera for sma portioner. Det hand-
lar om att anvinda den kunskap som finns
om samband mellan niringsbrist och kogni-
tiv svikt hos édldre personer och att fokusera
pd ett bra intag av mat.

Mest sannolikt kan brist pd vitaminer,
mineralimnen och dven energibrist forklara
direkta symtom och indirekt via medicine-
ring och samtidigt andra sjukdomar bidra till
nedsatt nutritionsstatus med viktnedging.
Viktnedging blir en 6kad risk for forluster av
bdde muskelmassa och mineraler i skelettet.

Aptitloshet, depression och minnesluckor
kan forklaras av brist pd ett eller flera nirings-
dmnen orsakat av dalig kost eller daligt
upptag i tarmen. Naringsupptaget i tarmen
blir simre med 6kad alder och férstoppning
kan vara en bidragande orsak. Vid Parkinsons
sjukdom har man sett samband mellan stress
och forstoppning vilket i sin tur skulle kunna
vara en viktig orsak till niringsbrist. Utvirde-
ring av nutritionsstatus skall vara en obliga-
torisk del av den arliga kliniska bedémningen
och da skall information om bade sviljnings-
besvir, lingsam tomning fran magsicken och
forstoppning inga och stillningstagande om
hur man skall underlitta f6r patienten.

Sammanfattning naringsbrist
och Parkinson

En gemensam nidmnare for dldrande och Par-
kinsons sjukdom dr att aptiten riskerar att
minska och att matportionerna blir otillrick-
liga for att ticka behovet av energi och ni-
ring. Orsakerna dr manga och detta skall upp-
mirksammas genom en nutritionsrisk-profil.
Forutom nedsatt luktsinne och lingsam tom-
ning frin magsicken minskar intresset for
mat generellt. Beroendet av stdd och hjilp
for att handla hem och laga mat dr ocksa ett
stort problem. Med dalig aptit (orsakad av
ndringsbrist), depression, smirta och minnes-
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— ta hjalp av riskpro

Vi kan forklara samband mellan symtom och malnutrition
battre om vi skapar nutritionsrisk-profiler.

LANGSAM MAGSACKSTOMNING
—tidig mittnad—{mat—niringsbrist

VIKTNEDGANG

—niringsbrist
[

—dniringsup

OVERRORL
—>~Lmat—> A%

luckor forstirks risken for malnutrition. Vi
maste bli bittre pa att virdera och tolka teck-
en pa ndringsbrist och samband med symtom
genom att skapa nutritionsrisk-profiler.

Nutritionsstatus
vid avancerad behandling

Genom att dokumentera nutritionsstatus ti-
digt efter diagnos och f6lja denna regelbun-
det ges mojlighet att bedéma om viktindring
och malnutrition foreligger i samband med
beslut om avancerad behandling vid Parkin-
sons sjukdom. Med en DBS operation dstad-
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gar—depression

muskelmassa

koms forbittringar som direkt ger bittre
forutsittningar for optimalt matintag. Detta
utesluter dock inte fordelar med en doku-
mentation av nutritionsrelaterade riskfaktorer
fore behandling.

En risk for malnutrition har kopplats till
L-dopa och 6kning i homocystein, bade
vid oral och duodenal tillférsel. Underlig-
gande malnutrition med ldgt intag eller daligt
upptag i tarmen kan vara bidragande till
detta. Dérfor bor man utvirdera de potenti-
ella fordelarna med en vitaminsupplemente-
ring fére behandling.

filer

Biverkningar som dokumenterats i
samband med duodopa behandling antas
framst bero pa hoga homocysteinvirden och
brist pa Vitamin Br2, -B6 och/eller Folsyra.
En bredare riskprofil inkluderar komplika-
tioner frin tidigare dyskinesier till exempel
okad/dndrad metabolism, dtproblem/tuggs-
vérigheter och anorexi vilket kan bidra till
komplikationer vid olika former av medi-
cinska insatser.

Varken viktnedgang fore eller viktupp-
gang efter en DBS-operation behover bero
pa enbart felaktiga matvanor. Medicinering
och dndrade vanor men dven stress, depres-
sion och de motoriska problemen kan bidra.
Viktuppgang som en foljd av insatt L-dopa
tidigt efter diagnos eller efter en DBS opera-
tion kan skapa funderingar om detta kan ha
med 6verkonsumtion av mat att gora eller
om behandlingen har orsakat viktproblemen.
Det dr mest sannolikt att viktnedgingen och
ndringsbristen innan operationen forklarar
viktuppgangen sk refeeding problematik.
Inte bara viktuppgang kan medféra risk for
hjart-kirlsjukdom utan ocksa malnutrition
och lig vikt. Balanserad kost, innefattande
bra proteinkillor och tillrickligt av vitaminer
och mineralimnen skyddar muskelmassan
och bidrar till bra aptit. Information om
risker med bade viktnedgingen fore och vikt-
uppgingen efter skall erbjudas patienter infor
avancerad behandling.

Sammanfattning behandling
naringsbrist:

Ofrivillig viktnedgang sammanfaller med de
motoriska problemen vid Parkinsons sjuk-
dom, vilka kan ge svarigheter att fd i sig till-
rickligt med mat och bidra till forlust av
muskler. Pre-operativ dokumentation av nut-
ritionsstatus, dven bedémning av kroppssam-
mansittningen skulle ge oss mojlighet att jus-
tera vissa niringsproblem och ge rid om hur
man kan forebygga risker efter operation. Ett
forsta steg vore att man vid varje klinik dér
man erbjuder avancerad behandling inklu-
derar viktiga nutritionsvariabler i utredning-
en. M
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Svaljningssvarigheter
— ratt insatser kan leda til

Parkinsonpatienter kan drabbas av tugg- eller svilj-
ningssvarigheter. En utredning ér viktig eftersom
det finns manga olika insatser som kan hjilpa. Den
rehabiliterande triningen kan goras till exempel med
hjilp av en logoped.
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TEXT ELLIKA SCHALLING
universitetslektor, leg logoped, Enheten for
logopedi, CLINTEC, Karolinska Institutet

DET AR VANLIGT att personer som har Parkinsons sjukdom
far dysfagi, det vill siga tugg- eller sviljningssvarigheter.
Det finns uppgifter om att upp till 95 procent av personer
med Parkinsons sjukdom drabbas. I en svensk undersok-
ning fran 1994 svarade 41 procent av deltagarna att forma-
gan att tugga och svilja var simre dn fore insjuknandet. I en
annan nyligen genomférd svensk enkitundersokning sva-
rade 40 procent av tillfrigade att sviljningsformagan blivit
samre till f6ljd av sjukdomen.

Sviljfunktionen delas in i flera faser. Under den orala
fasen bearbetas fédan i munnen (tuggning) och fors sen
bakit i munhalan mot svalget. I den faryngeala fasen utloses
sjilva sviljreflexen och fédan transporteras ner genom
svalget. Luftvigarna skyddas genom att stimbanden sluts
och struphuvudet h6js samtidigt som matstrupen 6ppnas.
Under den tredje fasen av sviljningen, den esofageala fasen,
transporteras fédan med hjilp av peristaltiken genom
matstrupen ner till magsicken.

VID PARKINSONS SJUKDOM kan det uppstd problem i alla
faser av sviljningen. Den orala fasen kan till exempel paver-
kas av stelhet i lippar och tunga som kan leda till lickage
ur munnen. Tungans motorik kan ocksa vara paverkad si
att det exempelvis kan bli svart att fa iging tuggningen, att
effektivt bearbeta fédan i munhalan och halla samman tug-
gan och det kan ocksi vara svart att fora tuggan bak mot
svalget. I den faryngeala fasen kan igangsittningen av sjilva
sviljreflexen vara fordrojd vilket resulterar i att vitska eller
foda kan komma ner i luftvigarna. Sjilva sviljningen kan
ocksd vara kraftlos och dirmed ineffektiv s att flera svilj-
ningar krivs. Manga beskriver en kinsla av att maten fast-
nar i halsen. Nedsatt kinsel i munhala och svalg kan ocksa
forsvira sviljningen. Lingsam passage frin matstrupen ner

i till magsicken kan vara ett exempel pa hur den esofageala
fasen kan vara paverkad.

Tecken pa sviljningssvarigheter kan till exempel vara
hosta och harklingar i samband med maltid, ofrivillig vikt-
minskning, upplevelse av att det dr svirare att 4ta eller att
maltider tar lingre tid. Mer allvarliga konsekvenser kan vara
lunginflammation, uttorkning eller underndring.

Undersokning av sviljningsférmagan gors vanligen av
logoped. Ofta samarbetar logoped i team med till exempel
likare, sjukskoterska, dietist, arbetsterapeut, fysioterapeut
med flera. Syftet med utredningen ar att klargora i vilken
utstrickning och pa vilket sitt sviljningen ar paverkad, for
att utifran detta kunna foresld limplig behandling.

ATT PARKINSONMEDICINERINGEN AR s3 vil instilld som
mojligt och att tidpunkt fér maltider anpassas efter opti-
mal medicineffekt kan gora att det fungerar bittre att ata.
Kirurgisk behandling (DBS) kan ocksa leda till forbittrad
sviljfunktion. Den logopediska dysfagibehandling som kan
ges efter att sviljningsfunktionen blivit undersokt kan vara
rehabiliterande och/eller kompensatorisk. Malet for reha-
biliterande behandling dr att forbittra sviljfunktionen ge-
nom olika typer av trining (till exempel triningsprogram
for att stirka muskulatur). Kompensatorisk behandling har
som mal att kompensera for forsimrad funktion (till exem-
pel genom konsistensanpassning av mat/dryck eller genom
att dndra sittstillning). Tyvirr finns dnnu fa stora, vilgjorda
studier av effekterna av dysfagibehandling vid Parkinsons
sjukdom, men mindre studier och klinisk erfarenhet tyder
pd att minga upplever positiva effekter av bade rehabilite-
rande och kompensatorisk behandling.

Rehabiliterande sviljtrining i syfte att férbittra den orala
fasen av sviljningen (bearbetning och transport av maten i
munhdlan), kan till exempel vara att trina lippstyrka med
munskdrm for att minska eventuellt lickage av vitska fran
munnen. Munskirm dr en liten bojd plastskirm som sitts
innanfor lapparna och triningen gors genom att forsoka
sluta lipparna och hilla emot nir man drar i skirmen. Elsti-
mulering med tandborste eller annan apparatur dr exempel
pd en annan metod som provats for att forbittra den orala
fasen av sviljningen i syfte att forbittra kinsel och stimulera
och facilitera muskelfunktion.

DET FINNS ANDRA TEKNIKER for att forbittra den farynge-
ala fasen av sviljningen. Exempelvis kan ”’Mendelsons ma-
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stora forbattringar

Ellika Schalling

néver” tranas. Det gar till sa att struphuvudet viljemissigt
hills kvar i den forhojda position det har i sjilva sviljogon-
blicket. Ovningen upprepas ett flertal ginger och man for-
linger gradvis tiden struphuvudet hélls kvar i f6rhojt lige.
En annan teknik dr “kraftfull sviljning”, som precis som det
later gir ut pd att ta i och svilja med 6kad kraft. Gemen-
samt for dessa dvningar ar att de behover ldras in tillsam-
mans med till exempel en logoped, att manga upprepningar
gors enligt ett traningsschema och att man ofta okar kraft,
eller forlinger Gvningen vartefter funktionen forbittras.

Vid Parkinsons sjukdom ir det dven vanligt med
paverkan pd rosten och talet och en del triningsmetoder f6r
talet som logopeden kan instruera har ocksa visat sig leda
till forbattrad sviljning.

KOMPENSATORISK BEHANDLING SYFTAR till att uppnd sik-
rare och effektivare sviljning, det vill siga férenkla att mat/
dryck kommer ned i matstrupen och férhindra felsviljning
till luftstrupen. Att svilja flera ganger efter varje tugga kan
hjilpa och ibland behovs dven en klunk vitska efter varje
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"Tecken pa sviljningssvarigheter kan till
exempel vara hosta och harklingar

i samband med maltid, ofrivillig vikt-
minskning, upplevelse av att det dr svarare
att dta eller att maltider tar lingre tid.”

tugga. En enkel men viktig atgird dr att ha sa bra sittstill-
ning som mojligt ndr man ater och dricker, det vill siga att
sitta uppritt med bra stod for ryggen. En metod som un-
derldttar i vissa fall dr sa kallad ”chin tuck” Detta innebar
att huvudet bojs framat mot brostet nir man dricker eller
iter. En litet mer komplicerad form av kompensation vid
bristande luftvigsskydd dr att halla andan fére och under
sviljningen och sedan andas ut med en hostning direkt efter
sviljningen. Denna teknik maste dock alltid tridnas hos till
exempel logoped da den kan medfora 6kad risk for felsvilj-
ning om den utfors pa fel sitt.

Konsistensanpassning kan ocksa férenkla sviljningen.
Om man ofta far hosta nir man dricker, till exempel for
att det dr svart att kontrollera klunken i munhélan eller
igdngsittningen av sjilva sviljningen dr fordrojd, kan
fortjockning av vitska vara en bra kompensatorisk behand-
ling. Fortjockningsmedel av olika marken finns att kopa pa
apotek och kan blandas i alla sorters drycker sdsom vatten,
saft, Ol eller kaffe. Det gir ocksa att vilja drycker som i sig
sjilva dr mer trogflytande, till exempel filmjolk i stillet for
mjolk eller nyponsoppa i stillet for juice.

Anpassning av maten kan underlitta. Fér en del personer
gar det littare att dta littuggad mat och ibland beh6vs
passerad kost eller timbalkost. Mat som ér ”smulig” eller
litt faller i smabitar i munnen kan vara svart att hantera och
undviks av en del personer med dysfagi, likasa foda med
blandade konsistenser sisom till exempel soppa med fasta
bitar i. Ibland krivs niringsberikning och kosttillskott och
kontakt med dietist kan behovas for att sikerstilla tillricklig
ndringstillforsel.

SAMMANFATTNINGSVIS AR DET viktigt att en utredning
gors om sviljningssvarigheter misstinks eftersom det finns
manga insatser som kan gora att det gir battre att dta och
dricka och risken for negativa konsekvenser av dysfagin dir-
med kan minimeras. B
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Norrlands universitetssjukhus i Umea har en sirskild rutin for patienter dir den
konventionella Parkinson-behandlingen inte fungerar. De lokala sjukhusen i nor-
ra sjukvirdsregionen remitterar sina patienter vidare till rorelsestorningsteamet i

Umea.
TEXT JAN LINDER
Overlikare, MD, Neurocentrum,
Norrlands Universitetssjukhus (NC/NUS), i Umed

Team av specialister bedo

MED ENSTAKA UNDANTAG ir rutinen i norra sjuk-
vardsregionen att alla patienter med Parkinsons sjuk-
dom, dir konventionell behandling inte fungerar
tillfredsstillande och avancerad behandling 6vervigs,
remitteras till rorelsestorningsteamet vid Neurocen-
trum, Norrlands Universitetssjukhus (NC/NUS),

i Umea. Leder bedomningen till att det dr lampligt
med pumpbehandling s kan start av behandling

ske vid lokalsjukhuset. Om start av pumpbehand-
ling sker i Umed 6verfors patienten till lokalsjukhuset
efter 1-2 &r. Aven DBS-opererade patienter éverfors
till lokalsjukhuset efter 1-2 dr och kommer till Umed
endast for batteribyte eller vid behov for justering av
DBS-instillningarna.

Cirka so procent av remisserna leder till avan-
cerad behandling med likemedelspump eller DBS.
Den vanligaste anledningen till att patienten inte
beddms passa for avancerad behandling ar kognitiv
svikt/demens. Det forkommer dven att det ricker
med justering av den konventionella behandlingen.
Felaktig diagnos forekommer dven. Vi behandlar
cirka dubbelt sa manga per capita i Umeds primira
upptagsomrade med avancerad behandling jamfort
med regionen i 6vrigt, detta talar for att fler
patienter borde remitteras.

VIHAR MANATLIGEN en videokonferens dir regio-
nens lokalsjukhus kan koppla upp sig for att disku-
tera patienter, vanligen visas videofilm av patien-
tens rorelsestorning. Detta system leder till att vissa
resor for patienterna kan undvikas vilket ér en stor
fordel, sdrskilt i norra regionen med de linga geo-
grafiska avstinden.

Nir patienter kommer for sitt forsta besok till
Rorelsestorningsteamet vid NC/NUS gar parkin-
sonsjukskoterskan Mona Edstrom igenom de i

Jan Linder

forvig utskickade skattningsskalorna (somnskala
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FAKTA Avancerad behandling

Deep brain stimulation (DBS)

En eller tva elektroder implanteras till hjarnans djupt liggande strukturer och kopplas till en impulsgivare

som opereras in pa brostkorgen under nyckelbenet. Operationerna gors vid NC/NUS alltid i sovt tillstand.

Apomorfinpump

Apomorfin ar ett dopaminlakemedel, en dopaminagonist/dopaminharmare som tillférs med hjalp av pump

via en nal genom huden. Det finns flera olika typer av pumpar och tva fabrikat av apomorfin tillgangliga.

DUODOPA

En gelberedning av L-DOPA tillfors till tunntarmen med hjalp av en pump via en sond genom bukvaggen.

mer avancerade alternativ

(PDSS), livskvalitetskala (PDQ-39), inven-
tering av icke-motoriska symtom, 2-dygns
motorisk sjilvskattning, frigeformuldr om
medicinsk och social bakgrund) och gar
igenom medicinlistan s att den ar korrekt
ifylld. Det gors dven MMSE, klocktest,
ortostatisk blodtrycksmitning, residualurin-
kontroll och rutinblodprover tas. En check-
lista gds igenom gillande viktiga faktorer
av betydelse for de avancerade behandling-
arna. Vidare kartliggs vilka de huvudsak-
liga symtomen 4r samt vilka forvintningar/
forhoppningar som finns gillande eventuell
avancerad behandling.

DAREFTER FOLJER LAKARBEDOMNING av ncu-
rolog med specialkunskaper inom rorelse-
storningsomradet och egen omfattande erfa-
renhet av sdvil pumpbehandling som DBS.
Forst bedoms huruvida diagnosen Parkinsons
sjukdom dr korrekt. Behandlingsalternativen
diskuteras med patienten. I vissa fall ricker
det med optimering av tablettbehandlingen. I
andra fall bedoms det inte vara limpligt med
ndgon av de avancerade behandlingarna be-
roende pa symtomprofilen eller att det fore-
ligger kontraindikationer. Om DBS blir den
behandling som bedéms passa bist sd tas pa-
tienten upp pa DBS-konferens och planeras
for komplettering av utredning med magnet-
kameraundersokning av hjirnan, L-DOPA-
test och neuropsykologisk utredning samt
bedémning av neurokirurg. Om valet faller
pd pumpbehandling kan den startas vid NC/
NUS eller vid lokalsjukhuset.

Om flera behandlingsméjligheter skulle
kunna passa patienten sa visar sjukskoterskan
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"Fordelen med detta satt att arbeta ar att patient-
erna far en bedéomning av vilka behandlingsmojlig-
heter som star till buds av specialister med egen
omfattande erfarenhet av alla behandlingar.”

hur dessa fungerar, patienter far se och kinna
pa materialet. Patienten far dven skriftlig
information.

Vanligtvis ingdr dven DATSCAN i utred-
ningen liksom registrering av rorelsemonstret
i hemmiljo med s kallat PKG-armband.

I de fall dir diagnosen kinns osiker kan
utredningen kompletteras med bland annat
lumbalpunktion och PET-kameraundersok-
ning.

VIHAR GENOM AREN iven fitt remisser for se-
cond-opinion dven fran andra delar av landet,
till exempel Blekinge, Uppsala, Stockholm,
Gavleborg. Under 2015 har ett antal patienter
sokt pa egenremiss fran bland annat Stock-
holm, Géteborg, och Dalarna. Sadana remis-
ser ger inte ritt till slutenvard utan endast till
polikliniska besok.

Fordelen med detta sitt att arbeta dr
att patienterna fir en bedémning av vilka
behandlingsmojligheter som star till buds
av specialister med egen omfattande erfa-
renhet av alla behandlingar. Det finns enligt
vir uppfattning risker med att beslut om
pumpbehandling fattas pa lokala sjukhus utan
tillgdng till dessa expertkunskaper. Dels far
patienten inte optimal bedémning gillande

mojlighet till DBS-behandling och dels inte
heller ett optimalt val av vilken pumpbehand-
ling som dr att foredra. Vissa patienter mar
bast utan att avancerad behandling startas och
da dr det ju dven angeldget att undvika att en
behandling startas som inte gagnar patienten
utan endast leder till biverkningsrisker och
sloseri med resurser.

Detta arbetssitt, att bedomning, infor-
mation och rekommendation gillande
huruvida avancerad behandling ir majlig/
limplig, och dven vilken av behandlingarna
som dr limplig, ges av likare med egen erfa-
renhet av dessa behandlingar, rekommen-
deras av svenska och skandinaviska experter i
SWEMODIS och SCANDMODIS (doku-
ment kan hittas pa www.swemodis.se) och
dven i en aktuell artikel av ledande europe-
iska specialister inom omradet (Odin et al.
Collective physician perspectives on non-oral
medication approaches for the manage-
ment of clinically relevant unresolved issues
in Parkinson’s disease: Consensus from an
international survey and discussion program.
Parkinsonism and related disorders. 1133-1144,
2015). W
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— BUTIKEN —

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

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

eif Ogard

Battre
liv trots
Parkinsor

Nir

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

ca 180 sid.

Pris 150 kr

AR TA

Det ska vara

Det ska vara gott att leva
Kokbok av Eva Strandell.
Illustrerad, 65 sidor.
REA: 50 kr (forr 80 kr)
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Jag lever trots allt
Dikter av Orjan Inge-
mansson. | april 2006
fick jag
diag-
nosen
Parkin-
sons, jag
drab-
bades
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

Parkinson

Parkinson.
docent Bo Johnels. Pock-
et. 120 sid.
Pris: 150 kr

LUSTTILL LIVET

Lust till livet.

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

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

Pa;’l.d‘ﬁsons
sjukdom

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

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

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

Pris: 100 kr

Parkinsons sjukdom

érstaende, och for vardare.

Parkinsons sjukdom
Vart att veta.

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

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

Terapimajligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig
till sjuka
g aom DS
intresserar m‘“
sig for e

behandling =%
av Parkinsons sjukdom i
avancerad fas.

Pris: 25 kr

4 x Annika Laack:

Lilla bla, 150 kr
Min samre halft, 150 kr

Mr P i mina fotspar.
Pris 150 kr
Mr P och jag. Pris 150 kr

Parkinson Fran A till 0
Tredje upplagan sam-
manstalld av Anders

Borgman
Pris: 200 kr
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Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till ParkinsonForbundet.

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris: 30 kr
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Parkinsons sjukdom

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

HJARNA
PARKINSON

Staffan Raberg

Faktafolder om Parkin-
sons sjukdom. Bestalles
mot fraktkostnad.

Tygkasse, morkbla

Vykort bomull med parkinson- Hjdrna Parkinsoon, skri-
O Carpe logga. Pris 95 kr ven av Stafan Raberg.
Diem, Vander sig till alla som
[ 15 kr/st vill ldra sig mer om
s L/ Gymnastikprogram Ilzirskl?;grllsr sjukdom.
' Gymnastikprogram Tra- Studiehandlednin kost-
.."P'.” HoX njng_fb'r éldr? - tréning nadsfritt genom ngirmaste
Yoga-paket Medicin-  ~oader | for livetmed instruk- SV-avdelning!
Traningsprogram an- dosan t{onﬂs—h;fte/forkla.rlngar
passat for personer med | Pill Box E“ ovngarnat. Fllml(erna
Parkinsons sjukdom, Reminder t.ar FI)?r'Tt ucelga sav krlf_.
som vill trana p& egen Pris: ina feiton. Finns ocksa |
hand. Hafte med cd. 105 kr special-version for man.

Pris: DVD 170 kr

Medlemspris: 125 kr

Andra publikationer m m:

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

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

» Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestalles mot fraktkostnad.

¢ Detta kan jag gora vid Parkinson. En skrift sammanstalld av Susanna Lindvall. Pris 30 kr
o For dig som fatt diagnosen Parkinsons sjukdom. Hafte A5, utan kostnad.
« Arftlighet vid Parkinsons sjukdom. Pris 25 kr

o Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

 Halsokort (ID att bira med sig), utan kostnad

« Parkinsonnalen. Pris 20 kr

o Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 90 kr

¢ Sexualitet och Parkinson. Pris 25 kr

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

* Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

Bestallningen skickas till ParkinsonForbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
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PARKINSONFORBUNDET

Medlemsavgiften
hojs fran arsskiftet

Arets forbundskongress beslutade
om en hojning av medlemsavgif-
ten. Anledningen ér att férbun-
det behover mer resurser for att
minska beroendet av statsbidrag
och for att fa ett storre utrym-

me for aktiviteter och framtids-
satsningar. Fran och med 2016 4r
medlemsavgiften for fullt betalan-
de medlemmar 300 kronor. An-
horiga och stodmedlemmar som
inte har tidningen Parkinsonjour-
nalen, betalar 100 kronor.

ILL: ANNA ODLUND

Flyttat eller bytt telefonnummer?

NU KAN DU SJALV indra dina kontaktuppgifter
;i Parkinsonforbundets medlemsregister.
| i Inloggningen finner du pa www.parkin-
# sonforbundet.se, vilj Medlemssidor och
ddrefter Adressindring.
For att logga in behover du ditt med-
lemsnummer. Det hittar du bland annat
pa baksidan av ditt nummer av Par-
kinsonjournalen.
Om du glémt eller sak-
nar 16senord klicka pa ”glomt
16senord” och sa skickar vi ett
nytt till den e-postadress du limnat till
0ss.

Nya mojligheter
till stod nasta ar

Parkinsonférbundet tar beslut om budget infor 2016 langt
efter denna tidnings pressliggning men vi vill beritta att vi
undersoker olika mojligheter att forbittra for vara medlem-
mar sirskilt med tanke pa att avgiften hojs till 300 for full-
betalande nista dr vilket ger ett litet utrymme. Vad vill och
kan vi forbattra? Vill vi ha en olycksfallsforsikring for vara
medlemmar, vill vi ha mojlighet att erbjuda viss juridisk
hjilp eller vill vi ha annan radgivning, till exempel sjuksko-
terska? Vad dr 6nskvirt och vad dr méjligt? Vi aterkommer
om detta.

INGER LUNDGREN

PRESSTOPP

Fran och med 2016 ingar en
olycksfallsforsakring
I medlemsavgiften

(for fullbetalande medlemmar).

Lis mer pa

www.parkinsonforbundet.se
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Atypisk Parkinsonism

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

En del fir diagnosen atypisk parkinsonism direkt. Andra kan ha haft di-
agnosen Parkinsons sjukdom till att borja med. Men forloppet r snabb-
are och med andra symptom dn Parkinsons sjukdom kan diagnosen si
smaningom dndras till atypisk parkinsonism.

Atypisk parkinsonism kriver en annan behandling och omvirdnad och
framforallt en annan framf6rhallning till de olika symptomen, efter-

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

KONTAKT:
Krister Karlsson
070-398 99 27

Foljande sjukdomar dr de man vanligtvis kallar atypisk parkinsonism:

o MSA Multipel System Atrofi

« PSP Progressiv Supranukledr Pares

« CBD Cortico Basal Degeneration

o DLB Demens av Lewy-Body typ

Den som har atypisk parkinsonism tillhér och deltar i linsféreningarnas
verksamhet pd samma sitt som 6vriga medlemmar, men kan vid behov
kontakta nigon av de kontaktpersoner som utsetts inom férbundet, f6r
fragor runt diagnosen atypisk parkinsonism.
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,
vand dig i forsta hand till din lokala parkinsonforening.

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

ParkinsonFérbundet & medlem i Handikappférbundens Samarbetsorgan (HSO)
Nordiska Parkinsonradet (NPR] och i Europeiska Parkinsonfederationen (EPDA)

Adress:

ParkinsonForbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
Besoksadress: Skeppargatan 52 nb

Vaxel: 08-666 20 70

parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se

Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

373 00 Jamjo

0455 -51109

Parkinson Dalarna
Margareta Taavola Eriksson
Orselforsvagen 11

785 42 Mockfjard

0706-58 46 74

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912

621 73 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Sven-Erik Nilsson
Vretvdgen 2 A

804 26 Gavle

026-19 13 99

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

Parkinson Jimtland/Hérjedalen
ULf Enstrom

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 12 76

Parkinson Jonkoping
Ingemar Karlsson
Skolgatan 9

561 35 Huskvarna
0725-08 52 33

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

Parkinson Kronoberg
Gerd Svensson

Sédra Allén 3 A

352 59 Vaxjo
0470-669 96

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslidn
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten
Tore Nordhamn
Orarnavigen 250

975 97 Luled
0920-703 11

Parkinson Skaraborg
Ann-Sofie Bengtsson
Smyckevagen 13

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

Parkinson Skane
Lars-Erik Olsson

046-13 0570

Kansli: Katarina Alfredsson
070-258 36 06

Parkinson Stockholm
Eleonor Hogstrom
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

0733-12 43 94

Parkinson Sédra Alvsborg:
Goran Jaselius
Skiftesgatan 9

504 45 Boras

033-10 48 79

Parkinson Sérmland
Bo Erixon

c/o Handikappalliansen
Repslagargatan 43

611 32 Nykoping
0705-339730

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

Parkinson Varmland
Sonja Sakari
Kvallsvagen 3

655 92 Karlstad
054-834978

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Manskensvagen 9

906 37 Umea

090-70 4770

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Sportfiskargatan 58

723 49 Vasteras
070-7500218
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PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND

Parkinson
Forbundet

Parkinson Vastra Sverige
Gull-Britt Axelsson
Storgatan 53

411 38 Goteborg

031-13 43 42

0704-52 43 68

Parkinson Vasternorrland
Ulla Karlsson-Manhem
Trumpetgatan 29

871 61 Harndsand
076-83107 17

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

Parkinson Ostergdtland
Agnetha Hernstrém
Danmarksgatan 6 D

582 31 Linkdping
0703-17 39 87
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Ung med Parkinson

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

Region Norr:

Rsa Holmgren

Slipvagen 35

973 41 Luled
asaholmgrenéédgmail.com

Region Syd:

Katarina Alfredsson

070-482 52 29
nyp.skane(dparkinsonforbundet.se

Region Ost:

Britta Djurberg

Ostra Islandsgatan 31
802 80 Gavle

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

Region Vast:

Roar Vik

Ludde Gentzels vag 11
435 42 Molnlycke
roar.vik@telia.com
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Plusgiro 90 07 94-9
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VALKOMMEN TILL 0SS
PA STORA SKONDAL

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

e Heldygnsrehabilitering

e Dagrehabilitering individuellt och i grupp
— nu med Nationella Parkinsonskolan

e Fysioterapimottagning och Logopedmottagning
— med LSVT®-certifierade terapeuter

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

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

Las mer pa www.storaskondal.se

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

omsorg, utbildning och forskning. Vi jobbar for att ménniskor ska fa véxa och skén d a I
utvecklas utifran sina unika férutséttningar.



