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— LEDAREN —

Tack alla ni som

gOr parkinsonlivet lattare

n cloge till alla som anstringer sig for att gora livet med Par-
kinson lite lattare att leva.

Jag tinker dd i forsta hand pa alla er i virt forbund som gor
ett jittejobb i lokalféreningarna, linsféreningarna och pa férbunds-
nivd. Jag dr vil medveten om svirigheterna med att fa hjilp med
foreningsarbetet, en svarighet som blivit storre med dren.

Den viktigaste kunskapen
om att leva med Parkinson
har jag fatt genom att ta del
av vad andra medlemmar har
att beritta om sin situation.
Hur dom har kommit till ritta
med olika problem i varden,

i kontakter med kommun

och landsting, forsakrings-
kassa med mera. De har med sina respektive historier gett mig insike i
vardagen som minga lever i.

Vira foretridare har byggt upp en viktig organisation for att stodja
och hjilpa parkinsondrabbade i manga av livets svarigheter.

Det har betytt otroligt mycket fér spridningen av information om
sjukdomens olika aspekter, s som tillgianglighet pd vardformer och
behandlingsalternativ. Fér andamalet anvinds idag Parkinsonjour-
nalen, en Kkilla till kunskap som brukas flitigt och som ger en samlad
information och pa ett utmarkt sitt belyser dagsaktuella ron i kampen
mot sjukdomen. Forbundets hemsida www.parkinsonforbundet.se
ar ett annat bra sitt att fora ut information till medlemmar, anho-
riga, virdgivare, politiker och andra intresserade. Ett tredje sitt att ta
del av den information som samlats angiende Parkinson 4r Parkin-
songuiden, som finns pd parkinsonguiden.se.

PARKINSONFORBUNDET HAR I flera fall fungerat som vagga eller start-
platta for mycket viktiga funktioner i parkinsonvirlden, jag tinker da
frimst pa Parkinsonfonden eller Parkinsonférbundets forskningsfond
som namnet egentligen ar.

Fonden ir en stiftelse med egen styrelse. De kopplingar som finns
med Parkinsonforbundet ir att ordforanden i forbundet sitter i
styrelsen for fonden och fondens ordférande édr adjungerad i forbun-
dets styrelse. Fondstyrelsens 6vriga medlemmar utses av styrelsen
sjalv.

De projekt som fir ta del av medel fran fonden granskas och

bedoms av ett vetenskapligt rid med gedigen kunskap om sjukdomen.

Vara foretriadare har byggt upp

en organisation for att stodja och
hjdlpa parkinsondrabbade i manga
av livets svarigheter ...

Fondens representant forser Parkinsonjournalen med information
om forskning och annan intressant aktuell fackinformation. Parkin-
sonfonden anvinder Parkinsonjournalen i sin marknadsféring utan
kostnad. Forbundskansliet administrerar minnesgavor till fonden och
annat, mot viss ersattning.

FORBUNDET ARRANGERAR OCKSA
en rad andra aktiviteter, bland annat
”Parkinsons sjukdom i komplikations-
fas” och Patientkraft”, vilket 4r infor-
mationsméten om behandlingsmeto-
der och rittigheter for patienter och
anhoriga. Lis mer pa férbundets hem-
sida www.parkinsonforbundet.se.
Forbundet arbetar ocksd med opini-
onsbildning, lis till exempel vart svar pa forslaget till nya riktlinjer for
parkinsonvard, sid 14-15. I ar firar vi 30 ar som férbund. Tack igen, till
er alla, som arbetar for att gora livet med Parkinson lite littare att leva.

Jag onskar er en underbar sommar!

BO ERIXON

“blivande fére detta parkinsonsjuk”
Foérbundsordforande
Parkinsonforbundet
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> TEMA TRANING —

Sandsackar, svett och skratt:

Boxningen ger

En svingd trappa, med svarta slitna trappsteg leder
ner till Narva BK:s lokal i killarplanet pa Frejgatan i
centrala Stockholm. Later klubbnamnet bekant? Det
kan bero pd att det handlar om en klubb som fos-
trat boxare sedan 1930. Lokalen har funnits pa olika
adresser. Under en period holl medlemmarna till i
killaren under det legendariska nojespalatset Nalen.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO SOREN FROBERG, KJELL LINDBERG

TRANINGSLOKALEN HAR FORTFARANDE ctt klassiskt upp-
ligg: boxningsring i mitten, sandsickar upphingda fran ta-
ket och svartvita portritt av svunna tiders boxare pa viggar-
na. Men nagra av traningsgrupperna ir nya. Sedan i hostas
dr det ”Parkispass” pa tisdagar, fredagar och séndagar.

Mikael Kolthoff och David Lohr ér tva av de deltagare
som forsoker trina sa manga pass de hinner. Mikael Kolt-
hoff hade inget boxningsintresse tidigare och trodde ald-
rig att han skulle befinna sig i en box-
ningslokal.

—Tvirtom, jag har alltid stingt av
tv:n om det varit boxning och jag und-
viker till och med alla typer av valds-
filmer. Men den trining vi gor hdr dr
nagot helt annat, siger han.

David Lohr, har diremot tranat
boxning ndr han var yngre och gatt pa
olika typer av boxningsinspirerade tra-
ningspass pa gym.

— Boxning liter ju kontroversi-
ellt, och det stimmer att proffsbox-
ning ér ett livsfarligt yrke. Men det gar
inte att jimfora med det hir. Jag rader
alla som har forutfattade meningar att
komma och prova, siger han.

ParkinsonJournalen ir pa plats en
fredagsformiddag i april. Pa den lilla
golvytan mellan ringen och viggarna
trinar parkinsongruppen, bland annat

Hans Lindahl fick idén till parkinsonbox-
ning pa en resa till New York.

med hjilp av sandsickarna och boxing mitts — skydd som
halls upp med hinderna. Snabbt fotarbete, trining av raka
slag mot boxing mitts och uppercuts mot sandsickarna

ir nagra av 6vningarna. Det forekommer aldrig slag mot

huvudet eller oskyddade kroppsdelar.

TRANINGEN LEDS AV Hans Lindahl, ordférande i box-
ningsklubben, och den som tog initiativ till Parkin-
sonboxningen efter ett bestk i USA. Déar tréffade han
personer som arbetade med "Rock Steady Boxing”,
specialanpassad boxning for personer med Parkinson
(Iés mer i artikel intill).

— De kor non-contact boxing pa ett annat sitt dn vi gor,
och oftast med endast en trinare. Men jag tinkte att box-
ningstrining skulle kunna fungera dnnu bittre hdr i Sverige
med bland annat var triningsgrupp de ”gra pantrarna”,
som padrivande “personliga” coacher for att kunna 6ka tri-
ningsintensiteten och kanske dven uppna en bra social kon-
take, siger han.

Hans Lindahl tog darfér kontakt med Parkinsonfor-
bundet i Stockholm for att hora om det fanns intresse. Nu
hoppas han att det sprider sig till flera
boxningsklubbar i landet.

Traningen dr intensiv.

— Jobba, jobba. Raka armar, ropar
Hans Lindahl till triningsgruppen och
Overrostar utan problem musiken —
Little Richard och annan so—60-tals-
rock som sitter stimningen.

ATT DELTAGARNA AR I olika aldrar
& Narva BK:s medlemmar vana
vid. Strax innan " Parkispasset” kor
60-plusgruppen, "gra pantrarna’,
sitt tréningspass.

— Vi vill att alla ska vara vilkomna.
Olika aldrar dr inget problem, hela
tanken ar att det ocksa ska vara soci-
alt och 6ppen stimning och man ska
kunna trina pa sina egna villkor. Box-
are kommer varandra nira, siger Hans
Lindahl. >
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Mikael Kolthoft ser ocksd stimningen som ett
stort plus med triningsformen.

— Hir pratar alla med varandra. Var hinder det
annars? Det dr en jattekul triningsform, siger
han.

Intensiteten r ett annat plus.

— Vi kér i grupp och det piminner om att kéra
med en personlig trinare. Man gor mer d4n man
skulle ha gjort annars, sdger han.

Det ir sjilvklart for honom att leta efter tri-
ningsformer som inspirerar.

— Fysisk trining forbdttrar ju hilsan mer dn
manga andra behandlingar. Det dr upprorande
att inte varden satsar mer pa fysisk trining, siger
han.

David Lohr, som varit en av de drivande
bakom ser ocksa en stor fordel i att trina i en
boxningslokal.

— Hir 4r man en fighter. Om jag aker pa
rehabtrining dr jag patient, det ir skillnad, siger
han.

Annmarie Rothschild dr ytterligare en av del-

> TEMA TRANING —

tagarna som tycker att boxningstraningen ger
resultat.

— Man blir helt slut, men inte pa ett obehagligt
sdtt. Min familj siger ocksa att de tycker att jag
har fitt bittre hillning, sdger hon.

Bittre balans dr ocksa en vinst, enligt Annma-
rie Rothschild.

— Bland det bista med triningen ér att de
flesta, om inte till och med alla, forutom bittre
hallning ocksa fatt bittre balans. Balansen ir ju
nistan det jobbigaste vi lider av.

Ar boxningstrining for lite uppmarksammat?

—Ja, jag skulle kunna halla ett brandtal om det.
Det idr pa tiden att det uppmarksammas som en
triningsmojlighet dven i Parkinsonjournalen,
sager hon.

Sara Riggare hade ldnge velat prova
boxning som traningsform.

NARVA BK ERBJUDER manga olika typer av "kondisboxning”. Narva ar en
ideell forening som ar ansluten till Riksidrottsforbundet. www.narva.com
Lis mer om Rock Steady Boxing i USA i artikel hos CBS News (pa engel-
ska) www.cbsnews.com/news/fighting-back-against-parkinsons-in-the-

ring/
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Ett satt att trana stora rorelser och koordination

Idén att svenskar med Parkinson ska
trana boxning vacktes nar Hans Lin-
dahl, ordforande i Narva boxnings-
klubb, var pa en studieresa i USA
tillsammans med andra narvamed-
lemmar.

Hans Lindahl sag da vad "Rock Steady Box-
ing” hade skapat fér amerikaner med Parkin-
son. Vil tillbaka i Sverige tog han kontakt med
Eleonor Hogstrom, ordférande for Parkinson
Stockholm, och Sara Riggare, doktorand pa
Karolinska Institutet och medlem i Parkinson
Stockholm. Ett samarbete inleddes.

— Jag har linge velat prova pa boxning
som triningsform och hosten 2015 fick jag
chansen. Redan under Virldsparkinsonkon-
gressen i Montreal i september 2013 stotte
jag pa den amerikanska organisationen Rock
Steady Boxing, som erbjuder boxningstri-
ning till personer med Parkinson och jag
ville girna fa mojlighet att testa i Sverige.
Dairfor blev jag sdklart vildigt glad nir jag
fick kontakt med Hans Lindahl pd Narva
boxningsklubb och fick hora att han ville

starta liknande trining i Stockholm, siger
Sara Riggare.

— For mig ar boxning en vildigt bra tri-
ningsform som hjilper mig halla parkinson-
symtomen borta. Triningen kombinerar kon-
dition med koordination och kognition pi ett
vildigt bra sitt och dven om jag ibland ér vil-
digt trott efter ett pass sd dr det en skon trott-
het eftersom jag vet att det hjilper mig att ma
sd bra som mojligt sd linge som mojligt.

REDAN | NOVEMBER arrangerades ett Oppet
hus pa Narva BK dar ett 30-tal medlem-
mar fran Parkinson Stockholm fick lyssna
pa Josefa Domingos, fysioterapeut fran
Portugal med stor erfarenhet av intensiv-
rehabilitering av folk med Parkinson. Jo-
sefa kom att blanda teori med praktik for
att lira oss hur vi bést kan ta “fighten mot
Parkinson”. Hans Lindahl beréttade om
Narva boxningsklubb. Dérefter blev det
ett pass nyttiga boxningsdvningar.
Boxningstrining for folk med Parkinson
har visat sig kunna reducera eller senareligga
manga parkinsonsymptom. Ju tidigare man

kommer i ging desto bittre. Men kom ihig
att det aldrig dr for sent att borja trina.

En forutsittning ar att du vill och orkar
anstringa dig under minst 3 x 60 minuter per
vecka i minst 12 veckor.

HUR FUNKAR DET? Jo, genom att trina en
mycket allsidig explosiv idrott som boxning
med: Repetitiva 6vningar med hog intensitet,
koordination av den egna kroppen. Snabba
utfall och stora rérelser (hog amplitud) allt
under en lingre tid — minst 12 veckor.

Narva boxningsklubb har drygt 20 box-
ningstrinare idag. Narva riknar med att
behéva komplettera med utbildade fysiote-
rapeuter. Det finns planer pa att sprida kon-
ceptet vidare genom ett projekt som beviljats
finansiering fran Allminna Arvsfonden.

Risken att skada sig dr inte storre dn tra-
ning vid andra idrotter. Slag mot huvudet ir
helt forbjudet och endast litta slag mot krop-
pen far forekomma. Personer med pump eller
DBS bor dock radgora med sin ldkare innan
de borja trina.

KJELL LINDBERG

Genom innovation och samarbete férbattrar
Medtronic livet och hélsan fér miljontals manniskor

varje ar.

L&s mer om var teknik, vara tjanster och I6sningar for
bland annat Parkinsons sjukdom pa Medtronic.se.

Let s take healthcare Further, Together.

© 2016 Medtronic. All Rights Reserved.
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Trana motoriken med ungersk metod

En speciell metod for tra-
ning for personer med neu-
rologiska funktionsnedsatt-
ningar anvands i Linkoping.
Konduktiv pedagogik eller
Petometoden som den ock-
53 kallas kommer fran Ung-
ern men ar spridd i stort
sett dver hela varlden. Ag-
netha Hernstrom, Elisabet
Engvall och Torvald Eng-
vall har testat metoden och
skriver har om sina upple-
velser.

Sedan 13 4r tillbaka finns tra-
ningscentret Hogre Funktion i
Linképing. Dir bedrivs trinings-
perioder for bade barn och vux-
na med olika typer av neurolo-
gisk funktionsnedsattningar. Det
erbjuds bade grupptrining och
individuell trining for personer
drabbade av Cerebral pares, stro-
ke, MS, Parkinsons sjukdom och
forvirvade hjirnskador.
Traningen leds av personer
med universitetsutbildning i
Konduktiv Pedagogik fran Pet6-
institutet i Budapest, Ungern.
Mycket piminner om sjukgym-
nastik men konduktor Lilla
Schneiker forklarar att man i
forsta hand inte har fokus pa
den biologiska funktionen utan
riktar insatserna till att utveckla
personens egen formaga att
lara sig 16sa de svira situa-
tioner man hamnar i till f6ljd
av sin sjukdom/skada. Detta
sker genom aktiv stimulerande
trining av grundmotorik och
funktion.

VERKSAMHETSANSVARIG AR
Conny Bergqvist, leg sjukgym-
nast, som berittar att trinings-
perioderna oftast dr fyra veck-

or och di trinar man tre timmar
varannan dag. Man kan ocksa ha
tvd veckors perioder med trining

10

varje dag. Grupperna dr sma, of-
tast tvi—fem personer och i vis-
sa fall erbjuds ocksa individuell
traning.

Marta Justin som ocksa ar
konduktor pd Hogre Funktion
berittar att vid just parkinsontri-
ning ligger fokus pa bland annat
utforande av de dagliga aktivite-
terna, férmdgan att utnyttja rytm
for koordinerade och snabba
rorelser, 6ka rorelseomfinget i
stela leder, hitta korrekt hillning,
balans och gangteknik, finmoto-
riktraning for hinderna, taltrd-
ning utifran talets fyra olika
dimensioner: andning, uttrycka
ljud, artikulera och ansiktsuttryck.

AGNETHA HERNSTROM

Elisabet Engvall om traningen:

”Jag heter Elisabet och har haft parkinsondiagnos se-
dan 2001. Under aren har jag deltagit i parkinsongym-
nastik i en storre grupp en gang per vecka.

Skillnaden mellan intensivtriningen och parkinson-
gymnastiken ir f6ljande. Vid intensivtriningen enligt
Petémetoden sd innefattar Gvningarna hela kroppen.
Dessa sker ocksa pa ett individanpassat sitt vilket 4r
viktigt for mig.

Triningen har innefattat 6vningar som underhiller
och forstirker rorligheten hos nacke axlar, armar och
ben. Andra 6vningar dr inriktade pa att trina finmo-
torik och mimik.

Balans- och gingovningar har ocksd varit viktiga for
mig. Tack vare denna trining har jag kunnat behilla
min rorlighet pa en acceptabel niva.”

Torvald Engvall om traningen:

”Jag fick en stroke for 3,5 ar sedan. Direfter har jag tri-
nat regelbundet. Min erfarenhet dr den att min forbatt-
ring 6kar visentligt genom denna typ av intensivtra-
ning. Jag har deltagit ett antal ganger sd jag har bra pa
fotter att kunna jimféra med annat slag av trining.

Konduktorerna dr bra pd att uppmuntra for att klara
av att na uppsatta mal.

Detta att kunna motivera och att arbeta med anpas-
sade 6vningar pd individens niva ir viktiga forutsitt-
ningar for att kunna komma vidare i rehabiliteringsar-
bete”

Konduktor Marta Justin instruerar
och hjalper till med 6vningar som

ger LED rorlighet och styrka.
\ \

|
{

FOTO:THOMAS HERNSTROM

Agnetha Hernstrom om traningen:

“For att vi ska hélla oss nigorlunda rorliga, spe-
ciellt nir vi har Parkinsons sjukdom, ir det ju
nodvindigt att trina och det giller da att hitta
en trining som kinns bra och som ar stimule-
rande och rolig. Vi var fyra personer, tre med
Parkinsons sjukdom och en med Vi var fyra
personer, tre med Parkinsons sjukdom och en
med stroke som trinade tre timmar per dag var-
annan dag i fyra veckor.

Innan vi borjade triningen gick vi igenom
vad vi hade foér milsittning med traningen och
vad vi hade mest behov av att trina. Jag har
haft Parkinson i cirka 12 dr och har tyvirr fitt
dalig hallning och mycket smirta i kroppen.
Min malsittning var nu att fa en bittre hallning
och mindre smarta.

Triningen sag ut att vara enkel men krivde
mera dn man kunde tro. Vi borjade med
andningsévningar fOr att trina var lungkapa-
citet och fortsatte sedan med att gi igenom hela
kroppen fran topp till ta. Var och en gor efter
sin egen formaga. Skillnaden mellan den hir
triningen och annan gympa dr att vi hir gor
lingsamma rorelser som vi tar ut till yttersta
grinsen. Eftersom vi inte dr sa minga i gruppen
sa kunde konduktorn som var med hela tiden se
om vi gjorde ritt. Tanken ir ju att man efter de
har veckorna ska fortsitta att trina hemma.



Tufft balanstrining i stort test

Parkinsonpatienter testar nu ett nytt ut-
manande triningsprogram, det sa kall-
lade HiBalance-programmet. Traningen
ar utformad av en forskargrupp pa Ka-
rolinska Institutet, KI. Tanken ar att me-
toden ska kunna spridas till hela landet.

Traningsprogrammet dr mycket utmanande nér
det giller gdng- och balansévningar. Svirighets-
graden Okar successivt under de 1o veckor som
programmet pagar. Triningen innehéller 6v-
ningar som behovs i det dagliga livet, inklusi-
ve att gora flera saker samtidigt. Erika Franzén,
fysioterapeut och en av forskarna bakom pro-
grammet, vill sprida metoderna.

— Vi har testat metoden i en egen kontrol-
lerad studie tidigare, men nu kan man siga att
vi sldpper den fri att anvindas pa flera stillen.
Tanken dr att se hur den fungerar i verkligheten
inom virden, siger hon.

TILL EN BORJAN testas metoden vidare pa nigra
stillen i Stockholm, bland annat pa Karolinska
Universitetssjukhuset, Stora Skondal, Bromma
Geriatriken och pa Stockholms sjukhem.

— Vi vill se hur metoden fungerar i prak-
tiken med de befintliga resurser som finns inom

virden, siger hon.

FOTO: MARIANNE SPIIK

I den ursprungliga studien fran KI, som
visade goda resultat, trinade deltagarna tre
ganger i veckan under 10 veckors tid. Men nir
metoden nu flyttar ut i den vanliga virden har
schemat anpassats. Det blir tva tillfillen med
grupptrining under ledning av tva fysiotera-
peuter varje vecka. Ett triningspass per vecka fir
deltagarna gora pa egen hand hemma efter ett
hemtriningsprogram.

— Det krivs anpassningar till exempel till
virdens betalningssystem for att det ska fungera
i den kliniska vardagen. Vi vill nu undersoka vad
som kan underlitta, eller hindra, att metoden
sprids, siger Erika Franzén.

STUDIEN FOR ATT sc hur triningsprogrammet
fungerar i den vanliga varden ska paga under
hela 2016 och viren 2017.

— Vi vill undersoka programmets effektivitet i
vanlig klinisk verksamhet och implementerings-
strategier. Dessutom vill vi naturligtvis se hur
patienterna upplever det hir, siger hon.

Personer med Parkinson som bor i Stock-
holmsomradet och ir intresserade av att vara
med i studien kan kontakta Erika Franzén eller
de medverkande klinikerna. Ett so-tal personer
beriknas totalt kunna delta. I andra delar av
landet har verksamheten dnnu inte kommit
igdng, men fysioterapeuter som ar intresserade
av metoden kan kontakta Erika Franzén.

Forskargruppen fokuserar pi de mellersta
stadierna (“komplikationsfasen™) av Parkin-
sons sjukdom, som kidnnetecknas av nedsatt och
ojimn medicineffekt, mer patagliga balansbe-
svir, 6kad forekomst av fall och nedging i fysisk
aktivitet.

SUSANNE RYDELL

FORSKARE PA KI HAR UTVECKLAT ett nytt balanstraningsprogram, HiBalance- programmet. Pro-
gramet dr baserat pa valetablerade traningsprinciper och aktuell forskning om begrénsningar av
balanskontroll till foljd av degeneration i basala ganglierna. Traningsprogrammet, som bestar av ut-
manande balansoévningar i grupp under 10 veckor, ar specifikt utformat for symtombilden vid Par-
kinsons sjukdom och i traningen kombineras motoriska och kognitiva ovningar. Exempelvis tranas
fardigheter som att ga pa olika underlag och samtidigt utféra en uppméarksamhetskravande rakneupp-
gift. Tréningen har utforts i mindre grupper som letts av tva fysioterapeuter som genomgatt en kortare
utbildning inom traningsprogrammets principer och genomforande.
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Kalla: Erika Franzén, David Conradsson
Kontakt: erika.franzenf@ki.se

Jubileum med
mdnga milstolpar

ParkinsonForbundet firar 30 i ar,
forbundet bildades 1986 som vi
berittade om i forra numret. Har
dr ytterligare ndgra milstolpar i var
historia.

ParkinsonForbundets Forsk-
ningsfond grundades redan ar
1987 och den har genom dren
bidragit till manga intressanta
forskningsprojekt.

Det forsta numret av Parkin-
sonJournalen utkom 1993 och den
hade malsittningen att vara ”mer
an blott och bart ett medlems-
blad” Vi tycker sa hir i efterhand
att vi kan ge oss sjilva en eloge for
att vi producerar en mycket infor-
mativ och intressant tidning med
bade férdjupade forskningspro-
jekt och aktuella hindelser inom
forbundet.

Ar 1997 bildas gruppen/sektio-
nen ”Yngre med parkinson” det
vill saga nuvarande Yngre och
yreskverksamma med Parkinson,
NYP. Fler sektioner har bade star-
tats och avslutats som exempelvis
sektionen “Anhoriga” 1998, pro-
jektet ”Kvinnor med Parkinson”
och ”Parkinson Plus-medlemmar”
Numera finns inte sektionerna
annat dn lokalt. I forbundssty-
relsen har grupperna fortfarande
representanter.

Slutligen hade Apoteket 1999
ett temadr med Parkinson och epi-
lepsi, vilket skapade mycket upp-
marksamhet. Motiveringen till
denna satsning var att bada sjuk-
domarna krivde en relativt kom-
plicerad likemedelsbehandling.
Apotekets kundtidning hade i ett
och samma nummer inte mindre
an tre artiklar om Parkinsons sjuk-
dom.

Fortsittning foljer i nasta num-
mer av ParkinsonJournalen.
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Lena Gardh Sjéman vintar manga samtal i sommar.

Telefonjour he

Parkinsonforbundets jourtelefon haller
oppet hela sommaren. Telefontjansten
bemannas av personer som sjalva har en
parkinsondiagnos.

— De som ringer fir prata om vad de vill. Mdnga
anhoriga ringer ocksa, de upplever ibland att

de har svirt att fd svar i varden, siger Lena
Girdh-Sjoman, som dr med i telefongruppen.

Parkinsonforbundets jourtelefon, ibland dven
kallad vintelefonen, bemannas av frivilliga med-
lemmar fran férbundet. Alla som berors av Par-
kinsons sjukdom ér vilkomna att ringa. Lena
Gardh Sjoman, ordférande i parkinsonsonféren-
ingen i Enkoping, dr en av dem som dr med och
tar emot samtalen.

— Jag tror pa kraften i att man far prata med
ndgon som man kan identifiera sig med. Jag
minns sjdlv vilken aha-upplevelse det var att
kinna att jag inte var ensam om diagnosen, det
blir ldttare att acceptera, siger hon.

Det giller inte minst for dem som har fitt sin
diagnos nyligen.

— Det ir ofta minga tankar som snurrar i
huvudet da. Hur ska det bli? Det funderade jag
sjilv 6ver, och darfor tinker jag att det dr viktigt
att kunna ge bekriftelse pa att man kan ma bra
dven efter ling tid med Parkinson, siger Lena
Gardh Sjoman.

Hon fick sin diagnos for 16 ar sedan.

— D4 var jag mitt i livet, men jag brukar for-
klara att jag fortfarande, 16 ar senare, dr mitt i
livet, sdger hon.

I ar haller jourtelefonen for forsta gingen
oppet hela sommaren.

— Jag tinker att vi kanske behévs dnnu mer
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under ledigheter. D4 finns risk att manniskor
kinner sig dnnu mer ensamma. De kanske inte
orkar eller vill géra samma saker som de gjort
tidigare, siger Lena Gardh Sjoman.

Alla som ringer dr anonyma och elva personer
turas om att svara pa telefonsamtalen. Tanken ér
att vara ett medmanskligt stod, de svarande ger
ingen medicinsk radgivning.

— Vi kan ge tips om praktiska fragor, som att
man har ritt att fi en second opinion och att
man kan skriva en egenremiss. Men vi ger aldrig
ndgra medicinska rad eftersom vi inte dr utbil-
dade for det, siger hon.

Anhoriga ir lika vilkomna att ringa.

— Manga anhoriga ringer till oss. De kidnner
sig ofta 6vergivna i varden, tycker att de inte far
ndgra svar och vet inte vad de har ritt till. Vi kan
ge tips till exempel om anhérigkonsulenter eller
andra instanser som de kan vinda sig till.

Telefongruppen samlas regelbundet fér moéten
om verksamheten och for att prata om hur man
svarar.

— Som telefonvin idr det ibland bra att backa
lite. De som ringer kanske bara behover fi prata
med nigon som lyssnar, och kunna kinna en
acceptans i att man ibland ar ledsen eller arg,
siger Lena Gardh Sjoman.

— Vi kommer inte med I6sningar, vi finns ddr
som ett bollplank och en bekriftelse pa att livet
ar ok med Parkinson.

SUSANNE RYDELL

Parkinsonforbundets jourtelefon har telefontid
mandagar och onsdagar 19-21, tisdagar och torsda-
gar 10-12. Telefon 08-666 20 77

Socialstyrels

till riktlinjer

Socialstyrelsen har tagit fram de
forsta nationella riktlinjerna for
MS och Parkinsons sjukdom. Re-
kommendationerna ger fler kro-
niskt sjuka patienter tillgang till
personal med stor erfarenhet av
sjukdomarna och avancerad be-
handling, enligt Socialstyrelsen.
Forslaget har under varen varit
ute pa remiss.

— Stora framsteg har gjorts i virden
vid tvd av vdra vanligaste neurologiska
sjukdomar MS och Parkinson. De nya
riktlinjerna innebdr ytterligare en am-
bitionshojning och bidrar till att skapa
en mer jimlik vird for nira 40 ooo pa-
tienter, siger Socialstyrelsens projekt-
ledare Per-Henrik Zingmark.

Grunden f6r en god vird och
omsorg vid bide MS och Parkinson
ir kontinuerlig uppféljning av sjukdo-
marnas utveckling och effekten av de
behandlingar som har satts in. Centrala
rekommendationer dr dirfor dterkom-
mande kontroller med undersokning
hos en likare med betydande erfarenhet
av sjukdomen minst en gang om dret
vid MS, och minst tva ganger om dret
vid Parkinson.

Fler bor fa avancerad
parkinsonbehandling

Omkring 18 ooo personer i landet har
Parkinsons sjukdom. Den typiska al-
dern di sjukdomen upptrider ér 65 dr.
Nagot fler min dn kvinnor drabbas.
Parkinson kinnetecknas bland annat
av minskad rorlighet.

Den mest effektiva behandlingen
under tidig Parkinson ar det dopami-
ninriktade likemedlet levodopa. I fram-
skridet skede kan rorligheten prig-
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ens forslag
ar klart

las av snabba kast mellan 6verrorlighet
och oférmaga att rora sig alls. Vid stora
svarigheter finns tre avancerade parkin-
sonbehandlingar som kan ge markant
lindring.

— Sannolikt skulle fler ha nytta av
avancerad parkinsonbehandling, och
anvindningen varierar i landet. For att
Oka precisionen i valet av behandling
rekommenderar vi behandlingskonfe-
renser infor beslutet, dir personer med-
verkar som har kunskap och erfarenhet
av bade olika pumpmetoder och djupe-
lektrodstimulering av hjirnan, siger Per
QOdin, professor i neurologi och fakta-
ordforande for Parkinson i riktlinjear-
betet.

Samarbete for att
behalla livskvalitet

Bide MS och Parkinson kan paverka
livet pd manga olika sitt och exempel-
vis medfora svarigheter att arbeta och
utdva fritidsintressen. Darfor ar ett
multidiciplinirt omhiandertagande dir
team planerar mal och atgirder utifrin
patientens behov viktigt.

— Nir personer med olika yrken sam-
arbetar kring en patient kan det skapa
bittre mojligheter att behalla livskva-
liteten och férmagan att vara aktiv
och delaktig, siger Eva Mansson Lex-
ell, doktor i medicinsk vetenskap och
ansvarig for fragor om rehabilitering i
riktlinjearbetet.

Socialstyrelsen rekommenderar att
det i teamen férutom likare och sjuk-
skoterska finns minst tva andra pro-
fessioner representerade; fysiotera-
peut, arbetsterapeut, kurator, psykolog,
logoped, dietist, uroterapeut eller

annan specialistlikare.
Kailla: Socialstyrelsen

Bra med riktlinjer
- men de kan bli battre

Det ar bra med nationella riktlinjer for
parkinsonvarden. Det dr en aterkom-
mande asikt hos dem som kommit in
med remissvar till Socialstyrelsens
forslag till nya riktlinjer. Men det ar for
lite fokus pa fysisk trining och rehabi-
litering, tycker flera av remissinstan-
serna.

Ett 30-tal remissvar hade kommit in till Soci-
alstyrelsen nir remisstiden for att limna syn-
punkter pa de nya riktlinjerna gick ut. Syn-
punkterna ska nu bearbetas och ett slutgiltigt
forslag liggs fram senare i ar.

Parkinsonforbundet ar en av remissinstan-
serna som svarat. Férbundet efterlyser flera
dndringar i riktlinjerna, bland annat att aty-
pisk Parkinsonism, framférallt Lewy-Body
demens, ocksa ska tas med i riktlinjerna.

Parkinsonférbundet vill ocksa se mer fokus
pa rehabilitering och fysisk trining. Parkin-
sonpatienter behover tillging till kontinuer-
lig rehabilitering frin den forsta dagen diag-
nosen stalls, skriver forbundet och foreslar att
Socialstyrelsen refererar till rapporten Euro-
pean Physiotherapy Guideline for Parkinson’s
disease. Denna rapport visar att fysisk trining
ir av oerhort stor betydelse inte bara generellt
utan specifikt for personer med Parkinson.
Dirfor borde de generella skrivningarna om
rehabilitering konkretiseras ytterligare. ”Det
kan handla om allt ifrin musikterapi, god-
kint f6r parkinsonpatienter i Sérmland, till
boxning och dans”, skriver féorbundet (lds hela
remissvaret pa ndsta sida).

FYRA NEUROLOGISKA REHABKLINIKER i Vis-
terbotten, Boden, Sundsvall och Ostersund,
efterlyser ocksd mer fokus pa trining i sitt ge-
mensamma svar.

”Hur ska personer med PS kunna bibehalla
eller till och med forbittra rorlighet, styrka,
kondition, gang och balans om det enbart
ir mediciner och avancerad behandling som
rekommenderas for hilso- och sjukvard?
Sammanhingande teamrehabilitering finns
med, vilket 4r bra, men i de centrala rekom-
mendationerna stir ingenting om den fysiska
triningens betydelse”, skriver rehabklinikerna
1 sitt remissvar.

SWEMODIS, THE SWEDISH Movement Dis-
order Society som ir en ideell férening med
malet att 6ka intresset och kunskapen om
Parkinsons sjukdom och andra rérelsesjukdo-
mar, har ocksd svarat pd remissen. Swemodis
kommenterar bland annat frigan om att stilla
diagnos.

“Antalet personer med symtom som miss-
tinks vara PS dr uppskattningsvis dubbelt
sd manga som reellt antal parkinsonpatien-
ter. Utredning av denna grupp patienter dr
resurskrivande och medf6r andra behand-
lingar. Riktlinjerna borjar forst vid faststilld
diagnos, men for att uppna korrekt diagnos
beh6vs undersokningar och bedomningar for
en stor grupp patienter for att faststilla diag-
nos”, skriver Swemodis i sitt svar.

SUSANNE RYDELL

Faktaruta Riktlinjer for parkinsonvard:

Hela Socialstyrelsens forslag till riktlinjer finns
tillgangligt pa webbplatsen www.socialstyrelsen.
se. Férslaget har under varen varit oppet for re-
missvar. Synpunkterna ska bearbetas av Social-
styrelsen och ett slutligt forslag kommer i slutet
av aret. Remissvaren kan begaras ut hos myndig-
heten for den som vill lasa svaret i sin helhet.

Parkinsonjournalen aven som digitalt bladderex!
www.parkinsonforbundet.se
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Remissvar fran Parkinsonforbundet

Vi kan konstatera att riktlinjerna
fokuserar pa fragestillningar dar be-
hovet av vagledning ar sarskilt stort.
Socialstyrelsen forvéntar sig att at-
garderna som foreslas fangas upp i
nationella och regionala vardprogram
for att ticka in hela vardkedjan.

Till att borja med sa vill Parkinsonférbun-
det beklaga att det inte ir ett heltickande
virdprogram som foreslis. Samtidigt inser
vi att ett sadant arbete skulle blir vildigt
omfattande och tidskravande. Vi har ndgra
synpunkter pd foreliggande forslag till rikt-
linjer som vi meddelar nedan.

Vad ar Parkinsons sjukdom

I forslaget till riktlinjer anges att ungefir

18 000 personer har Parkinson i Sverige.
Parkinonsférbundet brukar berdkna en ho-
gre siffra, ca 22 ooo. Vi ser fram emot att nir
varden har fatt tillging till kompletta regis-
ter Gver personer med diagnosen Parkinsons
sjukdom och deras behandling sa kommer
allt att kunna foljas pa ett bittre sitt dn idag.

Avgransning

-vad ingar inte i riktlinjerna
Riktlinjerna omfattar inte palliativ vird f6r
personer med Parkinson. Vi beklagar detta
eftersom det dr mycket svira tillstind och
for att det finns stora brister i den palliativa
virden. Socialstyrelsen hanvisar till ”Natio-
nellt kunskapsstod for god palliativ vard i
livets slutskede” Vi vill understryka vikten
av att personer med Parkinsons sjukdom far
tillgdng till neurologisk expertis dven i detta
skede.

Vidare omfattas inte heller olika former av
atypisk Parkinsonism eller sekundir Parkin-
sonism vilket kan leda till undantringnings-
effekter for dem som har dessa diagnoser.
Det dr en stor och komplicerad grupp sjuka
och i vart fall borde den storsta gruppen
med Lewy Body Demens ha omfattats.

Vi noterar vidare att omvirdnadsatgarder
saknas, vilket vi beklagar.

Diagnostik vid Parkinsons sjukdom

I riktlinjerna framhdlls vikten av att anvéin-

da olika diagnostiska metoder for att tidigt
kunna diagnostisera och skilja Parkinson
sjukdom frin andra diagnoser.

Landstingen uppmanas att anvinda
SPECT (singel- photon emission compu-
ted tomography) vid kliniskt svirvirderade
parkinsonsymptom. Vid misstanke om aty-
pisk parkinsonism bor hilso- och sjukvirden
undersoka omsittningen av glukos i hjarnan
med 18F-FDG-PET.

Aven magnetkamera bor finnas tillging-
ligt for att kunna stilla ritt diagnos. Slut-
ligen ska man erbjuda undersckning av
neurofiliament i ryggmargsvitskan vid miss-
tanke om atypisk parkinsonism. Det dr
utmirkt att alla dessa metoder anges i rikt-
linjerna, det kriver mer av sjukvarden dn vad
som erbjuds pa manga hall idag. Det ér vik-
tigt att i ritt diagnos och ddrmed ritt med-
icinering i tid. Det dr dven utmarkt att det
anges att hilso- och sjukvirden inte ska
erbjuda undersokning med akut levodopa
och apomorfintest vid forsta symptomet
som talar for Parkinsons sjukdom.

Lakemedelsbehandling

vid tidig Parkinsons sjukdom
Parkinsonférbundet limnar inte nagra syn-
punkter i den del som tar upp likemedelsbe-
handlingen.

Behandlingskonferens infor
avancerad behandling

Socialstyrelsen rekommenderar en behand-
lingskonferens dir personer som har speci-
alistkunskap om rorelsestorningssjukdomar
samt erfarenhet av alla de tre olika behand-
lingsformerna infor ett beslut om avancerad
parkinsonbehandling. En avgérande moti-
vering dr att detta ar ett tillstind med stor
svarighetsgrad och att detta mojliggor det
behandlingsval som ger storst patientnytta.
Parkinsonforbundet instimmer helt i detta
forslag.

Avancerade behandlingar

vid Parkinsons sjukdom
Parkinsonfoérbundet noterar att det anges i
riktlinjerna att hilso- och sjukvarden bor er-

bjuda DBS- behandling med kontinuerlig
hogfrekvent stimulering i hjirnan med pri-
oritet 1.

Parkinsonforbundet noterar vidare att
behandling med pumptillforsel av levo-
dopa-karbidopagel ges prioritet 3 samt att
apomorﬁn—pump ges prioritet 4. Alla tre
behandlingsformerna ska dirmed kunna
erbjudas till alla och samtliga behandlings-
former blir aktuella i ett skede nir ”vanlig”
medicinering inte ricker till. Det dr viktigt
att behandlande likare kommunicerar med
den enskilda patienten pa ett tydligt sitt om
vilka behandlingsmetoder som dr mojliga.

Vi vill understryka att riktlinjerna ar pd en
generell nivd och att det i varje enskilt fall
maste provas vad som dr 6nskvirt och limp-
ligt f6r just den enskilda personen. Med den
insikten sd menar vi att prioriteringen dir
kostnader och annat vigs in dr korrekt.

Behandling av icke-motoriska
symtom vid Parkinson sjukdom
Parkinsonférbundet limnar inte nagra syn-
punkter i denna del som tar upp likemedels-
behandling mot icke-motoriska symptom
som parkinsondemens och depression.

Aterkommande kontroller

vid Parkinsons sjukdom

Generellt sett sd anser Parkinsonforbundet
att patienten framstills som passiv, vi men-
ar att patienten ska var aktiv i forhdllande
till sin virdplan. Vi kan inte nog understyra
vikten av att personen ér delaktig under hela
processen.

Socialstyrelsen foresldr kontinuerlig upp-
foljning genom tva likarbesok per ar. Ett av
besoken kan vara hos en parkinsonskoterska
i perioder av stabil sjukdom. Fragan ges hog
prioritet och Parkinsonférbundet delar den
uppfattningen. Parkinsonférbundet anser att
mojligheten att i tillgang till en parkinson-
likare/parkinsonskoterska ger majlighet att
reglera medicinering och annat och dirmed
kunna leva ett mer fullvardigt liv.

Multidisciplinart omhandertagande
1 forslag till riktlinjer anges att sjukvirden
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ska se till att erbjuda personer med MS eller
Parkinsons sjukdom omhindertagande av ett
multidisciplindrt team bestiende av en specia-
listskoterska en likare och minst ytterligare tva
personer som ir endera fysioterapeut, arbets-
terapeut, kurator, psykolog, logoped, dietist,
uroterapeut eller annan specialistlikare.

Vidare bor sjukvarden se till att alla med
Parkinsons sjukdom har tillging till en par-
kinsonskoterska. Parkinsonforbundet till-
styrker dessa forslag som, om de genomfors,
leder till en mer jamlik sjukvard 6ver hela lan-
det.

Rehabilitering vid MS och Parkinsons
sjukdom

I riktlinjerna foreslds en sammanhingan-

de teamrehabilitering som pagar under en
avgransad period. I den sammanhingande
teamrehabiliteringen har man ett interdis-
ciplinirt arbetssitt. Det ér bra att flera olika
professioner samverkar bade med savil 6vri-
ga i teamet och med patienten och med den-
nes anhoriga. Man borde dock ha tillgang till
fullstindiga multidisciplinira team anser Par-
kinsonforbundet.

Vi anser att detta dock ir oftillrackligt for
personer som har Parkinsons sjukdom och
Parkinsonfoérbundet vill understryka vikten
av att alla parkinsonsjuka ges tillging till kon-
tinuerlig rehabilitering frin den forsta dagen
diagnosen stills. Vi anser att Socialstyrel-
sen borde ha refererat till rapporten Euro-
pean Physiotherapy Guideline for Parkinson’s
disease. som utgavs 2015. Dessa guidelines
visar att fysisk trining r av oerhort stor bety-
delse inte bara generellt utan specifikt for
personer med Parkinsons sjukdom. Parkin-
sonforbundet anser att de generella skriv-
ningarna om rehabilitering behover konkre-
tiseras ytterligare i de nationella riktlinjerna.
Det kan handla om allt ifrin musikterapi,
godkint for parkinsonpatienter i Sérmland,
till boxning och dans.

Detta remissvar antogs av Parkinsonfor-
bundets styrelse den 18 mars 2016.

INGER LUNDGREN
Generalsekreterare,
Svenska Parkinsonforbundet

PARKINSONJOURNALEN #2 2016

REHABILITERING

med kvalitet och personlighet

FrRYK CENTER

REHABILITERING Tel 0560-47260 info@frykcenter.org www.frykcenter.org

Parkinsonbehandling i Spanien

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

Ring 08-663 33 49
info@enrichedlife.se

OM O ERSATINNG FRAN enriched life

FORSAKRINGSKASSAN

www.enrichedlife.se
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DEBATT OM RIKTLINJERNA

”Lyft fram vardet av tysisk traning”

Fysisk traning som behandlingsmetod
maste lyftas fram. De generella skriv-
ningarna om rehabilitering behaver
fortydligas i de nationella riktlinjerna
for vard av Parkinson och MS. Det for-
ordar fem skribenter i den har debatt-
artikeln, tidigare publicerad i Dagens
Medicin.

Mainga som drabbas av MS eller Parkinsons
sjukdom lever med sin sjukdom under en stor
del av livet. Efterhand som sjukdomen for-
virras tillkommer ofta funktionsnedsdttning-
ar som forsvarar vardagslivet avsevirt. Ett
vanligt exempel dr nedsatt gang- och balans-
féormaga med lingsam gang, okad fallrisk och
uttrottbarhet. Vi kan i dag inte bota MS eller
Parkinson, men har ett viktigt uppdrag att
mildra effekterna och mojliggora 6kad livs-
kvalitet och sjilvstindighet.

For att hilso- och sjukvirden ska kunna
ge alla patienter bista mojliga stod behovs
kunskap och riktlinjer. Det dr dirfor betydel-
sefullt att Socialstyrelsen nu foreslir natio-
nella riktlinjer fér MS och Parkinson.

Som underlag fér de foreslagna riktlinjerna
har en expertgrupp granskat den samlade
vetenskapliga litteraturen. En viktig slutsats
ir att det finns evidens for fysioterapeutiska
insatser i form av fysisk trining vid bade MS
och Parkinson. Expertgruppen konstaterar
ocksd att insatserna har stora effekter pa svira
tillstind hos patienterna. Som exempel kan
nimnas att konditions- och styrketrining har
stora cffekter pa gingféormagan.

Det finns alltsd vetenskapligt provade
metoder som har god effekt. Dessa metoder
saknar dessutom negativa biverkningar, utan
tvirtom: biverkningarna ar positiva. Entydig
och omfattande forskning visar pa den goda

cffekt som fysisk trining har for var hilsa.

Sa langt dr allt vil i de foreslagna riktlin-
jerna. Men sedan hinder nagot mirkligt.

Nir det blir dags for prioriteringar och
rekommendationer finns litet kvar av det
underlag kring fysisk trining som tagits fram
av expertgruppen. Pa tvirs mot det veten-
skapliga underlaget prioriteras eller rekom-
menderas inga specifika fysioterapeutiska
atgirder alls. I stillet finns bara en samman-
tagen rekommendation om teamrehabili-
tering. Denna insats ges dessutom endast
medelh6g prioritet.

I den viktiga ssmmanfattningen av riktlin-
jerna gors de rehabiliterande atgirderna dn
mer ospecifika. Hir fastslds att det multidis-
ciplindra team som ansvarar for personens
vird ska besté av "likare och sjukskoterska
med betydande erfarenhet av sjukdomen
samt minst tva av foljande professioner: fysi-
oterapeut, arbetsterapeut, kurator, psykolog,
logoped, dietist, uroterapeut eller annan
specialistlikare

De nu foreslagna skrivningarna i de natio-
nella riktlinjerna riskerar att undanhalla
evidensbaserade atgirder eller leda till felbe-
handlingar f6r patienten och innebdr ocksa
att befintlig kompetens riskerar att underut-
nyttjas.

Problemen i forslaget framstar som dn mer
allvarliga i relation till att de nationella kvali-
tetsregister som finns fér MS och Parkinson
i dag inte foljer upp vilka rehabiliterande
insatser patienterna far tillging till.

Bristfilliga reckommendationer och brist-
fillig uppfoljning rimmar illa med ambi-
tionen att nd en jimlik vard i Sverige.
Kunskapen om vilka rehabiliterande insatser
personer med MS och Parkinson far ar frag-
mentarisk, men en rapport frain Neurofor-

bundet frin 2015 visar pd mycket stora vari-
ationer 6ver landet. En forutsittning for
forindring dr att Socialstyrelsen ger tydliga
rekommendationer om rehabilitering inom
alla de omraden dir personer med MS och
Parkinson har behov av stod och rehabilite-
ring.

Personer som drabbas av MS eller
Parkinson kommer i de allra flesta fall vara
beroende av hilso- och sjukvird under decen-
nier. Det dr inte rimligt att den vetenskap-
liga evidens som finns for fysioterapeutiska
insatser tappas bort. For att skapa forutsitt-
ningar for en jamlik vard maste fysisk trining
som behandlingsmetod lyftas fram i de
centrala rekommendationerna och de gene-
rella skrivningarna om rehabilitering fortyd-
ligas och forstirkas.

Patienter med MS eller Parkinson behover
stod att forbattra svara funktionstillstand
och didrmed fa 6kad livskvalitet och sjilvstin-
dighet. Att inte prioritera de dtgirder som
ger ett sddant stod vore oetiskt och djupt
problematiskt bide for patienterna och hilso-
och sjukvarden.

STEFAN JUTTERDAL,

forbundsordforande Fysioterapeuterna
SARA RIGGARE,

doktorand vid Centrum for halsoinformatik,
Karolinska institutet

CARL JOHAN SUNDBERG,

professor, institutionen for fysiologi

& farmakologi, Kl

SVERKER JOHANSSON,

sektionschef pa fysioterapikliniken,
Karolinska universitetssjukhuset

och lektor vid sektionen for fysioterapi Kl
ERIKA FRANZEN,

fysioterapeut vid sektionen for fysioterapi, Kl

Trana talet med Parkinsonguiden

TIPS! Efter en tid med Parkinsons sjukdom kan ansiktsmimiken forsimras liksom rosten. Det gor att det kan
bli svarare att gora sig forstidd med tal och ansiktsuttryck. Med enkla évningar kan du trina pd att tala tydligt och
halla igdng motoriken i ansikte och mun. parkinsonguiden.se hittar du rid och tips om olika évningar som du kan
gora pd egen hand. Tal6vningar: parkinsonguiden.se/leva-med-parkinson/3348/
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BrainBus aker pany sommarturné

BrainBus, utstillning- Mandag 27 juni Enkoping Lordag 30 juli Lycksele

en som berittar om Tisdag 28 juni Borlinge Mindag 1 augusti  Kiruna

hjarnan och dess sjuk-  Onsdag 29 juni Borlinge Tisdag 2 augusti Kiruna

domar, aker i sommar Torsdag 30 juni Orebro Onsdag 3 augusti  Gdllivare

Pa turne for"tredje eret Fredag 1 juli Orebro Torsdag 4 augusti  Gallivare

! rad' P etta__ar ocksa Sondag 3 juli-8 juli  Visby Fredag s augusti Lulea

sista aret for den po- - N . .

pulira utstillningen. Onsdag 13 juli Borgholm Lordag 6 augusti  Luled

Arets turnéplan, hir Torsdag 14 juli Borgholm Onsdag 10 augusti  Skellefted

intill, ar inte helt spi- Fredag 15 juli Vistervik Torsdag 11 augusti  Skellefted

kad nar denna tidning Lordag 16 juli Vistervik Fredag 12 augusti ~ Umed

gar till tryck. Det aktu- Onsdag 20 juli Gavle Lordag 13 augusti ~ Umead

ella schemat hittar du S - T A

o Torsdag 21 juli Givle Onsdag 17 augusti ~ Ornskoldsvik

pa webbplatsen www. Fred i Sundevall Tored T Brmskbldevik

brainbus.s redag 22 juli undsva orsdag 18 augusti rnskoldsvi
Lordag 23 juli Sundsvall Fredag 10 augusti ~ Hirndsand
Onsdag 27 juli Ostersund Lordag 20 augusti  Hirnosand
Torsdag 28 juli Ostersund Onsdag 24 augusti  Hudiksvall
Fredag 20 juli Lycksele Torsdag 25 augusti  Hudiksvall

LEDIGA
PLATSER!

SVERIGES FORSTA
PARKINSONBOENDE

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

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

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

HSB OMSORG

Nasbyparks Parkinsonboende 4
Eskadervdagen 2, Taby J&%
010-442 16 31 SN,

nasbypark@omsorg.hsb.se
www.hshomsorg.se HSB - dir mojligheterna bor



FRAN LASARNA —

Las mer pa www.malargarden.se
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oo O
Malargarden
A AAAA S U A A S
Rehabilitering som gér skillnad

Framgangsrik rehabilitering
i naturskon miljo.

Hos oss moter du mycket kunnig och engagerad
personal. | vara lokaler finns varmvattenbassang
34 grader, handikappanpassat gym och
gymnastiksal. Har bor du i enkelrum med
dusch/WC. Vi lagar all mat fran grunden och har
egen kokspersonal.

Nya program borjar var tredje vecka.

Vecka 43-45 har vi sarskilda Parkinsonveckor med
specialistféreldsningar inom Parkinsons sjukdom

For mera information ring var koordinator Lena
08-594 936 34 eller ring via vaxeln 08-594 936 30.

- e

David Zid, en personlig tra-
nare och fitnessinstruktor,
har utvecklat ett sarskilt tra-
ningsprogram for personer
med Parkinson. Ovningar-
na finns bland annat pa You
Tube. David Zid besdkte Par-
kinson Stockholm i varas.

Vi dr vil manga som har sett den
linge David Zid nir vi ”parkin-
son-surfat” pa nitet.

Nu fick ndgra av oss pa Parkin-
son Stockholm se David Zid IRL,
ndr han dnda var i Sverige for att
halsa pa slikten.

David berittade om fitnesspro-
grammet “Delay the Disease” som
han utvecklat tillsammans med sin
kompanjon — en kvinna vid namn
Jackie Russell. Att programmet
fungerade var han helt 6vertygad
om. Att folk med Parkinson har
blivit bttre siger han sig ha sett
tusentals ganger.

Principen for att ta bort en
”parkinson-ovana”, exempelvis
att ga framatbojd med sma has-
ande steg ir att forst virma upp

arkinson Stockholrﬁ._

o

Amerikansk tranare pstdhdl

msbesok
sd att man blir varm och lite and-
fadd darefter gor man den aktu-
ella rérelsen som den bor goras
— girna 6verdrivet. Rak i ryg-
gen marscherar man med linga
steg och stor armpendling. Rikna
girna stegen med hog rost - det
forstarker effekten. Detta skall
helst goras varje dag.

Vi diskuterade ocksi freezing
— nir man fryser fast i golvet. Det
enklaste sittet att lossa frysningen
dr att ta ett steg bakat. Prova — det
funkar faktiskt. Det gir ocksa att
forsoka hitta strukturer i golvet
som man skall kliva 6ver. Ett annat
sitt kan vara att ligga ut snoren att
kliva 6ver pa platser dir man ofta
har problem med fastfrysningar.

KJELL LINDBERG

Om ndgon &r intresserad av materi-
alet sa finns boken och DVD-skivan
pa Parkinson Stockholms kansli pa
Nybrokajen 7, 3tr.
Ring och boka tid pa 08-678 0122
Mer information:
www.delaythedisease.com/

www.youtube.com/watch?v=jwsh-
34FH89U
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— KASERIET —
Mr P kan man lita pa ... eller:

— Mamma!! Kom du ut?? Du skulle ju ringa taxi! Nu kom- lingre. Forut minsann, kinde man stindigt hans nérvaro.

mer vi ju inte in igen!!!! Han nirmade sig och gav en nagra kirleksfulla klappningar
— Jag ville bara ha frisk luft — jag gir in och ringer. Jaha, ja.

Dorren ar 13st.

sd man blev alldeles svag i kndvecken. Speciellt i vinster

knd. Sen blev man helt berusad av kinslor — forilskad igen?
Klockan ir 03.40 en I6rdagmorgon och ingangen till VA? Herregud. Hur gick det hir till? Jag darrar, rodnar,
Danderyds sjukhus ir list. Taxitelefonen dr pa insidan och vi svettas och blir knisvag. Grater en skvitt medan min egen

pa utsidan. Ta en taxi pa vigen? Ringa? K6 pd alla taxilinjer. gubbe-kir vankar tryggt omkring i triningsbrallor och rotar

Var god dr6j. T-bana en tidig lordagmorgon — helst inte. i bra-att-ha-lidan utan att ha en aning om vad som pagir i

Aterstir nigon buss. Nagon buss finns inte. hustruns inre.
Nu undrar lisaren vad man gor utanfor ett sjukhus vid den tiden Knisvag? Njaaa, liknar mest flaxande i knit. Svettas si det droppar.
pa dygnet. En l6rdag. Det vet inte jag och inte dottern heller. Jag akte | Det hir liknar vil inte ndgon forilskelse. Vad dr det har for nagot?
in akut pa inrddan av sjukvardsupplysningen. Detta pd grund av feber | Ta hit romantiken igen! Svaret dr dock helt krasst: Mr P har kommit
trots antibiotikabehandling mot lunginflammation. Ja, jag dr vacci- for att stanna. Nu giller det att hilla pa sig. Inte ge sig sa litt. In med
nerad mot lunginflammation. piller och ut med darret. Kuva den gamle stéten. Det var inte bttre
Och nu stdr jag utanfor sjukhuset utan feber, utan lunginflamma- forr.
tion men diremot med en, som vanligt, tveksam diagnos: influensa. Till slut blir det T-banan hem bland idel festande ungdomar i varie-
Som omvixling till standardsvaret: det dr virus. Ja, jag dr vaccinerad rande tillstand. En del ser ut att tinka det klassiska ”Jag ska aldrig
mot influensa. mer........ " For mig borjar l6rdagen med firsk morgontidning hemma
Vem kan man lita pa egentligen? Det dr nog bara Mr P som ir i hallen, dagens forsta pillerdos och sa smaningom rapport till jagande
palitlig, den gamle bigamisten. Fast nir man tinker efter, har han gubbe i Roslagen.
ocksa borjat tappa orken och kan inte std emot Stalevo och Sifrol ANNEMARIE ROTHSCHILD

Kvalificerad rehabilitering!

P& Neuroforbundets anlaggningar Valjeviken och Humlegarden har du maéjligheter att
under hela aret komma pa rehabilitering. Vi tar emot patienter fran hela Sverige.

Valjeviken erbjuder:

Rehabilitering/tréaning
- 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.
Temakurser

- Smarta, Fatique, Ataxi, Hjarntrotthet/kognitiva besvér, Ur och skur, Ridning Telefon: 0456-151 15

Humlegarden erbjuder:

Rehabiliteringsprogram, neurologiska diagnoser ﬁumlegdrden

—med sjukgymnast, arbetsterapeut, logoped, sjukskdterska och kurator

Dagrehabilitering/traning Telefon: 08-598 833 00

- inom Stockholms lans landsting finns majligheten att vilja dagrehabilitering 5;‘;Vggﬁgﬁfﬁ;;fg’c’;flzL‘,jr‘;e‘ifgévg’rfgflzggg"g(ola

Diag n‘osku rser ) o samt vért 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




Fokus pa
Parkinson
i hela landet

Virldsparkinsondagen, 11 april,
uppmirksammades pa flera plat-
ser i landet. Just den hir dagen
har varit vikt fér Parkinsonfrigor
sedan ungefir 20 ar tillbaka. Da
lanserades Virldsparkinsondagen
av den Europeiska Parkinsonfede-
rationen EPDA tillsammans med
virldshilsoorganisationen WHO.

Minga parkinsonfoéreningar
hogtidligholl dagen med hjilp
av olika arrangemang. Ett exem-
pel dr parkinsonforeningen i
Skdne som lockade storpublik till
Lund med foreldsningar pa temat
”Paverka din vardag och lev
bittre med din sjukdom!”

En debattartikel om parkin-
sonvard skriven av Parkinson-
férbundet, anpassad till de olika
ldnen, fick ocksa stor spridning i
samband med virldsparkinson-
dagen. Artikeln har publicerades
i ett tjugotal dagstidningar.

LAS MER OM virldsparkinson-
dagen pd forbundets webbplats,
www.parkinsonforbundet.se

Dir finns linkar bland annat
till de lokalt anpassade debatt-
artiklarna och till ett TV-inslag
som Sveriges Television gjorde i
samband med dagen.

- AKTUELLT —

Sverker Olofsson intervjuar och stiller fragor till fr v Anneli Malm, Frida Karlsson och Lena Seipel.

Mainga fragor fick svar i Umea

For att uppmarksamma Varldsparkinson-
dagen samlades mer an 130 medlemmar i
Parkinson Vasterbotten 14 april. Det var in-
formation om pagaende forskning och med-
lemmarnas egna erfarenheter som presen-
terades.

Marina Lundmark frin Parkinson Visterbotten hal-
sade vilkommen och direfter tog Sverker Olofsson
over mikrofonen.

Professor Lars Forsgren beskrev forst hur blod-
prover som samlats in vid hilsoundersékningar
i Visterbotten sedan mitten av 198o-talet nu kan
utnyttjas. Alla dessa prover finns nu samlade i Bio-
banken Norr och Enheten for biobankforskning.
Parkinsonforkningen i Umed har hir en unik moj-
lighet att analysera blodprover. Man kan jimfora
prover fran sjuka som togs s—1s ar fore det att de
forsta rorelsestérningarna kunde observeras. Aven
uppgifter om blodfett, blodsocker, rok- och dryck-
esvanor och andra sjukdomar finns registrerade.

Parkinsonforskningen i Visterbotten gor nu
i en forsta etapp en bred analys for att forsoka
hitta ovintade samband. Tidiga symtom som t ex
depression, trog mage, nedsatt luktférméga, somn-
storningar ska ocksa studeras.

Jan Linder, 6verlikare , MD vid Norrlands Uni-

versitetssjukhus beskrev hur man i Umea nu ocksa
genomfor en pilotstudie med DBS vid demens vid
Parkinsons sjukdom eller Lewy body demens.

I en forsta studie ska sex patienter behandlas.

Anneli Malm, Parkinson Visterbotten och enga-
gerad i NYP (Nitverket for personer i yrkesverksam
dlder) visade en mycket fingslande multimediapro-
duktion som gav oss en inblick i hur det ar att vara
forilder, yrkesarbetande och parkinsonsjuk.

Sverker Olofsson passade ocksd p4 att friga ut
Frida Karlsson som dels dr en av vira yngsta med-
lemmar och ocksa nybliven mamma. Frida som
avstatt frin medicinering under ling tid stir nu i
begrepp att dteruppta sin medicinering.

Lennart Johansson som under manga dr forskat
och drivit anhorigfragor bland annat pa Socialsty-
relsen beskrev kommunernas anhorigstod och vad
det kan betyda. Anhorigas upplevelser av varden
sammanfattades som: Man syns inte och ingen lyss-
nar. Socialtjinstlagen sdger att personer som var-
dar eller stodjer nirstiende som dr sjuk eller har ett
funktionshinder ska erbjudas stod. En genomgang
av kommunernas anhorigstod visar emellertid att
stodet varierar mycket.

BENGT-ERIK JOHANSSON

www.stockholmssjukhem.se

Stockholms Sjukhem erbjuder HiBalance tréaning — en ny balanstréaning i grupp
utvecklad pa Karolinska Institutet specifikt fér personer med Parkinsons sjukdom.
Vi trénar olika delar av gang- och balansférmagan dagtid i grupp. Ar du intresserad
av att delta? Vi har traningsgrupper pa Kungsholmen och i Bromma.

Kontakta oss fér mer information pa telefon 08-617 93 46 (Kungsholmen)

eller telefon 08-524 888 14 (Bromma). Las mer:

Stockholms
Sjukhem

PARKINSONJOURNALEN #2 2016



SOMMARKRYSSET

Bland de ratta losningarna drar vi tre vinnare.
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2:a pris Bomullskasse
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> SJUKSKOTERSKEMOTET —

O

jamn

konstordelning

vid DBS-operationer

Det dr vanligare att min fir DBS-operationer dn att

kvinnor fir det. Det var ett avdmnena ndr sjuksko-
terskor frin Norden samlades pa ett fordjupnings-
mote. Sjukskoterskans insatser ndr det géller emo-

tionellt stod var ett annat av dmnena pad motet som

samlade ett 70-tal sjukskoterskor.

22

TEXT HELENA NORDLUND

Carina Hellqvist, parkinsonsjukskoterska pa neurologiska
kliniken i Link&ping och doktorand vid Linkopings univer-
sitet, framholl att parkinsonsjukskéterskan dr en expert med
det 6vergripande malet att forbittra lingtidsprognosen for
patienter och anhoriga samt att minska sjukdomens paver-
kan pa det dagliga livet. I en intervjustudie av hur patien-
ter och make eller maka uppfattar parkinsonsjukskoterskans
stod kunde fyra kategorier urskiljas: professionell kompe-
tens, omvardnadshandlingar, tillgianglighet och emotionellt
stod. Av dessa rankades emotionellt stod som den mest be-
tydelsefulla.

Studien visade ocksa att de viktigaste egenskaperna hos
en parkinsonsjukskoterska dr goda faktakunskaper, formaga
att ge goda rad nir fragor eller komplikationer uppstir och
forstaelse for de pafrestningar som sjukdomen innebir. Par-
kinsonsjukskoterskan ska ocksa kunna ge kinslomassigt
stod, vara tillginglig och didrmed skapa trygghet, lyssna
aktivt och bedéma vilka insatser som behovs.

Fler min dn kvinnor far DBS
Gun-Marie Hariz, docent i arbetsterapi frin Umea univer-
sitet, berittade att behandling med djup hjarnstimulering
(deep brain stimulation, DBS) ér vanligare hos min dn hos
kvinnor, trots att forbattringen i livskvalitet efter DBS dr
storre hos kvinnor dn hos min. De motoriska férdelarna av
DBS ir lika stora hos bada konen.

Ur resultaten fran en intervjustudie fokuserad pa pro-
cessen infor DBS kunde tre patientkategorier identifie-
ras. Den forsta utgjordes av patienter som tar egna initi-
ativ och innefattade fler individer med hogre utbildning
och ledande positioner dn de andra kategorierna. I den
andra kategorin fanns patienter som accepterar operation
nir detta foreslds, medan den tredje kategorin patienter

var tveksamma och avvaktande. Generellt var andelen min
hogre i kategori 1 och 2 medan kvinnorna var mer tvek-
samma.

— Minga patienter maste kimpa for att fa remiss till
DBS, sa Gun-Marie Hariz. Bade patienternas 6nskemal och
deras position i samhillet bidrar till den ojimna konsfordel-
ningen.

Teknik underlittar uppfoljning

Neurolog Anders Johansson, Karolinska universitetssjuk-
huset, gav exempel pa teknik for distansuppfoljning av pa-
tienter med Parkinsons sjukdom.

En PKG-accelerometer birs pa handleden och registre-
rar rorligheten under en veckas tid. Férutom kontroll av
medicinering ger den information om bland annat dos-
glapp och svara fluktuationer. PKG kan i manga fall ersitta
inneliggande observation och ger storre precision vid val av
behandling.

Ett annat exempel dr en liten handdator med pekskirm,
via vilken patienten uppmanas att gora aktiviteter vid
bestimda tider, t ex rita figurer eller bedoma sitt tillstand.
Resultaten gor det mojligt att folja férindringar i patien-
tens tillstind 6ver tid.

Telemedicinsk hemtitrering 4r en effektiv metod for
instillning av dos i hemmet. Kommunikationen mellan
patient och klinik sker via videolidnk ndgra ganger per dag.

Videokonsultationer mellan neurologer kan effektivi-
sera utredningsprocessen, som traditionellt 4r trég och tids-
krivande. Exempelvis kan en remittering ersittas av vide-
odialog med en specialist, och beslut om behandling eller
dosjustering kan fattas pa basis av samrad med likare utan-
for kliniken.

For patienten innebir det telemedicinska konceptet
manga fordelar. Vintetider blir radikalt férkortade, trygg-
heten 6kar d alla likare har tillgdng till ett kompetent nit-
verk, endast de som verkligen dr i behov av avancerad vard
behover remitteras till sjukhus och onddigt lidande pa
grund av felaktig eller otillricklig behandling elimineras.

Neuropsykiatriska problem

Neurolog Radu Constantinescu, Sahlgrenska universitets-
sjukhuset, berittade att neuropsykiatriska problem vid Par-
kinsons sjukdom kan orsakas av sjukdomsrelaterade proces-
ser i hjirnan eller biverkningar av medicinering, men dven
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av andra sjukdomar och psykosociala faktorer, till exempel
ensamhet.

S kallad mild kognitiv nedsittning paverkar inte funktio-
nen men okar risken for demens i senare stadier. Parkinson-de-
mens och Lewybody-demens diremot medfér omfattande
funktionsnedsittning. Riskfaktorer fér demens vid Parkinsons
sjukdom ir bland annat neuropsykiatriska problem som apati,
hallucinationer och depression, REM-sémnstorning, hog
dlder, manligt kon och ling sjukdomstid.

Behandlingen av Lewybody-demens kan, férutom infor-
mation och stod, innefatta eliminering av eventuella andra
bidragande sjukdomar, 6versyn av medicinering samt
behandling av eventuell depression. Alzheimer-likeme-
del har visats ha effekt vid Parkinson-demens och Lewybo-
dy-demens, men manga andra medel som anvinds ar daligt
dokumenterade. Fysisk och kognitiv trining kan ha god
effekt pa uppmairksamhet och minne, och kan fordréja kog-
nitiv férsamring.

Psykiatriska storningar som till exempel psykos kan ge
symtom som hallucinationer och vanférestillningar. En
akut orsak till psykos kan vara parkinsonmedicineringen,
vilken i sa fall bor dndras om si dr mojligt.

Depression hos parkinsonpatienter leder ofta till koncen-
trationssvarigheter, mer sillan till nedstimdhet. Trots stora
pafrestningar for de anhoriga dr depression ofta underbe-
handlad. Angest, som dr vanligare hos kvinnor och yngre
patienter, kan behandlas med radgivning och avslapp-
ning, liksom med antidepressiva likemedel. Apati ger dilig
livskvalitet och kan vara ett tecken pa framtida demens.
Impulskontrollstorning, till exempel manier och tvings-
madssiga aktiviteter, kan orsakas av overstimulering av med-
icineringen.

Hjirntrotthet

Neurolog Birgitta Johansson, Goteborgs universitet/Sahl-
grenska universitetssjukhuset, berittade att mer 4dn half-
ten av alla parkinsonpatienter drabbas av hjirntrotthet, en
mental trotthet som gor att man far svdrt att ta initiativ,
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Tre av talarna vid
det norsiska sjuk-
skloterskemotet:
Birgitta Hulter, Bir-
gitta Johansson och
Mikaela Karlstedt.

hantera sinnesintryck och bemadstra stressiga situationer.
Vardagsaktiviteter som att lisa tidningen, se pa TV eller gi
och handla kan bli svira och orsaka irritation, frustration
och nedstimdhet. Till skillnad fran vanlig fysisk trotthet
kan hjarntrotthet inte enkelt vilas eller sovas bort.

Hjarntrotthet dr inte samma sak som depression, dven
om vissa symtom ar desamma. Utmarkande f6r hjirntrott-
het dr koncentrationsproblem, ling dterhimtningstid och
snabb forlust av mental energi. Andra vanliga symtom ar
sémnproblem, minnesproblem samt ljud- och ljuskinslig-
het. Information om hjirntrotthet, samt en skattningskala
som kan anvindas som diskussionsunderlag finns tillging-
lig pa webben.

Man kan inte trina sig att bli mindre hjirntrétt men man
kan ldra sig att hantera problemet genom insikt och akti-
vitetsreglering. Vissa hjarnstimulerande mediciner som
metylfenidat, liksom ett nyutvecklat dopaminstabiliserande
medel, kan ha god effekt. Aven mindfulness-metoder kan
provas. Meditation, kroppsskanning och littare yoga kan
trinas via webben med hjilp av en webb-kamera. Meto-
derna ger patienterna lugn och sjilvinsikt och hjilper dem
att fa nya perspektiv pa tillvaron.

Atypisk parkinsonism

Neurolog Tove Henriksen frin Bispebjerg sjukhus i Képen-
hamn, Danmark diskuterade diagnos av atypisk parkinso-
nism, det vill siga multipel systematrofi (MSA), progres-
siv supranukledr pares (PSP) och kortikobasal degeneration
(CBD). Diagnosen av atypisk parkinsonism ér svar da
manga besvir kan se ut som Parkinsons sjukdom. Ett syste-
matiske tillvigagangssitt kan vara till stor hjilp.

MSA debuterar generellt tidigare dn Parkinsons sjuk-
dom. Vanliga symtom ir tung andning, lutande 6ver-
kropp (Pisa-syndrom), framdtlutande huvud (anterocollis),
sluddrigt tal (dysartri), gill rost och REM-sémnstorning,.

PSP dr den vanligaste formen av atypisk parkinsonism.
Bland symtomen finns bakatlutande huvud (re trocollis),
balansproblem, stelhet, ligt tonldge i rosten och en rad >
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symtom forknippade med 6gonen (stel blick m.m). CBD ér en brist-
filligt definierad sjukdom med stor osikerhet i diagnosen. Symtomen
ir bland annat oférmaga att utfora vissa kroppsrorelser (apraxi) samt
ett flertal symtom som dr gemensamma for flera neurologiska sjukdo-
mar.

Det goda samtalet

Susanne Lindskov, parkinsonsjukskoterska fran Centralsjukhuset och
Hogskolan i Kristianstad, och Ragnhild Stokket, radgivare pd Norges
Parkinsonférbund, spelade upp scener som illustrerade mer respektive
mindre lyckad kommunikation mellan sjukskéterska och patient. Det
dr viktigt att komma ihag att besoket pa kliniken ar till for patienten.
Patienten ska vara den som talar mest. Sjukskoterskan ska ta sig tid att
lyssna, visa forstaelse och 6verbrygga sprakliga problem si att parter-
na verkligen forstar varandra.

Som sjukskéterska bor man forbereda sig infor ett mote; att via
datorn forsoka uppdatera sig om patienten under samtalets gang dr
respektlost. Ett mote kan inledas med att man tillsammans kommer
overens om vad métet ska handla om och hur ling tid man har till
forfogande. Eventuella beslut ska om méjligt fattas gemensamt. Aven
om sjukskoterskan dr bast insatt i de medicinska frigorna si dr patien-
ten den som bist vet hur han eller hon mar.

Respekt och 6ppenhet dr grundliggande for ett gott samtal. Samta-
let ska vara en dialog, inte en debatt och sjukskoterskan bor informera
och motivera, inte forsoka 6vertyga och eller inta en forsvarsstillning.
Det dr ocksa viktigt att uppmarksamma det som inte sags.

Nationella Parkinsonskolan i praktiken

Carina Hellqvist aterkom och berittade om hur Nationella Parkin-
sonskolan (NPS) fungerar i praktiken. NPS, som startade 2014, dr ett
utbildningsprogram for personer med Parkinsons sjukdom och deras
anhoriga. NPS bygger pa kognitiv beteendeterapi och ger kunskaper
och strategier for att hantera sjukdomen i vardagen.

Man triftas vid sju tillfillen for att diskutera relevanta dmnen som
sjalvstyrning, stress, oro/nedstimdhet och kommunikation. Man
genomfor ocksa olika Gvningar, och efter varje mote fir deltagarna
en hemuppgift. Grupperna ir sma och leds av utbildade handledare.
Idag finns handledare i flera stider och materialet har anpassats och
kompletterats med bland annat fysioterapeutisk grupptrining.

— Patienterna tycker att NPS ger virdefulla kunskaper och upp-
skattar den sociala gemenskapen, berittade Carina Hellqvist. En del
patienter tycker dock att métena tar mycket tid och att hemuppgif-
terna kan vara lite stressande att hinna med.

Lust och samlevnad
Birgitta Hulter, sexolog vid SESAM AB, talade om hur man hanterar
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sexuella problem hos par dir ena parten har Parkinsons sjukdom. Sex-
ualitet 4r fortfarande ett tabuomrade inom varden, men som likare el-
ler sjukskoterska maste man vaga prata om dmnet.

Fyra av fem parkinsonpatienter upplever sexuella problem i sam-
band med sjukdomen. Depression forstirker besviren. Erektions-
problem kan behandlas med likemedel, men endast efter parsamtal
— partnerns medverkan 4r mycket viktig. Behandling med levodopa
eller dopaminagonister kan ge 6kad lust, men ocksa tvingsmissig sex-
fixering, vilket i sin tur kan leda till skamkinslor och goéra problemen
svara att prata om. Okat sexuellt intresse i kombination med erek-
tionssvikt kan ytterligare 6ka fixeringen.

En kronisk sjukdom som Parkinson forindrar bade de fysiska funk-
tionerna, den sexuella identiteten och relationen med partnern. Insik-
ten om hur dessa tre delar hinger ihop kan ligga till grund fér samtal
om sexualitet. Sexuella svirigheter bor helst tas upp tidigt i sjukdoms-
processen, och bida parter ska alltid informeras om risken for sexuell
fixering i samband med medicinering.

— Vissa former av KBT och mindfulness kan vara virdefulla verktyg
i behandlingen av par med sexuella problem orsakade av Parkinson, sa
Birgitta Hulter. Kombinerad medicinsk och psykologisk behandling
ger de basta resultaten.

Gemenskap en skyddande faktor

Mikaela Karlstedt, sjukskoterska och doktorand vid Karolinska Insti-
tutet, presenterade aktuell forskning om situationen for anhériga till
parkinsonpatienter. Det dr mycket vanligt att depression och neu-
ropsykiatriska problem som dngest och vanforestillningar patagligt
paverkar livskvaliteten dven for de nirstiende. Det dr ocksd vanligt att
anhoriga med tiden alltmer tar rollen som virdare, ofta utan att sjilva
vara medvetna om det.

Vissa studier visar pd en storre risk for kvinnliga nirstaende dn
manliga att drabbas av bland annat depression. Anledningen kan vara
att man, till skillnad fran kvinnor, oftare uppfattar rollen som vardare
som en ny, positiv utmaning som bygger sjilvfortroende.

— En skyddande faktor dr stod och gemenskap, till exempel frin en
anhériggrupp, sa Mikaela Karlstedt. Forskning visar ocksa att kvalite-
ten pd relationen mellan patient och anhérig har stor betydelse och,
foga 6verraskande, att en optimistisk syn underlittar vardagen.

Fotnot: Texten ar tidigare publicerad i Medicinsk Access nr 3 2016

Motet arrangerades av Parkinsonforbundet i samarbete med Vardforen-
ingen Movement Disorders och med ekonomiskt stod av AbbVie, Global Ki-
netics, NordicInfu Care PharmSwed och UCB. Projektledare var Susanna
Lindvall.

Fordjupningsmadtet om Parkinsons sjukdom dgde rum i januari. Motet var
det sista som genomfordes i Parkinsonférbundets regi; nista ar tar Vard-
foreningen Movement Disorders, VfMD, over arrangorskapet.
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Toppmote i Bryssel om Parkinson

Drastiska forandringar behovs for att
forbattra diagnos, behandling och vard
av parkinsonpatienter. Det kridvs ocksa
mer utbildning av icke-specialiserad
vardpersonal, och datainsamling. Det
var nagra av amnena nir Europeiska
Parkinsonfederationen (EPDA) och My
PD Journey-koalitionen ledde ett topp-
mote i Bryssel om Parkinsons sjukdom
i Europa.

— Vi vet att dtminstone 1,2 miljoner
manniskor lever med denna fruktansvirda
sjukdom och att detta antal kommer att for-
dubblas fram till 2030, sa en kollektiv sats-
ning bradskar pa alla fronter. Prioriteringen
maste vara att bekimpa sjukdomsprogression
och forbittra patienternas livskvalitet. Detta
kommer ocksa att minska bérdan av Parkin-
sons pa den europeiska ekonomin, som for

nirvarande kostar minst 13,9 miljarder euro
per dr, sade EPDA:s ordférande Knut-Johan
Onarheim i en kommentar.

Toppmétet samlade ett 60-tal deltagare,
bland annat EU-parlamentarikerna Heinz
Becker och Jutta Steinruck. Motet markerade
ocksa starten for ett nytt diagnosverktyg, My
PD Journey har tagit fram en sammansatta
skala, som syftar till att underlitta snabbare
diagnos av motoriska och icke-motoriska
symtom.

— Myndigheter och kliniker behover ett
enkelt och komplett verktyg for att omedel-
bart bedéma en patients tillstind. Eftersom
befintliga kliniska skalor inte ger en full-
stindig bild av svarighetsgraden av parkin-
sonpatienternas symptom, sa Fabrizio
Stocchi, professor och en av dem som arbetat
med skalan.

My PD Journey-koalitionen kommer nu
att inrikta sig pa validering och implemente-
ring av den sammansatta skalan, och pa att
engagera aktorer frin politiska och medi-
cinska omréiden i hela Europa.

SUSANNA LINDVALL

MY PD JOURNEY ir ett europeiskt pro-
jekt, lett av EPDA. Satsningen involverar
representanter fran hela parkinsonfiltet -
daribland vardorganisationer, neurologer,
personer med Parkinson och anhériga bland
annat. Meningen &r att skapa en hallbar miljo
som garanterar att personer med Parkinson
far optimal och snabb tillgang till diagnos,
behandling och vard under hela sin sjukdom.

REGH MOTOmed

battre

Rorelseterapi for

a tavlan i égen nastan lika snabbt som tidigare. Ja
aslig handstil i skrivbockerna igen och lyc

Den Parkinsondrabbade léraren fran Biberach a.d.
Riss tranar sedan flera ér tillbaka regelbundet med
MOTOmed.

"Efter att ha varit borta frén arbetet i drygt ett ar kan jag nu skriva
skriver med stor och
ckas for det mesta ganska

bra med att mala 6gonfransarna och halla en kopp med héger hand.
Jag ér kort sagt 6verlycklig 6ver den har utvecklingen!”

livskvalite

O Primed.ab

fysio Rehab
Svartalundvdgen 1, 302 35 Halmstad.
Tfn. 035-17 82 85 e-post. info@primed.se
www.primed.se



Vi behover ditt aktiva stod

— mer an nﬁgonsin!

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 svért att skilja
Parkinson frin andra sjukdomar.

For Carl édr 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

Lennart Pettersson
Ordférande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar arligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

stoder du aktivt lovande forskare i

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

ron snabbare kommer till nytta for

dig sjilv och alla andra drabbade.

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

Tel: 08-666 20 78

E-post:
lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se

PARKINSONJOURNALEN # 3 2014

GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT

AKTIVT STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

i Svensk forskning arbetar
med angelagna frigor

ir jag skriver de hir raderna har jag varit

Det kiindes inte simre den 12 mars, da profes-

Parkinsonfondens ordférande i knappa

tre manader. Det har varit en intensiv
tid med minga moten och kontakter. Dessutom
var det en hel del som behovde uppdateras med
anledning av férindringarna i styrelsen och ve-

sor Anders Bjorklund frain Lund hade heders-
uppdraget att avsluta det sextonde skandina-
viska motet om Parkinsons sjukdom genom att
presentera de tre, i hans tycke, mest betydande
forskningsrapporterna som publicerats under de

tenskapsradet och ibland
blir det missar. I Parkin-
sonjournalens forra num-
mer blev jag till exempel
utndmnd till vice ordfo-
rande i EPDA, men jag
kan lugna alla ldsare — det

"Dessvarre blev inflodet av
pengar i form av arv och stora
donationer betydligt mindre
under 2015 &n under aren strax
dessforinnan. Blir det likadant
iar, kan vi tvingas till en hard

senaste tolv manaderna. Alla
handlade om alfa-synuklein.
Den forsta gillde hur skad-
liga aggregat av dmnet ska-
dar nervcellerna och medver-
kar till att skadorna sprids till
nya celler. De tvd 6vriga om

ar fortfarande Susanna
Lindvall och ingen annan
som har det uppdraget.
Den 18 februari arrang-
erade Parkinsonfonden
tillsammans med Parkinson Stockholm ett mote.
Rubriken i inbjudan var “Ar antikroppar framti-
dens behandling vid Parkinsons sjukdom?” Det
kom mycket folk. Foreldsarna, Martin Ingelsson
fran Uppsala universitet och Hans Basun och Pir
Gellerfors fran BioArctic Neurosciences, gjorde
utomordentliga presentationer av sin forskning,
som handlar om méjligheterna att anvinda anti-
kroppar for att bekimpa skadliga aggregat av
dmnet alfa-synuklein, som manga anser har en
nyckelroll vid utvecklingen av Parkinson. Under
den foljande frigestunden kom manga bra frigor
och inldgg fran publiken. Det marktes att minga
parkinsonpatienter ér vil insatta och har stor kun-
skap om sin sjukdom. Som moderator for frage-
stunden hade jag nigra frigor i beredskap, men
fick aldrig tillfille att stilla dem. Publiken var allt-
for mycket pd hugget. Efterat kom flera och efter-
lyste nya moten av samma slag. Det kindes bra.

prioritering, dir vi maste dra ner
pa eller helt slopa stodet till
projekt som fortjanar battre.”

hur antikroppar mot de skad-
liga aggregaten kan tinkas bli
ett framgangsrikt vapen for
att hejda celldoden och sjuk-
domens utveckling. Tydligen
var amnet for motet den 18 februari i takt med
tiden, for att inte siga framtiden. Framfor allt
kinns det bra att den svenska forskningen arbe-
tar med aktuella och angeligna frigestillningar.

Tyvirr finns ocksa saker som dr mera oroande.
Dessvirre blev inflodet av pengar i form av arv
och stora donationer betydligt mindre under
2015 an under aren strax dessforinnan. Blir det
likadant i dr, kan vi tvingas till en hdrd priorite-
ring, ddr vi maste dra ner pi eller helt slopa sto-
det till projekt som fortjanar battre. Ingen 6ns-
kedrém precis. Jag hoppas dock dnnu pa att det
vinder och att 2016 skall bli ett bra ar, s3 att vi
nista dr kan fira Parkinsonfondens 30-ariga exis-
tens med en minst lika stark projektlista som i
dag. Hir kan vi alla hjilpa till, var och en efter
sin formaga.

LENNART PETTERSSON

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

« Johan Karlsson, 18 ar, som pad egen hand
drog igang en insamling i Skelleftea
e Pernilla och Stefan Carli, Vistra Frolunda

» Conny Karlsson, Borlinge
o Parkinson Givleborg
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Samarbetsprojekt ska
frimja patientndra
parkinsonforskning

Swedish Parkinson Network
(SWEPAR-net) ar ett nationellt
samarbetsprojekt for framjan-
de av translationell och klinisk
forskning inom parkinsonom-
radet. Malet for natverket ar
att skapa basta forutsattningar
for vetenskapliga studier som
bryggar dver fran experimentell
forskning till patientnara
forskning

SVEN PALHAGEN
Overlikare, Skanes universitetssjukhus

Initiativet till nitverket Swedish Par-
kinson network, SWEPAR-net, togs
2010, dd 6 svenska universitetscentra
med bade experimentell och klinisk
parkinsonforskning gick samman i en
nitverksansokan som beviljades av Ve-
tenskapsradet. Det 6vergripande malet
for ndtverket dr att skapa bista forut-
sattningar for vetenskapliga studier
som bryggar 6ver fran experimentell
forskning till patientnira forskning
inom parkinsonomradet i Sverige. Fle-
ra projekt befinner sig nu i en fas da
de kan tas fran laboratorium till klinik.
Exempel pa det ir celltransplantation,
genterapibaserade projekt, smd mole-
kyler med nervcellsskyddande effekter
och nya farmakologiska terapier.

Det finns dven andra exempel, dir
planeringen fOr att starta vetenskap-
lig prévning i klinik dr lingt gangen,
till exempel en internationell studie
(RAPID), med dven USA och Tysk-
land som deltagande linder, dir man
jamfor duodopaterapi med djupelek-
trodstimulering vid langt framskridet
sjukdomsforlopp. Resultaten av stu-
dien forvintas forbittra forutsittning-
arna for att varje parkinsonpatient i
framtiden skall fi den mest effektiva
avancerade behandlingen.

SWEPAR:-net dr ocksa en viktig bas
for utvecklingen av det nationella par-
kinsonpatientregistret, ParkREG, som

ir i en uppbyggnadsfas, och det ir av
yttersta vikt att ndtverket kan fortsitta
sitt arbete med att utveckla registret.
Syftet med ParkREG dr att det skall
fungera som kvalitetskontroll for par-
kinsonvdrden i landet, men ocksd som
ett hjilpmedel vid klinisk parkinson-
forskning.

SWEPAR-net har under relativt
kort tid blivit vl forankrat bade bland
experimentella parkinsonforskare och
bland personer verksamma pa den kli-
niska sidan i Sverige. Nitverket spelar
en mycket viktig roll f6r samtliga pro-
jekt som beskrivs ovan men speciellt
for Sveriges deltagande i RAPID, som
nu gar in i en kritisk fas dir svenskt
deltagande ir i stort behov av central
koordination och méjligheter att trif-
fas for att driva utvecklingen framat.

Beviljat anslag: 80 000 kronor

Olika behandlingar mot
kognitiva problem testas

Ett ny klinisk studie omfattar

60 patienter med mild kognitiv
svikt, som alla far testa tva olika
behandlingar. Det &r en behand-
lingsstudie av patienter med
Parkinsons sjukdom och mild
kognitiv svikt: randomiserad
cross-overstudie med tillagg av
L-Dopa, memantin och rivastig-
min.

HAKAN WIDNER,
overlakare/professor
Skanes universitetssjukhus

Parkinsons sjukdom kan ge upphov
till nedsatta intellektuella funktioner
och minga patienter har en nedsatt
intellektuell formaga efter cirka s ars
sjukdom, dven om det inte ir alla som
upplever besvir.

Olika mekanismer kan forklara
detta:

o Dopaminbrist som leder till for-
langsammade funktioner — dessa kan
bli bittre av anti-parkinson medicine-
ring.

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

 Hjirnbarksskada med nerveells-
dod med bortfall av funktioner som
tal, sprik och rikningsférmagor samt
motorisk storning,.

« Vakenhetsstorningar, som leder
till nedsatt inldrning.

Projektet dr en klinisk studie med 60
patienter med mild kognitiv svikt vid
Parkinsons sjukdom, som alla fir tes-
ta tva olika behandlingar. Dessa dr
okning av L-Dopa (stirker motorisk
inlirning och simultankapaciteten),
behandling med memantin (vintas
forbittra vakenhet, uppmirksamhet
och minnesfunktioner) och behand-
ling med rivastigmin (vintas forbatt-
ra vakenheten och uppmirksambheten,
dock genom en annan mekanism édn
memantin). Varje behandling skall ske
under 14 veckor, som dtskiljs av en fy-
raveckorsperiod. Fore den forsta be-
handlingen, under den mellanliggande
fyraveckorsperioden och efter den av-
slutande behandlingen skall de menta-
la funktionerna testas for att bestimma
eventuella effekter av utférda behand-
lingar. Genom detta uppligg blir varje
patient sin egen kontroll. Hypotesen
dr att 6kning av L-dopa ir jimstilld

i effekt med att addera memantin
(Ebixa) eller rivastigmin (Exelon) for
patienter med mild kognitiv effekt vid
Parkinsons sjukdom.

Medlen ir registrerade likemedel
och om studien ger tydliga resultat,
kan det leda till en mycket snabb till-
limpning av resultaten (< 5 dr) som
kan komma patienter till godo.

Beviljat anslag: 150 000 kronor
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Ny rehabilitering testas
vid sviljsvarigheter

Intensiv rehabilitering, "fardighetstraning”, ar en
del av behandlingen pa en specialklinik for patien-
ter med sviljsvarigheter pa Nya Zeeland. Tidiga-
re har sviljrehabilitering framst fokuserat pa att
starka olika muskler involverade i svaljningen. Per
Hjertstrand rapporterar fran ett besok pa kliniken.

TEXT PER HJERTSTRAND,
Leg. logoped
Hallands sjukhus, Halmstad

Jag arbetar sedan ndgra dr tillbaka som logoped vid Hal-
lands sjukhus Halmstad, och den storsta patientgruppen
jag triffar dr personer med dysfagi (sviljningssvarigheter).
Dysfagi ar vanligt férekommande vid Parkinsons sjukdom
och parkinsonism. Férutom att paverka livskvalitén nega-
tivt, kan dysfagi ocksa innebira en risk for felsviljning av
mat och dryck till luftvigarna. I virsta fall kan detta leda till
lunginflammation (aspirationspneumoni) vilket kan ge all-
varliga medicinska komplikationer.

Sverige dr ett litet land, ddr det bedrivs begrinsat med
forskning inom omridet och det finns fi tillfillen till vida-
reutbildning. Internationellt sker dock mycket forskning,
bland annat kring rehabilitering av dysfagi. En viktig fraga
inom denna forskning dr om det gar att trina upp sviljfunk-
tionen igen och pa vilket sitt. For minga patienter skulle
det betyda mycket att kunna éta och dricka utan ridsla for
att svilja fel.

EN INTERNATIONELLT FRAMSTAENDE forskare inom detta
filt dr professor Maggie-Lee Huckabee som driver svilj-
forskningslabbet Rose Center for Stroke Recovery and Re-
search i Christchurch pa Nya Zeeland. Hon och hennes
team pa fjorton doktorandstudenter bedriver forskning
med huvudfokus pa rehabilitering av sviljfunktionen. Jag
har intresserat mig for Huckabees arbete och fick en inbju-
dan till Rose Center for att lira mig mer om deras metoder
och fa uppslag infor en studie om sviljscreening av Parkin-
sonpatienter som jag under hosten planerat pd min arbets-
plats.

Ekonomisk hjilp fran Parkinsonfonden gjorde det m&j-
ligt f6r mig att i januari bege mig till Nya Zeeland for ett
fyra veckor lingt studiebesok pa Rose Center. Det var fyra
intensiva veckor med ett tydligt och strukturerat uppligg
av Huckabee och hennes team. Utéver undervisning i diag-
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Har ar artikelforfattaren uppkopplad med yt-EMG, andnings-
maétare och strupmikrofon i ett pdgdende forskningsprojekt.

nostik och rehabilitering fick jag ocksd vara med under flera
patientmoten, och hjilpa till med datainsamling i en piga-
ende forskningsstudie.

Centrets kliniska verksamhet, som leds av logoped Sara
Moore, tar emot patienter med sviljsvirigheter fran hela
Nya Zeeland och Australien. Alla patienter genomgér nog-
grann diagnostik med hjilp av olika undersékningar, till
exempel rontgen eller tryckmitning (manometri). Nér
logopeden konstaterat vilken del av sviljningen som inte
fungerar, ligger man upp en behandlingsplan for intensiv
rehabilitering. Studier och klinisk erfarenhet visar att tra-
ningen mdste vara intensiv for att ge resultat. Detta kan till
exempel innebira att en patient kommer till centret for tra-
ning tvd ganger per dag i tvd veckor. Uppligget med inten-
siv trining skiljer sig dramatiskt mot hur vi i Sverige arbe-
tar, ddr det sillan finns utrymme att triffa patienten mer dn
en gang per vecka.

Tidigare har sviljrehabilitering frimst fokuserat pa att

PARKINSON-
FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA
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stirka olika muskler involverade i sviljningen dd man
utgdtt ifrdn att problematiken ofta beror pa forsvagade

muskler. Dr Huckabee har allt mer borjat fringa detta PARKINSON-
synsitt och fokuserar nu mer pa firdighetstrining” istil- FONDENS

let for muskelstirkande trining. En nyligen publicerad ANSLAG
artikel frin Huckabee kunde visa pa forbattrad sviljfunk- GORNYTTA

tion hos patienter med Parkinsons sjukdom efter “firdig-
hetstrining” med y-EMG. Y-EMG gar ut pa att man
faster smi elektroder pa muskelgrupper som visar hur
mycket aktivitet musklerna avger nir de aktiveras. Huc-
kabee har i sina studier visat, att man med hjilp av denna
biofeedback fitt forbittrade resultat pa ett flertal sviljpa-
rametrar, saisom funktion, biomekanik samt livskvalitet.

JAG VILL RIKTA ETT stort tack till Parkinsonfonden som ge-
nerdst bidrog med 15 ooo kr och méjliggjorde min resa.
Mitt studiebesok pd Nya Zeeland har gett mig ny och
fordjupad kunskap om diagnostik och rehabilitering av
sviljsvarigheter. Vil tillbaka i Sverige kommer jag nu att
forsoka tillimpa mina nya kunskaper i mitt kliniska arbete.
Jag tar ocksd med mig det jag lirt mig till den studie som
jag startar upp under varen, som syftar till att prova en me-
tod for kartliggning av sviljfunktionen hos Parkinsonpa-
tienter pa Hallands sjukhus Halmstad. Férhoppningen ér
att snabbare kunna identifiera de personer som loper stor
risk for felsviljning av mat eller dryck mot luftvigarna.
Besoket har ocksa 6ppnat upp for ett dkat intresse till
forskning och méjligheten att gi vidare med forskningsut-

bildning med fokus inom detta viktiga omrade.

Rontgenmaskin for att undersoka svaljfunktionen.

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!
For att skidinka en gava via SMS skicka text:
park (for att skidnka 50kr)
park 100 (for att skdanka 100 kr)

park 200 (skdanker man 200 kr)
till n ummer 72 970
Stort tack for din gava!
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TRAFFA VARA FO

Parkinsonfonden ger anslag till olika
forskningsprojekt i landet. Lir kinna
forskarna bakom dessa viktiga projekt.

Oker svar
pa cellniva

Anna Erlandsson soker svar pa vad som orsakar
sjukdomen och hur den sprids i hjarnan.
Forskningen pa omradet har tidigare i forsta

hand varit inriktad pa férandringar som sker

i nervcellerna, men alltmer uppmarksamhet
riktas nu mot hjarnans olika gliaceller. Astrocyter
ar den absolut vanligaste typen av gliacell och

det dvergripande malet dr att undersoka hur
astrocyter ar inblandade i sjukdomsforloppet och
hur de kan paverkas med olika behandlingar.

Nar och hur vacktes ditt intresse for forskning?
Anda sedan grundskolan har jag fascinerats av hjirnans
komplexitet och hur celler fungerar. Nir jag gjorde
examensarbete inom grundutbildningen och fick jobba
mer sjilvstindigt pa labbet vicktes mitt forskningsintresse
pd allvar. Jag insag hur haftigt det dr att fa tinka ut och ge-
nomfora studier som ger svar pa sidant som ingen vet hur
det fungerar. Att forsoka forsta olika processer i den friska
och sjuka hjirnan pa molekyl och cell-niva ir ett otroligt
spinnande och utmanande arbete som man aldrig trottnar

pa.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?
En tydlig forindring i hjdrnan vid Parkinsons sjukdom
ar forekomsten av Lewykroppar, som bestdr av aggrege-
rade former av proteinet alfa-synuklein. I dagsliget finns
ingen likemedelsbehandling som kan minska mingden
Lewykroppar eller bota Parkinsons sjukdom. Det aterstar
manga frigetecken kring vad som faktiskt orsakar sjukdo-
men och hur den sprids i hjirnan. Forskningen pa omra-
det har i forsta hand varit inriktad pa férindringar som sker
i nerveellerna, men alltmer uppmirksamhet riktas nu mot
hjdrnans olika gliaceller. Astrocyter dr den absolut vanli-
gaste typen av gliacell i hjdrnan och deras egenskaper har
stor inverkan pd vivnaden. Det 6vergripande malet med
vér forskning 4r att undersoka hur astrocyter r inblanda-
de i sjukdomsforloppet vid Parkinsons sjukdom och hur vi
kan paverka dem med olika behandlingar. Vara resultat vi-
sar att astrocyter tar upp stora mangder alfa-synuklein. Till
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skillnad frin professionella fagocyter, sisom makrofager
och mikroglia, 4r astrocyterna dock mycket lingsamma nir

det giller att bryta ner det intagna materialet, vilket i stillet
ackumuleras inuti astrocyterna. Denna ackumulering tror vi
kan vara en central process for utveckling och spridning av
Parkinsons sjukdom. Genom att filma astrocyter som tagit
upp alfa-synuklein som markts in med en rod firg har vi vi-
sat att astrocyter faktiskt sprider det intagna alfa-synuklei-
net till ndrliggande celler genom olika mekanismer.

P3 vilket sdtt har Parkinsonfonden bidragit till din
forskning?
Parkinsonfonden har bidragit med medel som gér det m&j-

PARKINSONJOURNALEN #2 2016

ANNA ERLANDSSON

Forskare vid Institutionen for folkhalso- och vardve-
tenskap, Geriatrik; Molekyl&r geriatrik/ Rudbeckla-
boratoriet, Uppsala universitet

Fodd: 1973 i Vilhelmina, men &r uppvuxen pa Gotland
Bor: | lagenhet i Uppsala

Familj: Man och tre barn, 14, 11 och 8 ar gamla
Karriar: Jag disputerade vid Uppsala universitet
2003. Efter det gjorde jag postdoc vid University of
Toronto i Kanada och arbetade pa Karolinska Institu-
tet i ndgra &r, innan jag dtervande till Uppsala. Anda
sedan doktorand-tiden har min forskning handlat om
hjarnans celler och hur de paverkas av olika sjuk-
domstillstand, men det ar forst for drygt tre ar se-
dan som jag bérjade forska pa cellulara processer
vid just Parkinsons sjukdom. Mina erfarenheter fran
narliggande forskningsfalt ar dock till stor nytta for
de forskningsprojekt jag driver i dag.

Gor idag: Arbetar som forskare vid Uppsala univer-
sitet

Musiksmak: 80-tal

Laser: Romaner (inte deckare, da kan jag inte sova),
dagstidningar och vetenskapliga artiklar

Favorit mat just nu: Fisk och skaldjurssoppa med
saffran och gott brod

Kopplar av med: Rider, ar ute i naturen och spelar
sallskapsspel.

ligt for oss att driva vira forskningsprojekt pa ett effektivt
satt.

Vad kommer din forskning att betyda for Parkin-
sonpatienter?

Vira resultat kommer att bidra med viktig kunskap om
astrocyters roll vid Parkinsons sjukdom och pa sa sitt frim-
ja utvecklingen av nya behandlingsmetoder.

Nar kommer dina forskningsframsteg att komma
till nytta for Parkinsonsjuka?

Vi hoppas att vir forskning kommer att vara till nytta for
patienterna om mindre dn 10 ar.
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Prisas for studier om balans

Parkinsonfonden ger Elsa och Inge
Anderssons pris till David Conradsson

David Conradsson disputerade den 22 januari
2016 vid Sektionen for fysioterapi, Institu-
tionen for neurobiologi, vardvetenskap och
sambhille, Karolinska Institutet. Avhandling-
ens titel var “Balance control in older adults
with Parkinson s disease — effects of medica-
tion and exercise”

Avhandlingen innefattar en experimen-
tiell del vars fokus var att undersoka effek-
ten av sedvanlig Parkinsonmedicinering for
férmagan att genomfora en giende vind-
ning hos dldre personer med Parkinsons sjuk-
dom, samt en klinisk del som syftade till att
utveckla och utvirdera effekten av utmanande
balanstrining hos individer i denna grupp.

I den experimentella delen anvindes kvan-
titativ rorelseanalys for att studera forma-
gan att gd och vinda vilket dr en aktivitet som
ofta leder till fall for personer med Parkin-
sons sjukdom. Nitton deltagare med Parkin-
sons sjukdom testades forst efter att ha varit
omedicinerade i cirka 12 timmar och daref-
ter minst 1 timme efter intag av ordinarie
medicin. De jimfordes sedan med 17 friska
kontrollpersoner. Resultaten visade att Par-
kinsonmedicinering inte normaliserade for-
madgan att ga och vinda i jimforelse med den
friska kontrollgruppen. Dessa kvarstiende
besvir var forknippade med ett smalsparigt
gangmonster under vindning hos gruppen
med Parkinsons sjukdom.

1 DEN KLINISKA DELEN utvecklades forst ett

Overraskad pristagare.

10-veckors triningsprogram med utmanan-
de balansoévningar for savil motoriska som
kognitiva formagor. Direfter genomférdes
en randomiserad kontrollerad studie dar 100
deltagare med Parkinsons sjukdom fordela-
des slumpmissigt till en triningsgrupp eller
en kontrollgrupp som erholl sedvanlig be-
handling. Triningen utvirderades fore och ef-
ter interventionen avseende specifika effekter
som balanskontroll och gangférmaga, respek-
tive aktiviter i dagliga livet. Resultaten visade

Kliniskt relevanta forbattringar av gingfor-
maga och balanskontroll i triningsgruppen.
Triningen ledde édven till positiva effekter for
aktiviteter i det dagliga livet, vilket visar att
resultatet av utmanande balanstrining kan
oOka fysisk aktivitet och forbittra aktiviteter i
det dagliga livet.

Resultatet fran avhandlingen kan bidra till
forbittrad rehabilitering av personer med
Parkinsons sjukdom som lider av balansbe-
svir. I synnerhet illustrerar avhandlingen for-
delarna med kognitivt krivande balanstri-
ning, samt framhaller vikten av att dven trina
stegbredden i rehabilitering. David har under
hela sin doktorandperiod inte bara tagit stort
ansvar for de i avhandlingen ingdende stu-
dierna utan dven hjilpt andra doktorander i
sina projekt, bedrivit studier utanfér avhand-
lingen samt undervisat och handlett bade
kandidat- och magisterstudenter.

PRISSUMMAN AR 100 000 KRONOR som bor
anvindas till parkinsonrelaterad verksamhet.
Av detta dr 25 ooo kronor ett personligt sti-
pendium och 75 ooo kronor forskningsan-
slag. Priset 6verlimnades i samband med det
skandinaviska motet om Parkinsons sjukdom
2016.

”Beskedet kom som en blixt fran klar him-
mel. Jag dr vildigt glad, stolt och hedrad for
mottagandet av detta pris. Priset betyder vil-
digt mycket f6r mig och fér mina framtida
visioner och forskning inom neurologisk
rehabilitering” sidger David, som inte ens vis-
ste att han var nominerad.

Pris till overlakare med engagemang och lang erfarenhet

Parkinsonfondens styrelse har ut-
sett Orjan Skogar till mottagare av Ake
Ljungdahls pris 2016. Han ar overlaka-
re och ledare for parkinsonteamet vid
geriatriska kliniken vid lanssjukhuset
Ryhov i Jonkdping.

Orjan Skogar far priset for sin linga erfaren-
het, sitt gedigna engagemang i det kliniska
arbetet och sin inriktning pa patienten. Un-
der mer 4n tio ar har han f6ljt och registre-
rat symtom och symtomutveckling hos sina
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patienter och pi detta sitt byggt upp en kun-
skapsbank av betydande intresse for savil kli-
niker som forskare. Han har ocksa engagerat
sig i uppbyggnaden av det nationella parkin-
sonregistret.

Under 2013 disputerade han pa en avhand-
ling inom omridet komplementirmedicinsk
behandling.

Orjan Skogar har vidare representerat den
sydostra regionen i Socialstyrelsens arbete
med att ta fram nationella riktlinjer f6r

parkinsonvirden, ett arbete som kommer att
presenteras under innevarande ar.
Sammanfattningsvis ir Orjan Skogar en
likare som verkar i Ake Ijungdahls anda.
”Ett vildigt glatt besked och mycket
hedrande”, siger Orjan Skogar och tilligger
”Jag vill ligga en del resurser pa att f igang
det nationella kvalitetsregistret fér Parkinson
pa bred front. Da blir det nigot bestiende
i prisets anda att stimulera arbetet med
Parkinson.
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Dags anmila till hostmoten om e

olika behandlingsmajligheter

Valkommen till informationsmote kring Parkinsons
sjukdom i komplikationsfas och olika behandlingsméjlig-
heter.

Till virens méten i Lund, Goteborg och Visteras kom rekord-
manga deltagare och nu borjar det trilla in anmalningar till hostens
moten. Aktuella datum:

TISDAG DEN 13 SEPTEMBER, 13.00-16.00, Givle, Folkets Hus,
Hantverkaren, Sodra Centralgatan 10. Medverkande ér bland
andra neurolog Dag Nyholm, Uppsala och sjukskéterskorna Pia
Rousu, Stockholm och Linda Sjélund, Uppsala.

MANDAG DEN 26 SEPTEMBER, 13.00-16.00, Stockholm, ABF
Huset, Z-salen, Sveavigen 41. Medverkande ér bland andra
neurolog Anders Johansson och sjukskoterskan Karin Persliden,
Stockholm.

ONSDAG DEN 5 OKTOBER, 13.00-16.00, Norrkoping, Louis de Geer
Konsert & Kongress, Vingen, Dalsgatan 15. Medverkande dr bland
andra neurolog Nil Dizdar och sjukskéterskan Carina Hellqvist,
Linképing.

]
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Forutom foreldsningar har vi en paneldiskussion med alla foreld-

sare och deltagarna pa motet kan fa svar direkt pa sina fragor.

Anmiilan gors till Susanna Lindvall, koordinator f6r motet.
Susanna Lindvall nas via e-post: susanna.lindvall@swipnet.se och
pd tel: o70-811 27 98. Deltagandet dr kostnadsfritt och vi bjuder pa
kaffe och kaka.

Ta girna med en nirstiende, till exempel partner, barn eller vin.
Vir erfarenhet dr att de bade ér intresserade och kan fungera som
stod sé att den som ir sjuk far ritt vird!

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; ldkare, fysisk traning, sport, mind-
fulness, vattengymnastik, ridning, stavgang, rullstolsskola med mera.

Vendevégen 85 B, 182 91 Danderyd ¢ 08-522 509 30 * www.oliviarehabilitering.se * info@oliviarehabilitering.se

Hos oss far du ett familjart mottagande i vara fina lokaler i Dande-
ryd (ndra Danderyds Sjukhus) som andas kultur och framéatanda.
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 utanfor Stockholms ldn
s6ka dagrehabilitering hos oss. Du stér sjélv for resan och boendet
men kan fa |5 eller 25 dagars dagrehabilitering.

Olivia

Rehabilitering

PARKINSONJOURNALEN #2 2016

33



VETENSKAP

Angela Cenci Nilssons forskargrupps arbete kan sammanfattas under parollen
“torsvar fore attack”. Hellre dn att ge sig pa specifika (men foga forstaidda) orsa-
ker till Parkinsons sjukdom ér tanken att man kan 6ka hjirnans egen féormaga
till likning och anpassning. Hjirnans celler dr rustade med mekanismer att bade
skydda sig och reparera sig efter skador. Hir skriver Angela Cenci Nilsson om
forskningen om skyddsmekanismer och reparationsprocesser.

TEXT ANGELA CENCI NILSSON

professor i experimentell medicinsk forskning, Lunds Universitet, Enheten for basala gangliernas patofysiologi

Kan nya behandlingar

torbattra hjarnans sjalvtorsvar:

34

DEN NUVARANDE BEHANDLINGEN for Parkinsons sjukdom
gar ut pa att ersitta dopaminet pd farmakologisk vag. Till
detta syfte anvinds L-DOPA, som ges i tablettform i kom-
bination med ytterligare preparat (vilka minskar dess ned-
brytning ute i kroppen). Till skillnad frin dopamin sjilv,
kan L-DOPA passera 6ver frin blod till hjarnan, och vil i
hjdrnan omvandlas den till dopamin. En 6versikt av nya
parkinson-mediciner som blivit registrerade under de se-
naste 20 aren visar att alla substanser som nitt hela vigen
fram fran forskning till marknad har en dopamin-hirmande
verkan'. Det handlar om dels ‘dopaminagonister’ (som sti-
mulerar mottagarprotein for dopamin i cellerna), dels om
enzymhidmmare som motverkar nedbrytningen av dopa-
min. Det rader ingen tvekan om att nigon form av substi-
tutionsterapi for dopamin r bade nédvindig och bra vid
PS. Dopamin férbittrar motoriken och ger dven kraft och
energi. Tack vare ett storre utbud av dopamin-hirmande
preparat har det nu blivit mojligt att finjustera behandling-
en till individernas behov. Tyvirr kan dock ingen dopamin-
hirmande behandling stoppa sjukdomens f6rlopp.
Sjukdomsbromsande behandlingar har varit parkinson-
forsknings ‘heliga graal’ under méanga ar. Till detta syfte har
flera preparat testats i kliniska prévningar, men utfallen har
varit antingen negativa eller svira att tolka®. Det kan finnas
flera forklaringar bakom dessa resultat. Kanske dr den vikti-
gaste forklaringen att PS beror pa komplexa skademeka-
nismer som vi dnnu inte forstar?. Det finns numera ett stort
fokus pa att PS skulle uppsta p.g.a. felvecklade protein (i
synnerhet alpha-synuklein) som 6verfors fran cell till cell
och bildar proteinansamlingar i de berérda cellerna. Onek-
ligen finns det starka bevis pa att hoga halter alfa-synuklein
i en cell dr toxiska, men flera aspekter i ovan nimnda teorin

dterstar att bevisas. Nagot tydligt ssmband mellan utbred-
ningen av proteinansamlingar respektive nervcellsdod finns
inte vid PS, till exempel®. Dessutom finns det varianter av
PS med vildigt lite proteinansamlingar i hjarnan*.

Om flera mekanismer bidrar till sjukdomens forlopp®3
kommer det att vara svirt att stoppa PS genom att enbart
angripa en utav dem. Och om flera mekanismer bidrar, dr
det troligt att deras respektive vikt varierar mellan olika
typer av PS, samt mellan olika sjukdomsfaser. Hur kan
man da angripa ett sa pass komplext och mangfacetterat
problem inom en rimlig framtid? Vir grupp har tagit fasta
pa ett pragmatiskt tillvigagangsitt som kan samman-
fattas med parollen forsvar fore attack’ Hellre dn ge sig
pa specifika (men foga forstidda) orsaker kan man 6ka
hjdrnans egen formdga till likning och anpassning. Hjar-
nans celler dr rustade med mekanismer att bade skydda
sig och reparera sig efter skador. Inom varje nervcell finns
det platser dir skadade bestaindsdelar bryts ner, andra dir
nya bestandsdelar bildas och dven ett transportsystem som
fraktar de nya bestandsdelarna (bade fetter och proteiner)
till de platser dir reparationsprocesser pagar. Ytterligare
skyddsfunktioner genomfors av stodceller, sa som astro-
cyter. Dessa celler rensar upp skadliga biprodukter frin den
extracellulira vitskan, och uppritthaller en bra milj6 for
bade nerveeller och sma blodkirl. Astrocyter kan dessutom
frisitta nervskyddande dmnen.

Experimentella studier har visat att Sigma-1 receptorn
medverkar till flera av ovan nimnda skyddsmekanismer °.
Sigma-1 receptorn dr ett protein beliget inuti cellen, som
reglerar flera funktioner pa cellniva genom att binda sig till
andra proteiner och dirmed forindra deras egenskaper.

T olika cellmodeller har man sett att en 6kad aktivitet av
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”Hur relevanta &r vara djurstudier med
hansyn till PS hos manniskor? Det lar vi
aldrig fa veta om vi inte far chans att testa
en Sigma-1 agonist pa personer med
Parkinson under vilkontrollerade former.”

receptorn dr gynnsam och stimulerar reparationsprocesser
efter skadors®.

Vir forskargrupp har visat att PRE-084, en substans som
okar aktiviteten av Sigma-I receptorn, stimulerar aterhimt-
ningen av motoriska funktioner i en djurmodell av PS’.
Djurmodellen bestar av moss dir dopamin-producerande
nerveeller skadas genom cellgiftet 6-OHDA, vilket inji-
ceras till regionen striatum i hjdrnan. Om daglig behand-
ling med PRE-084 startades samma dag som 6-OHDA-in-
jektionen kunde mossen dterhdmta sin motorik pd 5 veckor.
Nir vi undersokte mossens hjirna sag vi att behandlingen
med PRE-084 hade 6kat nivierna av nervskyddande
dmnen i bide striatum och substantia nigra (det senare
ir omradet som innefattar dopamin-producerande nerv-
celler). Behandlingen hade dven 6kat nivan av olika dmnen
som dr forknippade med reparationsprocesserna i cellerna.
Djuren som hade dterhimtat sin motorik hade dven fler
dopamin-producerande nervceller i substantia nigra, hogre
dopamin-nivaer samt en ligre grad av inflammation i
striatum’. I samma studie kunde vi dven definiera under
vilka férhillanden som PRE-084 kan utéva dessa gynn-
samma cffekter. Kort sagt dr det viktigt att vilja ritt dos
och ritt tidsintervall fér behandlingen. Behandlingen var
inte effektiv om den paborjades efter den snabba fasen av
dopamincellsdod (vilket pagar under sju dagar efter injek-
tionen av 6-OHDA i denna musmodell)”. De senare resul-
taten tyder pd att Sigma-1 agonister skulle ha en chans att
ridda dopamin-nervceller vid PS enbart om behandlingen
startades tidigt efter diagnosen (helst inom ett ar). Sedan
vér publikation av PRE-084 studien har vi testat ytterli-
gare substanser som stimulerar Sigma-1 receptor med posi-
tiva och bra resultat (Francardo et al, dannu ¢j publicerade
studier).

Saledes tyder vara djurstudier pa att Sigma-1 agonister
kan mobilisera skyddsmekanismer och reparationsprocesser
efter en Parkinson-liknande skada pa moss och darmed
frimja en dterhimtning av motoriska funktioner som férlo-
rats. Denna sorts behandling blir 4nnu intressantare nér vi
tinker att flera substanser som redan ir testade pd mann-
iska har Sigma-1-stimulerande egenskaper. Vi vet redan att
denna sorts behandling dr vil tolererad, d.v.s. att den inte
ger speciella biverkningar. Detta har bekriftats vid en paga-
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ende klinisk studie pa Alzheimerpatienter (information om
denna studie finns att himta under linken *news’ vid www.
anavex.com).

Hur relevanta dr vara djurstudier med hénsyn till PS hos
manniskor? Det ldr vi aldrig fa veta om vi inte far chans
att testa en Sigma-1 agonist pa personer med Parkinson
under vilkontrollerade former. Fran var sida finns det bade
kompetens och entusiasm for att ge oss i kast med det.
Men en klinisk provning édr kostsam och vira resurser dnnu
otillrickliga.
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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

-
"fal_mf Ogird

Battre

liy trots

Parkinson

Niir det oo
blir mdijlegt

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

ca 180 sid.

Pris 150 kr

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

Pris 50 kr
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BRA PRISER, BRA PRODUKTER
ATT HANDLA | BUTIKEN AR OCKSA ETT STOD TILL FORBUNDET.

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

Pris 450 kr,

inklusive frakt.

Parkinson

Parkinson.

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

S LUSTTILL LIVET

Lust till livet.

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

Parkinsons
sjukdom

En liten faktabok om
Parkinsons sjukdom.
Forfattare ar Bo Johnels,
neurolog med méngarig
erfarenhet av Parkinsons
sjukdom och Miriam
Carlson, parkinsonsjuk-
skoterska. Boken ar
utmarkt for béde 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

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

Parkinsons sjukdom
Vart att veta.

Boken ar lattlast for en
ickefackman. Harfinns
ocksa en dversikt dver
samhallets hjalpinsatser
och patientrattigheter.
Utgiven av Svenska
Parkinsonstiftelsen.

Pris 250 kr

Orrjan ||\|u'|n.m-!

|
Jag lever trots allt

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

Pris 125 kr

Terapimojligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas
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till sjuka

och anho-
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intresserar m‘,w

sig for be- P

handling av @
Parkinsons
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Liten lathund for
Parkinsonpatienter
innehallande ett ma-
nifest for frivillig mot-
standsrorelse mot
ofrivilliga rorelser.

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

Stefan Mahlqgvist

Pris 40 kr

4 x Annika Laack:

sl
WL

lagdrine
dimiboel S
o o
akinson’
A Amika 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
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Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till ParkinsonForbundet.

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr
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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 majligheter.

Parkinsons sjukdom
<

DN
9

Faktafolder om Parkin-
sons sjukdom. Bestalles
mot fraktkostnad.

HJARNA
PARKINSON

Pris 150 kr Tygkasse, morkbla

. somll med parinson- | MarTaFarinn s
o arpe ; :
: == Diem, logga. Pris 95 kr Vander sig till alla som
[ - 15 kr/st vill lara sig mer om
)" . Parkinsons sjukdom.
= J Gymnastikprogram .
. u Pris 150 kr
— Gymnastikprogram Tra- Studiehandledning Kost
e Do ning for aldre - tréning udiehandiedning kost-
y et Medicin- __—EE'H‘II_H(!_QF for livetmed instruk- nadsfritt g'em:m narmaste
passat for personer med | Pill Box Ell ovmggarna. F|lmKer_na
Parkinsons sjukdom, Reminder ar producerats av Kris-
som vill tréna p3 egen Pris tina Rllton. F.mnsuock?a i
hand. Hifte 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
« Till dig som fatt diagnosen Parkinsons sjukdom. Hafte A5, utan kostnad.
« Arftlighet vid Parkinsons sjukdom. Pris 25 kr

* Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

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

« Parkinsonnalen. Pris 20 kr

¢ Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 90 kr

¢ Sexualitet och Parkinson. Pris 25 kr

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

¢ Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

(Moms ingar i alla priser. Frakt tillkommer).

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

Varldsparkinsonkongress
halls i USA i september

Virldsparkinsonkongressen (WPC) ir ett
internationellt forum for dialog om de
senaste vetenskapliga upptickterna, med-
icinsk praxis och vardinitiativ relaterade
till Parkinsons sjukdom. Kongressen ir
den fjirde i raden och hlls i ar i Portland,
Oregon, USA, 20—23 september 2016.
WPC dger rum vart tredje ar.

Genom att fora samman likare, forskare,
vardpersonal och personer med Parkinson
och deras nirstiende under ett och sam-
ma tak, hoppas arrangorerna att paskynda
upptickten av ett botemedel samt att fora
ut bista behandlingspraxis. Kostnader,

boenden och program: www.wpc2016.
Org/ ILL: ANNA ODLUND

Flyttat eller bytt telefonnummer?

NU KAN DU SJALV indra dina kontaktupp-
- gifter i Parkinsonférbundets medlems-
i register.

Inloggningen finner du pa www.par-
kinsonforbundet.se, vilj Medlemssidor
och direfter Adressindring.

For att logga in behover du ditt med-
lemsnummer. Det hittar du
bland annat pa baksidan av

ditt nummer av Parkinson-
journalen.
Om du glomt eller saknar
l6senord klicka pa ”glomt 16sen-
ord” och sa skickar vi ett nytt till den
e-postadress du limnat till oss.

Rostforstarkaren Strongvoice

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

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

L.amna din e—postadress!

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

Mejla till: parkinsonforbundet@telia.com
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Atypisk Parkinsonism

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

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

Atypisk parkinsonism kriver en annan behandling och omvardnad och
framf6rallt en annan framférhallning till de olika symptomen, efter-

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

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

o PSP Progressiv Supranukledr Pares

o CBD Cortico Basal Degeneration

o DLB Demens av Lewy-Body typ

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

HAR DU FRAGOR ELLER VILL PRATA OM ATYPISK PARKINSON?
RING INGEGERD, 076-18 48 761, VARDAGAR KL 10-12
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,
vand dig i férsta hand till din lokala parkinsonférening.

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

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

Adress:

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

Vaxel: 08-666 20 70

parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se

Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

37300 Jamjs

0455 -51109

Parkinson Dalarna
Margareta Taavola Eriksson
Orselforsvagen 11

785 42 Mockfjard

0706-58 46 74

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912
62173 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Sven-Erik Nilsson
Vretvdgen 2 A

804 26 Gavle

026-19 1399

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

Parkinson Jamtland/Héarjedalen
Ulf Enstrém

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 12 76

Parkinson Jonkdping
Ingemar Karlsson
Skolgatan 9

561 35 Huskvarna
0725-08 52 33

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

Parkinson Kronoberg
Gerd Svensson

Sédra Allén 3 A

352 59 Véaxjo
0470-669 96

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslén
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten
Thorbjérn Lindstrom
Tunastigen 5

973 44 Luled

0702-50 67 50

Parkinson Skaraborg
Ulla Larsson
Skarstad Vitagarden 2
534 95 Vara

0512 21230

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

Parkinson Stockholm
Eleonor Hogstrom
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

0733-12 43 94

Parkinson Sodra Alvsborg:
Goran Jaselius
Skiftesgatan 9

504 45 Boras

033-10 4879

Parkinson Sérmland
Lillemor Sjoberg
Herresta Sateri

647 91 Mariefred
0708-52 73 16

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

Parkinson Vdarmland
Sonja Sakari
Kvéllsvagen 3

655 92 Karlstad
054-834978

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Manskensvéagen 9

906 37 Umea

090-70 47 70

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Sportfiskargatan 58

723 49 Vasteras
070-7500218

STIFTELSEN

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

Plusgiro 90 07 94-9
Bankgiro 900-7949

www.parkinsonfonden.se
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Ordférande Lennart Pettersson
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lennartpettersson1@yahoo.se
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Parkinson Vastra Sverige
Gull-Britt Axelsson
Storgatan 53

411 38 Géteborg

031-13 43 42

0704-52 43 68

Parkinson Vasternorrland
Leif Hallams

Postvdgen 8

871 61 Harndsand

0703 70 24 41

Parkinson Orebro
Eva Fryxell
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Parkinson Ostergdtland
Thomas Berggren
Konstruktorsg 24, lgn 1304
582 31 Linkdping

0762-97 8120
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Ung med Parkinson
Natverket NYP (N&tverk for
personer i Yrkesverksam alder
med Parkinson)
nyp@parkinsonforbundet.se

Region Norr:

Asa Holmgren

Slipvagen 35

973 41 Lulead

0703-47 75 85
asaholmgrenéé@gmail.com

Region Syd:

Lena Schalin

Sundholmsgatan 4

216 41 Limhamn

0703-433379
midwife.lenaschalin@gmail.com

Region Ost:

Britta Djurberg

Ostra Islandsgatan 31
802 80 Gavle

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

Ludde Gentzels védg 11
435 42 Molnlycke
0734-33 16 66
roar.vik@telia.com
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RONG
VONCE
STRONGVOICE - for din rost!

STRONGVOICE hjalpmedel och produkter har snabbt blivit mycket
populéra. Vi erbjuder produkter som hjalper dig att forstarka résten och
forenkla kommunikation mellan grupper och individer. Kontakta oss for att
hora efter hur vi kan hjélpa just dig med olika lI6sningar.

Strongvoice har ett samarbetsavtal med Parkinson forbundet.

Tradlés mikrofon

ROSth rstarkare for basta ljud upplevelse

5 0 Q C
tradlosa headset - utan sladdar
handmikrofon
smidiga och bekvama
latt att anvanda
bra och starkt ljud
flera olika modeller

Tradlos kommunikation

sandare och mottagare

sma storlekar, latt att anvanda

valj egna mikrofoner och éronsnackor
bra ljud med stabil s&ndning
Installerat och klart, bara att anvanda
lAng rackvidd

For pris och mer information kontakta oss pa

0725 - 710501 info@strongvoice.se www.strongvoice.se



