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Vird efter behov en viktig fraga

ommarens glidje och sol har gatt 6ver i ett
gradis. Vi far stilla in oss pd att vinta pa
ljuset vid jultiden. Det ir ju en trOst nir
morkret dr som mest dominerande.

Vi har haft val till riksdagen och regeringsfor-
klaringen inneholl flera férslag som méanga inom
patientorganisationerna uppskattade. Vi kan kon-
statera att taket i sjukforsikringen hojs och den bor-
tre tidsgrinsen i sjukpenningen tas bort, vilket dr
mycket bra for de parkinsonsjuka som ir i arbets-
for alder. C)vriga tidsgrinser ses 6ver och rehabilite-
ringen ska stirkas. Vi far se vad detta innebir for oss.

Socialstyrelsens arbete med Nationella riktlinjer
for Parkinson och MS” fortsitter och det beriknas
att en prelimindr version kommer att bli klar under
ndsta ar. Det ser vi fram
emot.

Dagens nationella rikt-
linjer ska bli obligatoriska
for att sikra en likvirdig
sjukvard. Det kan diskute- i
ras om vad det innebir att Sju ka.
de blir obligatoriska — hur
kan da nya rén tillimpas?

Vi anser att det ar bra om de blir bindande men
att man ocksa maste kunna ha en féljsamhet utifrin
forskningen. Principen om vérd efter behov ska hiv-
das enligt regeringsforklaringen.

Det dr precis vad vi med envishet hivdar och vi fir
se vad det innebdr nu ndr en kommission for jamlik
hilsa ska tillsittas. Det ér viktigt att regeringens 16f-
ten konkretiseras och blir till verklighet for de par-
kinsonsjuka.

NAR STATSBUDGETEN PRESENTERADES kunde vi
konstatera att 16ftet om att statsbidraget till funk-
tionshinderorganisationerna skulle hojas, inte kom-
mer att infrias, i vart fall inte for ndsta ar. Vi hoppas
att det dr av tillfillig karaktdr och far arbeta for att
kommande budget har med en 6kning av anslaget.

Ett nationellt regelverk och ett samlat huvud-
mannaskap for hjalpmedel kommer att tas fram.
Det ir ett utmirke steg i riktning mor en jimlikare
hjilpmedelstillgang i Sverige och fér personer med
Parkinson.

Vi fortsitter att arbeta for att alla parkinsonsjuka,

Detar viktigt att regeringens
loften konkretiseras och blir
till verklighet for de parkison-

oavsett bostadsort, ska kunna fi ritt till minst tva
besok per ar hos specialist och fér dem som ir i
komplikationsfas ritt till fyra besok per ar eller efter
behov.

Vi anser ocksd, tillsammans med Handikappfor-
bunden, att likarintygen maste fa en mycket storre
tyngd i bedémningen av individens ritt till sjukpen-
ning och forsikringskassans teoretiska prévningar
mot en tinkbar arbetsmarknad maste tas bort.

VARMLAND BLEV TILLDELAD utmiirkelsen “Arets
Parkinsonteam™ Det blev min uppgift att aka till
Karlstad och dela ut utmirkelsen. Ett tiotal av tea-
met hade métt upp for att ta emot utmirkelsen. En
harlig kansla att fa vara utdelare nir alla har gjort
ett fantastiskt jobb
och ir stolta Gver
det. Teamet jag trif-
fade verkade mycket
professionellt och jag
fick ett mycket gott
intryck. Vi arbetar for
att alla ska kunna fi
tillgdng till ett professionellt parkinsonteam, girna
med en parkinssjukskoterska som spindeln i nitet.
EPDA, European Parkinson’s Disease Association,
hade sitt arsméte i Luxemburg 19-21 september. I
samband med det holls en European Unity Walk for
att uppmirksamma Parkinson for allmidnheten. Vi
var cirka 700 som vandrade genom centrala Luxem-
burg efter en slagorkester med stor uppmarksamhet
och mycket festligt. Avslutning av marschen centralt
med rockmusik, informationsstind, mingel och korv

och drickbart.

FORBUNDSSTYRELSEN TOG BESLUT att undersoka
mojligheterna att genomfora en motsvarighet till
Unity Walk i Sverige. Vi far se om vi kan realisera
detta.

Ljusglimtarna framover far speciellt representeras
av luciatdgen och adventsstakarna och vi hoppas pa
en God Jul och Gott Nytt Ar och pa dterseende efter
helgerna.

BO JAGHULT
ordférande i Parkinsonforbundet
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Conny Kristoffersson, ordférande i Parkinson Norra Alvsborg-Bohuslﬁn, ar
en av de tre pappersarbetare som fick Parkinson godkind som arbetsskada
dr 2007. Han och hans kolleger exponerades for dmnet difenyl. Amnet till-

sattes i omslagspapper till apelsiner for att frukten inte skulle mogla.
TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO KENT ENG

Conny och kollegerna
pa bruket drev fram

forsta godkanda fallen

CONNY KRISTOFFERSSON AR scdan manga ar aktiv i Parkin-
sonforbundet och blev forra dret ordférande i féreningen i

Norra Alvsborg-Bohuslin. Han fir ofta frigor om en even-

tuell koppling mellan arbetsmiljén och Parkinson.

— Mainga har ringt under arens lopp. Det ringer till
exempel personer som har frigor om bekimpningsmedel
som de har arbetat med och om det kan finnas en koppling
till sjukdomen, siger han.

Sjilv minns han arbetet med att fa Parkinson godkint
som arbetsskada som en mycket tung och ling process.
Enbart den juridiska processen, med drenden i socialfor-
sikringsndmnden, linsritten och kammarritten, pagick i
mer dn fem dr. De tre pappersbruksarbetarnas egna arbete
med frigan borjade dessutom lingt innan den juridiska
processen tog fart.

— Det dr sd jobbigt si det liknar ingenting, man maste fi
hjilp annars orkar man inte, siger han

FRAN BORJAN DREV de frigan sjilva, men de fick mycket
stod bland annat av foretagslikaren pa pappersbruket och
langre fram, nir frigan 6verklagades till hogre instanser,
dven av facket.

Fragan om Parkinson kan vara en arbetsskada blev

mycket uppmirksammad i tidningar, radio och tv. Conny
Kristoffersson dr positiv till att dmnet har blivit synligt.

— Det var bra att det blev uppmirksammat, da kommer
det ocksa fram i samhiillet att det finns en sjukdom som
heter Parkinson. Det underlittar for alla som 4r drabbade,
sdger han.

PA PAPPERSBRUKET WARGONS BRUK utanfor Vinersborg
var det fler dn tre personer som drabbades av Parkinson.
Dessa personer hade alla jobbat nira en speciell pappers-
maskin dir omslagspappret till apelsinerna producerades.
Men dven pd andra typer av arbetsplatser har det férekom-
mit en ovanligt hég andel medarbetare med parkinsondiag-
nos. And4 ir den hir typen av arbetsskadedrenden mycket
ovanliga. Conny Kristoffersson ir egentligen inte férvanad
over det.

— Mainga orkar inte, man maste vara ganska frisk for att
kunna driva pd. Vi var vildigt ifrigasatta i borjan, och det
dr en si ling process. Men vi var flera och vi fick mycket
hjilp, siger han.

Det dmne som anvindes vid Wargons bruk, difenyl, till-
sattes fOr att impregnera silkespapper som var omslags-
papper till apelsiner. Amnet anvinds inte lingre i Sverige.



GIFTER I JOBBET

Bekimpningsmedel pa job-
bet kan fordubbla risken for
Parkinsons sjukdom. Farli-
gast dr insektsmedel. Mest
utsatta ar lantarbetare, trid-
girdsarbetare och arbetare
vid importhamnar. Det visar
en ny kunskapsoversikt.

TEXT BIRGITA KLEPKE | FOTO JAN VEJSTAD

Gifter pd jobbet kan ge

- SAMBANDET AR SA TYDLIGT att vi i fortsitt-
ningen bor ligga resurserna pa att minska
exponering och konstruera bra skyddsutrust-
ning, siger Lars-Gunnar Gunnarsson, éver-
likare vid Arbets- och miljomedicinska klini-
ken, Universitetssjukhuset i Orebro, och en
av forfattarna till den nya kunskapssamman-
stillningen.

Exponeringen av bekimpningsmedel dr
farligast om giftet sprutas ut i luften eftersom
det da sprids via lungorna och blodet till
hjirnan. Dar férsvagar de effekten av signal-
substansen dopamin, som ér viktig for nerver
som styr vdra rorelser.

Lennart Bodin

— Om vi far in det i munnen ir det levern
som fir ta smillen, siger Lars-Gunnar
Gunnarsson och tilligger att inget tyder pa
att det skulle vara farligt att packa upp och
hantera frukt och gront i butik.

Bland bekdmpningsmedlen (pesticider)
verkar insektsmedel vara farligast. Personer
med en genetisk sarbarhet 16per storre risk 4n
andra.

Enligt Lars-Gunnar Gunnarsson ir de allra
farligaste medlen inte lingre tillitna, men han
konstaterar samtidigt att inga ar helt ofarliga.

— De ir ju framtagna for att doda ogris och
insekter genom att forstora deras biologiska

FAKTA NY KUNSKAPSSAMMANSTALLNING

Forskningsoversikten ingdr i en serie av systematiska kunskapssammanstillningar inom

arbetsmiljoomridet som ges ut av Géteborgs universitet. Rapporten gar att ladda

ned. Epidemiologiskt pavisade samband mellan Parkinsons sjukdom och faktorer i arbets-
miljén av Lars-Gunnar Gunnarsson och Lennart Bodin. Kunskapsoversikten dr den sjitte
i den vetenskapliga skriftserien Arbete och hilsa som ges ut av Arbets- och miljomedicin,
Goteborgs universitet. Arbete och hilsa nr 2014;48(I)

Lars-Gunnar Gunnarsson

Parkinson

system. Och vdra system ér ganska lika deras.

Bade han och forskarkollegan Lennart
Bodin menar att det kan vara svart sla fast om
en sjukdom verkligen ér Parkinson. De giller
dven hos de arbets- och miljomedicinska
kliniker som ska avgora om sjukdomen beror
pa risker i arbetet.

NAR NEDBRYTNINGEN AV dopaminets nerv-
celler vil har startat, fortsitter den dven om
personen i friga inte lingre utsitts for expo-
nering. Eftersom processen gar lingsamt och
de forsta symptomen mirks forst nir cirka 8o
procent av dopaminet ir borta ligger killan
ofta langt tillbaka i tiden.

Den nya 6versikten visar diremot inga
beldgg for att exponering for svetsrok och
metallen mangan skulle 6ka risken for Parkin-
sons sjukdom. Dessa faktorer kan diremot
leda till sjukdomar med liknande symptom,
som till exempel manganism.

Forskningsoéversikten visar ocksa att tobak,
kaffe och svart te tycks minska risken att
drabbas av Parkinsons sjukdom. Samma sak
giller personer som utsatts for en liten dos

PARKINSONJOURNALEN # 4 2014



gift, eftersom detta tycks stimulerar kroppens
egna biologiska skyddsmekanismer. Aven
Ostrogen, nattarbete och arbete utomhus
verkar ge visst skydd.
— De positiva effekterna av nattarbete

och arbete utomhus har vi hittat i en stor
och vilgjord dansk studie, men resultaten
behover testas och verifieras ytterligare innan
vi vet sikert, siger Lars-Gunnar Gunnarsson.

EFTER ATT HA delat in resultaten geografiskt
drar statistikern Lennart Bodin slutsatsen att
de svenska studierna bor specialgranskas yt-
terligare eftersom det dr stora skillnader i
sambandens styrka. Det giller till exempel
mellan Sverige och Finland.

Totalt omfattar den systematiska kunskaps-
oversikten de 835 artiklar som publicerats och
finns tillgingliga i medicinska databaser. Av
146 relevanta artiklar holl 49 en tillrackligt
hog vetenskaplig kvalitet for att bidra med
kunskap till 6versikten.

PUBLIKENS FRAGOR TOG bland annat upp
Wargons bruk utanfor Vinersborg, dir flera
arbetare fick sin sjukdom klassad som arbets-
skada ar 2007. Publiken undrade ocksa den
nya studien ger underlag for en fortsatt dis-
kussion som samband nir det giller ett f6-
retag i Norrland dir drygt tio triarbetare ut-
vecklade Parkinsons sjukdom.

Enligt Lars-Gunnar Gunnarsson finns
ett samband mellan de kemikalier som
anvinds for att impregnera trd och Parkin-
sons sjukdom. Men utan att exakt veta vilka
bekimpningsmedel som anvints, gir det inte
att dra nagra slutsatser

Fotnot:
Delar av artikeln har tidigare publicerats i ny-
hetsbrevet AFA Forsakring och omvarlden.

PARKINSONJOURNALEN # 4 2014

Karl-Gunnar Skoog

”Toppen pa ett isberg”

Fler 4n pappersarbetarna kan ha fatt
Parkinson pa grund av jobbet.

Tre personer fran Wargons bruk fick
efter flera ars kamp Parkinson klas-
sad som arbetsskada. Arendet av-
gjordes i kammarritten for nagra ar
sedan.

— Det dr bara toppen pa ett isberg, siger
Karl-Gunnar Skoog, fore detta ordférande i
Parkinsonférbundet och fore detta kanslichef
pa fackférbundet Privattjainstemannakartel-
len, PTK.

Fragan om huruvida Parkinsons sjukdom i
vissa fall kan vara en arbetsskada har disku-
terats linge, och varit aktuellt i flera olika
forskningsprojekt. Karl-Gunnar Skoog tror
att det kan f stor betydelse att det nu finns
en kunskapssammanstillning som viger
samman de olika studierna. Resultatet pekar
pa att Parkinson kan vara en arbetsskada.

— Det har funnits flera fall frin andra

FAKTA ARBETSSKADA

arbetsplatser 4n Wargon som har varit aktu-
ella, dir Parkinson eventuellt har varit en
arbetsskada. Men i de fall jag kdnner till har
det har inte funnits forutsattningar for att
driva detta i forsikringsdomstol, siger Karl-
Gunnar Skoog.

Han tycker att det dr bra att AFA forsik-
ringar, som dgs av arbetsmarknadens parter,
foljer frigan (se separat artikel om forsk-
ningsstudien).

— Det hir ar fruktansvirt viktigt for alla
som dr yngre och yrkesverksamma, siger han.

Han rader den som har funderingar att
vinda sig till sin fackférening. Det 4r en skyl-
dighet for arbetsgivaren att anmila eventuell
arbetsskada till Forsakringskassan och Arbets-
miljoverket. Det kan bli stor ekonomisk
skillnad for den drabbade om en sjukdom
klassas som arbetsskada.

SUSANNE RYDELL

Arbetsskador dr olyckor som hinder pa arbetet eller sjukdomar som beror pa arbetet.

Den som dr arbetsgivare har ansvar for att anmala arbetsskador. Exempel kan vara kropps-

liga skador, men ocksa psykiska problem. Exempel pa vad arbetsskador kan vara: Halko-

lyckor, fall fran stegar, trafikolyckor pa vigen till eller fran arbetet, allergier mot nagot

amne man arbetar med.

Killa: Avbetsmiljoverket, www.av.se
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Fredrik Elinder, professor vid medicinska fakulteten, och Urban Karlsson, ansvarig for parkinsonlaboratoriet.

FOTO: MARIA KARLBERG

Parkinsonlaboratorium invigt i Linkoping

Ett Parkinsonlaboratorium vid Linko-
pings universitet ger nya majligheter
till forskning. En privat donation ligger
bakom satsningen som dppnar for stu-
dier av elektrisk aktivitet i hjarnan.

Fredrik Elinder, professor och prodekan
vid Medicinska fakulteten, berittade om
bakgrunden for nyhetstidningen Liu-nytt:

Nir Astra Zeneca i februari 2012 medde-
lade att de skulle sluta forska i Sodertilje var
det ett drdpslag mot svensk forskning. Sam-
tidigt 6ppnades mojligheter for nya typer av
samarbeten nir industrin inte lingre skulle
utveckla allt i egen regi.

8

Donationen kommer i det hir fallet frin
Stiftelsen for Parkinsonforskning, en stif-
telse som bildades 2007 efter en stor privat
donation. Utrustningen i laboratoriet kan
anvindas for att studera hjirnaktivitet och
vad som blir effekten av olika behandlingar.
Forhoppningen ér att resultaten i framtiden
ska leda till nya behandlingsmetoder.

— Det unika hdr ér att plattformen dr 6ppen
for alla forskare som kan ha nytta av den for
att fa svar pa sina frigor. Sa fungerar det inte
pd andra stillen, dér har varje forskargrupp
sin egen teknik, sade Fredrik Elinder till Liu-
nytt.

Han hoppades att den utrustning och
kompetens som nu byggs upp pa sikt kan
utvecklas och bli tillginglig for forskare i hela
Sverige.

— Det finns i dag ingen nationell infra-
struktur inom elektrofysiologi och vi r
manga som tycker att det behovs.

Utrustningen ska forutom forskning om
Parkinson ocksd anvindas for forskning om
andra sjukdomar, till exempel Alzheimer,
epilepsi och beroendesjukdomar.

Kalla:
Liu-nytt, Linkopings universitet
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Umeaforskare letar metod
att skydda celler som
producerar dopamin

Tillvaxtfaktorn GDNF kan bli en vag
att skydda bade kroppsegna och inji-
cerade dopaminproducerande celleri
hjarnan. Det kan i sin tur ge mojlighe-
ter att stoppa sjukdomsutvecklingen
vid Parkinsons sjukdom, enligt en ny
avhandling fran Umea universitet.

Parkinsons sjukdom dr en av de vanligas-
te sjukdomarna som drabbar nervsystemet.
Sjukdomen drabbar 1-2 procent av befolk-
ningen i 6vre medeldldern och den kinne-
tecknas av att dopaminproducerande nerv-
celler succesivt dor, vilket i sin tur leder till
laga nivder av dopamin i hjdrnan. Sjukdo-
men ger symtom i form av laingsamma och
uttrottande rorelser, skakningar i vila och
stelhet i kroppen.

ORSAKEN TILL PARKINSONS sjukdom ir dnnu
okind och i dagslaget finns det inte ndgon
botande behandling. De behandlingsformer
som trots allt finns inriktar sig pa att minska
férekomsten av symtom och dirfor har det
genomforts forsok att injicera dopaminpro-

Maria Chermenina, Umea universitet, utforskar
funktionen av alfasynuklein vid Parkinsons sjuk-
dom.

PARKINSONJOURNALEN # 4 2014

ducerande celler in i hjarnan, dock med blan-
dat framgang. Overlevnaden av transplante-
rade celler 4r ofta dilig. En mojlig orsak till
detta kan vara brist pd tillvixtfaktorer i den
vuxna hjdrnan och dérfér har manga studier
genomforts for att hitta en eller flera tillvixt-
faktorer som kan stédja de transplanterade
cellerna.

— En sadan faktor ar tillvixtfaktorn
GDNEF. Det vi kan visa ir att normal pro-
duktion av denna tillvixtfaktor ir nédvindig
for de dopaminproducerande cellernas upp-
byggnad och lingvariga 6verlevnad, siger
Maria Chermenina.

Hon anser dock att det finns flera vigar att
ga for att hitta bot for Parkinsons sjukdom.

I sina studier har hon dven undersokt meka-
nismerna bakom sjukdomen for att hitta nya
sitt att angripa den. Proteinet alfasynuklein
finns normalt i hjdrnan, men vid Parkin-
sons sjukdom dndrar det av okind anledning
form, det veckas fel, och blir till ansamlingar
av langa olosliga proteintradar, si kallade
Lewykroppar. De orsakar i sin tur en forlust
av nervceller i hjidrnan.

1 SINA STUDIER visar Maria Chermenina
bland annat att sma kemiska substanser med
en struktur som liknar sma proteiner har for-
maga att paskynda eller bromsa felveckning-
en av alfasynuklein.

— Vi har bland annat visat att en av sdidana
kemiska substanser med namnet FNo7s som
har visat sig att paskynda felveckning av alfa-
synuklein kan paverka beteendet och ge
Parkinsonliknande symtom hos moss. Med
hjilp av dessa fynd kan man vidare utforska
funktion av alfasynuclein vid Parkinsons
sjukdom, siger Maria Chermenina.

Maria Chermenina kommer frin Kirov,
Ryssland. Hon har en masterexamen i bio-
medicin, examen i medicin och ir doktorand
vid institutionen for integrativ medicinsk
biologi, IMB, Umea universitet.

Kalla: Umead universitet

Michael J Fox omsvarmad i rutan.

Tillbaka i rutan

SKADESPELAREN MICHAEL J FOX som har haft
diagnosen Parkinson sedan borjan av 9o-ta-

let ar tillbaka i tv-rutan. Serien Michael J Fox
show handlar om en nyhetsupplisare, Mike
Henry som bor i New York. I serien sa han ti-
digare upp sig frin jobbet for att fa umgas med
familjen och fokusera pd sin hilsa efter att ha
fatt diagnosen Parkinsons sjukdom.

Men nu, fem ar senare, borjar barnen vixa
upp och Mike dr rastl6s. Hans gamle chef sak-
nar honom pi jobbet och konspirerar for att
fa honom att komma tillbaka. Knepet ar att
fa Mike att tro att det var hans egen idé. Efter
manga misslyckade forsok lyckas Mikes familj,
som inte vill att han ska fastna i huset, dntligen
fa honom att ”st6ta ihop” med den fére detta
chefen. Nu dr deras plan i full ging. Mike jong-
lerar hem, familj och karridr, precis som pa den
gamla goda tiden. Michael ] Fox dr dven exeku-
tiv producent. Serien visas i TV3.

Michael ] Fox ér tidigare kind frin manga
filmer, till exempel Tillbaka till framtiden, och
andra tv-serier, till exempel Spin city. Han blev
utsedd till hedersdoktor vid Karolinska Insti-
tutet 2010.

ONI NOISIA3T3L S34NLIId ANOS 0104
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Kunskap pa schemat {or all personal

Parkinsonboendet i Taby
har utbildat hela sin perso-
nal i samarbete med svens-
ka Parkinsonakademin.
Somnproblem, fall och de-
pression var ndgra av dm-
nena pa schemat.

— Vi har haft svart att hitta ex-
terna utbildningar tidigare. Det
hir ar ett satt for oss att se till att
hela personalen far samma bak-
grundskunskaper, siger Jonas
Sundling, verksamhetschef pa
HSB Omsorg i Nasbypark.

Drygt 30 personer: undersko-
terskor, sjukskoterskor, sjuk-
gymnast och verksamhetscon-
troller deltog i den tva dagar
linga utbildningen i Stockholm i
boérjan av oktober.

— Det ir en stor fordel att alla
gar samma utbildning, da fort-
sitter diskussionen nir man
kommer tillbaka till arbets-
platsen, siger Jonas Sundling.

PARKINSONAKADEMIN, SOM finns
vid Lunds universitet, arbetar
bland annat med forskning om
nervskyddande behandlingar och
forbattrade metoder for att utvir-
dera symtom.

Flera experter pa Parkinson

Dag Nyholm var en av
foreldasarna under ut-
bildningsdagen.
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foreldste under utbildningsda-
garna, bland andra neurologerna
Per Odin, Dag Nyholm och Sven
Pilhagen och Parkinsonsjuksko-
terskan Arja Hoglund. Susanna
Lindvall fran Parkinsonfonden
och Johan Lokk, professor vid
Karolinska Institutet, talade om
anhorigstod.

HSB OMSORG DRIVER Parkinson-
boendet i Tdby, som dr ett av de
specialinriktade boenden som
finns for personer med Parkinson
i avancerad fas. Under de senaste
aren har boendet haft kortare ut-
bildningar. Men den tva dagar
linga utbildningen dr den storsta
utbildningssatsningen sedan bo-
endet startade.

— Vi har annars haft dterkom-
mande utbildningar, for tre-fyra
personer i taget. Men det hir
ir en mojlighet for gruppen att
fa samlad kunskap fran fram-
stiende forskare. Det gor att vi
kan bedriva mer avancerad vard,
siger Jonas Sundling.

— Det var bra att Parkinson-
akademin kom till oss, det gav
oss bide en insikt om nya forsk-
ningsrén och en tillbakablick pa
grundsjukdomen, siger han.

SUSANNE RYDELL

Sven Palhagen foreliser.

"Det ar en stor fordel
att alla gar samma
utbildning, da fortsat-
ter diskussionen nar
man kommer tillbaka
till arbetsplatsen.”

Jonas Sundling
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Mer kunskap en 6ppning
for battre diskussioner om varden

Carina Lidholm ar underskaoterska och
nyanstilld pa Parkinsonboendet i Tiby
sedan i somras. Dessforinnan arbe-
tade hon i manga ar pa ett boende med
inriktning pa demenssjuka. Hon tycker
att utbildningen om Parkinson gav en
fordjupad forstaelse om sjukdomen.

— Jag tycker att jag fick med mig vildigt
mycket, om vad Parkinson 4r och att det ock-
sd finns andra parkinson-liknande sjukdoms-
tillstind. Det gav mig mer kunskap om hur
medicinering och andra behandlingar fung-
erar. Det var enormt intressant, siger hon.

HON HAR TRAFFAT personer med Parkinson
tidigare, pa sin forra arbetsplats, men da var
inriktningen pa boendet annorlunda och dis-
kussioner om eventuella andra symtom var
inte lika vanliga.

PARKINSONJOURNALEN # 4 2014

— Vi hade fokus pa demensdelen, och
jag hade inte samma kunskap om vad som
hinder med en parkinsonpatient som dr i ett
off-lage, till exempel, siger Carina Lidholm.

Hon tycker att det var bra att hon hade
hunnit arbeta en tid pa Parkinsonboendet,
innan utbildningen bérjade.

— Om du har triffat parkinsonsjuka har du
lattare att forstd symtomen och vad de kan
leda till, och det finns ocksa situationer som
man har funderat 6ver hur man ska hantera,
siger hon.

DEN NYVUNNA KUNSKAPEN om olika sym-
tom och sjukdomsbilden kan ocksi bidra till
bittre diskussioner med sjukskoterskorna,
tror hon.

— Jag kan ta med mig saker som jag ser och
bolla fragorna tillsammans med sjukskoter-

skorna. Om jag ser hur symtomen svinger pa
samma sitt varje eftermiddag kan jag ta med
detta till en sjukskoterska och diskutera om
det gér att gora ndgot annorlunda. Tidigare
kanske jag inte hade tinkt pa det, siger hon.

FORUTOM MER KUNSKAP om vad som hinder
i kroppen, och hur medicineringen fungerar
var avsnittet om anhorigstdd en viktig del av
utbildningen, tycker Carina Lidholm.

— Anhorigstodet dr vildigt viktigt, och det
ir viktigt att ha ritt forstaelse. Det var bra att
fa hora mer om detta, till exempel sd att man
blir pimind om att anhdriga kan vara slut-
korda och att vi da har ritt bemotande infor
det, sdger hon.

SUSANNE RYDELL
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AKTUELLT

Overlikare Johan Radberg haller upp
diplomet.

Parkinsonférbundets ordférande Bo Jaghult liser upp motiveringen. Fran vinster: Bo Jighult, Johan Rad-
berg, Urban Sundin, Judith Stromdahl, Berit Léved, Britt-Marie Eriksson och Christina Bjerke.

Karlstad har arets Parkinsonteam

Parkinsonteamet pa neurologkliniken
i Karlstad har av Parkinsonforbundet
utsetts till Arets Parkinsonteam fér
sitt arbete med Parkinsonsjuka och
deras anhoriga.

Parkinsonteamet har nira samarbete med
bade patienter och anhériga. Sedan 2007 an-
ordnar Parkinsonteamet patient- och nirsta-
endeutbildningar fér dem som har Parkin-
sons sjukdom. I utbildningen deltar dven
personer som haft Parkinsons sjukdom en
lingre tid tillsammans med en nirstiende.
Utbildningen ér i form av samtal vid tre till
fem tillfillen. Amnesvalet beror pa vad som
kommer fram under diskussionerna och vid
utvirderingen varje gang.

PARKINSONTEAMET HAR OCKSA sammanstillt
ett ”Vardprogram for Parkinsons sjukdom”
for att ha riktlinjer for behandlingen. Nar
virdprogrammet togs fram var linsforening-
ens medlemmar med i diskussionerna om hur
vi vill att Parkinsonvirden ska se ut i Virm-
land.
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Parkinsonteamet har tagit emot studie-
besok och dkt till andra landstings neuro-
logmottagningar for att informera om sitt
arbete. De stiller dven upp pa Parkinson
Virmlands moten och foreliser for vara med-
lemmar om Parkinsons sjukdom.

Parkinsonférbundets ordférande Bo Jig-
hult kom till Karlstad for att dela ut ett
hedersdiplom till Parkinsonteamet. Parkin-
sonteamet representerades av overlikare
Johan Radberg, kuratorerna Margareta Tau-
berman och Judith Strémdahl, sjukgym-
nast Britt-Marie Eriksson, sjukskoterskorna
Christina Bjerke, Berit Loved och Urban
Sundin. Arbetsterapeut Agneta Leijon-Hjal-
marsson kunde inte delta. Landstingsled-
ning, divisionsledning och klinikledning var
ocksa representerade med bl a landstingsdi-
rektor Gunilla Andersson, divisionschef Hen-
rik Svensson och klinikchef Marita Toreheim
Kase. Landstingsriddet Elisabeth Kihlstrom
deltog dven. Johan Ridberg tog emot dip-
lomet efter att Bo Jaghult list upp forbun-
dets motivering. Parkinson Virmlands ordfo-

rande Sonja Sakari delade ut en vacker ros till
alla deltagare frin division Medicin som tack
for allt de gor for oss Parkinsonsjuka och vira
anhoriga.

VID DIPLOMOVERLAMNANDET deltog ocksé
ndgra representanter for Parkinson Varmland
och tva gister frin Parkinson Vistmanland,
Eva Strandell och Gird Ohlsson.

Efter diplomutdelningen bar det av till
Karlstad CCC for avslutning av varens work-
shop om Patient- och nirstiendeutbildning
med bl a Lars Hogblom frin landstingets
patient- och medborgarservice. Deltagarna
fick t ex arbeta med patient- och nirstiende-
utbildningens aterkoppling till verksamhe-
ten. P4 en patient- och nirstiendeutbildning
framkommer mycket, som kan vara till hjilp
for varden. Da dr det viktigt att dterféra kun-
skapen till verksamheten.

MARIANNE HAASMA
Parkinson Varmland
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Stor uppslutning
vid fortbildning

Ett hundratal intresserade underskoterskor och
annan vardpersonal deltog i en endagsutbildning
som Parkinsonforbundet organiserade tillsam-
mans med Neurocentrum i Umea.

Underskoterskor som arbetar med personer som har Par-
kinsons sjukdom, stills ofta infér manga olika symtom,
olika reaktioner pa likemedel och problem som hor sam-
man med detta. Det krivs god kunskap for att ge ritt hjilp
och stod.

— Mainga ganger ir det underskoterskor och hemtjinst
som stdr nirmast dem som behover vird och det var en
mycket uppskattad dag, siger Inger Lundgren, generalse-
kreterare pa Parkinsonférbundet.

Programmet omfattade minga olika omriden, bland

annat fysioterapi, nutrition, psykologi och likemedelsbe- Manga fragor fick ocksa manga bra svar
handling. Foreldsningarna handlade bland annat om icke- nir vardpersonal, frimst underskséter-
motoriska symtom, balanstrining och tal- och sviljsvarig- skor, var pa utbildningsdag i Umea.
heter.

Vialkommen
till vara Parkinsonprogram!

Svenska Re har arbetat med tion med avstandet och ett profes-
arbetslivsinriktad rehabiliteringi  sionellt team som ger dig verktygen,
over 40 ar. Pa Gran Canaria finns gor att du snabbt uppnar positiva
det jamna klimatet som ger de resultat och insikter oavsett diagnos.
basta forutsattningarna for att
rehabilitera bade kropp och sjal. For program och &vrig info:

. . info@svenska-re.se tel: 08- 20 55 10
Koncentrationen pa den egna reha-  arjjjerigatan 6, 114 51 Stockholm

biliteringen - pa heltid - i kombina- www.svenska-re.se

PARKINSONJOURNALEN # 4 2014
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LAKARMOTE

Vad dr den bista behandlingen for Parkinsonpatienter nir tablettbehand-
ling inte dr tillriackligt? Individuella faktorer avgor, och utvirdering av
symtomen behover goras 6ver lingre tid. Det var ndgra av svaren nir
Svenska Parkinsonférbundet i slutet av september ordnade ett méte om
behandlingsméjligheter vid Parkinsons sjukdom i komplikationsfas. Ett
so-tal lakare deltog.

TEXT HELENA NORDLUND, artikel fran: Medicinsk Access nr 8/9 2014

Nar tablettbehandlingen sviktar:
Sa avgors valet av behandling

14

PROGRAMMET, SOM HADE sammanstillts av SWEMODIS
(Swedish Movement Disorder Society), tickte manga vik-
tiga aspekter av avancerad behandling.

Professor Carl Clarke fran universitetet i Birmingham,
England talade om PDMED-studien, som utformats for
att undersoka vilken behandling som ger bast symtomlind-
ring och minst biverkningar i tidig respektive sen fas (7).
Patienterna f6ljs upp varje dr.

For behandling i tidig fas har enbart levodopa jaimforts
med sd kallad levodopa-sparande behandling i form av
dopaminagonister eller MAOB-himmare, med eller utan
tilligg av levodopa. Man kunde konstatera att skillnaderna
var mycket sma mellan de olika alternativen.

Den frimsta biverkningen av levodopa dr 6kad risk for
ofrivilliga rorelser, sa kallade dyskinesier, men i PDMED
var dyskinesier bara vanligare i borjan av behandlingen;
efter fem ar sig man inte lingre nagon skillnad jamfort
med de andra behandlingsalternativen. Inte heller sig man
ndgra skillnader nir det giller ON-OFF-fluktuationer, och
patientens dlder paverkade inte vilken behandling som var
bast limpad.

Risken for att utveckla dyskinesier under behandling
med levodopa ar storst vid hoga doser.

— En rimlig strategi vid tidig sjukdom dr anvinda lev-
odopa som forsta behandling men att begrinsa dosen till
hogst 8—9 mg/kg, dvs ca 600 mg/dag, sa Carl Clarke.

I senare fas jimfordes 4 ena sidan dopaminagonister och
a andra sidan MAOB-himmare och COMT-himmare, alla
med eller utan levodopa. Hir framkom inga skillnader mel-
lan behandlingarna i vare sig livskvalitet, demens, behov av
institutionsboende eller 6verlevnad.

Professor Donald Grosset vid universitetet i Glasgow,
Skottland talade om féljsamhet till behandling. Att patien-

ter glommer att ta sina tabletter dr ett mycket stort pro-
blem.

— Dilig f6ljsamhet okar risken for att symtomen for-
virras och okar dessutom vardkostnaderna, konstaterade
Donald Grosset.

Tidigare trodde man att symtomen vid Parkinsons sjuk-
dom skulle gora patienterna foljsamma, men si dr inte fal-
let. En stor europeisk studie visar att symtomens své-
righetsgrad inte paverkar foljsamheten (2). Inte heller
paverkas foljsamheten av alder, kon eller hur linge man haft
sin sjukdom. Diremot ir foljsamheten generellt simre om
behandlingen dr komplicerad — ju fler dostillfillen per dag,
desto simre foljsamhet.

Nar tablettbehandlingen sviktar

Susanna Lindvall, vars mor hade Parkinsons sjukdom, gav
exempel pd vad som kan hinda nir tablettbehandlingen
sviktar och vilka konsekvenser det kan fa.

Symtomens svarighetsgrad varierar, dven 6ver tid, och
darfor behover varje patient information och hjilp med
att beskriva sina symtom. En bra killa till information ar
Parkinsonguiden.se, en webbportal som drivs av den ide-
ella foreningen SWEMODIS och som dirfér inte paverkas
av kommersiella intressen (3). En annan ir den nationella
Parkinsonskolan, en patientutbildning som nu hiller pa att
etableras 6ver hela landet.

Docent Filip Bergquist fran Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset i Goteborg konstaterade att likaren ofta har
svart att fa en bra bild av patientens tillstind. De fragefor-
mulér och patientdagbocker som anvinds for att utvir-
dera symtom fungerar inte sirskilt bra. En orsak till detta
dr att manga patienter dr osikra pa vad som avses med de
begrepp som anvinds, t ex fluktuationer och dyskinesier.
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En annan orsak dr att svaren kan firgas av hur patienten
mar just den aktuella dagen, liksom om patienten dr i ON
cller OFF.

Ett alternativt sitt att utvirdera symtom &r att passivt
mita patientens rorelser i hemmet. Det kan goras med
hjilp av en sensorenhet som birs pa armen och ser ut unge-
far som en klocka. En stor fordel med metoden ar att mit-
ningen dr objektiv och pagdr under en lingre tid, sd att den
inte paverkas av patientens kinslor och upplevelser vid ett
enstaka mittillfille. Resultaten presenteras i form av en

rorelsekurva som kan fungera som diskussionsunderlag for Mycket kunskap
likare och patient (4.

Professor Peter Hagell frin Hogskolan Kristianstad
talade om vikten av behandlingsmal for att dstadkomma
basta mojliga livskvalitet for patienter i komplikationsfas.
Han framholl att Parkinson ér en vildigt individuell sjuk-
dom. Vilka symtom och dtgirder som 4r hogst prioriterade
maste likaren ta reda pa i samrdd med patienten.

— Vi vet egentligen inte vad som bestimmer livskvaliteten
vid Parkinsons sjukdom, och de studier som finns att tillgd =

samlad i ett rum.

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

For oss ar kvaliteten i varden sjalva vinsten.

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

Stockholms
Sjukhem

PARKINSONJOURNALEN # 4 2014
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ir svara att 6verblicka och sinsemellan mycket olika, kon-
staterade Peter Hagell.

Val av behandling i komplikationsfas
Professor Per Odin talade om nir man ska pabérja utred-
ning och hur man viljer avancerad behandling. De alter-
nativ som finns att tillgd dr apomorfinpump, Duodopa
(levodopa och karbidopa som tillfors direkt till tarmen via
en birbar pump) och djup hjirnstimulering (deep brain
stimulation, DBS). Han berittade att man ofta upplever
att behandlingen sitts in for sent i sjukdomsutvecklingen,
dé skadorna hunnit bli si omfattande att effekten inte blir
optimal. I médnga fall blir ocksa effekten simre och risker-
na storre om patienten dr dldre och lider av demens eller
depression. Dessutom ir det troligen kostnadseffektivt att
sitta in avancerad behandling innan verkligt dyra dtgarder
behovs, till exempel sirskilt boende.

Ett projekt for att underldtta valet av likemedel i kom-
plikationsfas ir beslutsstodet Navigate PD. I arbetet med
att utveckla beslutsstodet deltar mer dn 100 specialister pa
rorelsesjukdomar (movement disorders) fran olika delar av
Europa.

— I vissa fall 4r ndgon av behandlingarna olimplig f6r en
viss patient, men i de flesta fallen dr det mojligt att vilja vil-
ket som helst av de tre alternativen, konstaterade Per Odin.

Dr Sven Palhagen frin Karolinska Universitetssjukhuset
i Stockholm talade om virdet av ett nationellt Parkinson-
register fOr att optimera behandlingen. Han framholl att
behandlingsrekommendationer inte bara bor vara evidens-
baserade utan dven ta hinsyn till beprévad erfarenhet.

Ett svenskt Parkinsonregister dr under uppbyggnad som
en del av det svenska Neuroregistret och omfattar nu (sept
-14) totalt 908 patienter. I dr pigar en kraftsamling vid uni-
versitetsklinikerna i Uppsala, Goteborg, Umed, Stockholm,
Lund och Link&ping, men under 2015 kommer man att ga
vidare till mindre sjukhus dir intresse finns.

Socialstyrelsen har fatt regeringens uppdrag att ta fram
nationella riktlinjer for Parkinsons sjukdom. Arbetet ska
vara klart i december 2016.

— Parkinsons sjukdom kriver en vardkedja priglad av
kvalitet, dar ritt patient far ritt ritt behandling i ritt fas, sa
Sven Pilhagen.

Samarbete mellan olika vardnivier

Dr Jan Linder frin Norrlands Universitetssjukhus i Umea
framholl att bristen pa neurologer i Sverige bidrar till ojim-
lik vard. Ett sitt att gora virden mer jamlik 4r telemedicin,

det vill siga medicinsk konsultation eller vard pa distans (5).

En modell som anvinds i Umed bygger pa att lokala neuro-
loger runt om i linet fir konsultera specialisterna inom r6-
relsesjukdomar pd universitetssjukhuset via telemedicin.

— Hos oss borjar det med att vi fir en skriftlig remiss,
och sedan har vi ett videomote dir den lokala likaren berit-
tar om patienten och visar en videoupptagning dir vi kan
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se hur patienten ror sig, berittade Jan Linder. Utifrin detta
kan vi diskutera och komma med rekommendationer, t ex
vilka ytterligare tester som bor goéras, om medicineringen
behover justeras eller om patienten bor utredas infér avan-
cerad behandling.

Telemedicin for provning av Duodopa
Dr Thomas Willows vid Karolinska Universitetssjukhuset
arbetar med ett telemedicin-projekt som innebir att patien-
ter kan prova ut Duodopa i hemmet. Négra ganger om da-
gen kopplar likare, sjukskoterska och patient upp sig mot
varandra via en dator med kamera, och efter en kort av-
stimning fir patienten utféra nagra enkla uppgifter for att
kontrollera rorligheten. Ett pilotprojekt pa tre patienter har
visat att metoden inte bara innebar ligre kostnader for sjuk-
varden utan ocksa battre resultat och mindre stress for bade
patient och virdpersonal. Patienterna uppskattade att kun-
na vara hemma och kinde sig mer delaktiga i varden.

— Den totala samtalstiden for varje patient var mellan en
och en och en halv timme, istillet for en till tva veckor pa
sjukhus. For patienten innebdr det en enorm skillnad, kon-
staterade Tomas Willows.

De goda resultaten har lett till att man startat en storre
studie och hittills (sept 2014) har 15 patienter inkluderats.
For att ytterligare forbittra analysen av patienternas sym-
tom har man inlett samarbete med ett programvaruforetag
som objektivt miter patientens rorelser.

Behandling i komplikationsfas

Professor Ulf Persson frin Institutet for hilso- och sjuk-
virdsekonomi (IHE) i Lund berittade om hur man gor
hilsockonomiska bedémningar och skapar resurser f6r nya
behandlingar. Han forklarade att man inte bara behéver ta
hinsyn till de direkta kostnaderna for virden utan dven de
indirekta kostnaderna, till exempel franvaro fran arbetet. I

Filip Bergquist,
Sahlgrenska Uni-
versitetssjukhuset
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Sverige utgor kostnaden for likemedel ca 6 procent av den
totala kostnaden for sjuklighet i samhillet (6). Det inne-
bar att en dyr behandling dnda kan medféra en besparing,
framst for att virdbehovet minskar men dven for att patien-
ter kan atergd i arbete.

— Att utveckla ett nytt likemedel kostar idag i genom-
snitt ca 12 miljarder kr, och det ir i férsta hand for att ticka
denna investeringskostnad som nya likemedel ar sa dyra,
forklarade Ulf Persson.

I Sverige ar det Tandvards- och likemedelsférmansverket
(TLV) som beslutar om pris och subvention fér likemedel.
Besluten baseras pa hilsoekonomiska analyser och bedém-
ningar av likemedlens effektivitet.

Docent Dag Nyholm frin Akademiska sjukhuset i Upp-
sala presenterade lingtidsdata f6r pump- och DBS-behand-
ling. Han konstaterade att DBS ir den metod som det finns
mest kunskap om. Effekten ir god och lingvarig, men ris-
ken f6r bide demens och depression verkar 6ka (7).

Nir det giller pumpbehandlingarna dr dokumentationen
nagot bittre fér Duodopa 4n f6r apomorfininfusion.

En fransk langtidsstudie visar att det kan behovas lite
hogre doser av apomorfin dn de som vanligen anvinds
for att effekten ska bli optimal (8). Liga doser kan vara en
orsak till att manga patienter avbryter behandlingen med
apomorfin.

— Duodopa ir en behandling som patienter brukar vara
n6jda med under ling tid, berittade Dag Nyholm. Rekor-
det innehas av en svensk patient som haft sin pump i 21 ar.

Biverkningar med Duodopa ér framfor allt problem med
sondsystemet men de har minskat under senare ar, i takt
med att tekniken utvecklats.

Professor Lars Timmermann fran Kéln, Tyskland 4r med-
forfattare till EARLYSTIM-studien, som undersokte effek-
terna av DBS i betydligt tidigare sjukdomsskeden 4n vad
som ar brukligt (9). I studien ingick 251 patienter som
var hogst 60 dr (medelalder 52 ér) och som haft Parkin-
sons sjukdom under i genomsnitt 7,5 dr. Resultaten visade
att livskvaliteten 6kade signifikant hos de DBS-opererade
patienterna jaimfort med dem som fick tablettbehandling.
Likasa forbittrades den sociala situationen mer med DBS
och biverkningarna var fa.

— I vissa fall kan dock ingreppet orsaka sociala problem
pd grund av férindrad sjilvuppfattning, och en del patien-
ter utvecklar ett risksokande beteende, berittade Lars Tim-
mermann. Ett annat problem ir att vildigt hogt stillda
forvintningar kan gora att patienten blir missndjd med
behandlingen trots att resultatet 4r bra.

Enligt EARLYSTIM-studien kan det vara rimligt att
genomga DBS-operation 8-10 dr efter diagnosen, men dven
dlder och sjukdomstyp maste tas med i bedomningen.

Framtida behandlingsmdjligheter
Professor Paul Lingor frin Gottingen, Tyskland foreliste
om sjukdomsmodifierande behandling, alltsa behandling -
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Gladje, professionalitet och omtanke.
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Vi finns dven pa facebook Valkomna!
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som inte bara paverkar symtomen utan som kan bromsa el-
ler vinda sjukdomsférloppet. Han belyste svarigheterna i
att tolka sjukdomsmodifierande effekter. Mest rittvisande
skulle det bli om man avbrét all tidigare behandling innan
man borjade med den som ska studeras, men det dr inte
rimligt fran patientsynpunkt. Istillet later man alla patienter
i studien ha samma grundbehandling och sa liggs den be-
handling man vill undersoka till ovanpa.

Aven sjilva mitningen av eventuell sjukdomsmodifie-
ring innebir svirigheter. Det man har att tillga dr olika sur-
rogatmarkorer. En av de viktigaste dr DAT-scan, som miter
mingden dopamintransportor i hjarnan med hjilp av en
radioaktiv sparsubstans. Resultaten dverensstimmer vil
med bade mingden dopaminproducerande hjirnceller och
kliniska symtom.

— I djurforsok verkar DBS kunna f6érhindra att dopamin-
producerande hjirnceller dér men pa manniska finns dnnu
inga studier som visar detta, berittade Paul Lingor.

Nir det giller levodopa har man kunnat visa att hoga
doser dr toxiskt for nervceellerna, sarskilt i senare stadier av
sjukdomen. Framfor allt verkar det férsimra hjirnans plas-
ticitet, alltsa dess formdga att férandra och anpassa sin
struktur och funktion. En jimnare tillforsel — som med
Duodopa - borde dirfér kunna ha en skyddande effekt,
men inte heller detta har man kunnat visa pd méanniska. En
intressant iakttagelse dr dock att doseringen av Duodopa
kan forbli densamma under médnga drs behandling (10).

En ny studie kallad ProPark-LCIG har utformats for att
analysera sjukdomsutvecklingen hos patienter med Parkin-
son sjukdom som behandlas med Duodopa.

Avslutningsvis talade professor Hikan Widner frin
Skanes Universitetssjukhus i Lund om framtidens behand-
lingsalternativ och resonerade kring om man som patient
bor forsoka fi tillging till den avancerade behandling som
finns att tillgd idag eller om man hellre bor vinta tills det
kommer ndgot dnnu bittre.

— Problemet dr att vi inte vet om de nya, experimentella
behandlingarna verkligen dr battre dn de vi redan har, for-
klarade Hikan Widner. Om man ska g in i en studie maste
man noggrant viga risk mot nytta och fundera pa hur det
blir om man hamnar i placebogruppen. En stor férdel med
att delta i en studie dr dock att man blir vil omhindertagen

mer i forsta hand att bli aktuella for patienter som insjuknar
tidigt i livet. Men utvecklingen tar tid, och savil likare som
patienter miste ha tilamod, avslutade Hikan Widner.
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MOTET ARRANGERADES AV Svens-
ka Parkinsonforbundet i samarbete

Programkommittén

och noggrant kontrollerad. Filip Bergquist, Goteborg

med AbbVie AB, Animech AB, Glo- Nil Dizdar, Link6ping
bal Kinetics Corporation, Medtro-
nic AB, PharmSwed, Softronic AB
och UCB Pharma AB. Vetenskaplig
sponsor var Swedish Movement Di-

sorder Society (SWEMODIS).

Utvecklingen av ny terapi sker framfor allt inom omra-
dena protein-, gen- och cellterapi. Proteinterapi innebir att Bjorn Holmberg, Goteborg
Jan Linder, Umed
Susanna Lindvall, Stockholm
Dag Nyholm, Uppsala
Per Odin, Lund

Sven Palhagen, Stockholm

tillvixtfaktorer for nerveeller tillfors i hjarnan och genterapi
att fungerande kopior av defekta gener sitts in i hjarnan for
att antingen stimulera cellerna till att producera mer dop-
amin eller férhindra att de dor. Vid cellterapi ersitts doda
dopaminproducerande nerveeller genom transplantation av
antingen stamceller eller omprogrammerade fibroblaster. Per Svenningsson, Stockholm
Hakan Widner, Lund

Thomas Willows, Stockholm

Aven andra behandlingar dr under utveckling, t ex elektro-
fysiologisk blockad ().
— Dessa nya behandlingar — om de godkinns — kom-
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CHRISTER EKER, NEUROLOG MED EGEN ERFARENHET
AV PARKINSONS SJUKDOM BESVARAR DINA FRAGOR.

~ FRAGA DOKTORN —

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

Parkinsondrabbad sedan 1987.

Vad ir det har for preparat:

FRAGA: Du talar i senaste numret av Parkinsonjournalen
om 5-HT preparat. Jag undrar vad det 4r och om det ar
ett alternativ till SSRI. Finns det antidepressiva likeme-
del som inte ger férsimring i bérjan. Undrar ocksa om
Modafinil ér bra att ta ndr man piborjar behandling med
SSRI. / Mats

SVAR:

1: SEROTONIN eller s-HT, SSRI

Serotonin ir en kemisk forening som kroppen sjilv bil-
dar. Amnet ir en nedbrytningsprodukt frin flera imnen
som finns i mag-tarmkanalen dir det reglerar tarmrorel-
serna. Cirka 9o procent av serotoninet anvinds som till-
vixt och mittnadssignal i hjarnan. Den kliniska effekten
av SSRI preparaten instiller sig i regel inte forrin behand-
lingen har pagitt i 2-3 veckor. Men den biokemiska effek-
ten av SSRI instiller sig omedelbart. Denna paradox kan
forklaras med att SSRI troligen har andra lingsammare ef-
fekter som dr den huvudsakliga orsaken till forbattring.

2: MODAFINIL
Modafinil utvecklades under 1970-talet i Frankrike som
ett alternativ till amfetamin for patienter som behver
hjilp for att halla sig vakna. Modafinil har en uppiggande
effekt som liknar amfetaminets, om 4n med lingsammare
verkan. Till skillnad fran amfetamin och liknande central-
stimulantia anses dock risken for beroendeutveckling
vara minimal. Aven risken fér missbruk ir lagre da
modafinil inte ger de euforiska effekter vid 6verdo-
sering som dr karaktiristiska for amfetaminderivat.

Modafinil har linge varit populirt i bl.a. USA,
dar det ibland skrivs ut av likare mot trotthet,
till exempel vid skiftarbete. Det forekommer
dven pa den svarta marknaden. Preparatet r
avregistrerat i Sverige. Har pa senare ar skrivits
ut som ett alternativ till amfetamin vid insittning
av SSRI-preparat for att minska trotthetssym-
tomen.

CHRISTER EKER

Fotnot: | forra numret av Parkinsonjournalen skrev vi felaktigt
att preparatet heter 2-HT och inte 5-HT.

Fortsatt att stalla
fragor till Christer
Eker! Skicka dina fra-
gor till:
parkinsonforbundet
@telia.com

SVERIGES FORSTA
PARKINSONBOENDE

I 6ver 10 ar har vi pa HSB Omsorg drivit och utvecklat ett
boende specifikt inriktat for dig med Parkinsons sjukdom.
Lagenheterna, lokalerna och inredningen har planerats i
samrad med bl a ParkinsonFoérbundet. Vara medarbetare
har kunskap och forstaelse om Parkinson och vi ar certifie-
rade for vart kvalitetsarbete, dar vi sitter dig som boende

i fokus. Varmt valkommen till oss du ocksa!

HSB OMSORG

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

P

ST,

HSB - dar méjligheterna bor




FRAN LASARNA

Peter Buchar

Den traditionella fjallveckan for perso-
ner med Parkinson och anhoriga inne-
holli ar allt fran rorelsetrining i form
av gi-gong till foredrag. De flesta del-
tagarna kom fran Dalarna, men dven
personer fran andra landsting fanns
pa plats.

I vackert fjillvider anlinde deltagarna till
Tandddalens fjillhotell séondagen den 31 au-
gusti. Pd mandagsférmiddagen hade vi glad-
jen att hilsa Dr Leif Wretman fran Ludvika
vilkommen att foreldsa. Han berittade spe-
ciellt om olika grader av demenssjukdomar.
Hur man arbetar for att diagnosticera dessa
och om hur man kan hjilpa dessa patienter.
Peter Buchar anlinde sedan och han
inledde genast sin verksamhet i friskvard, spe-
ciellt knutet till stegen i tangon. Tisdag for-
middag fortsatte Peter Buchar med att visa
hur vira tankar kan paverka var kropp sa
kallad mindfulness. Denna idé har funnits
i tusentals ar. Vi kinner igen den som qi-
gong fran kineserna. Vi fick géra nagra enkla

Leif Wretman

ovningar och Peter Buchar visade hur detta
kan 6verforas till stegen i dansen tango. Peter
Buchar fortsatte sitt féredrag under passet

pa onsdagsférmiddagen. Han visade och vi
6vade flera Qi-gongrorelser.

PA KVALLEN TRAFFADES vi for en allsings-
stund. Bland annat sjong vi singer ur hif-
tet "Mera saing med Laggar” Dessa sanger
ir speciellt utvalda av Marketta Franssila och
Bjorn Hedén for att trina upp andning och
uttal.

Pi torsdagen berittade Karin Akerlund om
hur sjukdomen péverkat henne och hennes
familj, ja hela hennes livssituation under rub-
riken “Att tala om det svira — medmanskliga
samtal”

Under eftermiddagen anlinde "Hovkvar-
tetten” De spelade och sjong en stund fore
middagen och pi kvillen bjods vi pa stor
Hovkonsert i matsalen med fortsatt sing och
musik och ett trevligt historieberittande mel-
lan musikinslagen.

Karin Akerlund

Musik, vetenskap och qi-gong i

f. X
jallen

Helena Sunvisson foreliste pa fredagen
under rubriken ”Vetenskap och konst — per-
spektiv och brainnpunkter” Det handlade
bl.a. om vardens olika kompetensomriden,
dels den medicinska som handhas av neuro-
loglikaren dels den humanistiska delen som
ir parkinsonskoterskans omrade.

Det betonades att det dr viktigt att ha en
god kontakt med speciellt parkinsonskoter-
skan.

Efter lunchen bildade vi en anhoriggrupp,
som triffades under en timme. Alla tyckte att
det var viktigt att triffas pa detta sitt. Vi i sty-
relsen beslot att bittre planera infor detta till
en kommande Tandadalsvecka.

Forutom dessa féreningsaktiviteter 16per
parallellt det sd kallade M4 Bra program-
met, med bland annat utflykter, olika bad och
gymnastik.

RUTH och LEIF BJORKLUND
FOTO LEIF BJORKLUND

L&s mer pd www.parkinsonforbundet.se,
lansforeningen Dalarna

App och sensor ska hjalpa parkinsonsjuka

HALSOTEKNIKCENTRUM | HALMSTAD presente-
rade nyligen sitt pigdende forskningsprojekt
for parkinsonféreningen i Falkenberg. Pro-
jektet vickte stort intresse och flera av foren-
ingens medlemmar kommer nu att ingd som
forsokspersoner efter Etiska Radets provning.
Forskningsprojektet bestar av tva hjilp-
medelsverktyg: En sensor for mitning och
bedémning av de ofrivilliga rorelser som
drabbar en parkinsonsjuk person. Kan man
mita och bedéma en persons rorelser, s k
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rorelseanalys, far man virdefull information
som dr nddvindig for medicinering. Man kan
ocksa uppticka hur rérelsemonstret forind-
ras eller forbittras. Om forindringarna sker
gradvis upplevs de kanske inte alls.

En app till smartphone ér det andra hjilp-
medelsverktyget. Denna kan ge information
om patientens hilsa, psykologiska tillstind och
aktiviteter. Man kan sjilv 6vervaka och utvir-
dera symtom och fa objektiva bedomningar.

Personer som har Parkinsons sjukdom

kommer, nir forskningen slutforts, att kunna
mita sitt rorelsemonster. Idag finns inga mit-
mojligheter utan man fir som patient lita pa
sin kinsla ndr man tillfragas av neurologen
vid det drliga besoket.

Det dr Anne-Christine Hertz (Anne-Chris-
tine.Hertz@hh.se) och Anita Sant’ Anna
(Anita.Santanna@hbh.se) som star bakom
forskningsprojektet.

KARIN RICHTER
Parkinson Falkenberg, Halland

PARKINSONJOURNALEN # 4 2014



Digital sjukvdrd pd vig — hall koll med hjalp av kurs

Datorstod blir allt viktigare inom sjuk-
varden. Det kan ocksa bli en hjilp for
patienter i vardagen. Exempelvis kan
sensorer och smarta telefoner hjilpa
enskilda personer att fa stod eller att
bli uppmiarksammade pa att de beho-
ver vard, skriver Bo Jonsson, engage-
rad i foreningen SeniorNet.

Eftersom att jag dr mycket dataintresserad
och dr engagerad inom Seniornet si har jag
delat med mig lite underlittande instillning-
ar av datorn for dem som har besvir med sin
motorik. Att anvinda dator blir mer och mer
en naturlig del i vart dagliga liv. Pa internet
finns mycket information att himta om Par-
kinsons sjukdom.

Vi har genomfort en datoranvindarkurs
med en grupp lokala parkinsonmedlemmar
som hade mycket varierande datorerfarenhet
och alla sade sig ha nytta av kursen. Ju mer
man ldr sig ju mer finns det kvar att ta till sig.

Jag har pa nationell niva
verkat for att fa iging ett samar-
bete mellan SeniorNet och
Parkinsonforbundet for ékad
datoranvindning bland parkin-
sondrabbade.

Detta har resulterat i en
prova-pa-kurs i datoranvind- Bo Jonsson
ning i ABFs datasal i Sundbyberg med hand-
ledare frin SeniorNet. Det ir f6r parkin-
sondrabbade anpassad utbildning och
aktiviteten sker i samarbete med Parkinson-
forbundets stockholmsavdelning.

DEN DIGITALISERINGEN AV sjukvirden som

nu dr i sin linda kommer att kraftigt 6ka och
innebira en revolution med dess férmaga att
lagra, gruppera och analysera digital informa-
tion. Med t.ex. sensorer och smarta telefo-
ner kan sjukvardsbehov ocksa meddelas till
den enskilda personen och sjukvirdsansva-

riga. Med nya appar (dataprogram) i
den smarta telefonen kommer vi att bli
assisterade med manga nya tjanster. Nu
sidger min telefon till mig nir jag ska ta
mina Levodopatabletter och piminner
for sakerhets skull en timme senare.
Giganterna inom datavirlden

Google och Apple jobbar stenhart

pd att erévra denna marknad som benimns

e-hilsa. Det blir intressant att folja den

utvecklingen.

Hos SeniorNet Karlstad har dven parkin-
sonanpassad datautbildning startat sponsrat
av den lokala parkinsonféreningen. Férhopp-
ningsvis knyts i fortsittningen flera liknande
kontakter med lokala SeniorNetklubbar.

BO JONSSON

suppleant i den lokala Pavkinsonforeningen,
ordforande i SeniorNet Nykoping

samt styrelseledamot i SeniorNet Sweden

Fér information ring var
bokning 0431-44 32 50
www.sommarsol.se

Rehabilitering i ratt miljo!

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

Parkinsonbehandling 1 Spanien

Enriched Life erbjuder ett kvalificerat och modernt
behandlingsprogram med svensk personal.
Du kan f4 erséttning for din behandling.

Vi hjélper dig!

Ring 08-663 33 49
info@enrichedlife.se

enriched life

www.enrichedlife.se
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% E N N Y B O K % BOKEN KAN KGPAS FRAN PARKINSONFGRBUNDET.

FOTO PAR BRANDT

Annika Laack, som bloggat och skrivit bocker om
sitt liv med Parkinson har kommit ut med en ny
bok: Min simre hilft. Boken riktar sig bade till de
som har en Parkinson-diagnos och till anhoriga.
Hon beskriver bland annat hur hon upplevde sin
DBS-operation. ParkinsonJournalen har fatt till-
stand att publicera ett utdrag.

In operation

agen innan operationen blev jag inlagd pa avdelning 14,

en av de finaste och renaste ... Fel, den renaste och finaste
sjukhusavdelning jag nagonsin besokt. Personalen var ocksa
helt suverina, hir kinde jag mig trygg.

Jag hade under veckan slutat med bide Requip och Selegellin och nu
togs dven Madopark bort. Jag var inte det minsta orolig, det gick ju bra
forra gangen sa jag forvintade mig en god natts sémn innan mitt livs
dventyr skulle bérja morgonen dirpa. Tur att jag inte hade den minsta
aning om att det skulle bli min virsta natt nigonsin.

Visst hade jag forstitt att mr P kunde bli lite besvirlig, men detta var
rent fanigt. Kanske kinde han pa sig att han var illa ute for lagom till att
det var dags att filla ner sig for att fa lite vila satte han igang. Det gjorde
han genom att placera ca 2000 myror i mina ben.

Sa fort jag satte mig still sd borjade benen spritta och fara dt alla hall
och ett olidligt pirr fick hela kroppastollet att vibrera. Detta hade jag ald-
rig upplevt forut men jag forstod att det skulle bli en ling natt. For ovan-
lighetens skull hade jag alldeles ritt. Hela natten vandrade jag fram och
tillbaka i korridoren.

I borjan provade jag att med jamna mellanrum inta vigritt lige, men
det var helt kort. Jag grit, jag svor och jag vankade fram och tillbaka.
Det hinde att jag holl pa att somna av utmattning men just som kroppen
slappnade av kom pirret.

Nir klockan borjade nirma sig 04.00 och jag desperat och dédstrott
slipade mig genom korridoren tyckte nattpersonalen synd om mig och vi
bestimde att jag lika gdrna kunde borja gora mig klar.

De hjilpte mig att f6r andra gangen sen jag kom gd en match med
Hibiscrub hixan ... har ni rdkat ut fér henne nigon ging?

Det ir en tval anpassad for “innan operations rengérning”™ Den rengor
och torkar ut huden och hiret sa till den milda grad att jag dr siker pa att
jag aldrades 25 ar den natten, da riknar jag dven in bristen pd somn. For-
beredelserna tog ungefir en timme, sen var det bara 2 %2 timme kvar att
vinta.
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och tiden efter

Under de timmarna fick jag hjilp av en dngel.

Ansiktet strinade, kroppen spritte och for, jag var helt slut nir en
av skoterskorna kom in. Hon borjade massera mina sprattlande ben
och ett lugn spred sig genom kroppen. Hon satt dér dnda tills jag
blev himtad men d4 tinkte de ndstan stilla in allt. Skulle jag orka
med en jobbig operation efter den natten? Men se det gick jag inte
med pa. Nu nir jag pliagat mig igenom och dntligen var pa
vig. Aldrig och inte da heller.

Prick 7.30 skjutsades jag ivig for att fa kronan fastmon-
terad. Det ar en stillning som borras in 1 huvudet och som
ska hilla ekipaget stilla under operationen. Dodstrott
och med sprittande ben kordes jag ner i killaren {or for-
sta momentet, spinningen var olidlig och inom mig radde
total kaos. Kommer jag orka? Jag méste orka ... Antligen
... N, ska jag verkligen?

Det gjorde inte ont att fa dit kronan men dir var en del
obehagliga moment, som nir de mittade och stoppade
in som ett vattenpass i bidda 6ronen. Det trycktes in gan-
ska hart och jag vintade nistan pd att det skulle gi hal pa
trumhinnorna.

Det gick bra men nir det sen skulle bedovas och jag hérde knastret
frin bedévningssprutan som stacks in i min harbotten villde ett illa-
mdende 6ver mig, jag kinde att nu svimmar Laack. Det sa jag ocksa
och vips kom en dngel och sprutade in nigot i min arm som hejdade
svimningskinslan pa direkten. Det var narkoslikaren som riddade
mig och just da ville jag fria till honom.

Lite senare visade det sig vara tur att jag lit bli. Det hade bli-
vit tvirnobben. Han tyckte nimligen att jag var oerhort gnillig, vil-
ket han papekade ett antal ganger under operationen. Alla var ju sd
snilla, frigade hur jag madde och om de kunde géra nagot for mig.
Da passade jag pd att klaga pd mina sprittande ben.

— Men va du gniller, Du kan vil dtminstone férsoka vara lite posi-
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Vanta
nu lite!
Det ar
min
hjarna ni
pillar i!

tiv! Han var barsk och visade tydligt hur otacksam han tyckte att jag
var. Han var inte imponerad av min insats. Jag dr inte van att kallas
gnillig sa det tog ganska hart.

Alla dessa underbara maniskor som var med den dagen vill jag ge
allt det gottaste jag bara kan. Likaren och sjukskoterskan som masse-
rade mina hysteriska ben under i stort sett hela operationen ir virda
sin vikt i guld. Eftersom jag inte frigat om lov att skriva om
dem sa nimner jag inga namn. Men jag vet att om de ldser
detta sd vet de vilka de ir.

De tre likare som opererade borde ha tapperhetsmedalj
liksom alla inblandade som servade och gjorde vad de kunde.
Till och med narkoslikaren som skillde och kallade mig gnal-
lig 4r en pirla. Speciellt han faktiskt. For de andra klemade
med mig sd att jag sa hir i efterhand inser att nog blev jag
ynkligare dn nédvindigt, men hans beska kommentarer tog
ner mig pa jorden igen och hjilpte mig ta nya tag.

Forberedelserna tog en evig tid, inget slarvande hdr inte.
De baddade ner mig och gjorde det s bekvimt som det bara
gick, speciellt for nacken. Enda gangen jag fick lite kryp-
ningar i kroppen var nir jag, insvept i filtar och inplastad runt hela
knoppen, det var panikhett redan d, insdg att lamporna som de for-
stds maste ha tinda for att se vad de gor var, VARMA!

Detta gar inte, paniken skulle snart ta 6verhand sa jag sa till. De
tog da bort filtarna och jag kunde andas ut. Det var en stor littnad,
paniken drog sig tillbaka, jag blev lugn.

Jag rakades dir snittet skulle liggas, frin ora till 6ra. Efter det skar
de upp huden och vek den it sidan. Nir allt detta var gjort mirk-
tes det pd stimningen att nu borjar allvaret. Det forsta hélet skulle
borras och en av likarna sa att jag skulle hdlla hans hand och att jag
fick skrika si mycket jag ville. Det gjorde mig riktigt orolig, hur ont
skulle det bli? Inte alls visade det sig, men det var en vildigt skakig
stund och for forsta gangen ndgonsin sag jag tredubbelt, men det
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FOTO PAR BRANDT

stod jag ut med. Det var nistan lite kul. Helt plotsligt sig det ut som
jag var pd en jittefest med alla minniskor runt omkring mig, det var
bara drinkarna som fattades. Det enda p4 hela operationen som kin-
des obehaglig var ndsta moment, nir de petade undan hjarnhinnorna
for att komma at, det var en underlig smirta som varade i cirka 20
sekunder.

Det enda jag sen kunde gora var att ligga och lyssna pa deras dis-
kussioner. En del av dem gjorde mej nagot lite orolig.

— N4, sitt den inte ddr, jag tycker den ska ner lingre bak ...

— Nid, Det tycker inte jag ... Nu kinde jag att jag var tvungen att
kommentera.

— Vinta nu lite hir ... Hoppas ni vet ni vad ni pysslar med. Det dr
min hjirna ni pillar i. Borde ni inte kommit 6verens var den ska pla-
ceras innan?

Lakarna skrattade gott och bad mej gora en atta i luften. For att
kolla att inget hint med koordinationen sa de, jag tror det var en
avledande manéver.

Efter det gick det ganska bra fram till den andra elektroden. Da ...
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Sluta jamra dig da,
vi ar ocksa trotta!

— Jag far inte ner den! Det dr ndgot i vigen ... Nu var jag tvungen
att ligga mig i igen.

— Det ir mina onda tankar. Aterigen skrattade de lite och tyckte att
det var bra att jag hingde med

Den forsta elektroden kom pa plats utan problem, den andra var
lite kinkigare och nir allt ndstan var klart gick den sonder ... Ah nej,,
vad hinder nu? Nar jag fick klart for mig att det skulle bérjas om pa
den sidan tappade jag allt och ville ge upp. Genast var Narkoslikaren
dar igen ...

- Vill du géra om allt igen?

— Naiai!

— Sluta jimra dig d4, vi dr ocksa trotta, vi har ocksa varit hdr sen i
morse!

Han hade ritt, det var precis vad jag behévde hora. Jag skirpte till
mig sa gott jag kunde f6r vem vill vara en gnallspik?

Bristen pa somn var inte heller sa nadig, det satte sig pd humo-
ret. Jag trodde inte att jag horde ritt nir jag blev tillsagd for tusende
gangen att gora en dtta i luften och barskt svarade att jag inte tinkte
gora en enda dtta till. De fick n6ja sig med en halv atta, jag gjorde en
trea. Ingen av dem inte ens narkoslikaren hade ndgra invindningar
mot det sd det blev treor for hela slanten pa slutet.

Till slut var sjilva planteringen av elektroderna dnda klar och nu
skulle de testa stimuleringen. Olika stromstyrkor kollades och jag fick
vara med om allt frin att mitt ansikte drog ihop sig till en skrynklig
trasa till kinslan av att dka ner fran hégsta toppen pa Lisebergs drag-
plaster Balder. For att inte tala om alla pirrningar och domningar lite
hir och var. Det konstiga var att min kropp blev helt lugn bara av att
elektroderna sattes pa plats, alla verkade nojda.

Nir allt var klart och jag skulle in pa operation for att dra ledning-
arna, tunnelisera. D4 hade benen borjat spritta igen och Narkoslidka-
ren frigade hur det gick.

— Det gar sd bra ... sa jag klimkdckt fast jag skrek inombords.
Vigade inte annat. Men da veknade han nog lite, f6r han gick ut ur
rummet och jag hérde hur han pratade med 6verldkaren i telefon.
Han hade tagit en rast for att dta och byta klader.

— Nu fir ni komma snart, hon orkar inte mer. Hon maste i sova.

Sista momentet, tunneliseringen innebar att de skulle operera in
min ”pacemaker” pd sin plats. Pd vinstra sidan mellan hoft och rev-
ben var det bestimt. De flesta fir sin vid nyckelbenet men jag var
for smal. Det betydde att jag behovde lite lingre sladd, da méste
de skarva. Narkoslikaren la pa luren och borjade forbereda f6r min
Tornrosasomn. Nir likaren kom tillbaka strax dérefter blev jag 6ver-
lycklig. Antligen ... God natt.
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Allt fler hittar

till parkinsonguiden.se

Den positiva trenden for parkinsonguiden.se fort-
satter. Det senaste kvartalet har Parkinsonguiden
haft fler besdkare &n nagonsin. 23 000 besdkare
har tittat pa 100 000 sidor under perioden juli till
och med september.

I statistiken kan man ocksa se att nir Parkinsons sjukdom
uppmirksammas i media sa 6kar ocksa behovet av kunskap
bland allminheten.

I mitten av augusti framkom det att Robin Williams hade
Parkinson — nagot som fick stort medialt utrymme. Denna
nyhet dterspeglas i en kraftig uppging i besok pa Parkin-
songuiden.

Att manga hittar till Parkinsonguiden har ocksa sin for-
klaring i att webbplatsen kommer hogt upp i trifflistorna
hos Google dd man soker pa Parkinson. Just nu pigar ocksd
ett arbete med att ytterligare forbattra detta — nigot som
kallas sokmotoroptimering. Det dr viktigt att minniskor
har ldtt att hitta till webbplatsen. For dven om det redan nu
ir manga besokare pd Parkinsonguiden dr kunskapsbehovet
bland allminheten stort och arbetet med att nd dnnu fler
maste fortsitta.

Nu dven i mobil och surfplatta

I takt med att allt fler hittar till Parkinsonguiden stills ho-
gre krav pad tekniken. Dirfér har Parkinsonguiden nu flyt-
tats till en ny server for att sikerstilla driftsikerhet och
snabbhet. Detta har ocksd mojliggjort att anpassa webb-
platsen sa att den dven gar att lisa i mobilen och pa surf-
platta. Webbplatsen “kinner av” frin vilken enhet beséka-
ren surfar fran och anpassar automatiskt utseendet efter det.

Nytt innehall pa gang

Under hosten har det funnits en ”Manadens friga” pa
webbplatsen. Tanken ér att lyfta olika fragestillningar och
samtidigt ge vigledning. Funktionen har fallit vil ut och
inom kort kommer den att omvandlas till veckans fraga for
att ge utrymme till fler imnen. Granskningen av innehal-
let dr nu avslutat fér denna gang och under artiklarna finns
nu namnet pa den som granskat och nir granskningen ar
gjord. Detta for att kvalitetssikra innehallet och skapa for-
troende for Parkinsonguiden.

Nya artiklar och nyheter tillkommer kontinuerligt. Just
nu pagar diskussioner och planering for utokat innehall,
nya funktioner och andra spinnande 16sningar for att 6ka
interaktiviteten pd Parkinsonguiden. Exakt vad som gér att
realisera och vilken ordning far vi dterkomma med.

SUSANNA LINDVALL

Biiste Jesper Petersson,
Allt fler Parkinsonsjuka oc
Parkinsonfbrhundet med an
vat vard. Det handlar till exempe
ars Parkinson-diagnos, vars
sig for DBS eller pump
i rullstol pa gr T
3:&: ?t‘:‘?r friska for att komma ifraga for en
behandling. Vi har sett 70-
kand parkinsonsdiagnos oc
anses vara for friska for en D
vanta. Vanta pa vad da? Tills
tillstand inte langre kan komma
prova en pumpbehandling
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Arsléng vantetid 1 Skane
Nu kraver forbundet svar

PARKINSONFORBUNDET VILL HA SVAR pa varfor vintetiderna pa en DBS-opera-
tion dr sd langa i Skdne. Flera medlemmar har kontaktat férbundet om fragan och
ett fall har ocksa blivit uppmirksammat av Sveriges Television. Magnus Carlsson
dr 44 ar och har fitt veta att en DBS-operation skulle kunna vara en behandling
som fungerar fér honom. Men vintetiderna for en operation i Skane skulle vara
minst ett ar, enligt inslaget i SVT. Inger Lundgren, generalsekreterare i Parkinson-
forbundet, har skrivit till klinikchefen pd Neurologiska kliniken, Jesper Petersson.

gtockholm den o pktober 2014

h anhériga i Skéne kontaktar
ledning av att de inte far adek-
1 om personer med en 20
komplikationer inte utreds vare
terapi. Andra gitter mer an 5 timrr.l.ar )
und av sina symptom men anses anda
pump- eller DBS-
ariga parkinsonsjuka med 10 ars
h med besvérliga symtom som
BS-operation och uppmanas
de av aldersskél eller forvarrat
ifraga for DBS? Varfoér inte
under vantetiden?
utan att de erbjuds alternati"v. Dejc
region Skéne har gjort att vt'mtetx-
der for t.ex. en DBS-operation har natt mediala prupnrtmrlletlj,k
BTdU rélltalede patienter i TV-rutan. gocialstyrelsens sta'l.t11ls i
;r:aekr:itar att region gkane ar nést samst 1 landet vad galler
imsattands av moderne, ATORECE B ons svart par-
anda inte vara :
kir?se:r:;ajl:ka gka behiva flytta till an-dr_a dela; ;\; ;e;lr;gre; :1:11:
tt fa en utredning och terapi insatt1 tld._Par i o
Zet foreslar att region gkane ser dver rutinerna for va
PaTFl;l;;" lu;lf::rlf;il har vi upplevt att manga har ?gsigzzr:: i
och har slutat att remittera tilll Lund da van?en ern. N
3 3 idskravande utredningar, vi . :
lf?drrli?togg g?o?:ret:lr'tda:vdralivérast drabbade parkins?r:]uka i
regionen, drabbas i onddan och“inte f:'ill‘ adglfc:;a;l »:’131:3 n -
Vi vill hora hur ni har téankt l0sa fragan1

gédrna ha en dialog med er om detta.

Patienter mar allt samre
system soIm just nu rader1

Med vanlig halsning
Inger Lundgren,

. . ot
generalsekreterare gvenska Parkmsonforhund

ion Skane hade inte kommit vid denna tidnings presslaggning,

P S -~ arkinsonforbundet.se

men kommer att publiceras pa www.p
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AKTUELLT

Moderna,
terapier
—motena
lockar
allt fler

"Vad ska jag gora? Jag ar 70 ar och har
haft Parkinson i 10 ar. Har numera en
mangd besvarliga symtom. Min doktor
anser att jag ar for frisk for en DBS-
operation och uppmanar mig att vanta.
Vinta pa vad da? Tills jag av aldersskal
eller forvarrat tillstand inte lingre
kan komma ifraga for DBS? Varfor far
jag inte prova ut en pumpbehandling
under vantetiden?”

Denna och manga andra frigor togs upp un-
der frigestunderna och pa fikaraster pa mo-
tena. Det 6verskuggande problemet pd flera
hall 4r att svart parkinsonsjuka inte ens utreds
for en pumpbehandling eller en DBS-opera-
tion. Fastin specialistlikarna allt mer férordar
att utredning och insittande av dessa terapier
ska ske tidigare dn det gors idag, far minga
kimpa for att fa en utredning.

Nigot som manga inte kinner till, men
som ventilerades pa motena, dr att om man
inte lyckas komma dit man vill med hjilp av
sin huslikare, kan man prova att skriva en
egenremiss. Det finns ingen garanti for att
man blir mottagen hos en specialist men de
landsting som accepterar egenremisser skri-
ver uttryckligen att egenremiss ska behandlas
som vilken likar-remiss som helst. Det maste
dock framgd av remissen att man behover
specialistvard!

ALLT FLER HAR BESOKT www.parkinsongui-
den.se dir de fann mycket information. Flera
deltagare foreslog att dessa moten kunde fil-
mas och liggas ut pa Parkinsonguiden. Bra
forslag att gora nagot it ndsta ar.

Fore moétena var det gott om fragor kring
rutiner vid insittande av terapierna, om man

FAKTA Stort intresse over hela landet

Métena som Parkinsonférbundet anordnade hélls i Orebro, Linképing, Géteborg,

Umea, Lund och Stockholm. I snitt anmalde sig 8o—90 personer till métena utom

Stockholm dir 156 och i Géteborg dir 126 personer var anmilda.
Forelisande lakare var: Nil Dizdar, Filip Bergquist, Jan Linder, Dag Nyholm och Per

Odin.

Forelisande sjukskoterskor var: Arja Hoglund, Anna-Lena Térnqvist Jensen, Christine
Nilsson, Carina Hellgvist, Mona Edstrém, Anna Fredricks och Jaleh Winter.
Parkinsonsjuka som medverkade var: Bjorn Forsell och Anna-Lena Larsson, Apomor-

fin, Bernt Johansson, Pir Ohrberg och Mats Larsson, Duodopa, samt Sigvard Tronell,
Annika Laack, Tomas Bergamark, Matz Roed och Leif Olsson, DBS.
Projektledare och moderator var Susanna Lindvall.

Deltagandet var kostnadsfritt.

Motena gjordes i samarbete med AbbVie AB, Medtronic AB, NordicInfu Care AB

och Pharm Swed AB.
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kunde delta pa motet fast man inte var med-
lem och om man skulle behéva betala sjilv
for sin operation....

Eftersom alla, medlemmar si vil som
icke medlemmar, dr hjirtligt vilkomna, var
det méinga av de drygt 600 deltagarna som
var ndrstiende. Och de som var oroliga,
blev lugnare av att fa hora att bade pump-
och hjirnkirurgi ingdr i den ordinarie sjuk-
virden, ingen behover betala extra ur egen
ficka.

EFTERAT VAR DET roligt att hora kommenta-
rer som till exempel:

”Min mamma som har haft Parkinson i nio
dr, vagar inte ta upp med sin likare att hon
skulle beh6va dndra sin terapi. Det var bra att
jag foljde med pa motet och fick bra tips om
hur hon ska kunna fa en utredning?”

“Innan, fick jag bara hora talas om att det
bara fanns en avancerad behandling, DBS.
Ville héra mer om det sd jag kom till motet.
Gissa om jag blev forvanad ndr jag upptickte
att det fanns fler alternativ!”

”Jag stir pa ko att fa genomgd en DBS-
operation. Det var skont att min fru och min
son kunde f6lja med och hora mer om detta.
Det kindes tryggare for oss alla”

”Det var roligt att lyssna till hur andra har
resonerat innan de fick sin pumpbehandling.
Jag som dr gammal ingenjor kommer sikert
att gilla ’mecka” med min pump?”

“Nista ging tar jag med min brorsa. Han
vill ocksa veta mer, inte bara skjutsa mig till
olika doktorer”

SUSANNA LINDVALL
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UNITY WALK

ARETS UPPLAGA av den av EPDA organiserade European Uni-
ty Walk holls i Luxemburg i september. Syftet dr att uppmark-
samma Parkinsons sjukdom. Foljande personer represente-
rade det svenska Parkinsonforbundet: Katarina Alfredsson,
LenaEricsson, Lisheth Henriksson, Asa Holmberg, Bo Jdg-
hult, Inger Lundgren, Susanna Lindvall och Anneli Malm.

FOTO: INGER LUNDGREN

Anneli Malm

Lisbeth Henriksson Katarina Alfredsson
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Lena Ericsson
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— STENBERGS TANKAR —

En ny vir — med en mild vind, ett ljummet regn och nyupptickt fagel-
sang. Sa beskriver Georg Stenberg hur det kan kinnas nir behandlingar
ersitter det forlorade dopaminet hos personer som har Parkinson. Folj
med i Georg Stenbergs Parkinsonskola.

Parkinson for nyborjare
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ommer du ihdg den dag nir du fick diagno-

sen? Din forsta dag med Parkinson,... var

det inte, nd. Du hade haft honom med dig

i kanske 15 dr redan da, och du hade

térmodligen forindrats under tiden i sma,

smad steg, sd att den person du var for 20 ar sedan har blivit
utbytt bit for bit mot en annan, liksom de flesta celler i din
kropp byts ut nir deras begrinsade livstid ar slut.

Du kommer nog ihdg samtalet med likaren. Han
riknade upp symptomen: darrningar, stelhet, lingsamhet
och dalig balans. Kanske tinkte du att det dnda inte lit si
farligt. Du insdg forstds att du aldrig skulle bli fotbolls-
proffs i Italien eller ballerina pa Bolsjojteatern, men om du
var 60—70 dr vid tillfillet hade du nog redan si smatt borjat
acceptera den tanken. Om du dr som folk dr mest, reste du
dig, tackade och gick hem.

Om du ir ovanligt modig och nyfiken, fortsatte du att
friga ut doktorn. ”Nagot mer?”, ”Ja, somnstorningar fore-
kommer” ”Nigot mer?”, ”Ja depressioner ir vanliga” Aven
den mest fragvise lit sig nog néja vid den punkten.

Men det fanns mer... Din likare gjorde inte fel ndr han
inte berittade allt. Sjukdomsforloppet ér individuellt, och
alla drabbas inte av allt som skulle kunna hinda. Det finns
en grins for hur mycket man kan ta till sig i en tugga, och
varfor skulle man kéra ner allt i halsen pa dig pa en gang.

Men forr eller senare finns det ett behov av att veta mer,
och har du ldst sd hir langt, har du nog valt *f6rr” snarare
dn “senare” Sanningen dr att du fordndras i dina kinslor,

i ditt tinkande, i ditt sitt att uppleva tillvaron — av sjuk-
domen i sig sjilv, av medicineringen, och av sjukdomen
och medicineringen i kombination. Dopaminet, som sjuk-
domen berévar oss, dr ndgot av det virdefullaste vi har,
grunden och forutsittningen for vara mest positiva kinslor.

Du trodde inte att dopamin var sa virdefullt? Tank pa
vad manniskor missbrukar. Amfetamin, kokain, alkohol
verkar alla genom dopaminets mekanismer. Det som folk
rdnar, rovar, stjdl och slar ihjil for dr formodligen atravirt.
Bruk och missbruk soker sig till stillen dir det finns nigot
att hamta, liksom dterfallsférbrytaren som av den trétte
aklagaren fick fragan varfor han stindigt rinade banker:
”Det idr ju dir pengarna finns” Och dopamin i4r hjirnans
guldmyntfot, valutan i dess beléningscentrum.

Nu miste vi titta in i din hjdrna ett tag. Den bestar av
en dldre del, inbdddad som en knytnive i en boxhandske,
den subkortikala delen av hjirnan, dir de basala ganglierna
utgor en viktig del. Dess organisation dr inte omedelbart
uppenbar. Den piminner om antika ruiner som Pompeji
eller Forum Romanum, det finns byggnader som ir
imponerande och viktiga men vi vet inte riktigt f6r vad.
Namngivningen hir vittnar om att de uppticktsresande
anatomerna inte hade en aning om vad delarna hade for
funktioner: “kidrnan som ser ut som en svans”, “kirnan
som lutar sig mot en annan kirna” o.s.v. I denna del ska vi
koncentrera oss pa striatum, d.v.s. det randiga, en storre del
av basala ganglierna.

vanfor den idldre delen ligger nybygget, minsk-
O lighetens stolthet, cortex. Den framstir som vil-

organiserad, effektiv och kapabel. Den pimin-
ner mer om en modern storstad, hisnande i sin svindlande
komplexitet. Hir, pd undersidan av frimre delen, nira mitt-
linjen, ligger ventromediala prefrontalcortex (lat oss ligga
bort titlarna och kalla den VMPFC; eller bara VM f6r den
nirmaste bekantskapskretsen). Den har till uppgift att halla
kontakten med striatum och fatta beslut pa grundval av vad
som kommer in.

Forhallandet mellan VM och striatum paminner lite
om foretagsledning och verkstadsgolv. Striatum har nira
kontakt med den dagliga verksamheten och rapporterar
om den till VM, minut f6r minut. VM fattar besluten om
handlingslinje grundat pi strategiska 6verviganden.

Lt oss nu leka med fantasin lite och forestilla oss vad
som hint. I den antika stadsdelen finns det en dold skatt-
kammare, dir man 4n i dag férvarar stadens valutareserv:
guldtackor, mynt, utlindsk valuta. Det som hint oss ar att
vi har haft tjuvar som har borrat en tunnel in i penning-
valven, och i stadig takt, mynt f6r mynt, tacka for tacka,
fort bort halva valutareserven, och svinnet fortsitter. Men
det finns ocksd goda nyheter. En del av stoldgodset ér ater-
funnet och kommer att dterbordas i en regelbunden strém
av virdetransporter.

Skattkammaren motsvaras av ditt beléningscentrum i
ventrala striatum (nedre delen av det randiga) som ger dig
en upplevelse av tillfredsstillelse nir du har gjort nagot
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bra. ”Bra” betyder i detta sammanhang inte nodvindigtvis
moraliskt ritt eller beromvirt. Det betyder nigot som
naturen gillar, och naturen gillar sidant som 6kar dina
geners chans till fortlevnad. Den har premierat gener som
har varit smarta nog att fa virdkroppen att ma bra nir den
gor som genen Vvill. Och dirfér mér vi sd utomordentligt
bra nir vi fortplantar oss, for da ger vi generna deras favo-
ritpresent: en ny generation att leva vidare i.

Naturen anvinder ett viardefullt imne for att formedla
denna bel6ning. Ja, just det, dopaminet. Det dr detta dmne
som far oss att trivas och md bra, 6ver hela skalan fran lust-
tylld njutning till den upphojda, ddla tillfredsstillelsen 6ver
att ha handlat riktigt.

Och detta guldstoff hade du en gang gott om. Sedan
blev du bestulen, och nu ska du fa god tillgang till det igen.
Medicineringen aterstiller din dopaminniva. Allt detta dr
dramatiska hindelser, som inte passerar obemarkta for dig.

Under dren nidr du blev bestulen lirde du dig att leva
pd en knapp budget. Bristen lirde dig snila med forlus-
telser. Det var kanske inte sd svért att avsta nir allt kommer
omkring, for du hade inte sa mycket glidje av det som
andra gladde sig dt. Fester, n6jen, berusning gav dig inte sa
mycket, och du tyckte andra var ytliga om de satte virde pa
sadant.

Under hela detta forlopp rapporterade striatum till
sin chef, och VM som dnnu var frisk och stark, blev din
finansminister som planerade och hushallade, oftast med
framging. Hans huvudbudskap var att det inte 4r 16nt att
spendera i nuet, nir avkastningen ér sa dalig. Spara och
investera for framtiden.

Ditt liv blev plikttroget, flitigt, strivsamt. Du blev kanske
Lyckoslantens priktiga Spara, monstereleven, svirmors-
drommen, bankens idealkund och arbetsgivarens taliga
arbetsmyra.

Denna aterhallsamhet har en baksida. En sidan sjilv-
disciplin kan man uppritthilla bara bakom en skyddsvall
av forsiktighet, misstinksamhet och avoghet mot nyheter.
Personligheten riskerar att fa en anstrykning av karg och
strikt dysterhet.

et finns ett antal beskrivningar av ”parkinsonper-

sonligheten” i den vetenskapliga litteraturen frin

de senaste hundra dren. Redan 1913 iakttog neu-
rologen Carl Camp att personer som fick Parkinsons sjuk-
dom ofta hade en personlighetstyp som han beskrev som
”devoted to hard work” Med bister ironi foreslog han att
sjukdomen kunde betraktas som ”a badge of respectable en-
deavor” (ungefir: en guldklocka for lang och trogen tjinst).
Flera senare studier stodjer detta och beskriver karakteris-
tiska personlighetsdrag sasom flit, inflexibilitet, forsiktighet
och lag impulsivitet.

Men vi riskerar kanske att 6verbetona de torra och stela

elementen i personligheten om vi bara litar till gamla
rapporter. Vi mdste ha i minnet att allt frin tiden fore
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1969 handlar om obehandlad Parkinson. Arvid Carlsson
upptickte dopaminets betydelse i hjirnan och L-dopans
anvindbarhet 1958, men det tog ytterligare ett decennium
innan George Cotzias hade tagit fram ett sikert sitt att ge
det till patienter. Det behandlingsexperiment under 1969
som Oliver Sacks skildrar i boken Awakenings (dven en
framgangsrik film) var ett av de forsta, lat vara att det gillde
en speciell form av Parkinson.

I obehandlad Parkinson gar dopaminbristen forstas
lingre. Numera behandlas i princip alla efter diagnos,
kanske med nigot annat 4n L-dopa till en bérjan, men i
samtliga fall ar syftet att ersitta det férlorade dopaminet.
Detta utgor ett psykologiskt experiment i gigantisk skala.
Vad hinder med en minniskas personlighet nir man forst
har forlorat beloningsfunktionen och sedan far tillbaka den
igen?

Vi kan tinka oss det som en ny var efter den linga
vintern. Hur mirker du att det blir vir? Ja, inte dr det nagra
stora, dramatiska hindelser i naturen. Det ir sidant som en
mildare vind, ett ljummare regn, figelsing som du inte har
hort pa linge som kommer frin ett trid du inte har tittat it
pd linge.

P4 samma sitt kommer kinslor tillbaka diskret och
forsiktigt, fast de varit forsvunna si linge. Du marker det
forst pa kinslor i periferin av ditt liv. Plotsligt en dag finner
du att du har tdrar i 6gonen nir du ser en film, du far en
Klump i halsen nir ndgon spelar en sing som betyder nagot
i ditt liv. Du blir latt rérd, du blir gripen, nigot inom dig
har mjuknat och veknat. Du dr pd vig att bli sentimental,
hjirtnupen och gratmild, tycker nagon, du dr pa vig att
bli kinslig, receptiv och empatisk, tycker andra. Det spelar
ingen roll vad vi kallar det, detta ér ju bara en borjan.

Virtecknen kan vara férebud om att en stor islossning 4r
pa vig. Du hor hur det knakar nir vildiga ismassor sitter
sig i rorelse Ndr isarna borjar smalta pd allvar, kommer en
virflod att skolja fram och dra med sig allt i dess vig. Detta
kommer kanske att bli den storsta utmaning du har métt
i ditt liv. Vdren och islossningen kan utgéra ett hot mot
allt du sdtter mest virde pa: dktenskap och familj, jobb
och férmogenhet, anseende och sjilvrespekt. Men om du
hanterar den ritt, kan den gora dig storre, mer harmonisk
och komplett som minniska.

Georg Stenberg

Jag ar professor emeritus i psykologi, och
har en parkinsondiagnos sedan tio ar. Jag
ar av naturliga skal intresserad av sjuk-
domens psykologi och skriver eller talar
om den ibland. D3 foredrar jag att tala om
"vi” snarare an om "de parkinsonsjuka”
och hoppas att det 6kar inlevelsen utan att
aventyra sakligheten.
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DEBATT

Patienter med Parkinsons sjukdom far vinta linge pa diagnos och ér ofta miss-
nojda med hur de far diagnosen. Det visar den hittills storsta enkitundersok-
ningen om sjukdomen i Europa. I Sverige finns fortfarande en betydande okun-
skap om Parkinson i sjukvidrden, stort behov av forbittrad tillganglighet till
specialistvird och av ritt behandling i ritt tid. Varden dr dessutom oacceptabelt
ojamlik, skriver Johan Lokk och Susanna Lindvall i en debattartikel som publi-
cerats i Lakartidningen.

Dags att ta ansvar

for parkinsonvarden i Sverige

“Parkinsons sjukdom kriver en

vardkedja praglad av kvalitet, till-

UPPSKATTNINGSVIS 1,2 MILJONER MANNISKOR lever med
diagnosen Parkinsons sjukdom i Europa, omkring 22 0oo
av dessa finns i Sverige [1]. For patienterna medfor sjuk-
domen en kraftigt nedsatt livskvalitet och kortare férvin-
tad livslingd. Samtidigt utgdr Parkinsons sjukdom en tung
sociockonomisk belastning som for hela Europa uppskat-
tas till 13,9 miljarder euro (motsvarande cirka 122 miljarder
svenska kronor). For Sverige innebir det cirka 2,88 miljar-
der kronor [1]. Trots detta dr okunskapen om Parkinsons
sjukdom fortfarande stor och bristerna i omhidndertagande
patagliga [2]. Det framgir av den stora enkitunderstkning
som riktats till patienter med Parkinsons sjukdom i Euro-
pa [3-5]. Bakom underskningen »Move for Change« stir
EPDA (European Parkinson’s Disease Association).
Resultaten visar med péfallande tydlighet att mycket dter-
stdr att gora for att
ge denna utsatta
patientgrupp och
deras anhoriga en

ganghghet och ]amhk vard. Det ir bittre och mer till-

ginglig sjukvird

ldngt ifran den bild som redovisas med tidigare diag-

i EPDA:s enkitundersokning.”
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nos, storre majlighe-
ter att triffa specia-
lister och tillgang till
individanpassad behandling vid behandling av Parkinsons
sjukdom i komplikationsfasen.

Situationen dr allvarlig, eftersom Parkinsons sjukdom dr
en kronisk neurologisk sjukdom med ett progressivt for-
lopp dir tidig diagnos och tidigt insatt behandling dr avgo-
rande framgingsfaktorer. Fér manga som far Parkinsons
sjukdom mitt i livet innebdr sen diagnos och lang vintan pa
behandling att de riskerar att i fortid slds ut frdn arbetslivet

med forsimrad livskvalitet och svara konsekvenser for savil
individen som for samhillet i stort.

1997 tog EPDA, tillsammans med Virldshilsoorga-
nisationen, WHO, fram ett program for att sikerstilla
parkinsonpatienternas rittigheter, Charter for People with
Parkinson’s Disease [7]. Dir slogs bland annat fast att alla
parkinsonpatienter har ritt att bli remitterade till en specia-
list pa sjukdomen, ritt att fa en korrekt diagnos, ritt till en
fortlopande behandling samt ritt att sjilva vara delaktiga i
behandlingen av sin sjukdom.

ANALYSER AV DE SVENSKA cnkitsvaren i Move for Change
visar att endast en mycket liten del av parkinsonpatienterna
upplever att de far den vard och den information de beho-
ver. Hela 86 procent av de tillfrigade ansag att likarens sitt
att meddela diagnosen var diligt eller mycket diligt. Minga
av de tillfraigade angav ocksa att de fitt bristande informa-
tion savil om sjukdomen, medicinering och behandlingar
som om pagiende forskning.

Samtidigt pekade svenska patienter i storre utstrick-
ning dn andra pa bristande tillginglighet i varden, framfor
allt till neurologer och specialister pa Parkinsons sjukdom.
Dessutom uppgav de som fatt triffa en neurolog oftare in
patienter i andra linder att de hade for kort besokstid och
for linga intervall mellan besoken.

Parkinsons sjukdom kriver en virdkedja priglad av kva-
litet, tillginglighet och jamlik vard. Det ir langt ifran den
bild som redovisas i EPDA:s enkitundersckning. Det vi
ser idag dr en oacceptabelt ojimlik vird med stora bris-
ter i information till patienterna. Mdnga patienter i kom-
plikationsfasen utreds aldrig, och kommer dirmed ald-
rig ens ifriga for dokumenterat effektiva behandlingar som
hjdrnkirurgi eller pumpbehandling (Duodopa, Apomor-
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fin), trots att det kan betyda avsevirda skillnader i livskvali-
tet och livslingd.

Dessutom skiljer sig varden pi ett oacceptabelt sitt mel-
lan olika landsting i Sverige. Var du bor avgor hur snabbt
du kan fi en diagnos och hur stor méjlighet du har att fa
adekvat och individanpassad vard.

Sammantaget innebir detta att alldeles for minga patien-
ter tvingas sluta arbeta i fortid och det leder i sin tur till
okat behov av kommunalt stod, fler
akutbesok och forlorade kvalitetsir.

Vi ser det darfér som ytterst angelaget att det nu tas ett
samlat grepp om parkinsonvérden i Sverige med utgings-
punkt i EPDA:s och WHO:s riktlinjer [6].

Sverige dr pa manga sitt ett foregangsland ndr det gil-
ler forskning och informationssatsningar om Parkinsons
sjukdom. Den nitbaserade Parkinsonguiden (http://www.
parkinsonguiden.se) och Parkinsonskolan 4r exempelvis
utmarkta killor till kunskap.

Det idr en resurs som mdste anvindas for att 6ka kunska-
pen om Parkinsons sjukdom, sivil inom priméirvarden som
i samhillet i stort. Med 6kad kunskap kan fler parkinsonpa-
tienter upptickas och utredas i tid.

For att nd dit dr det viktigt att diagnos alltid stills av en
neurolog/specialist pa Parkinsons sjukdom, att det finns
utbildad personal i alla led, att parkinsonpatienter far ritt
att triffa en specialist tvd till fyra ganger per ar, att patien-
terna sjilva far en mojlighet att vara delaktiga i utform-
ningen av sin behandling och att vi blir battre pa att
anvinda nya, effektiva behandlingsmetoder och ny teknik.

Mailet mdste vara en bittre och mer jamlik vard dir
patienter med Parkinsons sjukdom fir den mojlighet till ett
bittre och lingre liv som de har ritt till.

JOHAN LOKK

professor, Overldkare, geriatriska klinken,
Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge;

SUSANNA LINDVALL
ordforande, Parkinsonférbundets forskningsfond/
Parkinsonfonden; vice ordférande, EPDA
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FAKTA Move for change - kort om enkaten

EPDA (European Parkinson’s Disease Association) genomférde under
2010—2013 den hittills storsta enkitundersokningen om Parkinsons sjukdom
i Europa. 5366 patienter och deras vardare svarade pa enkiten.

43,8 procent hade inte fitt triffa en specialist under de tva dr som foljde
efter diagnosen. Nirmare hilften av de tillfraigade var missnéjda med hur
diagnosen limnades.

9 av 10 angav att de hade tillging till allmanlikare och neurolog, men
bara 68 procent hade tillgang till en neurolog med Parkinsons sjukdom som
specialitet. Endast en tredjedel av de tillfraigade tyckte att allméinlikare varit
till god hjalp.

Drygt hilften angav att de hade regelbunden kontakt med en neuro-
log och 25 procent med en neurolog specialiserad pa Parkinsons sjukdom.
Endast 11,6 procent av patienterna angav att de sjilva fick vara med och fatta
beslut som paverkade deras behandling.

Vi behdver ditt aktiva stod,
mer an nagonsin!

Var med
om att losa
parkinsongatan

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

Tack for ditt bidrag.

Carl Kjellgren
Regissor/skadespelare




Vi behover ditt aktiva stod

— mer an nﬁgonsin!

Carl Kjellgren drabbades for flera ar sedan av Parkinson.

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

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

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

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

Medgivande Auotogiro

Parkinson
Fonden

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

Tack for din gava.

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

samtycke, vilket medfor att tjinsten i sin helhet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

Cleariﬁgnum'mer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning:

Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Susanna Lindvall,

Ordforande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets forskningsfond och
vice ordférande

i EPDA, den Europeiska

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Susanna Lindvall

Fonden delar arligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

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

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

Tel: 08-666 20 78

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

Tolv miljoner kronor
till parkinsonforskning

"Sverige ska vara en ledande forsknings-
nation. Unga forskares villkor ska for-
battras. Forskning ska respekteras som
den langsiktiga verksamhet det &r och en
ny forskningsproposition kommer darfor
att ha ett tiodrigt perspektiv. Basansla-
gen for forskning prioriteras upp. Svensk
hilso- och sjukvard ska vara varlds-
ledande. Tillgangen till professionella
medarbetare, den allra senaste kunska-
pen och de mest avancerade behand-
lingsmetoderna ska forbattras.”

Citaten ir frin regeringsforklaringen i ér och in-
tentionerna ser lovande ut. Men vi vet att det tar
tid att genomfora! Under tiden gor vi sjdlva allt
vi kan for att sikra landvinningar pa parkinson-
omradet och att dessa landvinningar anvinds i
den kliniska vardagen. Vi gor det bokstavligen,
frin intention till utdelade arliga anslag.

Forra dret delade vi ut drygt tio miljoner, i dr
delar Parkinsonfonden ut drygt tolv miljoner
kronor till livsviktig parkinsonforskning!

Det dr inte sjilva prestationen i sig som dr
det mest glidjande, utan vetskapen om att varje
anslag innebir ett steg nirmare kunskap for

att ]6sa parkinsongdtan och bittre terapier och
skriddarsydd vard for svirt parkinsonsjuka.

Skriddarsydd behandling innebdr att den som
dr parkinsonsjuk fir sikrare och effektivare vird
med ldgre risk for biverkningar. Det dr nagot
som Vi efterstrivar att uppnd. Tack vare era
bidrag och en klok satsning pé virdefulla projekt
blir flera viktiga omraden utforskade och livssi-
tuationen for parkinsonsjuka och deras narsta-
ende blir forbdttrade.

I adventstid tinder vi ofta ljus for att skingra
morkret. Med véra anslag kastar vi ljus 6ver out-
forskade omriden. Ett stort tack till er alla som
pd olika sitt stodjer parkinsonforskningen i Sve-
rige och mojliggor att angeligna fragor blir
besvarade och dtgirdade.

Varmt tack for i ar och en
God Jul och ett Gott Nytt Ar!

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

Geir Gihlemoen, Rénning
Bengt Carlsson, Kungilv

Roland Henriksson, Mellbystrand
Parkinson Skéine

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!

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

Stort tack for din gava!
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Hur pdverkas par-
relationen av Parkinson?

Hur paverkar motoriska och
icke-motoriska symtom vid Par-
kinsons sjukdom parrelationen?
En studie som utgar fran hur 50
par upplever situationen ska nu
paborjas.

Dag Aarsland, professor, Karolinska uni-

versitetssjukhuset, Huddinge

Kombinationen av motoriska och
icke-motoriska symtom vid Parkinson
sjukdom (PS) skapar en svir situation
inte bara for patienten utan dven for
deras nirstiende, och bidrar till ned-
satt livskvalitet, nirstiendes upplevelse
av 6kad belastning och 6kade hilsore-
laterade kostnader men dven oka ris-
ken for en tidigarelagd sjukhemsplace-
ring. Omsesidighet i parrelationen kan
predikera livskvalitet och anhorigas
upplevelse av belastning.

Foreliggande projekts 6vergripande
mal dr att undersoka hur parrelationen
over tid paverkas av motoriska och
icke-motoriska symtom vid PS och vil-
ken effekt detta har pd den hilsorelate-
rade livskvalitet.

Projektet genomfors som en explo-
rativ longitudinell enkit- och intervju-
studie.

Totalt 5o par varav en med etable-
rad PS kommer att f6ljas under tva ar.
Projektets primira effektmatt ar fyra
dimensioner; stigma, kvalitet i parrela-
tionen, virdgivares borda och hilsore-
laterad livskvalitet och deras samband
med motoriska och icke-motoriska
symtom. Projektet férvintas ge kun-
skaper om hur dessa faktorer, under
loppet av sjukdomen, férindras och
paverkar relationen mellan patienter
med PS och deras partners och hilso-
relaterad livskvalitet. Denna kunskap
skapar forutsittningar for utveckling
av olika typer av interventionsstudier
i syfte att utvirdera olika stodatgirder
till patienter med PS och deras partner
och dirigenom ett 6kat vilbefinnande
for bade patienter och nirstiende.

Beviljat anslag: 300 000 kronor

N

Hur uppstar ofrivilliga
rorelser vid Parkinsons
sjukdom?

En forskargrupp vill ta reda pa
varfor ofrivilliga rorelser upp-
star i samband med medicine-

ring vid Parkinsons sjukdom

Per Petersson, Dr., forskare, BMC, Lund

Ett stort problem nir det giller att
forsoka hitta nya behandlingsmeto-
der for nervsystemets sjukdomar ér att
man vet sa lite om hur hjidrnan fung-
erar. Man vet att olika funktioner till
viss del kontrolleras av olika nervkret-
sar men dessa ndtverk har visat sig vara
extremt komplicerade och dr férmod-
ligen en av var tids stora vetenskap-
liga utmaningar att forsoka forsta. En
startpunkt for studier riktade mot att
forsta vad som hinder nir nervsyste-
mets normala informationsbearbet-
ning sitts ur spel i samband med att
man drabbas av Parkinsons sjukdom &r
att forsoka efterlikna sjukdomen i ett
forsoksdjur.

Om man lyckas med detta sa lig-
ger nista utmaning i att férsoka lisa av
nervsystemets aktivitet i alla de olika
nervkretsar som kan tinkas vara paver-
kade i samband med att sjukdomens
symptom uppstar.

Detta ir forstds en gigantisk experi-
mentell utmaning. Glidjande nog sa
har det emellertid under det senaste
decenniet utvecklats allt mer forfinade
metoder for att operera in mikroelek-
troder i nervsystemet som sedan gor
det mojligt att under lang tid folja for-
dndringar i signaleringen i olika nerv-
kretsar, till exempel i samband med en
sjukdom. Forskargruppen har under
flera ars tid arbetat med att utveckla
sddana tekniker och idag kan de - som
forsta grupp i virlden, parallellt under-
sOka vad som hinder i alla de struktu-
rer som dr speciellt drabbade i sjukdo-
mar som paverkar rorelseférmagan, i
fritt gaende friska eller sjuka forsoks-
djur.

De vill nu anvianda dessa tekniker
for att forsoka ta reda pa varfor ofri-
villiga rérelser uppstar i samband med

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

medicinering vid Parkinsons sjukdom.
De vill ocksa direkt utvirdera ett antal
olika behandlingsmetoder i djurmo-
deller av Parkinson. De har i inledande
studier effektivt kunnat lindra ofri-
villiga rorelser i en rittmodell av Par-
kinsons sjukdom och avser nu att ga
vidare med dessa studier. Denna kun-
skap skulle kunna vara till stor nytta
fér manga forskare och likare som
arbetar med att forsoka forbattra livssi-
tuationen for drabbade patienter.

Beviljat anslag: 300 000 kronor

Vilken roll spelar gener
tor uppkomsten av
Parkinson?

Ett forskningsprojekt ska bland
annat kartldgga forekomsten av
kdanda genforandringar for Par-
kinsons sjukdom hos ett stort
antal personer med sjukdomen
fran norra Sverige. Nista steg
blir att i familjer med flera fall
av PS, men dar man inte finner
nagon kind genforindring, soka
efter nya, tidigare icke beskriv-
na, genforandringar. Sadana nya
genetiska ron kan ge ny kun-
skap.

Lars Forsgren, professor, overlakare,
Institutionen for Farmakologi & Klinisk
Neurovetenskap, Neurocentrum, Umea

Anda fram till bérjan av 1990-talet an-
sdgs Parkinsons sjukdom (PS) vara
orsakad av miljofaktorer, medan ge-
netiska faktorer hade liten eller ingen
roll. Med upptickten att férindringar
iarvsmassan (DNA) kunde vara orsa-
ken till PS i enstaka familjer svingde
pendeln till uppfattning att sjukdomen
helt och hallet var genetiskt orsakad.
Idag uppfattas de flesta fall med PS
vara resultatet av samspelet mellan ge-
netiska faktorer och miljéfaktorer.

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

Ett annat syfte dr att undersoka fak-
torer som kan ha betydelse for risken
att insjukna i PS.

Sjilva sjukdomsprocessen vid PS star-
tar manga dr innan de forsta rorelse-
storningarna manifesteras. Detta ger
problem ndr man vill undersoka riskfak-
torer eftersom uppgifter om de faktorer
man vill undersoka ar svara att inhdmta i
efterhand, och ofta otillférlitliga.

I Umea finns en unik si kallad bio-
bank dir blodprover och uppgifter om
levnadsvanor insamlats under ling tid
fran ldnets befolkning i samband med
hilsokontroller. De har prover och
andra uppgifter fran flera hundra per-
soner med PS frin tiden innan insjuk-
nandet i sjukdomen. Detta ger moj-
lighet till jaimforelse med personer av
samma kon och élder som inte insjuk-
nat i PS, for att dirigenom se om det
finns en speciell riskprofil for dem som
utvecklar sjukdomen.

Slutligen vill de undersoka prov pa
blod och den vitska som omger nerv-
systemet (cerebrospinalvitska) for att
se om det finns substanser i dessa pro-

ver som kan underlitta diagnostiken
av olika parkinsonistiska sjukdomar,
och spegla sjukdomsutvecklingen.
Detta skulle vara mycket virdefullt
for sikrare diagnostik och underlitta
utvirdering av nya terapier.

Beviljat anslag: 500 000 kronor

Ny individanpassad
behandling med mikro-
tabletter testas

En individanpassad behandling
med levodopa mikrotabletter vid
Parkinsons sjukdom - och intro-
duktion av ett nytt behandlings-
koncept ska testas i Uppsala.

Dag Nyholm, docent, ST-ldkare,
Inst. f. neurovetenskap, neurologi Upp-
sala universitet, Akademiska sjukhuset

Det 6vergripande malet ar att forbitt-
ra livskvaliteten for personer med Par-
kinsons sjukdom (PS) genom att op-
timera levodopa-baserad behandling
med ett nytt behandlingskoncept.
Levodopa dr dagens mest effektiva
behandling mot PS da levodopa i hjir-
nan omvandlas till dopamin, den sig-
nalsubstans som man har brist av vid
PS. Problem som uppstir efter en tid

med denna behandling 4r svingningar

i motoriken. De grinser som leder till SENAST
svangningar r individuella och med BEVILJADE
dagens konventionella tablettformule- ANSLAG

ringar dr det inte s ldtt att individan-
passa behandlingen.

Det nya behandlingskonceptet moj-
ligg6r en individanpassad upprepad
dosering av levodopa och blev god-
kint i Sverige i mars 2014. Genom att
tabletterna innehaller en lag dos levo-
dopa som matas ut med en elektronisk
anordning kan patienten justera varje
dos med smd steg och anpassa antalet
doseringstillfillen per dag efter behov.
Dd sd vis tror de att man, genom ett
jamnt intag av levodopa, kan uppna
ett mer stabilt motoriskt svar. Detta
vill de studera, bland annat genom
att mita blodkoncentrationer av levo-
dopa vid upprepad dosering. Erfaren-
heter fran tidigare prototyper har visat
goda resultat och en undersékning hos
patienterna visar att de har en positiv
instillning till behandlingen. Resulta-
tet fran studien har en stor potential
att gynna livet for personer med PS,
deras anhériga och familjer, eftersom
bittre effekt och mindre biverkningar
ir nyckeln till ett liv mindre paverkat
av sjukdomen. Projektet beriknas ge
patientnytta om mindre dn fem 4r.

Beviljat anslag: 300 000 kronor

Kampanjen Besegra Parkinson fortsitter!

Forskarna och vi vill samma sak:

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

Insamlade medel gir till lovande Parkinsonforskning med stor Kkli-

« Hitta orsaken till Parkinson Kampanjen
foﬂsatter
» Bromsa fortskridandet av sjukdomen hela aret!

« Backa det nedbrytande forloppet
o Fi fram effektiva behandlingar med fa biverkningar

« Snabba upp forskningsframstegen

Parkinsonfonden initierade forra aret en kampan;j:
Besegra Parkinson!

Kampanjen testades forra dret mellan 1 oktober -31 december 2013.
Vi fick in 63 ooo kronor vilket vi ar oerhort tacksamma 6ver. Samti-
digt var det flera roster som uppmanade oss att fortsitta under hela
2014.
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nisk nytta. De som skinker 3000 kronor eller mer, fir boken ”I
MIG” hemskickad utan kostnad!
Alla bidrag dr hjirtligt vilkomna till pg 9o 07 94-9.
Miirk alla inbetalningar med ”Kampanj” och ange noga namn och
adress. Boken ”I MIG” om Parkinson 4r inbunden, har 196 sidor,
ir rikt illustrerad, har skrivits av kinda personer i Sverige och ir
utmdrkt som julklapp. Se mer om boken pa Bokus: http://www.
bokus.com/bok/9789198027402/i-mig/

Det ir forskningen som har tagit oss hit, dar vi dr idag, men vi r
inte framme an.

Parkinsongatan mdste losas — Var en del av [osningen!
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PARKINSONFONDEN

Parkinsonfondens anslag gor nytta pd olika sitt. Hair ar tva

roster fran forskare vi stodjer:

Behandling med antikroppar testas pd moss

Malet med projektet ar att ta
reda pa ifall immunterapi kan

olika mitsystem for att undersdka om
forindrade nivier av oligomerer kan

soker vi ocksa de mekanismer som
medierar upptag av antikropparna

PARKINSON- reducerasjukliga faréndr_ing- pavisas i blod- eller ryggvitskeprov over blod-hjirnbarriiren och 6ver cell-
FONDENS ar? En forskargrupp bedriver hos patienter. membran. Vi har nyligen genomfort
ANSLAG nu dj u_"StUdie_'_' pa olika tYPer av I vér forsta, nu avslutade, behand- en studie pa cellkultur, dir vi under-
GORNYTTA parkinsonmoss”. Framfor allt lingsstudie kunde vi pavisa att behand- | sokt hur antikropparna kan ta sig

undersoker gruppen om anti-
kroppsbehandling aven kan lind-
ra de tidiga motoriska symptom
som dessa moss annars drab-
bas av.

TEXT MARTIN INGELSSON
docent, Uppsala universitet

I VAR FORSKNING utvecklar vi antikrop-
par mot oligomerer, giftiga former av
proteinet alfa-synuklein som inlag-

ras i hjarnans nervceller vid Parkin-
sons sjukdom och Lewy body demens.
Antikropparna nyttjar vi nu for att be-
handla ”parkinsonméss” i syfte att ut-
virdera om immunterapi kan reducera
de sjukliga férindringarna hos moss-
sen. Vi anvinder dven antikropparna i

ling med oligomerselektiva antikrop-
par genom upprepade injektioner i
bukhilan pd mossen reducerade niva-
erna av giftiga oligomerer i det cen-
trala nervsystemet. Dessutom kunde
vi pavisa en tendens till att behandlade
moss drabbades av allvarliga moto-
rikstorningar i mindre utstrickning
jamfort med obehandlade moss. Dessa
resultat publicerades nyligen i tidskrif-
ten ”Neurobiology of Disease™

Vi genomfér nu ytterligare djurstu-
dier pa olika typer av ”parkinsonmdss”
Framfor allt undersoker vi om anti-
kroppsbehandling dven kan lindra de
tidiga motoriska symptom som dessa
moss annars drabbas av.

Forutom att utvirdera antikrop-
parna for terapi och diagnostik under-

in i cellerna och kunnat pévisa utta-
lade skillnader mellan olika antikrop-
par. Dessa resultat har nu presenterats
i form av en poster vid ”The Annual
Meeting for the Society of Neurosci-
ence” i Washington DC 15-19/11 2014
Characterization of the cellular uptake
of a-synuclein oligomer/protofibril
selective antibodies.

Stodet fran Parkinsonfonden bety-
der mycket for oss. Vi kan tack vare
de 6kade resurserna géra en mer
kraftfull satsning, vilket betyder
storre djurstudier som dessutom kan
genomforas och utvirderas snabbare.
Forskning som pa sikt kan leda till
nya former av terapi och diagnostik
ir viktig for att framgent kunna for-
bittra virden av patienter med Par-

Ryggmargsstimulering mot Parkinsons ett enkelt

Att satta in en elektrod i hjarnan ar ett
mojligt satt att behandla patienter med
Parkinsons sjukdom nar den vanliga
medicineringen inte racker. Men det
ar ett stort och kostsamt ingrepp med
vissa risker, och gors darfor inte sar-
skilt ofta. Att lagga en elektrod intill
ryggmargen skulle enligt forskare vid
Lunds universitet kunna bli ett enklare
och skonsammare alternativ.

Forskargruppen i Lund och deras partners

i USA och Brasilien publicerar sin studie av
detta i den ansedda tidskriften Neuron. For-
utom att studien visar positiva resultat av be-
handlingen, si ger den ocksd nya rén om vad
som hinder inne i en parkinsonsjuk hjirna.

36

Den metod forskarna studerat kallas rygg-
margsstimulering. Elektroden ligger dock
inte inne i sjilva ryggmirgen utan i ett litet
halrum omedelbart vid sidan av, sd nira att
signalerna kan stimulera de nerver som gar
mellan ryggmirg och hjirna. Ingreppet ir
relativt litet, och elektroden kan nir som helst
tas bort om det skulle behovas.

Ryggmirgsstimulering anvinds redan for
patienter med kronisk smirta. Lundafors-
karna provade metoden for ett par ar sedan
pa forsoksrattor och -moss med ett parkin-
sonliknande tillstind, och fick goda resultat.
Nir andra forskargrupper gick vidare till for-
sok pa patienter blev resultatet dock mycket
blandat.

—Tva av patienterna fick ingen lindring alls.
Det forvanade oss, eftersom det gitt sa bra i
véra djurforsok. Forklaringen kan ligga i hur
clektroderna var utformade och var de place-
rats. Vi tror dirfor fortfarande pa metoden,
sager neuroforskaren Per Petersson i Lund.

Lundagruppen har tillsammans med sina
brasilianska partners nu utfort forsok pa fem
silkesapor*, som blev mycket bittre av rygg-
midrgsstimuleringen. Den stelhet och nedsatta
rorelseformaga som kidnnetecknar Parkinsons
sjukdom minskade, och rorligheten 6kade i
alla delar av kroppen. Forbittringen var jim-
forbar med den man kunde uppna med medi-
cinering. Aporna hade samtidigt forsetts med
elektroder i hjirnan for att forskarna skulle
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Arbetsterapi a

Forskning har visat att arbetsterapi
ar bra for att gora det mojligt for per-
soner med Parkinson att vara aktiva.
Men for att veta vilka atgirder som
fungerar bast behdvs utvarderingar.
En studie har undersokt vad som ar en
bra form av utvardering.

TEXT ANN MARGRETH LJUSBACK,
leg. arbetsterapeut, Umea universitet

I SVERIGE HAR CIRKA 22 000 personer Parkin-
sons sjukdom (PS) vilket gor sjukdomen till
den nist vanligaste neurologiska sjukdomen.
Symptomen vid PS paverkar dessa personers
mojligheter att vara aktiva i sitt dagliga liv. PS
paverkar vardagen, arbetet, det sociala livet
och dven familjelivet. Rent konkret kan PS
medfora svarigheter i att utfora aktiviteter sa-
som att dta, dricka, vinda sig i singen, knip-
pa knappar, skota hushéllet och rikningar, for
att ndimna ndgra. Allt efter hand far sjukdo-
mens symptom allt storre betydelse for var-
dagslivet och nir det sker kan insatser frin en
arbetsterapeut bli aktuella.

Forskning har visat att arbetsterapeutiska
insatser dr bra for forbattrad aktivitetsfor-
maga for personer med PS. Arbetsterapeuten
samtalar med och observerar aktivitetsutfo-
randen hos de personer som upplever svarig-
heter att utfora vardagliga aktiviteter, detta

for att sedan kunna ge ritt typ av insatser och
stotta patienten i sin process mot 6kad aktivi-
tet och delaktighet.

For att arbetsterapeuten ska kunna bedéma
betydelsen av sina insatta dtgirder behovs till-
forlitliga sjdlvskattningsskalor/instrument. Ett
av dessa instrument dr ADL taxonomin, dar
personers formaga att utfora vardagliga akti-
viteter bedoms. Instrumentet anvinds bade
inom klinik och forskning for att utvirdera
olika behandlingsinsatser eller for att folja
sjukdomsforloppet over tid.

Det dr mycket viktigt att de sjilvskattnings-
skalor/instrument som anvinds gar att lita
pd, det vill siga att de miter vad de avser att
mata och att detta sker pa ett tillforlitligt sitt.
Syftet med den hir studien var att undersoka
tillfrlitligheten och relevans hos en anpas-
sad version av ADL — taxonomin (hir kallad
P-ADL taxonomin) f6r anvindning hos per-
soner med PS.

I den hir studien undersoktes den del av
instrumentet som avser sju personnira akti-
vitetsomraden (P-ADL), bland annat ita och
dricka’, *forflytta sig’ och ’kommunicera’. Det
gick till sd att en postad enkit skickades hem
till 282 personer med PS.

Enkiten som besvarades av 191 perso-
ner innehall dven ett instrument som gav
en generell bild av personens aktivitetsniva,

r bra, men vad funkar?

Dagliga aktiviteter vid Parkinsons sjukdom
(PADLS), och ett annat instrument for sjilv-
skattning av livskvalitet, EuroQol-s5 Dimen-
sion Questionnaire (EQ-sD), samt allmidnna
fragor bland annat om hur linge personen
haft sjukdomen, dlder och kon. Svaren fran
P-ADL taxonomin jimférdes med PADLS
och den visuella analoga skalan som ir en del
av EQ-sD, detta for att bedoma deras 6veren-
stimmelse med P-ADL taxonomin. Resulta-
tet visade i bada fallen pa en bra 6verenstim-
melse vilket ger stod for P-ADL taxonomins
tillforlitlighet vid anvindning for personer
med PS. Vidare undersoktes dven det inbor-
des sambandet mellan P-ADL taxonomins
olika fragor, detta for att se att de ingdende
fragorna handlar om just personnira aktivite-
ter, alltsa att P-ADL taxonomin faktiskt miter
vad det avser att mdta. Resultatet visade pa
ett hogt samband mellan instrumentets alla
frigor. Sammanfattningsvis ger studien stod
for fortsatt anvindning av den anpassade
ADIL~taxonomin for personer med Parkin-
sons sjukdom.

Studien finns tillganglig som magisteruppsats
vid Institutionen for Samhallsmedicin och reha-
bilitering, Arbetsterapi, Umea Universitet, varen
2014. Den har ocksé presenterades vid 18th In-
ternational Congress of Parkinson’s disease and
movement disorders, Stockholm, 10 juni 2014.
Medverkan vid kongressen blev majligt tack vare
Parkinsonfondens reseanslag.

kunna se vad som hinde nir stimuleringen
sattes in. Hir fann man intressanta monster.

— Vi sdg att aktiviteten i vissa delar av
hjirnbarken, basala ganglierna och thala-
mus var hopkopplad pa ett onormalt sitt hos
de sjuka djuren. Nir de sedan behandlades,
antingen med ryggmirgsstimulering eller
med medicinering, upphorde denna 6ver-
drivna hopkoppling, siger Per Petersson och
hans kollega Pir Halje.

Forsoken har pd sa sitt gett en ny inblick i
Parkinson-sjukdomens fysiologiska mekanis-
mer. Dess biokemiska mekanismer — bristen
pd dopamin och vad denna leder till — 4r vil
kinda, men exakt vad som hinder i hjirnan
har varit mer okint. Att sitta elektroder pa
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och mer skonsamt alternativ

olika stillen i hjirnan pd minskliga forsoks-
personer gir ju inte att gora i rent studiesyfte,
och icke-invasiva metoder som magnetkame-
rabilder ger inte tillricklig information.

Forskargruppen i Lund kommer att fort-
sdtta utveckla metodiken i forsok med rat-
tor och moss, helst sd att stimuleringen kan
bli mer behovsstyrd, dvs starta bara nir det
behovs. Kliniska forsok pa patienter med Par-
kinsons har redan paboérjats i Brasilien. Min-
dre forsok kan kanske goras ocksd i Lund
lingre fram, under ledning av neurokirurgen
Hjalmar Bjartmarz.

INGELA BJORCK

Spinal Cord Stimulation Alleviates Motor Deficits in
a Primate Model of Parkinson Disease

Maxwell B. Santana, Par Halje, Hougelle Simpli-
co, Ulrike Richter, Marco Aurelio M. Freire, Per
Petersson, Romulo Fuentes, Miguel A.L. Nicolelis
Neuron online 30 October 2014

For mer information kontakta: Per Peters-
son, per.petersson@med.lu.se, 046-222 05 78.

* Silkesapor av sma apor inom familjen kloapor.
De ir godkéinda for djurforsok dven i Sverige, fast
detta sker mycket sillan. Brasilien har motsva-
rande etiska vegler for djurforsok som Sverige.

Kalla: Lunds universitet
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PARKINSONFONDEN

I dr delar Parkinsonfonden ut drygt 12 miljoner kronor till forskning. Nya
idéer, behandlingar eller tolkningar virderas hogt nir pengarna ska forde-
las. Har kan du lisa mer om vad som far stéd, och varfor.

Hit gar forskningsfondens

Vad avgor vilken forskning som far
pengar fran fonden?

Tva ganger om dret kan man soka anslag for
resor. En gang om dret kan man soka anslag
for projekt och apparatur. I juni i dr, till ex-
empel, fick Parkinsonfonden in 48 ansok-
ningar om projekt, 4 om apparatur och 6
ansokningar om resor. Till ett sammanlagt
belopp pa 22, s miljoner kronor. Vetenskaps-
kommittéen gick igenom samtliga, poidngsat-
te dessa pa samma sdtt som Vetenskapsridet
gor och sedan diskuterades projekten. Det
blev 37 projekt, 2 apparatur och samtliga 6 re-
sor som fick anslag, till ett belopp pa drygt 12
miljoner kronor.

Vid beddmningen tittar man pa: Projek-
tets vetenskapliga kvalitet, de(n) sokandes
kompetens, genomférbarhet med mera. Om
projektet innebir nya idéer, behandlingar
eller tolkningar, soker 16sa viktiga hinder eller
visentligt berikar kunskapen om Parkinsons
sjukdom ges det hoga poing. Likasd kan man
fa anslag om forskning kan komma till nytta
for en parkinsonpatient i en nira framtid.

Vetenskapskommittéen foreslar vilka
ansokningar som ska fa stod frin Parkinson-
fonden och hur mycket. Styrelsen beslutar
sedan om anslagen.

Hur mycket pengar delar fonden ut
varje ar?

Enligt reglerna for Svensk Insamlingskontroll
bor 75 procent av alla insamlade medel delas
ut till indamadlet for insamlingen. Forra aret
delade vi ut drygt 10 miljoner kronor. I 4r blir
det drygt 12 miljoner! Vi har mycket liga ad-
ministrativa kostnader och alla ledamoter i
styrelsen och Vetenskapskommittéen arbetar
ideellt, utan ersittning.
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Varfor leder inte forskningen till
fler fungerande behandlingar?

IBLAND UTTRYCKER PARKINSONPATIENTER och anhoriga en frustration 6ver att forsk-
ning som verkar lovande inte leder till fram till fungerande behandlingar. Gar det att

satsa dnnu mer pa forskning som kan leda till genombrott i behandlingen?

Sa har svarar docent Filip Bergquist, Specialistlikare i neurologi, Goteborg, pa

fragan: Det vore enkelt att svara ”Visst kan man det!”, men det dr viktigt att ocksa forsta

varfor vi blir frustrerade 6ver att utvecklingen inte gar fortare.

Jag far ofta dimpa forvintningarna hos patienter och anhoériga nir de har list om

nya ron. Anledningarna till att férvantningar blir hogre dn vad som ir rimligt dr dels

att hoppet ir en viktig drivkraft som fir patient och anhoérig att orka, dels att fors-

karen vill att hans/hennes forskning skall vicka intresse och locka till sig anslag, och dels

att media (inklusive Parkinsonjournalen forstis) vill ha en ldsvird och attraktiv text.

Kritiska synpunkter forsvinner da litt. Aven om det ir minskligt, s kunde bade fors-

kare och skribenter bittra sig sd att informationen blev mer balanserad.

Neurovetenskap dr ett komplicerat filt och att utveckla nya behandlingar ér en resa

med manga hinder. Inom andra filt dir medicinen gjort stora framsteg (till exempel

cancerbehandling) har framgangarna kommit lingt efter stora och breda lingsiktiga

satsningar pa grundforskning.

Aven om mycket av den forskningen inte leder till behandlingsgenombrott sa har

den varit nédvindig for majoriteten av framsteg inom modern medicin. Bade for

professionen och for lekmin dr det tyvirr svart att tidigt veta vad som ér lovande

grundforskning, men om vi fortsitter satsa pa grundforskning sd finns férutsattningar

for stora genombrott. Nir de vil dr lovande nog tror jag att de kommer fram, inte

minst av kommersiella skil. Sa kanske ir det inte det som ser lovande ut for stunden

som det I6nar sig mest att satsa pa. Att satsa klokt pa forskning 4r som att plantera en

ckskog.

Hur ligger svensk parkinsonforskning
till om man jamfor med den interna-
tionella forskningen?

Svensk forskning, speciellt preklinisk forsk-
ning, ligger i framkant. Den patientnira
forskningen slipar efter. Det frimsta skilet
till att kliniska prévningar minskar i Sveri-

ge dr att inte finns utrymme i sjukvarden for
forskning. Beslutsfattare ser inte klinisk forsk-
ning som en del av vardens uppdrag.

Vad kostar det att ta fram ett nytt lake-
medel?

Pre-klinisk fas: laboratorie- och djurférsok.
Kostnad: 59.88 million dollar ( DiMasi, 2005)

FAS |, forsta gangen likemedlet testas i man-
niska. Detta gors vanligen pa en liten grupp
friska (s5-9 personer), normalviktiga frivilliga
som alltid ar min. Detta eftersom kvinnors

reproduktionsférmaga dr kinsligare om det
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miljoner

skulle visa sig att substansen ar giftig. I Fas I-
studien undersoks likemedlets sikerhet, hur
likemedlet bryts ner i kroppen samt dess effek-
ter. I Fas I-studien ger man forsokspersonen
endast en liten del av den mingd som ges till
forsoksdjur, eftersom effekten pa manniskor ar
helt okind.

Kostnad: 32.28 million dollar ( DiMasi,
2005)

FAS II, UTFORS pﬁ en storre grupp patienter
som lider av en sjukdom (20-3000) for att
studera hur effektivt likemedlet ar for att be-
handla sjukdomen. Under fas II brukar man
vanligtvis ocksa bedriva dosstudier som avser
komma fram till vilken dos det framtida like-
medlet ska ges till patienter. Denna dos an-
vinds senare i fas ITI-studierna.

Kostnad: 37.69 million dollar ( DiMasi,
2005)

FAS I, UTFORS pi en mycket stor patient-
grupp (300-30000) for att slutgiltigt definiera
hur anvindbart likemedlet dr for att behandla
sjukdomen i fraga. Denna patientgrupp skall
sd lingt som maijligt efterlikna den population
som det firdiga likemedlet skall anvindas pa
som vikt, dlder, kon etc. Man jamfor med den
nuvarande standardbehandlingen eller med
placebo (sockerpiller) om det inte finns nigon
standardbehandling for sjukdomen ifriga. Fas
III kan dven delas in i tva undergrupper Fas
IIIa och Fas IIIb. I Fas IIIa har likemedlet
inte kommit ut pa den 6ppna marknaden dnnu
och under Fas IIIb finns likemedlet pd mark-
naden men man provar nya anvindningsomra-
den for det.

Kostnad: 96.09 million dollar (DiMasi,
2005)

SUSANNA LINDVALL
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Onskan om utbildning och kdnslomissigt stod

BEHANDLING FOR PARKINSONS sjukdom (PD) ir symptomatisk. Virdpersonal
maste dirfor forsta vilka av de manga motoriska och icke-motoriska problem
som patienter upplever dr de mest besvirande, och vilka typer av patientstod tror
de att det bast skulle hjilpa dem att hantera dessa problem.

Syftet med studien i USA var att identifiera och forsta eventuella frigor av
betydelse for patienter med Parkinsons sjukdom. De har genomfért undersok-
ningar av 75 patienter med Parkinsons sjukdom i ett Movement Disorders Pro-
gram. De frigade efter de tva mest besvirliga PD-relaterade problemen, metoder
for att hantera dessa problem, vilka motoriska och icke-motoriska PD-relaterade
problem patienterna behévde mest hjilp med, och vad ett omfattande bistinds-
program for PD-patienter och virdgivare bér omfatta. De anvinde kvalitativa
dataanalystekniker for att sammanfatta svaren. De mest besvirande problemen
som nidmndes var: skakningar, bristande rorlighet, smirta, balanssvarigheter,
brist pa energi/trotthet, att behova ge upp tidigare verksamhet de har haft, sva-
righet med artikulation (dysartri) och dngest eller depression. Ofta omnimnda
sdtt att hantera olika typer av problem var: mediciner, fysisk aktivitet, hjilpmedel
eller praktiskt stod och emotionellt stod.

Pa fragan specifikt om vilka icke-motoriska problem framkallade mest behov
av hjilp, nimnde de oftast depression och dngest, “ingenting” eller kognitiva
problem. Deltagarna foreslog att ett omfattande program for personer med PS
och deras virdgivares stod bor omfatta utbildning, fysisk aktivitet och kinslo-
madssigt stod.

SLUTSATSER: Resultaten frin denna undersokning belyser mangfalden av
patientens upplevelser med PD, och vikten av strategier for att hantera bade
motoriska och icke-motoriska symtom vid Parkinsons sjukdom (férutom medi-
ciner).

Disease Patients: Most Bothersome Symptoms and Coping Preferences.
Uebelacker LA, Epstein-Lubow G, Lewis T, Broughton MK, Friedman JH.

Studie om livstillfredsstallelse och sysselsattning

EN STUDIE FRAN UMEA har undersokt samband mellan individers socioekonomis-
ka situationer och livskvalitet for personer med Parkinsons sjukdom i arbetsfor
dlder. 1432 personer med Parkinsons sjukdom och 1135 matchade kontroller, be-
svarade en enkit. Logistisk regressionsanalys utfordes for att identifiera fakto-
rer som dr forknippade med livstillfredsstillelse och sannolikheten for sysselsitt-
ningen. I multivariata analyser var Parkinsons sjukdom associerad med en 6kad
risk for missnoje med livet. Arbetsgivarstod var forenat med storre sannolikhet
for sysselsittning. 24 procent av personer som har haft Parkinsons sjukdom i 1o
ar eller mer var fortsatt anstillda och 6 procent arbetade heltid. Personer med
Parkinsons sjukdom har ocksa oftare upplevt arbetskrav som 6versteg deras ka-
pacitet; denna faktor och arbetsloshet korrelerade med 6kad risk for missnoje
med livet.

SLUTSATS: Personer med Parkinsons sjukdom har en 6kad risk fér missnoje
med livet. Sysselsdttningssituationen ér viktig for allman livstillfredsstillelse
bland personer i arbetsfor dlder. Personer med Parkinsons sjukdom tycks ha svért
att uppna en balanserad sysselsittning.

Parkinsons Disease: A population-based investigation of life satisfaction and employ-
ment. Gustafsson H, Nordstrom P, Nilsson S, Nordstrom A.

J Rehabil Med. 2014 Sep 30. doi: 10.2340/16501977-1884. [Epub ahead of print]
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- BUTIKEN —

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

ca 180 sid.

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

Jag lever trots allt
Dikter av Orjan Ing-
emansson. | april 2006
fick jag

diagno-

sen Par-

kinsons,

jag drab-

bades

dessutom

av spinal

stenos i

ryggen. For att fordriva
tiden och vanta pa att
kunna somna satte jag
mig och baorjade skriva.
Pris 125 kr

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

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

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 oversikt over
samhallets hjalpinsatser
och patientrattigheter. Ut-
given av Svenska Parkin-
sonstiftelsen. Pris 250 kr

4 x Annika Laack:

Lilla bl, 150 kr
Min samre halft, 150 kr

JUL-
klapps
tips!

Det ska vara gott att leva
Kokbok av Eva Strandell.
[llustrerad, 65 sidor.
REA: 50 kr (forr 80 kr)

Jag och Jimmy P. En
personlig betraktelse om
att leva med Parkinson
av Barbro Larson. DVD.
Pris: 130 kr
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Den dldre Parkinson-
patienten Praktisk vag-
ledning med instruk-
tioner och uppslagsbok
for handlaggningen av
den aldre prkinsonpa-
tienter”

Pris 100 kr

Parkinson.

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

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

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entre...

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

Pris: 195 kr

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

Lust till livet.

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

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

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

Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till ParkinsonFérbundet.
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Nackvdarmare

Lider du av stela musk-
ler och leder i nacke och
axlar kan Warm Neck ge
lindring. Det ar en ladd-
ningsbar fleecevarmare
som varmer i 3-10 tim-
mar. Med ny teknik och
kolfiber som varmekalla
ar detta bade tvatt- och
laddningsbart, en riktig
ma&-bra-produkt. Warm
Neck har fyra justerbara
varmenivaer. Levereras
komplett med batteri
och laddare. Se aven
http://www.parkinson.
no/nyheter/skal-hjelp/
Finns i storlekarna
M-L-XL

Pris: 795 kronor (galler
till 31 dec 2014)
Fraktkostnad 125 kr
tillkommer. Bestalls
genom oss och levereras
direkt frén firma i Norge.

Parkinson

med livskvalitet

Genom att skaffa sig
gedigen kunskap om
vilka méjligheter man
har i alla stadier av sin
parkinson, kan man
skapa sig ett liv som
forandras med tiden,
men som anda rymmer
manga glddjeamnen och
en stor portion hopp.
Bra saker kommer att
fortsatta att handa i livet!
Pris: 30 kr

PARKINSONJOURNALEN # 4 2014

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.
Pris: 150 kr

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

Till forman for parkinsonsjuka séljes vykort/kor-
respondenskortspaket innehallande 10 kort och
fem olika vinnande motiv fran forbundets fototav-
ling hésten 2009.Fotografens namn finns angivet pa

korten. Pris 20 kr

Vykort
Carpe
Diem,
15 kr/st

Medicin-
dosan
Pill Box
Reminder
Pris:

105 kr

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

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

Andra publikationer m m:

¢ Mitt nya liv med Parkinson. DVD med Suzzie Tapper. Pris 125 kr

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

* Hur mas det, information om Parkinsons sjukdom. Bestilles mot fraktkostnad.

¢ Detta kan jag gora vid Parkinson. En skrift sammanstallt av Susanna Lindvall. Pris 30 kr

« For dig som nyligen fatt diagnosen Parkinsons sjukdom. Hifte A5, utan kostnad.
« Arftlighet vid Parkinsons sjukdom. Pris 25 kr

« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr
« Halsokort (ID att bira med sig), utan kostnad

¢ Tygkasse med parkinsonlogga. Pris 100 kr.

« Parkinsonnalen. Pris 20 kr
o Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 90 kr

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

(Moms ingéri alla priser. Frakt tillkommer).
Bestallningen skickas till ParkinsonForbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
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PARKINSONFORBUNDET

Nyval i EPDA

EPDA, den Europeiska Parkinsonfedera-
tionen styrs av en vald styrelse som bestar
av mellan fem och tio ledaméter som viljs
vid generalférsamlingen for en period av
tre dr. De kan dterviljas av generalférsam-
lingen i slutet av mandatperioden. I ar

var det valar och styrelsen bestar frin och
med i ar av foljande personer. Ordféran-
de: Knut-Johan Onarheim, Norge, vice
ordférande: Susanna Lindvall, Sverige.
Ledamoter: Lizzie Graham, UK, Mariella
Graziano, Luxembourg, Amichai Arieli,
Israel, Panayiotis Zikos, Grekland. Dess-
utom har EPDA tvi ridgivande personer:
Stephen Pickard, Belgien i juridiska frigor
och Branko Smid, Slovenia i speciella pro-
jektfrigor.

ILL: ANNA ODLUND

NU KAN DU SJALV andra dina kon-
taktuppgifter i Parkinsonférbun-
dets medlemsregister
Inloggningen finner du pa
www.parkinsonforbundet.se,
vilj Medlemssidor och direfter
Adressindring.
For att logga in beho-
ver du ditt medlem-
snummer. Det hit-
tar du bland annat pa
baksidan av ditt nummer
av Parkinsonjournalen.
Om du glomt eller saknar 16senord
klicka pa ”glomt 16senord” och vi skickar ett nytt till den
e-post adress du limnat till oss.

Atypisk Parkinsonism

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

En del fir diagnosen atypisk parkinsonism direkt. Andra kan ha haft diag-
nosen Parkinsons sjukdom till att borja med. Men forloppet dr snabbare
och med andra symptom dn Parkinsons sjukdom kan diagnosen sa sma-
ningom dndras till atypisk parkinsonism.

Atypisk parkinsonism kriver en annan behandling och omvardnad och
framforallt en annan framférhallning till de olika symptomen, eftersom
sjukdomen har ett snabbare forlopp. Man ska vara medveten om att symp-
tomen kan vara mycket individuella f6r varje person.

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

Foljande sjukdomar dr de man vanligtvis kallar atypisk parkinsonism:

o MSA Multipel System Atrofi

PSP Progressiv Supranukleir Pares

» CBD Cortico Basal Degeneration

o DLB Demens av Lewy-Body typ

Den som har atypisk parkinsonism tillhor och deltar i linsféreningarnas
verksamhet pd samma sitt som 6vriga medlemmar, men kan vid behov kon-
takta ndgon av de kontaktpersoner som utsetts inom férbundet, for fragor
runt diagnosen atypisk parkinsonism.
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Vi behdver

ditt aktiva stod,
mer an nagonsin!
Var med om

att Iosa
parkinsongatan

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

Tack for
ditt bidrag

Carl Kjellgren
Regissor
/skadespelare
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Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

373 00 Jamjo

0455 -51109

Parkinson Dalarna
Bertil Johnemark
Haraldsbovédgen 11
791 43 Falun
023-212 16

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912

621 73 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Sven-Erik Nilsson
Vretvagen 2 A

804 26 Gavle

026-19 13 99

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

Parkinson Jimtland/Héarjedalen
Ulf Enstrém

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 12 76

Parkinson Jonkoping
Ulla-Britt Lotun
Stenhuggargatan 14
553 23 Jénkdping

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

Parkinson Kronoberg
Gerd Svensson

Sodra Allén 3 A

352 59 Vaxjo
0470-669 96

Parkinson Medelpad
Erik Hansson
Dehlinsvdgen 16 A
865 92 Alno

060-55 62 44

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslin
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten
Tore Nordhamn
Orarnavagen 250

975 97 Luled

0920-703 11

Parkinson Skaraborg
Ann-Sofie Bengtsson
Smyckevagen 13

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

Parkinson Skane
Lars-Erik Olsson

Parkinson Stockholm
Eleonor Hogstrom
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

0733-12 43 94

Parkinson Sédra Alvsborg
Magnus Ljungberg
Skogslindsgatan 25 A

507 33 Bramhult

0768-89 60 33

Parkinson Sérmland
Bo Erixon

c/o Handikappalliansen
Repslagargatan 43

611 32 Nykoping
0705-339730

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

Parkinson Varmland
Sonja Sakari
Kvallsvagen 3

655 92 Karlstad
054-834978

Parkinson Vasterbotten
Inger Molin

Ménskensv. 9

906 37 Umead

090-70 47 70

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Sportfiskargatan 58

723 49 Vasteras
070-7500218

036-16 38 31
046-13 0570
Kansli: Katarina Alfredsson
070-258 36 06
STIFTELSEN

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

Plusgiro 90 07 94-9
Bankgiro 900-7949

www.parkinsonfonden.se

PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND
Ordférande Susanna Lindvall
Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.

susanna.lindvall@swipnet.se

Nr1
Nr2
Nr3
Nr 4

3 mm utfall runt om

utfallande + 3 mm
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Annonsmaterial ldmnas som hogupplost pdf.
Tidningens format: 220 x 285 mm
Helsida utfallande annons: 220 x 285 mm med

Helsida, satsytan: 194 x 258 mm
Halvsida utfallande, liggande: 220 x 142 mm,

ParkinsonForbundet

Har du frdgor om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjuk-
dom, vand dig i forsta hand till din lokala parkinsonforening.

Medlemskap inklusive ParkinsonJournalen: 250 kr/ar.
Anhorig/stodmedlem: 100 kr/ar (exklusive ParkinsonJournalen).Bankgiro: 438-1729

Parkinson Vastra Sverige
Gull-Britt Axelsson
Storgatan 53

411 38 Goteborg

031-13 43 42

0704-52 43 68

Parkinson Rngermanland
Leif Hallams

Postvagen 8

892 32 Domsjo

0660-500 76

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

Parkinson Ostergoétland
Kent Madsén
Kompanigatan 44

587 58 Linkdping

0762 -379120

ParkinsonJournalen 2015

Utgivning Materialdag
2 mars 2 februari

17 juni 17 maj

1 oktober 1 september
1 december 2 november

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

Adress: ParkinsonForbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
Besoksadress: Skeppargatan 52 nb
Vaxel: 08-666 20 70
parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se

Ung med Parkinson

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

Region Norr:
Lars Mattfolk
070-616 77 54
saxtorp.1@hotmail.se

Region Syd:

Katarina Alfredsson

070-482 52 29
nyp.skanef@parkinsonforbundet.se

Region Ost:

Lena von Post
073-82 88 500
nyp.lena@dgmail.com

Region Vast:

Patrik Sifversson

070-745 00 19
patrik.sifversson@gmail.com

Atypisk Parkisonism
Parkinsonsjukskdterskor
Gun Lindahl
Kardborrevagen 74

247 32 Sédra Sandby

Tel 046-572 93

Viola Lundstrom
Sagforsvigen 9
918 32 Sévar
070-634 63 35

Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm
Halvsida stdende: 95 x 258 mm.
Kvartssida: 95 x 128 mm

Helsida 17 000 kr

Omslag 20 000 kr
Halvsida 10 000 kr

Kvartssida 4 500 kr
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ParkinsonJournalen
Skeppargatan 52, nb
114 58 Stockholm

jagkanparkinson.se

jagkanparkinson.se

MOTIVERANDE PATIENT- OCH ANHORIGSTOD PA NATET

H. Lundbeck AB &r verksam inom terapiomradet
Parkinsons sjukdom. jagkanparkinson.se
ar ett stodprogram pa internet
for drabbade av Parkinsons sjukdom.

010

Lot

H. Lundbeck AB, Box 23, 250 53 Helsingborg

Tel. 042-25 43 00, Fax 042-20 17 19, www.lundbeck.se




