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BO JAGHULT AR ORDFORANDE | PARKINSONFORBUNDET
OCH ANSVARIG UTGIVARE FOR PARKINSONJOURNALEN.

Vi ses pa barrikaderna

Or mig 4r det en epok som just tagit slut. Ja for mig kinns det
Fi alla fall som en epok. Vid kongressen sista maj 2015 avgick jag

som férbundsordférande. Det kinns som alldeles nyligen nir
jag tog over efter min gode vin KG Skoog. En lirande tid har f6ljt med
manga kontakter for Parkinsons rikning i metropoler som bland annat
Visteras, Falun, Karlstad, Luxemburg, Warszawa. Toronto, Ronne-
by, Almedalen, Eskilstuna, Linképing, Kalmar, Helsingfors, Hallsberg,
Borlinge och ett stort antal platser till. Anda kinns det som jag inte pa
langa vigar har miktat att vara pa alla stillen jag skulle ha velat.

Nu dr sommaren hir. Sa underbar som bara en svensk sommar kan
vara. Under 2015 ska jag tillsammans med min son bygga ett nytt hus pa
vart sommarstille i Kvicksund. S om nagon undrar vad jag ska goéra nu
ndr jag inte dr férbundsordférande s vet ni.

Spiannande saker i Parkinsons regi som ska ske under 2015 dir jag
blir engagerad dr en informatorsutbildning 2030 september och 3—4
november i Stockholmstrakten. Tva fran varje linsférening inbjuds for
att ldra — dels om Parkinson — dels om
eget agerande for att vara ute pa till
exempel dldreboenden och informera
om Parkinson.

Savil uppehille, som resa riknar vi
ska tickas av bidrag eller av férbundet.
Sa ta chansen. arbete...

Virldsparkinsondagen den 11 april
genomfordes bland annat med foreldsningar pa flera stillen i landet,
till exempel i Lund dir det samlades 300 personer, i Eskilstuna 130
personer och i Goteborg kom ett hundratal.

NASTA AR HOPPAS VI starta ctt “ny” tradition - ”Parkinson Unity Walk”
med ett forsta forsok i Vasteras. Tanken ér att samla manga under Par-
kinson-namnet och vandra genom centrala delar av staden. Képenhamn
har den 30 maj gjort sitt forsok pa omradet. Vi hoppas fa minga bra
tips hur det har gitt si vi kan ldra infoér 2016.

2014 gjorde EPDA i samarbete med Parkinsonférbundet i Luxem-
burg ett bra genomfoérande av sin ”European Unity Walk” med cirka
700 personer som gick genom centrala staden bakom en slagverksor-
kester och spred kinnedom om Parkinson.

Kampen gar vidare for en individanpassad behandling. Primar-
varden ska remittera patienter med misstinkt Parkinson till en specialist
i neurologi. Att vi saknar minst 300 neurologer ir nagot vi maste fort-
sitta att kimpa for att den siffran ska minska. Och aterbesok maste inga
i vardgarantin. Parkinsonteam maste bli en sjilvklarhet med Parkinson
sjukskoterskan som den viktiga kuggen som koordinator.

Bristen pa specialistlikare maste atgirdas. Fler utbildningsplatser
behovs. Mojlighet till ”second opinion” ska nu fungera ocksi i prak-
tiken. Egenremisser dr nu mojligt — det giller “bara” att praktiskt fa det
att fungera.

Vi maste kimpa for att nirstaende far mojlighet till information och
utbildning. Och avlastning.

Kanske det ar mojligt att gora
mer nytta som "fri spirit” an
att vara bunden av styrelse-

Behandlingen vid Parkinsons sjukdom vilar pa tre ben: Medicinering,
rehabilitering och egenvard. Da symptombilden varierar maste behand-
lingen naturligen anpassas.

Det giller alltsa att ocksd i hog grad ta ansvar for sin egen situation.

Om vi ska lyckas handlar ju sa mycket om ekonomi. Inom férbundet
tar vi ansvar och forsoker stotta och arbeta for de som dr sjuka i
Parkinson —idag — i denna stund. For att finna orsaker till sjukdomen
och finna mediciner som bromsar och botar har vi inom férbundet var
fond — en fond som via 9o-konto samlar in medel som oavkortat gar till
forskning.

FORBUNDET OMSATTER CIRKA scx miljoner om dret och fonden delar ut
cirka 12 miljoner om aret. Aktningsvirda summor som kan gora skillnad.

Samtidigt sneglar jag lite avundsjukt pa till exempel Hjirt- och lung-
fonden och ett antal cancerfonder som férdelar 100-tals miljoner om
aret. Eller pd Neuroférbundet som har 6ver 20 anstillda pa kansliet
men inte avsevirt fler medlemmar 4n vi.
Med hjilp av marknadsféring, sponsring
och media samlar de in stora belopp till
gagn for de sjuka de foretrader.

I forbundet fick vi for drygt ett ar
sedan ett arv pd cirka sex miljoner. Enligt
Forbundsstyrelsens beslut ska peng-
arna kunna fordelas under en 1o-drspe-
riod till viktiga projekt. Vi har varit forsiktiga hittills - cirka soo ooo
extra kommer att satsas pa bra projekt 2015 med stod av “arvspengarna”
Med den avkastning vi far (mycket forsiktig placering enligt styrel-
sens direktiv), kan vi dock satsa ett motsvarande belopp utan att ens
rora kapitalet. Eller kanske det dubbla — en miljon om dret — genom att
anvinda delar av kapitalet och det dnda ricker i tio dr.

Vi maste — tycker jag — liera oss med foretag och organisationer —
sponsorer for att kunna forstirka var ekonomiska bas! Formodligen
via marknadsforing och annonsering for att gora var sak mer kind. Vir
ekonomi maste ytterligare forbattras for att vi ska uppnd de mal som
skissats ovan.

NAR DU LASER DET HAR har forbundet fitt en ny ordférande. Det ir
min férhoppning att vi alla kommer att stotta honom pa ett genuint
satt. Det dr jag forresten helt 6vertygad om att vi kommer att gora.
Personligen kommer jag dessutom att dgna
mig at stottning av Parkinsonfrigan pa alla
sitt jag kan. Kanske det dar mojligt att till och
med gora mer nytta som “fri spirit” 4n att vara
bunden av styrelsearbete (som behovs) men som
ocksa begransar handlingsfriheten ibland.
Vi kommer att ses pd barrikaderna — var si
saker.

BO JAGHULT
ordforande i Parkinsonforbundet
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Bo tar over nar Bo gar
”"Min forhoppning
ar att forbundet

Bo Jighult och Bo Erixon har flera sa-
ker gemensamt: Férnamnet, bakgrun-
den i ndaringslivet och engagemanget i
Parkinsonforbundet.

Bo Jaghult avgick vid stimman i maj,
och Bo Erixon, Parkinson Sérmland,
tar nu 6ver ordforandeklubban i Par-
kinsonfoérbundet.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO SOREN FROBERG

BO ERIXON FICK SIN Parkinson-diagnos for tio ar sedan och
har under ling tid varit engagerad i lokalféreningen i Ny-
koping och i linsféreningen i Sérmland. Han dr nu vald till
ordférande for den kommande tvaarsperioden.

Nir han presenterade sig efter valet pa drets kongress
betonade han att hans 6vergripande mdl dr att forbundet
inte ska behovas.

— Forhoppningen r att vi ska bli friska, sa att férbundet
inte behovs. Vi behover behalla hoppet, sade han.

Under den mojliga vagen dit finns dock en rad frigor att
hantera. Efter kongressen samlade ParkinsonJournalen de
tvd ordférandena, Bo Jaghult och Bo Erixon, till ett samtal
om férbundet och dess utmaningar. De var helt 6verens
om att det finns mer att gora for att arbeta mot férbundets
overgripande mal. De malen dr bland annat fler neuro-
loger, fler parkinsonteam och likvirdig behandling oavsett
bostadsort.

— Vad vi ska gora finns vil beskrivet, men inte hur vi
ska nd dit. Dir har vi inte ndtt 4nda fram. Att fortsitta det
arbetet tror jag dr viktigt, sa Bo Jaghult.

Den nytilltridde ordféranden holl med.

— Konkretiseringen ar viktig, sd att vi fir specifika och
tidsatta mal att arbeta emot, sa Bo Erixon.

Han har ocksd funderingar om andra konkreta
frigor som han tror kommer att aktualiseras under den
kommande mandatperioden.

— Vi har pratat mycket om bristen pa neurologer. Men
bristen pa specialiserade sjukskoterskor kan bli ett stort
problem. Det rider redan brist pa sjukskoterskor och det
ir knappast troligt att tillrickligt manga av dem som blir
nyutexaminerade kommer att satsa pa neurologi i forsta
hand, sa Bo Erixon.

Vad skulle férbundet kunna gora it den fragan?

—Ja, det dr naturligtvis en svar friga, vi kan ju inte tvinga
nagon. Men vi kanske kan bidra genom att skapa intresse
och locka sjukskoterskor till att satsa pa omradet, sade han.

EN ANNAN FRAGA som de tvi ordférandena var éverens om
dr vikten av att Brainbus-projektet syns under de niarmaste
tvd dren. Brainbus, en buss som informerar om neurologis-
ka sjukdomar, dr ett samarbete mellan ParkinsonForbundet
och Neuroférbundet med hjilp av ett trearigt bidrag fran
Postkodlotteriet. Lokalféreningarna behéver bli annu mer

involverade, ansig Bo Erixon och Bo Jighult.

Nir Bo Jaghult sa hir i efterhand ser tillbaka pa sina tva
ar som forbundsordférande minns han besoken hos lins-
féreningarna som en av héjdpunkterna. Han tipsade sin
eftertridare om att vara ute sa mycket som maojligt.

— Jag har varit ute och besokt ro-12 féreningar och varit
med pd en NYP konferens. Det hade forstas varit bra om
det hade varit mojligt att vara ute pa besok hos alla. Men
jag har aldrig sagt nej nir ndgon har bett mig att komma, sa
Bo Jighult.

Bo Erixon instimde i vikten att besoka lokalféreningarna
och konstaterade att han bland annat planerat in att besoka
Nitverket for yngre och yrkersverksamma med Parkinson,
NYP.
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BO JAGHULT

Aktuell: Tvd &r som ordférande &r av-
slutade

Bor: | Upplands-Vasby, sommarstalle
utanfor Vasteras

Gor i sommar: Bygger ett nytt hus vid
sommarstallet tillsammans med sin son
Familj: ankling, tre vuxna barn, barnbarn,
sdrbo med Monica sen cirka fem ar.

Bide Bo Jaghult och Bo Erixon har en bakgrund som
foretagsledare. Bo Jaghult har drivit flera olika foretag i
konsultbranschen och varit vd i nagra av dessa. Bo Erixon
ir aktiv i byggbranschen, som byggmastare.

— Som entreprendr vill jag att saker ska hinda snabbt.

Men det ir viktigt att komma ihag att i féreningssamman-

hang ir forutsittningarna annorlunda, sa Bo Erixon.

Nir Bo Erixon forst kom i kontakt med forbundet, for
ca 10 dr sedan, var det langt ifran nigon sjilvklarhet att han
skulle engagera sig.

— Jag blev 6vertalad av en goltkompis att fortsitta och till
och med ga in som ordférande i lokalféreningen, eftersom
den annars riskerade att liggas ner.

PARKINSONJOURNALEN #2 2015

BO ERIXON

Aktuell: Ny ordforande i Par-
kinsonforbundet

Bor: Utanfor Nykoping, i ett hus
i skogen i Sveriges viltrikas-

te trakt

Gor till vardags: Bygger hus, ar
byggmastare

Familj: Gift med Reené, fyra
vuxna barn, sju barnbarn, tva
borderterriers

Bo Eriksson dr 63 dr och ser nu fram emot att engagera
sig for hela forbundet de nirmaste tva aren.

— Jag vill gora det hir nu medan jag kinner mig ung
nog, men samtidigt inte jobbar lika mycket som tidigare,
sa han.

Han tar ocksd med sig en devis fran sin tid som enga-
gerad i lokalféreningen. Dir har han betonat att féren-
ingen och férbundet maste tala fér dem som inte sjilva
har mojlighet att gora sin rost hord, personer pa dldrebo-
enden.

— Jag har alltid tinkt att om vi fattar ett beslut som inte
gynnar Greta Larsson pa Lundgérden, dé har vi fattat fel
beslut.




KONGRESSEN
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PARKINSONFORBUNDET FICK EN NY STYRELSE,

med ny ordférande, pa kongressen den 30-31 maj i Barkarby utanfor Stockholm. Bo Erixon fran Parkinson Sérmland tar éver efter Bo Jighult.

Har den nya styrelsen:
Framre raden: Krister Karlsson, Tore Nordhamn och Kirsten Sveder.
Mellanraden: Ulla Karlsson Manhem, Agnetha Hernstrom, Susanna Lindvall, Bo Erixon, Lisa Engstrom och Kristina Hagstrom.

Bakre raden: Stefan Strahle, Ingemar Gerbro, Bernt Johansson, Sven Palhagen och Hans Olsson.
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BRITTA DJURBERG, GAVLE
Ordférande i den lokala foreningen i Gav-
le, suppleant i lansforeningens styrelse,
medlem i styrgruppen NYP.

Vad ir de viktigaste fragorna for Parkinson-
forbundet de ndrmaste aren?

Jag tycker att férbundet borde lyfta upp frigan
om oss yngre, for att fi ut informationen att
dven yngre personer kan fa Parkinson. Dessutom
borde informationen till arbetsgivare bli bttre,
om vilka rittigheter och skyldigheter som finns.
Det ir viktigt att forsoka skapa en forstaelse hos
arbetsgivaren. Méinga yngre med Parkinson moéts
av bristande forstaelse om vad det faktiskt inne-
bir att ha sjukdomen.

Vad ir de viktigaste fragorna pa lokal niva, i
lansforeningen?

Just nu dr en stor friga i Givleborg att jobba for
ett specialinriktat boende for personer som har
Parkinson, eller dtminstone en avdelning med en
sddan inriktning. Vi jobbar ocksa hart med att fa
ut information till dldreboenden. Jag skulle ocksd
vilja att vi dven lokalt lyfte frigan om yngre med
Parkinson mer.

CONNY KRISTOFFERSSON,
VARGON

Ordférande Parkinson Norra Alvs-
borg-Bohuslan

Vad ir de viktigaste frdgorna for Parkinson-
forbundet de nirmaste aren?

Jag tycker att férbundet maste satsa pa att fi in
fler medlemmar. Om vi ska vara en stark orga-
nisation som marks behover vi vara fler som ar
med. Jag tycker att det borde vara fullt méjligt
att 6ka medlemsantalet, om man jobbar med
kampanjer fran férbundet och lokalt gar det att
intressera fler for att ga med.

Vad ir de viktigaste fragorna pa lokal niva, i
lansforeningen?

Lokalt finns det manga olika saker som vi arbe-
tar med. Ett exempel dr fraigan om att se till att
det pa vart sjukhus NAL, Norra Alvsborgs Lins-
sjukhus i Trollhdttan, finns fler neurologer och
ett neurologteam, sa att de Parkinsondrabbade
kan fa komma dit.

Varfor blev du medlem och engagerade dig?

Jag var vildigt emot att engagera mig fran bor-
jan. Efter diagnosen var det en tuff period med

PARKINSONJOURNALEN #2 2015

Varfor blevdu medlem och engagerade dig?
Ett skil var att lira mig mer om sjukdomen, det
var ett sitt att bearbeta och att fi kunskap om
sjukdomen. En stor vinst blev sedan att triffa
sd minga fantastiska ménniskor, det gjorde det
dnnu roligare att engagera sig.

att fa Parkinson erkint som arbetsskada for oss

som arbetat pa Wargons bruk. Men nu sitter
jag som ordforande fast det krivdes 6vertalning
fran borjan. Jag dr mycket n6jd med att jag gick
med for det dr didr man far hjilp och stéd och
det dr dar kunskapen och paverkansmojlighe-
ter finns.

Noterat fran kongressen

Arv oppnar
for nya projekt

Under 2015 satsar Parkinsonfor-
bundet pa flera nya projekt som fi-
nansieras med hjilp av ett arv som
forbundet fatt. Projekten handlar
bland annat om att 6ka kunskapen
om regler och villkor i arbetslivet.
Syftet ir att personer med Parkin-
son ska vara vilinformerade om vad
som giller vid olika situationer i ar-
betslivet. Ett annat av arvsprojekten
ska utbilda lokala informatérer (se
separat artikel sid 11).

Medlemsavgiften
hojs nasta ar

Medlemsavgiften hojs nésta dr fran
250 kronor till 300 kronor for fullt
betalande medlemmar. Anhoriga
och stodmedlemmar som inte har
tidningen ParkinsonJournalen beta-
lar 100 kronor.

Parkinsonfonden
okat utdelningarna

Susanna Lindvall frin Parkinson-
fonden rapporterade om fondens
arbete for kongressdeltagarna. Fon-
den stoder forskning inom ménga
omraden, bland annat transplanta-
tion, celldod, balans, arv och tri-
ning. Forskningen sker i exempelvis
Lund, Géteborg, Stockholm, Upp-
sala och Umea. Under de senaste
dren har utdelningarna 6kat:

2012 delade fonden ut 8 miljoner
kronor

2013 delade fonden ut 1o miljoner
kronor

2014 delade fonden ut 12 miljoner
kronor

Lis mer pa fondens webbplats,
www.parkinsonfonden.se



KARIN RICHTER, FALKENBERG
Ledamot i Hallandsforeningens
styrelse

Vad ar de viktigaste fragorna for forbundet
de nirmaste aren?
Jag tycker att det dr att man stodjer och upp-
muntrar forskning for att forsoka hitta orsa-
kerna bakom Parkinson, sd att man kan l6sa
frigan om ett botemedel. Det dr svart att veta
hur man ska gi till viga, men det giller att
uppmuntra dem som har kommit fram till
bra resultat, ndgot som kan leda till ett ge-
nombrott och en 16sning av parkinsongatan.
En annan viktig fraga dr att det finns brist
pd kunskap hos vardpersonalen pa dldrebo-
enden. Jag och Goran Akermark, ordférande
i foreningen, aker till dldreboenden och
informerar. Vi tar med ett blidderblock och
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samlar en grupp for information, vi kallar det
for *Kafferast med Parkinson”

Vad ir de viktigaste fragorna pa lokal niva,
i lansforeningen?

Pi lokal niva dr den stora frigan att fa till ett
boende med sirskild inriktning. Vi tinker
oss ett boende for personer med neurologis-
ka sjukdomar, s att man far ett bra boende
med specialutbildad personal, sjukgymnastik,
och samlad kunskap.

Varfor blevdu medlem och engagerade
dig?

Det behovdes, frigan om orsaken till Par-
kinson behover lyftas. Nu nir jag dr medlem
har jag upptickt att jag fitt minga nya vin-
ner ocksa och jag har fitt mojlighet att arbeta
med manga olika projekt.

TERJE HELLAND, UPPSALA
Vice ordforande lansforeningen
i Uppland

Vad ar de viktigaste fragorna for forbundet
de nirmaste aren?

Forbundet maste fi in fler medlemmar. Nu
ir det cirka ss00 personer med nigon typ av
Parkinson som dr medlemmar. Det finns ju
andra medlemmar i forbundet, bland annat
anhoriga, ocksd. Men vi maste kunna bli fler
och samarbeta dnnu mer med andra forbund
for att bli starka i vart arbete att paverka.

En viktig friga for framtiden dr ocksd den
tekniska utvecklingen. Vi star infor en situ-
ation i samhallet med allt fler dldre, och det
innebir ocksa att allt fler kommer att fa di-
agnosen Parkinson. Samtidigt dr resurserna

i virden knappa och det betyder att vi maste
vara med i teknikutvecklingen inom e-hilsa.
Det testas redan appar, digitala tjinster och
annan teknik for att hitta effektiviseringar i
varden.

Vad ir de viktigaste fragorna pa lokal niva,
i lansforeningen?

Samma fragor som pa riksniva. Vi behver
arbeta systematiskt och samordnat.

Varfor blevdu medlem och engagerade
dig?

Jag gick med 2009, nir jag fick diagnosen
och fortfarande var yrkesverksam. Nu ir jag
pensionir och har tid och mojlighet att enga-
gera mig.
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Pris till Christer och Maud Eker

Christer och Maud Eker fran Parkinson Skéne fick férbundets hedersmedalj
under kongressen. Christer Eker ér kind for ParkinsonJournalens lisare som
den neurolog som tidigare svarade pa lisarnas frigor i spalten ”Friga doktorn™
Christer Eker har Parkinson och ir tillsammans med sin hustru Maud Eker, sjuk-
skoterska, ocksd starkt engagerade i Parkinsonférbundet. De har bland annat ar-
betat med anhérigtriffar och information om Parkinson i minga sammanhang.
ParkinsonForbundet delade ocksa ut hedersmedalj till Bo Jaghult, avgiende ord-
forande.
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Det var tva intensiva dagar nir Parkinsonforbundet
arrangerade kongress i Barkarby utanfor Stockholm
- med pausgymnastik pa plats i kongressalen®

FOTO ANNELI MALM

REGH I\/IOTOmed

Rorelseterapi for battre livskvalite

"Efter att ha varit borta fran arbetet i drygt ett dr kan jag nu skriva
a tavlan i Olgen nastan lika snabbt som tidigare. Jag skriver med stor och
aslig handstil i skrivbdckerna igen och lyckas for det mesta ganska

bra med att méla 6gonfransarna och ha Ia en kopp med hoger hand.
Jag ar kort sagt 6verlycklig 6ver den har utvecklingen!”

Den Parkinsondrabbade lararen fran Biberach a.d.
Riss tranar sedan flera ar tillbaka regelbundet med

O Primed.ab

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

Arets turné med Brainbus, en ut-
stallning om hjarnan och dess
sjukdomar, dr igang. Syftet med
turnén ar att oka kunskapen hos
allmanheten om att cirka 500 000
personer i Sverige har en neuro-
logisk diagnos. Och att Sverige
behover 300 ytterligare neurolo-
ger for att forbattra varden for de
drabbade.

Brainbus borjade kora runt med sin
ambulerande utstillning forra aret, och
sammanlagt pagdr kampanjen i tre ar.
Den fysiska utstillningen turnerar cirka
10 veckor per dr. En virtuell utstillning
finns ocksd pa www.brainbus.se.
Projektet dr ett samarbete mellan
Parkinsonférbundet och Neurofor-

10

bundet och finansieras av Svenska Post-
kodlotteriet.

ARETS TURNEPREMIAR VAR i Nykoping
och bussen har ocksa besokt Uppsa-

la och flera stider i Milardalen. Under
resten av sommaren ar bussen pa olika
orter i sddra Sverige.

— Vi koncentreras oss pd sodra
Sverige i dr, ndsta dr ir fokus pd Norr-
land, siger Anna Wedin, kommunika-
tionsansvarig pa ParkinsonFoérbundet.

— En erfarenhet fran forra aret dr
att det dr bittre att stanna lite lingre
pd varje ort istdllet for att dka runt sa
mycket. I ar borjade vi ocksa turnén
tidigare 4n forra dret, i mitten av
maj.

TURNEPLAN
P4 de allra flesta platserna &r 6ppettiderna 11.00-17.00.

MAJ
15-16
22-23
JUNI
3-4
12-13
22
23-24

25-26
28-30
JULI

1

3-4

9-10
13-14
16-18

Nykdping Stora torget
Uppsala Vaksala torg

Eskilstuna Fristadstorget

Vasteras Stora torget

Trosa Hamnen, nara Fyrvaktaregatan

Norrképing Industrilandskapet,
mellan Varmekyrkan & Flygeln

Linkoping Stora torget

Visby Almedalen

Visby Almedalen
Oskarshamn Hamnen
och korsningen N. Strandgatan och Bjorngatan
Vastervik Spotorget
Borgholm Victoriadagen
Bastad Hamnen

AUGUSTI

3-4
5-6
7-8

12-13
14-15
18-19
20-21

Ystad Osterports torg, framfor Nya R&dhuset
Lund Martenstorget
Helsingborg Kungstorget
- vid Knutpunkten vid hamnen
Halmstad Stora Torget
Goteborg Universeum
Trollhattan Drottningtorget
Karlstad Stora Torget, vid fontanen

Andringar kan komma att ske.
Aktuell turnéplan finns p& www.brainbus.se
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Parkinson ska synas
— ny informatorsutbildning

Parkinsonforbundet startar en
ny informatorsutbildning. Tan-
ken &r att tva personer fran var-
je lansforening ska ha majlighet
att delta i utbildningen.

— Vi har pratat mycket om att vi ska
gora Parkinson mer synligt och 6ka
kunskapen och foérstaelsen for sjukdo-
men hos personal inom vard och bo-
enden. Den hir utbildningen dr ett sitt
arbeta med fragan, siger Eva Strandell,
ordforande i Parkinson Vistmanland,

om Parkinson i
mdnga samman-
hang i Vistmanland
dir hon ir ordfor-
ande i linsforen-
ingen. Utbild-
ningen riktar sig

Eva Strandell

till personer som
har Parkinson.
— Tanken dr att man ska kunna prata
utifrin egna erfarenheter, siger hon.
Utbildningen sker under tva dagar,

och en av initiativtagarna. tvd mojliga tillfillen finns att vilja pa

Eva Strandell har sjilv informerat i host.

Dags att anmala sig till hostens kurser

I host bjuder Parkinsonférbundet in till en informatérsutbildning, i forsta
hand med syfte att forbittra livet for personer med Parkinson som far vard
pa boenden eller av hemtjinsten.

Kunskaperna om Parkinsons sjukdom, och vilka krav det stiller pa
omvardnaden, dr i manga fall obefintliga.

Alla linsféreningar dr vilkomna att skicka tva deltagare. Forbundet star
for resa, forelasare, kost och logi. Kursen dr pa tva dagar, fran lunch till
lunch med 6vernattning. Den kommer att genomforas vid tva olika till-
fillen: den 29-30 september samt 3-4 november 2015.

Kursinnehall:

 Grundliggande framstillningsteknik

o Hur ndr vi de anstillda pa boenden och i hemtjidnsten
» Vad ska ingd i en information till personalen
 Uppfoljning

Kursen vinder sig till dig som sjilv haft Parkinsons sjukdom ndgra dr och
som kinner att du vill dela med dig av dina erfarenheter. Vi vilkomnar ocksa
dig som redan arbetar som informator eftersom vi behover utbyta erfaren-
heter.

Ar du intresserad av att gi kursen, kontakta din linsférening eller mejla
direkt till parkinsonforbundet@telia.com

Parkinsonjournalen @aven som
digitalt bladderex!
www.parkinsonforbundet.se
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Ny information for anhoriga

Personer med Parkinson, anhériga, vardperso-
nal, journalister dr nagra av de grupper som be-
soker webbplatsen www.parkinsonguiden.se for
att hamta information. Forutom nyheter finns
det en mangd artiklar och aven broschyrer att
ladda ner.

Senast i raden dr en ny broschyr for nirstiende. Forsta
delen av broschyren handlar om rollen som nirstiende
och hur livet kan paverkas av att std nira eller leva med
ndgon som har Parkinson. Andra delen handlar om var-
dagen med Parkinson. Att kinna till hur sjukdomen ytt-
rar sig och utvecklas skapar trygghet. Tredje delen syftar
till att ge information om vilken hjilp som finns for bade
patient och ndrstiende. Som nirstiende har man en lag-
stadgad ritt till hjilp och avlastning enligt Socialtjinst-
lagen. Broschyren gir att hitta under rubriken “Att vara
anhorig”

En tinkvird artikel under Livserfarenheter handlar om
?Parkinson, sexmissbruk och tabun”

Det hir dr en berittelse som berittaren, det svara och
tabubelagda dmnet till trots, viljer att beritta om, for att
hon tror att den dr viktig for bade en sjuk person, anho-
riga samt de som arbetar inom parkinsonvarden.

Dags att forbereda
landstingen pd nya riktlinjer

Parkinsonforbundet har varit pa en traff pa social-
departementet. Ett avamnena var att landstingen
behover vara forberedda for nya riktlinjer for Par-
kinsonvarden.

Morgan Eklund, Politiskt sakkunnig hos sjukvardsminister
Gabriel Wikstrom, Sven Palhagen, andre vice ordférande i
Parkinsonférbundet, Inger Lundgren generalsekreterare i
Parkinsonférbundet och Eleonor Hogstrom ordférande i
Parkinson Stockholm deltog i triffen pa socialdepartemen-
tet.

- Vi tog upp
fragan hur lands-
tingen ska kunna
vara forberedda
pd de nya riktlin-

jerna for varden
av personer med =
Morgan Eklund, Sven Palhagen, Inger
Lundgren och Eleonor Hogstrom.

Parkinson och
fragor om den
ojamlika varden i Sverige, frigor omkring ett nationellt
Parkinsonregister och en del annat, bland annat tand-
vardsfrigor for personer med atypisk Parkinson som inte
omfattas av skyddet idag, siger Inger Lundgren.

1"



- AKTUELLT —

Parkinsonfonden delar ut pris
Forskning om parkinsongener
och effekter av behandling prisas

Andreas Puschmann, docent i neuro-
logi, Skanes universitetssjukhus, Lund,
har producerat tva doktorsavhandling-
ar varav den senare avhandlat genetis-
ka orsaker till Parkinsons sjukdom. Hans
forskning och hans kliniska arbete har
uppenbarat nya ron och har uppmark-
sammats internatignellt. Parkinsonfon-
den tilldelar arets Ake Ljungdahl-pris pa
100 000 kronor till Andreas Puschmann,
for betydande bidrag gallande parkinson-
forskningen i landet.

Andreas Puschmann har en viktig roll i klinikens
verksamhet for utredning och behandling med
avancerade terapier vid Parkinsons sjukdom och
har varit drivande i utveckling av den neurogene-
tiska diagnostiken.

— Priset innebir for mig férbattrat utrymme
att bedriva min forskning kring genetiska former
och forlopp av Parkinsons sjukdom. Just nu har
vi etablerat tester for dominanta Parkinsongener
i Lund. I ett samarbetsprojekt testar vi DNA fran
mer dn 1500 parkinsonpatienter fran hela landet
avseende dessa mutationer i syfte att forbittra
bade utredning och behandling. Den andra
studien jag arbetar intensivt med vill identifiera

faktorer som paverkar forloppet av Parkinsons
sjukdom. Vilka faktorer som svarar mot respek-
tive symtom en patient utvecklar, hur snabbt
sjukdomen forsimras, samt hur god effekt en
individuell patient svarar pa behandlingen, siger
Andreas Puschmann.

Hans Kliniska och vetenskapliga expertis dr
erkind nationellt och internationellt. Han ir
medlem i flera vetenskapliga nitverk for forsk-
ning kring genetiska orsaker till Parkinsons
sjukdom och har ett langvarigt samarbete med
Mayo Clinic, Jacksonville, USA.

Han ir associate editor for flera internationella
tidskrifter och deltar i Socialstyrelsens arbete
for sammanstillning av Nationella riktlinjer for
vird vid Parkinsons sjukdom. Hans utomor-
dentligt goda formaga att presentera kliniska och
vetenskapliga aspekter pa Parkinsons sjukdom
for patienter, anhoriga och allméinhet dr mycket
uppskattad. Andreas dr en mycket god repre-
sentant for svensk klinisk forskning och praktik
inom Parkinsonomradet dir han kombinerar
noggrannhet, driftighet och kommunikativ
férmaga med produktivitet och innovation.

SUSANNA LINDVALL

Andreas Puschmann prisas av Parkin-
sonfonden.

FAKTA Ake Ljungdahl

Ake Ljungdahl var neurologdverlakare
som startade Parkinsonmottagningen vid
Karolinska universitetssjukhuset i Hud-
dinge. Forutom att han var en mycket bra
doktor var han aven en insiktsfull visionar
som brann for klinisk forskning och be-
handling och manga av hans féorslag och
exempel har genom &rens lopp omsatts
framgangsrikt i praktiken.

For att understodja vidareutvecklingen
av den kliniska parkinsonforskningen och
behandlingen i Sverige, instiftade Parkin-
sonforbundets Forskningsfond &r 2008
ett pris, till Ake Ljungdahls minne. Pri-
set avser att framja fornyelse och utveck-
ling inom omradet klinisk behandling och
forskning vid Parkinsons sjukdom och bér
anvandas till forskningsrelaterad verk-
samhet. Prissumman ar 100 000 kronor.

Nytt godkannande for helkroppsskanning av DBS-patienter

Medtronics system med neurosti-
mulatorer for DBS-behandling (djup
hjarnstimulering) har blivit Europa-
godkadnda for MR-villkorlig helkropps-
undersokning med magnetreso-
nanstomografi (MRT).

Det utékade godkinnandet for helkropps-
skanning med MRT omfattar alla patienter
som erhaller ett nytt system och uppskatt-
ningsvis 13 ooo personer i Europa som redan
erhiller DBS-behandling frin Medtronic.
Medtronics DBS-system har tidigare god-
kints for MRT-skanning av bara huvudet,
under begrinsade forhillanden. Forst i juni
kommer all nédvindig information finnas pa
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svenska, inkluderat manualer, och det innebir
att det dr forst da som detta dr tillimpbart i
Sverige.

MRT-skanningar har blivit en diagnos-
metod av standardtyp inom varden och gor
det majligt for likare att uppticka minga
olika sjukdomstillstind genom att granska
mycket detaljerade bilder av tumérer, inre
organ, blodkirl, muskler, leder och andra
delar av kroppen med hjilp av starka magnet-
filt och radiofrekvenspulser for att skapa
bilder av strukturer inuti kroppen. Det utfors
uppskattningsvis cirka 60 miljoner MRT-un-
dersokningar runt om i vérlden varje dr.

Vid programmering med korrekta install-
ningar gér Medtronics DBS-system det

mojligt for patienterna att fortsitta att erhalla
behandling under MRT-skanning. Tidigare
var man tvungen att sla av DBS-systemen
fore skanningen for patienter som skulle
genomga en MRT-skanning.

— MRT ir vanligtvis forstahandsmetoden
for att ta bilder av kroppen dd man ska stilla
en sjukdomsdiagnos eller 6vervaka befintliga
tillstind, men anvindningen av MRT har ofta
varit begrinsad for patienter pa DBS-behand-
ling”, sager doktor John Thornton, sjukhusfy-
siker pa Hospital for Neurology and Neuro-
surgery i London.

— Patienter som stir pa DBS-behandling
kan nu ha storre nytta av MRT-tekniken.
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535 miljoner till molekylart
medicinskt forskningscentrum

Det nya forskningscentrumet - Wallenberg Centre
of Molecular Medicine at Lund University - med
fokus pa regenerativ medicin, ingar i en nationell
plan for att ter ta Sverige till virldsledande posi-
tion inom medicinsk forskning. Bakom centrumet
star Knut och Alice Wallenbergs Stiftelse tillsam-
mans med Lunds universitet och Region Skane.

De sjukdomar som centrumet ska inrikta sig pa r nerv- och
muskelsjukdomar, sjukdomar i andningsvigarna, blodsys-
temets sjukdomar och hjirt-kirlsjukdomar samt endokrina
sjukdomar.

Regenerativ medicin handlar om att laga, ersitta eller
aterstilla skadad eller forlorad vivnad och dess funktion.
Det kan goras med hjilp av transplantation av stamceller
som odlas i laboratorium eller med patientens egna stam-
celler som aktiveras for att utvecklas till 6nskad celltyp. Det
dr ocksd viktigt att forsta kroppens egna mojligheter till
reparation och hur inflammation, infektion och likemedel
kan paverka denna process.

KNUT OCH ALICE WALLENBERGS Stiftelse bidrar med 225
miljoner kronor under tioarsperioden 2015-2025 till det nya
centrumet i Lund, frimst genom anslag till karridrtjanster
for unga forskare. Stiftelsen genomfor en kraftfull satsning
inom life science- omradet, bland annat genom att skapa
ett natverk bestiende av de frimsta forskarna runt om i lan-
det, som komplement till SciLifeLab i Stockholm-Uppsala
regionen. En annan viktig ingrediens ar att 6ka samarbetet
mellan grundforskning, klinisk forskning och likemedels-
industrin.

— Vi dr mycket glada for Stiftelsens langsiktiga satsning i
Lund. Den innebir att vi kan rekrytera unga excellenta fors-
kare och stodja dessa i utvecklingen till framstiende forsk-
ningsledare inom molekylirmedicin. Molekylirt centrum i
Lund ska ocksa verka i ndra samarbete med 6vriga forsk-
ningsfaciliteter i Sverige. Dirmed stirks den nationella
forskningen inom omradet, siger Torbjorn von Schantz,
rektor vid Lunds universitet.

FOR ATT GARANTERA ATT den forskning som bedrivs ock-
sd dr av stor betydelse for patienterna och kommer dem till
del, ingdr en mycket tydlig koppling till sjukvarden. Dirfor
gdr dven Region Skdne in med 150 miljoner kronor. Utéver
detta gar Lunds universitet in med 160 miljoner kronor.

— Det ir extremt glidjande med denna mojlighet att
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Glad idag, Torbjorn
von Schantz, rek-
tor i Lund.

stirka avancerad forskning inom universitet och region i
omraden dir samarbetet redan idag vicker internationell
uppmirksamhet. Forskningsresultaten kommer svart sjuka
patientgrupper tillgodo samtidigt som samarbetet med life
science industrin fordjupas, siger Jonas Rastad, regiondi-
rektor i Region Skine.

GUNNAR MENANDER
Kélla: Lunds universitet
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> KONSUMENTFRAGOR —>

Extraforsakring

for elrullstolen

eller mini-scootern

— behovs det?

14

OLIKA LANDSTING KAN ha olika formuleringar om att for-
sikra hjilpmedel. I Vastmanland fir du skriva under en
linehandling om hjilpmedlet du far forskrivet har ett virde
over 20 0oo kronor. Dir stir ”Du bor ta kontakt med ditt
forsakringsbolag och forvissa dig om att din hemforsikring
ticker linade hjilpmedel eller for att teckna en sarskild for-
sikring, forsikringspremien betalas av dig.© Dir stdr dven
”Landstinget Vistmanland begir ersittning for hjilpme-
del som stjils, tappas bort, skadas eller som forstors utéver
normal forslitning.“

Den texten och i kombination med att forskrivaren dven
poingterar detta med att kontrollera sin hemférsikring,
kan innebira att man som lantagare fir den uppfattningen
att ingen forsakring ar lika med inget hjilpmedel.

Detta ér fel! Men vi tar det frdn borjan.

Jag sitter med i hjdlpmedelsradet hir i Visterds, ddr finns
representanter med fran olika brukarorganisationer, vars
uppgift ar att tillsammans med landstingets representant
for avgifter och patientavgifter, Hjilpmedelscentrum och
Ortopedteknisk hjilpmedelsverksamhet arbeta med fragor
om hjilpmedel och om frigor om regelverk det vill siga
forindringar inom verksamheten som service och avgifter.

Sd jag tyckte att detta med hjilpmedel och forsikringar
maste jag titta ndrmare pa. Jag borjade med att skriva till
17 torsakringsbolag och frigade om en miniscooter och ett
mobilt garage ingick i deras hemforsikring.

11 bolag svarade. Endast en av dessa sa att bide minis-
cootern och det mobila garaget naturligtvis ingick i deras
hemforsikring utan extra kostnad. Hos de andra 1o fanns 2
bolag dir man 6verhuvudtaget inte kunde ta nagon forsik-
ring for de hir hjdlpmedlen. Sedan dterstod 8 bolag som

Behover man forsikra hjilp-
medlet sjilv? Eva Strandell,
ordférande i Parkinson
Vistmanland och medlem i

hjilpmedelsrddet i Visterds
beskriver den sndriga forsik-
ringsfragan hir.

i princip sa samma sak: Att det fanns en maxgrins i deras
hemforsikring pd 35—s0000 kronor och att man bor ha

en tilliggsforsikring till hemforsikringen, miniscootern
riknas som stoldbegirlig. Att forsikra det mobila garaget
med ett virde pd soooo—75000 kronor visade sig nistan
vara oméjligt, undrar vad kommunerna siger om det. De
uppmanar precis som landstinget, att brukaren skall se 6ver
sin hemforsikring.

JAG SOKER VIDARE och pa niitet hittar jag ett PM daterat
2009 och skrivet av tva jurister pa SKL, Sveriges Kommu-
ner och Landsting. Ddr star:

Hilso — och sjukvirden dr skyldiga att vid behov tillhan-
dahalla hjilpmedel for funktionshindrade. Denna skyl-
dighet dr absolut och torde inte kunna villkoras pa sa sitt
att landstinget eller kommunen kriver att den enskilde, for
att fa hjdlpmedlet forskrivet atar sig ett betalningsansvar for
skadat eller forlorat hjilpmedel. Inte heller finns det stéd i
lagen for att landstinget eller kommunen skulle kunna kriva
att patienten har en hemforsikring.

Vad bra, dir stir klart och tydligt att jag far lina hjilp-
medel utan att behova forsikra dem. Lite lingre ner gar att
lisa vad man som jurist pa SKL uppmanar véra landsting
och kommuner att gora. Mitt eget forsikringsbolag siger
att sd fir det inte gd till. Har kommer texten.

Hjéilpmedel kan omfattas av kommunens eller landstingets
egendomsforsiakring. Da sjalvrisken for denna typ av forsikring
oftast dr hoy tovde fovsikringen dock endast i undantagsfall
kunna tas i ansprik. Om brukaven eller nagon annan bedoms
varn ersattningsskyldiy for skada eller foviust av ett hjalpmedel
bor kontrolleras om denne har nagon forsikving som kan tas i
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ansprik. Aven om skadan fororsakats av en olyckshindelse och
brukaven siledes inte dr evsittningsskyldig bor brukarens even-
tuelln forsikring tas i ansprik. Kommunen vespektive lands-
tinget hav dirvid att betaln sjilyrisken.

Da skriver jag till vir landstingsordférande och Hjilpme-
delsnimndens ordférande och fragar vad de siger om det
har? De siger inget, de svarar inte.

Da skriver jag till SKL avdelningen for juridik, och
undrar om detta verkligen dr vad de uppmanar Sveriges
Kommuner och Landsting att gora? Jag ligger samtidigt
till en friga som jag efter att ha list vidare i samma PM
undrar Over. S hir star det:

Brukarens ansvar: Om hjilpmedel skadas eller forsvinner
har kommunen respektive landstinget att bedéma om
brukaren varit vardslos. Ersittningsskyldighet kan t.ex.
uppkomma om brukaren limnar sitt hjilpmedel utan
uppsikt.

En miniscooter tar man inte med 6verallt och man kan
dérfor inte ha den under uppsikt hela tiden, ricker det inte
med att man liser den och kan man som brukare 6verklaga
ctt beslut till exempelvis Forvaltningsritten?

Fragorna bollas frin den ena till den andra och hamnar
till slut hos en som siger sig inte ha jobbat med hjilpme-
delsfrigor sa linge och som undrar var jag hittat denna
text. Jag talar om var han kan hitta texten och han siger att
da vet han var han kan borja nysta.

Efter en vecka kontaktar jag samme man och undrar om
han nystat firdigt? Han har skickat frigorna vidare till deras
jurister och bett dem svara mig. Han lovar piminna dem
om att jag vintar pa ett svar. Dd kommer svar frin juristen,
att vi tittar pa fraigan och aterkommer inom kort. Nir det
gatt 17 dagar sedan de borjat titta pa fragan ringer jag upp
juristen pa hans telefontid, men det dr endast en telefon-
svarare i andra dnden som uppmanar mig att limna namn,
sd ska han ringa tillbaka si fort han kan. Da skickar jag
frigorna till juristen som skrivit PM:et. Jag uppticker att
hon nimligen ér kvar som jurist pa SKL. Hon borde vil
kunna svara pa mina fragor.

JAG FARSVAR dagen efter. Hon skriver:

“Det finns inget stod i hilso- och sjukvardslagstift-
ningen for att ett landsting eller kommun ska kunna neka
att forskriva en patient/brukare hjilpmedel p.g.a. att denne
inte vill teckna en forsikring. Man kan under vissa forut-
sdttningar bli ersittningsskyldig om hjilpmedlet skadas.
En forutsittning for att man skall bli ersittningsskyldig dr
att skadan uppkommit genom uppsit eller oaktsamhet och
sedan sa skall en skadestindsrittslig bedémning goras” I
PM:et stir att den skadestindsrittsliga bedomningen gors
limpligen av en jurist. Samrad bor ske med en tekniker som
bl.a. kan avgora om skadan dr hinforlig till normal forslit-
ning.

Jag ldser pa om vad det innebdr att bli skadestinds-
skyldig: For ”att ett handlande skall medféra skadestands-
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skyldighet forutsitts att handlandet innebir ett tillrickligt
stort avsteg frin normalt aktsamt beteende. Skadeval-
laren maste ha handlat uppsatligt, dvs. med insikt om vilka
konsekvenser handlandet troligen kommer att medfora”
Juristen skriver ocksa att ”Jag haller med om att det later
lite mirkligt det vi skrivit om att brukarens forsikring ska
tas i ansprak vid skada/forlust av hjilpmedel dven om denne
inte r ersattningsskyldig. Frin SKL:s sida behover vi
darfor se 6ver promemorian i denna del”

EFTER DRYGT EN MANAD kommer svar pa fragan frin ansva-
riga for hjilpmedlen i Vistmanland om varfér man uppma-
nas se over sin hemforsikring.

o Om hjilpmedlet blir stulet eller skadat kan hemforsik-
ringen ticka skadan. Landstinget Vistmanland (LtV) stir
da for sjilvrisken. Finns ingen forsikring star LtV for hela
kostnaden.

« Vid uppenbar ovarsamhet hanteras drendet enligt
Skadestandslagen.

o Om eldriven rullstol beh6ver bargning, vilket ar ett
egenansvar, bekostas bargningen av brukaren om inte egen
forsikring ticker kostnaden.

Man talar ocksa om att Vastmanlands forsikring inte
ticker hjilpmedel som anvinds i hemmen men att en
omvirldsbevakning gillande forsikringsfragor kopplade till
hjilpmedel i hemmen péagar.

Jag fick dven ett svar pa en friga om hur manga forsik-
ringsirenden det 4r om dret dér brukarens respektive lands-
tingets forsikringar anvinds. Eftersom inte landstinget har
ndgon forsikring i Vastmanland sa dr det alltsa brukarens
forsikringar som anvinds.

Under ér 2010-2014 har Hjidlpmedelscentrum haft 58
drenden. Av dessa har 24 drenden erhillit ersittning fran
brukarens forsikringsbolag till en summa av 183 070
kronor pé fem ar. Det blir ca 36 600 kronor/ar eller ca
3000 kronor/manaden som landstinget fir i ersittning fran
brukarens forsikring.

Behover man ta en extra forsikring? Jag tolkar det
hir som att om man skoter om sitt hjdlpmedel och
ar normalt aktsam om densamma sa behovs inga
forsakringar fran brukarens sida. For att bli skade-
stindsskyldig ska du i princip ha skadat hjilpme-
dlet medvetet. Det dr midnniskor med svira funktions-
hinder som anvinder dessa hjilpmedel, ingen skadar
vil medvetet hjilpmedel som gor livet littare att leva.
Angiende birgning av ett hjilpmedel sd ir kostnaden ca
I 400 kronor utan forsikring, det skall jimforas med vad en
extra forsikring kostar per ar + sjilvrisken. Sjilvrisken ér
oftast pd mellan 1 000-1 500 kronor.

EVA STRANDELL
Fotnot:
Olika landsting kan ha olika regler. Kontrollera alltsa med ditt
landsting om det finns specifika regler.



FRAN LASARNA —>

Kompisar pa webben
—och i verkligheten

Agnetha, Monica, Anne, Bit-
tan och Karin har alla Par-
kinson. De bor langt ifran
varandra och fick kontakt
genom Parkinsonsforums
chatt. Fran 2010 har de tu-
rats om att traffas hemma
hos varandra nagra ganger
om aret-

— Att ha Parkinson hade varit
mycket virre om vi inte hade lirt
kidnna varandra, siger Agnetha.
Det betyder mycket att triffa an-
dra i liknande situation. Vi stot-
tar varandra och finns till for var-
andra.

— Vi kan ocksi gnalla tillsam-
mans over var sjukdom, och
tycka att en medicinsk 16sning

snart borde vara verklighet siger
Karin.

Bittan, som ar yngst i ginget,
ska snart ska genomga en
DBS-operation. Hon ser fram
emot att fa ett battre liv.

— Over huvud taget diskuterar
vi ofta behandlingar, medicine-
ring och hur vi ska kunna hantera
sjukdomen pa bista sitt, siger
Anne.

ALLA 1 GRUPPEN har haft Parkin-
son i mdnga ar och vet hur vik-
tigt det 4r med trining och dven
annan egenvard. Ansvaret for att
ma sd bra som majligt ligger hos
oss sjilva. Monica har till exem-
pel borjat mala tavlor, vilket hon

("

A

Selfie av kompisganget av Karin Richter.

féormodligen aldrig borjat med sig at utéver "Mr Parkinson”

om hon inte fitt Parkinson. som alltid kommer med som en
En solig aprilhelg samlades objuden gist.
KARIN RICHTER

Parkinson Halland

gruppen hos Anne i Kalmar. God
mat, sightseeing pa Oland och
shopping var nigot man dgnade

on och Saga\
Carlsson tog \
initiativet till

Ingvar Dahlqvist
far hedersmedalj

Ingvar Dahlqvist som
under lang tid varit
aktiv i foreningen till-
delades Parkinsonfor-
bundet hedermedalj
vid Parkinson Skanes
arsmote den 3 mars
2015.

Parkinsonforbundets
JOURTELEFO

Gymnasieleverna sjong for forskningen

ELEVER PA EN GYMNASIESKOLA i Vixj6 ordnade i februari en konsert till forman
for Parkinsonforskningen. Tva elever, Elin Hildingsson och Saga Carlsson, hade
tagit initiativet och ledde genomférandet. Bakgrunden ir att Elin Hildingsson
har en farfar som har Parkinsons sjukdom. Férutom sing av de tva arrangorer-
na och andra elever informerade Parkinsonsjukskoterskan Inga-Lill Svensson
om sjukdomen. Ett 60-tal ahorare besokte konserten. Intikterna frin konserten
skanktes till linsforeningen i Kronoberg som har gett en del av intikterna vida-
re till Parkinsonfonden. Parkinsonfonden tackar si mycket for det fina initiativet!
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08-666 20 77
Mandag och onsdag 19-21
Tisdag och torsdag 10-12
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Parkinson Stockholm
satsar pa rehab-resa i grupp

| maj akte ett 20-tal personer fran
Stockholm pa en tre veckors reha-
bilitering. Den gemensamma resan
byggde pa noggrann planering. Ett
massutskick forra hosten till medlem-
mar med Parkinson, resulterade i att
manga anmailde sitt intresse, besok-
te sin lakare och fick en remiss utskri-
ven. Har berattar Gunnar Forsherg om
hur resan blev mojlig.

Sedan i september forra dret har vi inom Par-
kinson Stockholm varit engagerade i att ord-
na en rehabilitering i grupp.

Jag har féormanen att bo i ett landsting
som beviljar rehabilitering. Efter att jag ar
2000 fitt diagnosen Parkinson har jag varit
pa klimatvird, rehabilitering utomlands, fyra
ganger samt tva ganger polikliniskt, lands-
tinget betalar for vissa dvningar under nagra
veckor. Du fér sjilv betala vistelsen och resan.

Klimatvirden har f6r min del varit pa
Vintersol, Teneriffa. Jag har gjort, som jag
sjilv tycker, stora framsteg. Bittre kondi-
tion, mjukare i kroppen och 6verhuvudtaget
forbattring i min sjukdom.

Jag har vid dessa rehabiliteringsperi-
oder egentligen bara saknat personer med
samma diagnos, som jag. Det skulle ge en
inblick i hur vi fungerar i det dagliga livet,
samlas pa kvillarna och i en avslappnad miljé
kunna beritta om vira liv, dess glidjedimnen
och sorger. Att motas i fortroende och i en
forvissning om att bli godkind precis som

man idr, bemotas med virme och forstéelse.

Nir jag dérfor 2014 fick avslag pa klimat-
vard och istillet blev rekommenderad rehabi-
litering i Sverige, ville jag prova mina tankar
att fa en storre grupp med Parkinson att dka
pa rehabilitering till nagon anliggning, som
Stockholm lins landsting har avtal med.

Jag fick stod f6r min teori av medlemmar
och ordférande i var férening, Eleonor
Hogstrom.

| FEBRUARI BESOKTE vi handliggare pa
Stockholm lins landsting och Hilso- och
sjukvardsforvaltningen for att hora deras upp-
fattning. Vi kom inte fram till nagra beslut
men tyckte att de lyssnade och samtalen gav
oss en hel del.

Jag hade tagit fram statistik for antalet
personer med Parkinson i Stockholm som
sokte rehabilitering under dren 2012-2014..
Det ror sig om ungefir 200 ansokningar/ar
till rehabilitering inom landet. Av de ansok-
ningarna har landstinget beviljat ungefir
8o procent. Till klimatvird dr det endast 60
personer under dren 2012-2014 som sokt och
landstinget har beviljat 11 remisser.

Siffran pa antalet personer med diagnosen
Parkinson har uppskattats till 4 500 i Stock-
holm lins landstings upptagningsomrade.
Jag tycker det dr markligt att inte fler sker
rehabilitering. Ar informationen dilig hos oss
med Parkinson, likare eller vad kan det vara?

I manadsskiftet januari-februari 2015 sokte
vi medlemmar, som var intresserade av reha-
bilitering i grupp genom var hemsida och

dven i utskick genom medlemsregistret.

Jag skrev till nagra av de rehabiliterings-
anldggningar som har avtal med landstinget.
De flesta stillde sig positiva till att ta mot en
grupp, bestiende av 15-—20 personer, som vi
tyckte var en realistisk siffra. Ndgon svarade
dock att de var skeptiska till att Stock-
holm ldns landsting, vid ett och samma till-
fille, skulle bevilja sa manga personer med
Parkinson till rehabilitering.

Vi bestimde sa sminingom efter att
hamtat in rekommendation frin en medlem,
som nyligen varit pa Sommarsol utanfor
Angelholm, att vilja denna som vér rehabili-
teringsanlidggning.

Det borjade komma in fragor fran intresse-
rade att soka rehabilitering i grupp och dven
de som ville vara med om detta. I slutet av
februari blev den forsta remissen beviljad.
Efterhand som tiden gick anmalde fler att de
fatt positivt svar fran landsstinget.

Sommarsols vd, Titti Unosdotter var vid
tva tillfillen uppe hos oss och berittade om
anliggningen och svarade pa fraigor. Hon
trodde pd idén och hade tidigare bokat 18
rehabiliteringsplatser for oss i maj manad.

I mitten av april var vi 22 personer som
tinkte aka pa rehabilitering. Sommarsol
kunde inte ta mot fler. Tre personer har sedan
fatt medicinska forhinder och avradan fran
sin lakare, varfor vi blev 19 som i maj manad
akte till Sommarsol.

GUNNAR FORSBERG

Kent Tornqvist, Trevor Archer, Bo
Lundgren, Conny Kristoffersson,
Eva Kristoffersson och Christer
Kambo var nagra av deltagarna
pa foreldsningskvillen i Bohus-
lan.

Goda rad pa museet i Bohuslin

TRANA OCH VAR AKTIV for att motverka Parkinsons sjukdomssymtom. Det var en av punkterna

nir Parkinson Norra Alvsborg—Bohusléin arrangerade en trift pa Bohuslins Museum i Udde-

valla. Professor Trevor Archer frin Goteborgs universitet och Kent Torngvist foreldste om det-

ta. Socialchef Bo Lundgren pratade om socialtjinsten, och hur man fir stéd och hjilp av kom-

munen. Over 100 personer deltog, bland annat flera nya blivande medlemmar.

PARKINSONJOURNALEN #2 2015

Henry Marklund

Henry Marklund har
limnat oss. Han var i
manga ar ordférande
for Parkinson Norrbot-
ten och ar han saknad av
manga av oss. Familjen

har forlorat en anhorig
och jag, och flera med
mig, har forlorat en kam-
rat.

ULF WILEN
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FRAN LASARNA —

Parkinson, sexmissbruk och tabun

Ibland blir manniskan sin sjukdom.
Vissa sjukdomar danar ocksa ens per-
sonlighet, och nar det galler Parkin-
sons sjukdom kan det bli sa. | alla fall
for vissa. Att Parkinson tar over hela
manniskan. Den sjuke har ocksa regel-
bunden lakarkontakt, vilket forstarker
kanslan av att vara sin sjukdom.

Jag vill beritta utifrin en helt annan synvinkel,
den rent minskliga. Hur man ir en méinniska
med relationer och hur viktiga de relationer-
na dr ndr man dr sjuk. Det hir dr en berittel-
se som jag, det svira och tabubelagda dmnet
till trots, viljer att berdtta om for att jag tror
att den dr viktig for biade en sjuk person, an-
horiga samt de som arbetar inom Parkinson-
varden.

Min man och jag triffades senare i livet,
och sa som det kan bli nir man har passerat
sitt forsta dktenskap och dr mer mogen nir
man gir in i en ny relation, sa kan det bli
alldeles fantastiskt. Vi hade fina — nistan 20 —
dr tillsammans. Mdnga barn, manga vinner,
ett Oppet och aktivt liv med segling, renove-
ring av olika hus och ligenheter, skirgardsliv
och en innerlig, fortrolig nirhet och kirlek dar
det fanns utrymmer f6r mycket fysisk kirlek
och attraktion. Vi hade bida bra arbeten varav
mitt var som chef for mdnga medarbetare.

Nir vi fick reda pa att Parkinson var en del
av oss forindrades egentligen inget av detta.
Mina kinslor 6kade, kirleken, virmen och
Omheten fanns kvar, och vart samliv fung-
erade bra.

Jag laste allt jag kom dver om sjuk-
domen, och vi insdg ganska snabbt att min
man redan haft den da vi triffades, men
att forloppet var ldngsamt, och hans fysik
sa grundstark att det marktes bara i vissa
situationer. Han fick alltsa Parkinson i
unga ar.

Vi inrittade oss efter den nya situationen.
Mitt i detta liv, ndr vi visste och hade sett
att mannen forsimrats av sin sjukdom, nir jag
gick ner i arbetstid (mitt i arbetsfor dlder), och
vi planerade for hur vi skulle hantera virt liv

framover, slog det ner som en bomb.

Min man hade bjudit hem ett antal kvinnor
till oss en vecka, nar jag var bortrest, for att ha

gruppsex.
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Det visade sig att han i ndgra manader
dgnat sig dt sexuella relationer med kvinnor
over nitet. Nir jag forsokte forstd varfor och
hur fanns egentligen inget svar. Han sov inte
pa nitterna och den hir sexmanin hade tagit
over i hans liv. Ndr vi pratade om det tyckte
han sjilv att allt var i sin ordning, inte konstigt
alls att han nétterna igenom chattade med
okinda kvinnor om sex.

Det tog ett par dagar innan jag kom pa att
jag hade ldst pd nitet om nigot som hade med
Parkinson och sex att géra. Det var en artikel
som handlade om en man som stamt ett like-
medelsforetag for att medicinen gjort att han
limnat sin familj och bara dgnade sig dr sex i
lika former.

Och jo, det var den medicin min man
borjat dta for ett tag sedan.

Det blev litt, den gangen att forstd, forlata
och tycka oerhort synd om en person som
rakar i hinderna pa nigot som oberikneligt,
som en medicin. Men sen ...

Det uppdagades efter hand hur han
under hela var tid tillsammans haft ett
alltmer 6kande porrmissbruk.

Under de nirmaste dren som foljde uppda-
gades nya saker som hade med detta sorgliga
att gora. Vir relation himtade sig aldrig fran
det. Jag kunde inte lingre forsta och forlata,
men kunde heller inte limna honom eftersom
min lojalitet och 6Gmhet f6r honom var si
stark, Men vi tappade all var fysiska kontakt.

Det hade gitt sa langt att han tittade pa
porr i sin telefon 6verallt och ndrsomhelst, till
exempel ndr han akte pendeltig, eller samti-
digt som vi hade ett vanligt samtal. Han
tittande stindigt pa porr i sin dator.

Jag fragade en av hans likare om det hir
porrmissbruket kunde ha med Parkinson att
gora. Ndgot som likaren generat fornekade.

Inte forran efter tva ar - nir jag var nira
att ge upp - fick vi en remiss till sexolog
och specialist pa neurologiska sjukdomar.
Dar fick vi ocksa bekréftat att sexmiss-
bruket och Parkinson hade ett samband.

Alla sjuka i Parkinson fir naturligtvis inte
denna sidoeffekt av sjukdomen, men det
hinder. Och det hinde min man. Under de
sista aren som vi kunde fortsatt fylla pa med
kirlek, vittrade var relation sonder. De dren
han som mest kunnat behova en kirleksfull

hustru som kunde vara generés med klappar
och smekningar. Istillet fortirdes han av
skuldkinslor, jag av kinslor av sorg. Nir vi
fick reda pa att det var Parkinsonrelaterat var
det redan for sent. Det gick inte att reparera
i och med att han var s lingt gangen i sin
sjukdom.

Hur hade var relation kunnat bibehallas
och bade min man som sjuk och jag som
anhorig kunnat ha en hagre livskvalitet?

Som jag ser ar detta vildigt enkelt: Det
borde finnas med i alla checklistor, bade pa
nitet och bland de frigor som likarna stiller
till patienten.

Man kan fi informationen; ”Detta kan
hinda, en del drabbas av spelmissbruk, och
andra av sexmissbruk. Om det ir si for dig
dr det bra att veta att det dr sjukdomen som
skapar detta, och det finns ocksa hjilp att fa i
form av medicin. Kom till mig och beritta om
det, eller prata med din partner.”

Far man denna fraga vickt av personal
inom vérden blir det inget konstigt. Det
behovs ingen direkt terapi, eller mer kunskap
dn sd. Vet man att det dr en del av en sjukdom
blir det inte pd samma sitt ett svek. Orsaken
till att en ménniska handlar pa ett eller annat
sitt dr viktig i sammanhanget. Om jag knuffar
till nagon med flit eller raka knuffas, ar tvi
helt olika situationer, som jag uppfattar pa tva
helt olika sitt.

Jag vill med min berittelse informera om
att detta kan hinda, att du som Parkinsonsjuk,
anhorig eller vardpersonal kan lyfta denna
fraga utan att skuldbeligga. Jag vill informera
om att min man fick medicin mot sitt sexmiss-
bruk, s det dr inte heller ohjilpligt.

Jag vill pd detta sdtt hjilpa andra i samma
situation, si att det kan fortsitta att finnas
en innerlig och kirleksfull relation fér andra
Parkinsonsjuka och deras anhériga.

Som rubriken och texten antyder dr detta
sdpass tabubelagt att jag viljer att vara anonym.
Detta for att min man inte ska fa ndgot obehag
av det jag skriver, med omsorg om honom och
hans barn. Om problematiken redan var kind
vore det annorlunda. Den som vill nd mig kan
ta kontakt via Parkinsonjournalen.

HELENA

Texten ar hamtad frén
www.parkinsonguiden.se
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5 FRAGA OM PARKINSON —

Vad gor jag om jag inte kan skriva min namnteckning

Fraga: Ibland har jag svart att skriva min namn-
teckning nar jag ska skriva under nagot, men i vis-
sa sammanhang kravs ju en namnteckning. Vad
gor man om man inte langre klarar av att skriva sin
namnteckning?

SVAR: Det finns inga regler for hur en namnteckning ska
se ut. I princip kan man skriva vilken krumelur som helst.
Men det kan vara en bra id¢ att anvinda den hir metoden:

Med hand pé penna — férkortat MHPYP eller m.h.p.p. -
ir en metod for att skriva en namnteckning, ddr en annan
person for pennan, och undertecknaren haller handen pa
pennan eller handen. Forkortningen "MHPP” skriver man
intill namnteckningen. Metoden anvinds f6r personer som
har svart att skriva, pa grund av sjukdom eller funktions-
nedsittning.

ANNA WEDIN
kommunikationsansvarig Parkinsonforbundet

?
Fraga ParkinsonJournalen -

nar en ny mojlighet

. len O
Parkinsonjournalen Opp pel om sarskilt

att skicka in fragor, till exem fLori
boende, tandvard, parkeringstﬂlstand eller
vird. Om du har en friga inom dessa eller

nde omraden som kan ha allmanintresse

ikna .
likn via e-post

4r du vilkommen att skicka in den ‘
till parkinsonjournalen@parkmsonfor un-
det.se.

Tidningen forbehiller sig ratten att gora ctt

3 ubl-
urval av eventuella fragor och svar som p

iceras.

SVERIGES FORSTA
PARKINSONBOENDE

I 6ver 10 ar har vi pa HSB Omsorg drivit och utvecklat ett bo-
ende specifikt inriktat for dig med Parkinsons sjukdom eller
Atypisk Parkinsonism. Vi har precis fatt férnyat ramavtal med
Stockholm stad. Sjalvklart vilkomnar vi dven boende fran
hela landet. Lagenheterna, lokalerna och inredningen har
planerats i samrad med bl a ParkinsonForbundet. Vara med-
arbetare ar utbildade inom Parkinson och vi ar certifierade
for vart kvalitetsarbete, dar vi sitter dig som boende i fokus.

Varmt valkommen till oss!

HSB OMSORG

Nasbyparks Parkinsonboende
Eskadervagen 2, Taby
010-442 16 31 7

nasbypark@omsorg.hsb.se JKSB
www.hsbomsorg.se SO

HSB - dar majligheterna bor



(0] e o
SKRIV OCH TIPSA! SKICKA BIDRAG TILL 0SS PA ADRESS:
% % PARKINSONJOURNALEN, PARKINSONFORBUNDET,

SKEPPARGATAN 52 NB, 114 58 STOCKHOLM

Livet
har viint
Forbannad tinningen
tacklad granad
forvanad
varmen
stod han mer ljum
in het
infor
en ful en det dr
o oo o o fisk inget konstigt
Rehab, stjarnskadning | medde
pa egen
och smygande pd balkongen S
yg p g ir borta
scannad
november forra aret hade jag den oerhérda  mobilen och ringde honom — da hor jag hans hackad inget
féormanen att £ dka pd rehab i Marbella—pa  telefon ringa sa hemtrevligt pa andra sidan rutan! och ranad farligt
Centro Forestal Sueco. En fantastisk plats, Den lag i kéket pa laddning! Och naturligtvis har hint
vilordnad, seritsa trinare och vacker milj6. Un-  horde han inte det heller! Jag holl pa i en halv- forstod
der de 28 dagarna jag fatt, lade jag mig till med timme med att ringa honom, skilla pd honom han det kan
en ny vana — nir morkret hade fallit 6ver orten inombords och fundera pa olika sitt att klara det han forsta
och de flesta hade slickt lamporna, gick jag ut hir. Det var fortfarande kyligt. mer sjuk
och satte mig pd en biank och tittade ut 6ver ber- an frisk det har
gen, ljusen i fjdrran, stjirnorna pa himlen — och ag kommer att do hir tinkte jag desperat och han sett
funderade. Det blev en ordentlig nedvarvning Itittade pa en stor lida med lock vi har fér sig sig
vilket jag fortsatte med hir hemma. blomkrukor, jord etc. Jag far krypa ihop i ladan bestulen han dr
Varje kvill vid 22.30-tiden sitter jag och min sd jag inte fryser ihjil... Ne¢j det gar inte tinkte pa allt inte dum
man Fredd oss pd balkongen och har "utvirde- jag sen. Jag far ringa polisen — men gud sa pin-
ring”: vi gar igenom dagen som gatt, funderar samt — vad ska grannarna tro. Vid det laget hade hilsa inget rdn
over kommande dag etc, etc. Sedan brukar jag jag borjat smyga pa balkongen sd ingen skulle se och tid har skett
sitta kvar en halvtimme/timme och spela mobil- min pinsamma beldgenhet. vad man vet
spel, lyssna pa musik och bara vara. Nehej - nu fanns det bara en sak att géra och socker
I fredags kvill satt vi som vanligt och smdpra-  det var att ringa dottrarna. Den ena horde inte och salt det dr
tade. Efter en stund gick Fredd in och jag stan- och den andra vaknade och blev skrickslagen bara s&
nade kvar for att spela lite. ndr hon sag att det var jag som ringde mitt i kinsla
natten! Sen lyssnade hon misstinksamt pd min av frid att stegen
I jag sitter i morgonrock och en filt pinsamma berittelse och forklarade for sin man ir korta
O ) och spelar, laser mail, skriver mail som ocksad vaknat att "pappa har last ut mamma varmt
och lyssnar pa musik. Efter en timme blir det ky-  pa balkongen” Efter att sjilv forsokt ringa den och kallt och ryggen
ligt sa jag tar tag i balkongdorren — last!!! Vad i sovande pappan, viste hon att hon sitter sig i krum
alla glédheta? bilen och kommer och slipper ut mig. Inom en men tiden
—Ténk att ibland hér man efterat — nu horde halvtimme marscherade hon in, slippte ut mig var utmitt att livet
jag att ndr Fredd gick, drog han igen dérren ritt  och marscherade ut igen. Jag i min tur marsche- har vint
hart sd den gick i baklds! Men vad hjilpte den rade in till min sovande gubbe och forklarade ett friden
vetskapen mig nu? och annat. belanad och ska levas
Jag knackade latt pa rutan, man vill ju inte Kvillen slutade med att vi satt pa balkongen pa ett annat satt
vicka grannarna (?). Det dr klart att han inte och gapskrattade. Sen gick vi in bada samtidigt. sockret
horde det eftersom han ldg i sovrummet som dr Vad det hir har med min rehab att gora? utspatt PETTER
en bit ifrin balkongen. Han brukar dessutom Ingenting. WINGREN
ha TV:n pa och somnar till den. Navil! Jag tog ANNEMARIE ROTHSCHILD
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Sommar, och dags for resor f6r manga. Det finns saker som kan
underlitta resan for dig som har Parkinson. Hir dr ndgra rad.

Res tryggt 1 sommar

VAR INTE RADD cller generad att be om all hjilp
du behover. Det kan till exempel vara mycket ga-
ende i slutet av en resa och om en rullstol skulle
gora det ldttare, sa ska du be att fi en. De flesta
reseforetag till-
handahiller girna
detta, tillsammans
med en ledsagare
som visar vagen.
Detta brukar man
behova boka i for-

vag.

SJ erbjuder
ledsagning i samband med biljettbokning senast
24 timmar fore resa pa telefon o771-75 75 75. Pa
samtliga tig finns handikapplatser som du kan
boka kostnadsfritt. De dr helt vanliga stolar, men
placerade nira toalett och utgang.

Utlandsresor

Vid utlandsresor kan det vara bra att kontakta
ambassaden och friga om bestimmelserna fér
att ta in receptbelagda likemedel i landet. Om du
behover en spruta for att ta ditt likemedel kan du
behova kontrollera bestimmelserna for det. For-
klara ocksa din situation for flygbolaget — sirskilt
om du behéver ta en spruta under flygningen.

Om du reser till en annan tidszon, tink pa hur
du ska planera ditt behandlingsschema.

Ha alltid med dig ditt likemedel i handba-
gaget. Det kan vara bra att ta med extra like-
medel — om resan tar lingre tid dn vintat.

Forvara ditt likemedel i dess etiketterade origi-
nalférpackning, sa att det dr litt att identifiera.

Det kan vara bra att lira sig frasen ”Jag har Par-
kinsons sjukdom. Var snill och ge mig lite tid”,
pd det sprak som talas i det land som du besoker
eller skriva ner det pa ett kort. Andra fraser som
beskriver sirskilda svarigheter som du har, till
exempel lingsamt eller tyst tal, kan hjilpa till att
forklara for andra varfor du har speciella behov.

PARKINSONJOURNALEN #2 2015

Forsakringsskydd

Kontrollera med din likare eller ditt forsikrings-
bolag angaende vad din forsikring ticker pa din
destinationsort.

Din lakare

Innan du reser, be din likare ta reda pa namn och
adress till en allménlikare och/eller sjukhus pa
din destinationsort — om det skulle uppsti néd-
situationer.

Be din likare om ett brev som beskriver ditt
tillstaind och de likemedel du tar — om du skulle
behova behandling under resan.

Det kan ocksa vara till hjilp for en behand-
lande likare om du tar med dig bipacksedeln frin
varje likemedelsforpackning, tillsammans med
en anteckning om dosen. I vissa fall dr det virde-
fullt att fa detta brev 6versatt till det sprik som
talas i det land du ska aka till.

Om du behover vaccinationer, fraga din likare
om dessa dr sikra att ta i kombination med ditt
Parkinsonlikemedel.

ANNA WEDIN
Kallor: Jag kan Parkinson:
Fritidsaktiviteter - resor och sj.se

Paris och London - tva kidra resemal for
svenska turister.
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> VARLDSPARKINSONDAGEN —

Mainga lokalféreningar uppmirksammade Virldsparkinsondagen, den 11 april. I till
exempel Lund samlades 300 personer, i Eskilstuna 130 personer och i Goteborg kom
ett hundratal for att lyssna pa olika foreldsningar. Parkinsonfoérbundet presenterade en
ny unders6kning om icke-motoriska symtom (se separat artikel). Hir dr ett urval av
ndgra av foreningarnas aktiviteter.

Uppmairksammad i hela landet

Parkinson Medelpad arrangerade ett
seminarium pa Sundsvalls sjukhus pa
Varldsparkinsondagen. Parkinsontea-
met och den 6vriga varden i linet och
ny stamcellsforskning i Lund fanns pa
foreldasningens agenda.
Foreldsare var Eva Back, Landstingets Hil-
so- och sjukvirdsnimnd och Malin Parmar
docent och forskningsledare frain Lunds uni-
versitet.

Eva Back gjorde en allmin presentation
av sin bakgrund som politiker innan hon
gick in pd varden i Visternorrland. Vad siger
politikerna om véirden? Virden ska vara god
och jimlik. Landstingets vird omfattar hela
Visternorrland, linskliniker har blivit en
16sning for att varden ska bli mera jimlik.

Valet av den

11 april som
Varldsparkin-
sondagen hang-
er ihop med den
brittiske lakaren
James Parkin-
sons fodelsedag,
fodd ar 1755. Ar
1817 beskrev
han for forsta
gangen sjukdo-
men i sin bok
"An Essay on the
Shaking Palsy”.

For parkinsonpatienter finns pa Sunds-
valls sjukhus ett parkinsonteam. Patienterna
dir blir 4ven erbjudna en Parkinsonskola for
att lara sig mer om den egna sjukdomen. For
att 6vriga linet ska fa del av Parkinsonskolan
skulle man kunna utnyttja ny teknik om inte
det egna sjukhuset kan erbjuda utbildning.
En viktig atgird for landstinget blir att knyta
patientféreningarna nirmare professionen
och politikerna.

Malin Parmar frin Lunds universitet infor-
merade om cellterapi och sin stamcellsforsk-
ning. Cellterapin har man hallit pd med
ett tag och 1/3 av patienterna har fatt goda
effekter av transplantationen medan 1/3 har
fatt biverkningar som ofrivilliga rorelser.

Parkinson
Forbundet

Den forsta planerade studien for implantat
av stamceller beriknas bli 2018, forbere-
delser pagar. Stamceller kan dterskapa sig sjilv
genom sjilvfornyelse samt mogna till speci-
aliserade celler t.ex. dopaminproducerande
celler.

I pausen mellan programpunkterna infor-
merade Ulla Manhem, ordférande i nybil-
dade Parkinson Visternorrland, hur lingt
interrimsstyrelsen kommit i utvecklandet av
linsforeningen. Vissa kontakter har tagits
med landstinget men en hel del dterstar i
arbetet med att skapa nya kontakter med
Landstinget och alla kommuner i Visternorr-
land.

Rorelseanalys,
nya likemedel
och dans pd agendan

Parkinson Umead uppmirksammade
Virldsparkinsondagen med en efter-
middag fylld med foreldsningar. Am-
nena tickte en rad omraden, bland
annat: Hallucinationer vid Parkinsons
sjukdom, rorelseanalys i hemmet, dans
och kuratorns roll.

FOTO BERNT NILSSON

Vs

N
Inbjudan till NYP-traff den 4-6 september 2015
”Relationer i en familj dar nagon har drabbats av Parkinsons sjukdom”.
Valkommen till arets NYP-traff dar du kan tréffa likasinnade, utvéxla Det &r begransat antal platser sa forst till kvarnen &r vad som géller!
erfarenheter och lyssna pa féreldsningar av Lena von Post, Petra Linn-  Anhériga ar vdlkomna i man av plats.
sand och Ulrika Sanden. Vi bor pa Apple Hotel strax utanfér Géteborg Anmal dig snarast (innan 30/6) till: parkinsonforbundet@telia.com
(Torpavallsgatan 6). Med tanke pa sémnsvarigheter sa erbjuds enkel- Anmilan ska innehalla: Namn, adress, mail, telefon, ev. specialkost, allergier,
rum (dubbelrum till de som har med anhérig). | priset ingér tre forelas- lansforening. Betala senast 30/6 till BG 5325-3423. Mérk betalningen med NYP-
. . . _— traff 2015 och ditt namn.
ningar, frukost + lunch + middag, Tango-kurs och Liseberg (intrade, Pris f6r medlem i enkelrum: 1900 k.
5-kamp och avslutningsmiddag). Be din lansférening om bidrag! Ovriga priser, se NYPs hemsida.
J
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Minga kimpar med
icke-motoriska problem

De icke-motoriska besvadren
paverkar livskvaliteten for
manga personer med Par-
kinson och deras anhdriga.
Pa Virldsparkinsondagen
presenterade Parkinsonfor-
bundet en omfattande un-
dersokning.

Resultaten visar pa hur det som
inte syns utanpa paverkar livet

sa att man till exempel tvingas
vilja bort sociala aktiviteter. De
icke-motoriska sidorna av sjuk-
domen kan vara exempelvis mag-
eller tarmbesvir, minnessvarig-
heter, somnproblem och litta till
svara psykiska symptom.

UNDERSOKNINGEN presenterades
pa Parkinsonférbundets region-
mote i samband med Virldspar-
kinsondagen i Eskilstuna den 11
april.

Bristen pa neurologer i Sverige
visar sig dven i undersékningen.
Personer med Parkinson triffar
sin doktor mindre dn en ging
per ar. Majoriteten (mer an 55
procent) har heller inte triffat
en parkinsonsjukskéterska de
senaste 12 manaderna. Cirka
hilften av patienterna i undersok-
ningen tycker att “det dr svart att
tala med doktorn om fragor som
ir viktiga for just mig”, dessa dr
oftast just de “icke-motoriska”

- Kédnnedom om och tidigt
diagnosticera och behandla inte
bara motoriska symtom utan ocksa
de icke-motoriska yttringarna ger
patagligt 6kad livstunktion och
livskvalitet, siger Sven Pilhagen,
neurolog och 6verlikare pa Karo-
linska Universitetssjukhuset.

PARKINSONPATIENTER kémpar
med mycket mer dn skakning-

ar och stela muskler i det dagliga
livet. De icke-motoriska sym-
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tomen som somnproblem, for-
stoppning och urintringningar
ir patagliga problem fér mer 4n
hilften av de tillfrigade. Nastan
lika minga lider av att man inte
lingre ser fram mot aktiviteter
som tidigare skinkte glidje i till-
varon. I stillet upplever man dng-
est — oro, depression-apati. Man
har minnesproblem och svirt att
hilla fler bollar i luften. Skatt-
ningar skiljer sig mellan patient
och anhérig. Siffrorna fran anho-
riga ir cirka 20 procent hogre.
Parkinson ir en sjukdom som
drabbar bide patient och anho-
riga. Familjen uppfattar sjuk-
domen som mer besvirande in
vad patienten sjilv gor och borde
med sin kunskap vara till stor
hjilp for behandlande likare och
sjukskoterska. Sarskilt giller det
de icke-motoriska symtom dir
behandling skulle 6ka livskvali-

teten visentligt.

HALFTEN AV PATIENTERNA anscr
att de viljer bort sociala aktiviteter
pa grund av sjukdomen. Hir skil-
jer sig ocksa uppfattningarna mel-
lan anhorig och patient. Anhoriga
upplever att patienten i storre ut-
strackning viljer bort arrangemang
med vinner, familj och samman-
komster pd arbetsplatsen.

— Parkinsonsjukdom i
allminhet och de icke-motoriska
symtomen i synnerhet gor det
svart att fa vardagen att fungera
och det gir ocksa ut 6ver familjen
och arbetet. Darfor dr det viktigt
att hela familjen far hjilp med
vardagen. Fyra av tio patienter
ar beroende av make/maka men
knappt tio procent har hjilp fran
hemtjinsten. Det héller inte i
lingden, siger Inger Lundgren,
generalsekreterare i Parkinsonfor-
bundet.

Rehabilitering och rekreation
med kompetens och engagemang

ch vackra lage vid havet

T

W! Vejbystrand, Angelholm

: 0431-44 31 00 | info@sommarsol.se
rehab & rekreation  www.sommarsol.se

Parkinsonbehandling 1 Spanien

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

Ring 08-663 33 49
info@enrichedlife.se

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

enriched life

www.enrichedlife.se
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Egenvard for battre hilsa
ar ocksa att ha roligt och
skratta tillsammans,
Maritha Juhlin bjuder

pa sina misstag.

Nigra ginger i veckan har en
Luled. Bittre balans, rorlighet
mirkt av. ”Ett otroligt roligt s
pingisen nirmast skapat ett be

Trana

KAN PINGIS BIDRA till en bittre hil-
sa och vilbefinnande fér mig som ér
drabbad av Parkinson. Det ér en friga
som vicktes nir en bekant fraigade mig
om jag ville plocka fram pingisracketet
ur garderoben. Efter en tids spelande
markte jag forbittring i gang, balans
och mindre stelhet i hela kroppen. Det
fodde idén till att bilda en grupp med
andra som har liknande problem och
spela mer regelbundet. Triffarna ledde
aven till att den sociala tillvaron blev
mer livlig och intressant for deltagarna.
Spelet ledde efter en tid till ett visst
beroende hos deltagarna och samtidigt
steg skickligheten efterhand, slagen
borjade ga in med bittre triffsikerhet
och snabbhet for de flesta. Forbitt-
ringen i motorik gav tanken att hjar-
nans kapacitet kan paverkas snabbt i
positiv riktning, pa grund av hjirnans
goda formadga till plasticitet och anpass-
ning vid 6kade krav.

DET SOM FRAN BORJAN var en van-
lig fysisk aktivitet har nu utvecklats till
en djupare insikt med vetenskapligt
tankande och idéer. Det dr nu dven en
del av min personliga och nédvindiga
egenvird som innebdr ett eget ansvar
att rehabilitera och behalla olika per-
sonliga formagor pd alla plan.

For de andra deltagarna kunde
foérvintningarna vara, “ville behalla eller
forbittra koordination och rorlighet”
som Bertil beskriver det.

Internationellt har man uppmark-
sammat fordelar med pingis i samband
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orupp personer med Parkinson triffats for pingistraning i
och kroppshallning dr ndgra av effekterna som deltagarna
itt att trana” enligt deltagarna, som ocksa konstaterar att
roende. Maritha Juhlin berittar om pingisgruppen hir.

TEXT MARITHA JUHLIN | FOTO MARITHA JUHLIN OCH INGVAR LUNDHOLM

pingis

dig till battre balans och rorlighet

med Parkinson. Dr. Daniel Amen skriver i
”Making a Good Brain Great”, “the exercise
ping pong increase brain activity and improve
hand-eye coordination. It’s aerobic, uses both
upper and lower body and causes you to use
many different areas of the brain to function”
Spelet pingis ir ett komplext spel som ger
god kognitiv och fysisk trining. Speciella
egenskaper som man kan ha problem med i

Parkinson ér formagan att fatta snabba beslut,
hantera synintryck samt att ta emot och bear-
beta mycket information. Dessa kognitiva
firdigheter trinas genom att du snabbt maste
lisa av motspelarens hillning, aktivitet och
avsikter och darefter lika snabbt bestimma hur
och var din egen retur skall placeras, hur hart
och med vilket slag. Okad trining leder till att
nodvindiga rorelser sker mer reflexméissigt.

i

— Ett otroligt roligt sitt att trina, kinns mer
som en lek, ett litet bevis att spelet finns kvar
och till och med blivit forbittrat sista tiden,
siger Torbjorn.

VID PARKINSON KAN en del motoriska firdig-
heter som balans, god kroppshallning och
formaga till snabb forflyttning forsimras. An-
dra problem kan vara allmin stelhet, kropps-

Jarngadnget tar en fikapaus med lite socialt snack, fr v Ulf Omnell, Asa Holmgren, Bertil Huuva, Maritha Juhlin och Thorbjorn Lindstrom.

PARKINSONJOURNALEN #2 2015
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~ MOTION OCH EGENVARD —

Maritha Juhlin far stricka ut sig rejalt for att returnera en boll

lig obalans med en sida allmént svagare, virk,
overrorlighet och en kinsla av seghet. Om-
fanget av arm- och axelrorelser, kramper, skak-
ningar och nédvindig finmotorik fér hinder-
na kan vara nedsatt.

Naigra av deltagarna beskriver sina upple-
velser sd hir: ”Ur PS perspektiv = fatt
mojlighet att vissa motorik, koordination och
fokusering. Kan inte kinna nigra nackdelar”,
kommenterar Ulf.

— Blivit bittre i mitt simre ben, koordin-
ationen dr dven den lite forbattrad, siger
Torbjorn.

De sammantagna problemen med
Parkinson leder ofta till att man far en ligre
kondition pa grund av minskad aktivitetsniva.
Det kan delvis bero pd trétthet och brister i
kroppens eget energisystem. Det skapar en
viss apati och att man inte tar tag i saker och
ting. En lig kondition kan dessutom medféra
firre sociala kontakter och ett mer isolerat liv
i allmanhet.

I gruppen kunde man tidigt se att en
del forbattrade sin balans, andra fick bittre
och kvickare fotarbete och kroppshallning.
Kroppsmedvetenheten okar beroende p4 att
spelet kriver att spelaren star med ratt fotstall-
ning, benen litt béjda och med kroppen i
lagom avstdnd till bordet beroende pa spel-
situation. Forflyttningar vid bordet leder till
att styrkan och rorligheten i benen forbittras.
For overkroppens muskler leder ett flitigt
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spelande till en god rorlighet i synnerhet
handled, axel- och skulderpartiet. Rorelse-
monstret i hela kroppen blir mjukare med
storre foljsamhet som leder till 6kad kinsla for
precision och hardhet i slagen. Det krivande
spelet kommer automatiske att hjilpa hjarnan
att utveckla de egenskaper som krévs for att
bli skickligare som spelare och att kunna spela
med en hogre intensitet.

— Hela kroppen fir en genomkorare.
Nackdel: nir orken tar slut sa dr den SLUT!!
Inget tinjande pd grinserna nu, siger
Torbjorn.

Traningsmiljon i Luled Energi Arena, dir
gruppen spelar tre till fem ginger per vecka,
ir stimulerande genom att minga olika kate-
gorier av minniskor mots. Vissa har erovrat
medaljer i OS, VM, EM och SM f6r personer
med funktionsstoérning. Manga spelare ar
skickliga dldre herrar som har roligt nir de
triffas. Var grupp har fatt tips och rad i spel
av dessa spelare med storre erfarenhet och
kunskap. Kommunen stodjer alla aktiviteterna
genom att upplita hallen utan kostnad sju
dagar i veckan pd dag- och kvillstid.

— I forsta hand har jag fatt lustfylld motion,
siger UIf, 8o ar.

Ett tydligt tecken pa att spelmiljon efter
en tid blir mer komplicerad ir att deltagarna
ir mer noga med kvalité av racket, bollar och
annan utrustning. Vid nagot tillfille har man
fatt lana elitspelarnas racket for att fi tillfille

ULf Omnell star beredd att ta emot en eventu-
ellt smash.

att prova och utveckla sitt spel. Uppmunt-
rande och positiva kommentarer bidrar till
att lyfta sjilvfortroende och tilliten till sin
férméga att utvecklas ytterligare. Spelarnas
skicklighet dr olika beroende pa tidigare erfa-
renhet men trots det har alla kunnat spela och
utmana varandra.

— Det har varit fantastiskt trevligt, siger
Anders.

— Pingisen har gett kamratskap, skratt,
glidje, social gemenskap, inflikar Bertil.

Spelandet har lett till 6kad gruppkinsla
med trygghet ddr man har ldrt kinna varandra
pa flera plan. Samtalen kan kretsa kring
medicin, fritid, familj, jobb och mycket annat.
Kontakter mellan deltagarna i gruppen har
underlittats genom att skapa en studiecirkel
och en grupp i sociala medier. Fler yngre har
anslutit sig till Parkinsonféreningen i Luled
genom att delta i féreningens moten och
borjat engagera sig i olika sakfragor.

— Pingis ar ritt slags motion for Parkin-
sonpatienter. Hoppas vi fortsitter till hosten,
menar Anders.

MANGA I GRUPPEN har en viss nedsittning i
arbetstiden pd grund av begrinsningar i fysisk
kapacitet och en kinsla av grinsdragning av
vad kroppen klarar av ir naturlig. Trots det sa
ar det viktigt att man vagar utmana sig sjilv
att gora aktiviteter som man i bérjan inte tror
sig att man klarar av, pa grund av brist pa ork,
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Hur ska vi lagga upp vidare taktik, diskuterar Anders Olsson och Kent Tiensuu.

formaga, kunskap eller tid. Genom att prova
att ’live outside the box™ kan man lira sig nya
saker och fortsitta att leva livet. Nédr man vig-
ar kliva 6ver grinser kan man riskera bakslag,
dir en 16sning kan vara att bli medveten pa
kroppens signaler, ddrigenom anpassa nivin
efter sin férmédga och nd en lagom balans.

— Mer insikt i vad kroppen klarar fastin det
fortfarande varierar fran dag till dag..., siger
Torbjorn.

— Det har inte direkt blivit simre 4dn fore
spelandet, mest att man mdste sluta i tid innan
grinsen for dagsformen sitter krokben for en,
fortsitter han.

Spelskickligheten kan ocksa 6ka dven om
man tranat tidigare.

— Insikten dr att man kan forbittra sig
inom idrott fast man har Parkinson och varit
aktiv tidigare, sager Bertil ndr han beskriver
traningarna.

Varens grupp brukar spela 2—3 timmar,
ndgra ganger per vecka och en naturlig friga
for framtiden dr hur man behdller intresset
att fortsdtta trina pingis och att finga in nya
deltagare. Vira tankar ér att fokusera pa egen-
vard, dir man sjilv dr aktiv och medverkar till
en bittre hilsa genom ett aktivt fysiskt liv.

Sedan tidigare finns FAR, fysisk aktivitet
pa recept, som en vig och metod att ordinera
olika former av trining till patienter. Pingis
som aktivitet kan vara en del i systemet FAR
pa grund av att det dr littillgingligt, enkelt,
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billigt och relativt oberoende av deltagarens
fysiska kapacitet.

SPELETS KOMPLEXITET MEDFOR Speciﬁkt en
god trining av hjarnan. Allt eftersom man
spelar sd uppticker man att man blir bittre
vilket ger motivation att ytterligare finslipa sin
teknik, flexibilitet, inhiberingsférmaga och att
dolja sina avsikter for motspelaren. Det kan
jamforas med schack och att anvinda plan B
nir motstandaren inte gér som forvintat. Ge-
nom att mota olika spelare stoter man pa nya
utmaningar da ingen spelar likt den andre. En
del spelar offensivt, andra defensivt och nagra
har finurliga slag med skruv samt varierande
héardhet.

Dr. Wendy Suzuki, NY University: ”...we
have enhanced motor, strategy, and long-term
memory functions” “Table tennis works parts

T

of the brain that are responsible for move-
ment, fine motor skills and strategy”

Det ir ldtt att uppna social samvaro da
spelet sker inomhus pa en liten yta med flera
deltagare och man agerar i grupp med lika-
sinnande. Det dr en form av ytlig bekantskap
som sa sminingom kan fordjupas ndr tilliten
till varandra blir storre och samtalen mer
detaljerade och bredare.

De fysiska aktiviter som vi har bedrivit,
kan vara en del av den enskildes aktiva egen-
vird. For att ga vidare stiller vi frigan om det
finns nagot liknande program i 6vriga delar
av Sverige? Sadana som dr inriktade pa fysiska
aktiviteter som stimulerar hjirnans férmaga till
kompensation vid en degenererande kronisk
sjukdom som Parkinson. Vad siger veten-
skapen, dr det en mojlig vag att folja, under-
sOka, mita, utvirdera och utveckla?

Aktiviteterna har lett till att jag sjilv sedan
ett par minader loggar och miter min hilsa
regelbundet. Anledningen ér att fa en mer
objektiv bas for att kunna pavisa forindringar
av den egna hilsan och pa sd sitt paverka och
forindra mitt dagliga liv. Matningarna dr bade
kvalitativa med parametrar som sémn, medi-
cinintag, fysisk hilsa, aktiviteter och kvantita-
tiva som balans och rorelseférmaga i finger-
motorik. Resultatet visar redan nu en tydlig
forbittring i livs- och sémnkvalité. Nagot som
dr markbart dr att en aktiv vardag med fysisk
aktivitet dr betydelsefullt for ett bittre vilbefin-
nande, det fungerar som en effektiv medicin.

Nir var och en tar ett storre ansvar for
sin egenvird, dr aktiv i sina dagliga val och
soker kunskap avseende den egna kroppens
formagor och begransningar bidrar man till
minskade kostnader samhillet. Det dr sanno-
likt vart att investera i storre utbud av aktivi-
teter som kan ingi i rehabiliteringsprogram
dir samhillet stodjer den enskilde.

MARITHA JUHLIN

Roger Orwén, fd bordtennisférbundets trinare ger tips och rad.
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”Dans for dig med Parkinson” sprids 6ver
Sverige. Sedan 2013 har Region Jonkopings
lin erbjudit personer med Parkinsons sjuk-
dom dans som ett komplement till traditio-
nell sjukgymnastik och den farmakologiska
behandlingen med mediciner. Dansinstruk-
torer fran hela landet, fran Skine i séder och
till Norrbotten i norr, deltog i en tvadagar-
skonferens i Jonkoping dir erfarenheter och

kunskaper formedlades.

TEXT LENAVON POST, IDA-KLARA JOHANSSON,
MIKAEL BERGSTROM, KATARZYNA FILIPOWICZ

> MOTION OCH EGENVARD —

FOTO JOHAN WAVBY

Dans ett viktigt komplement

= VIVILL SPRIDA KUNSKAP om denna speciella
dansform for personer med Parkinson, for vi
vet att den betyder sd otroligt mycket for vira
deltagare, siger Ida-Klara Johansson, dansa-
re och arbetsterapeut pa Folkhilsosektionen,
Region Jonkopings ldn.

Tillsammans med dansterapeuten Katar-
zyna Filipowicz arrangerade hon ’Dans for
livet’ en tvadagars inspirationskonferens och
workshop pa Kulturhuset Spira i Jonkoping.
Danskonceptet utvecklades i bérjan av 2000-
talet i USA av bland annat David Leventhal
frin Mark Morris Dance Group i samverkan
med Brooklyn Parkinson Group.

Overlikare Orjan Skogar inledde konfe-
rensen med en genomging av vad Parkinsons
sjukdom dr, titt foljd av fysioterapeut Samuel
Anfors som talade om vikten av tysisk akti-
vitet for att bromsa utvecklingen av moto-
riska och kognitiva symptom i sjukdomsfor-
loppet. Direfter dgnades dagen dt vad olika
dansformer kan tillféra i sammanhanget.
Deltagarna fick ocksd prova pa ett danspass
tillsammans med den lokala dansgruppen och
hade mojlighet att stilla fragor till nigra av
deltagarna.

- DANS INNEFATTAR MANGA olika aspekter
som dr virdefulla fér personer med Parkin-
son. Den dr en fysisk och kognitiv aktivitet
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som sammanbinder hjirna och kropp och le-
der till forbittring av motoriska funktioner.
Dansen ir speciellt anpassad for deltagarna
for att bl.a. hitta rytmen i kroppen, trina ba-
lans, koordination och minska stelhet i musk-
lena.

Ida-Klara Johansson och Katarzyna Fili-
powicz arbetar i dansen mycket med att
forlinga och stricka ut, att 6ka rorligheten
i brostkorgen. Med bittre balans och 6kad
steglingd och muskelstyrka minskar ocksd
exempelvis fallrisken.

Dans trinar inte bara kroppen utan har
dven en positiv psykosocial paverkan. En
aspekt dr den sociala interaktionen i dansen;
man kinner gemenskap och delaktighet i
gruppen och man far da ldttare att acceptera
sina begrinsningar, kan slappna av och vara
sig sjdlv. Dansen och den levande musiken
ger rikare sinnesupplevelser och lockar manga
ganger fram deltagarnas kinslor.

PETER BUCHARS FORELASNING om Argen-
tinsk tango hade ett helt annat perspektiv pa
dans. Han framhéll tangon som en nistan
meditativ 6vning i syfte att skapa lugn och
harmoni inombords.

— Det finns en enkelhet och nirvaro i
dansen. Man blir uppmirksam och fokuserad
pd vad som hinder i den egna kroppen siger

Peter Buchar och gor jamforelser med Tai chi
och Qi-gong. Detta ger forutsittningar for
minskad stress, ndgot som dr extra viktigt for
personer med Parkinson eftersom man ofta
dr mycket stresskinslig. I tangon tranar man
dessutom muskelstyrka, balans, start/stopp
och tempovixlingar.

DR SARA HOUSTON FRAN Roehamptonuniver-
sitetet i Storbritannien foreliste om sin egen
och andras forskning om dansens inverkan pa
personer med Parkinson. Det dr inget stort
forskningsfilt, men det finns studier fran fle-
ra linder runt om i virlden. De flesta studier
konstaterar att dans ger forbattringar i ba-
lans, stabilitet, gangférmaga och minskad risk
for fall. I jimforande studier har dansen klart
bittre resultat inom dessa omriden én sjuk-
gymnastik. Aven stérre smidighet som tex
underlattar nar man klir sig har rapporterats.
En japansk studie fann ocksd att dansgruppen
hade en mer positiv effekt pa kognitiva funk-
tioner, apati och depression dn kontrollgrup-
pen som fick vanlig parkinsongympa.

I flera fall ndmns att deltagarna i dansgrup-
perna uppvisar en 6kad tillforsikt angdende
sin egen motoriska férmaga och en storre
sikerhet i rorelserna. Flera studier betonar att
dans har positiva effekter pd social interaktion
dven mellan danstillfillena. Dansgruppen
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fungerar ocksd som en fristad — ett samman-
hang dir man accepterades som man var,
med sina parkinsonsymptom, dir man var
forstadd utan att man behovde forklara sig.

Sara Houston arbetar med en stor studie
dir man gjort omfattande undersokningar
av dansens effekter under tre ar. Forutom att
titta pd fysiska och motoriska effekter under-
soker man ocksa hur livskvaliteten paverkas.
Resultaten berdknas vara klara i september.

Referenser till forskningsstudier om dans
och parkinson hittar du pa parkinsonférbun-
dets hemsida: www.parkinsonforbundet.se.
Hir finns dven tips om en introduktionskurs
for dansinstruktorer

UNDER WORKSHOPEN PA konferensens andra
dag fick dansare, danslirare samt terapeuter
inom hilsa och rehabilitering grundliggan-
de kunskap och inspiration till rorelser for att
kunna starta egna dansgrupper. Workshopen
leddes av tva vilmeriterade dansinstruktorer,
Amanda Fogg och Joanne Duffe. Amanda
har arbetat med *Dance for PD’ sedan 2001
da hon startade den forsta gruppen i Storbri-

musikens roll, menar Ida-Klara Johansson.
Musik vicker bade emotionella och fysiska
minnen, vilket i sin tur paverkar rorel-
segliddjen och kreativiteten men ocksd moto-
riken — en tydlig rytm kan till exempel under-
litta att spontant initiera rorelser.

Hon betonar samtidigt att dans dr ett
komplement till traditionell medicinsk
behandling, liksom till exempel musikterapi.
Allt mer forskning visar att kulturaktiviteter
som ett komplement till medicinsk vérd har
en viktig paverkan pa hilsa och livsstil samt
har betydelse bade i férebyggande och i reha-
biliterande syfte.

— Det ir viktigt att bygga en bro mellan
kultur och hilsa och sjukvard, att andra
metoder inte uppfattas som konkurrerande
utan just kompletterande.

PERSPEKTIVET FLYTTAS SNABBT frin sjuk-
dom till hilsa i takt med att deltagarna borjar

rora sig till musiken inne i de vackra lokalerna

pa kulturhuset Spira. Dansen utfors allt som
oftast till levande musik av konsertpianist
Kerstin Jansson som med sin lyhérdhet och

med deltagarna som gérna drojer sig kvar i
kroppen efter dansen r slut.

Nairvaron dr hog, enligt deltagarna dter-
finns motivationen i just det lustfyllda -
dansen, musiken, rorelseglidjen och gemen-
skapen — darfor blir triningen ocksa av vecka
efter vecka!

Konferensen 'Dans for livet” arrangerades av
Region Jénképings lin, Smalands Musik & Tea-
ter, Parkinsonforbundet, Studieforbundet Vux-
enskolan samt Dance for Parkinson ‘s network i
Storbritannien.

Kerstin Jansson
skapar narvaro
med sitt spel.

tannien. precision anpassar tempo och dynamik utef-

.

— Det viktiga idr att fa med sig grundkon- ter gruppens formdga och dagsform. Aven in-

ceptet, vilka utmaningar som finns i dans fér ~ spelad musik fungerar, men den levande mu-

manniskor med Parkinson, samt forstielse for  siken skapar en pétaglig narvaro och samspel
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— STENBERGS TANKAR —

Att bli lycklig dr kanske ett mdl for oss, men inte for Naturen. Dir dr den ett
medel for att i oss att gora det vi ska. Las Georg Stenbergs rad om varfor vi ska
vara forsiktiga nir beloningssystemet svimmar over av lyckokinslor.

Parkinson for nyboviade del 111:
Se upp for beloningssystemet

—om Ikaros, shopping och parkinsonmedicin

30

det forra avsnittet nimnde jag att Gversvimningar i vrt
Ibelé’)ningscentrum, orsakade av medicineringen, kan ge

en kinsla av eufori. Det kinns underbart, men bor han-
teras med en viss forsiktighet.

I detta avsnitt ska jag forklara mera i detalj varfér man
behdver vara forsiktig. Till att borja med kan vi konstatera
att Naturen inte gav oss ett beloningscentrum for vart hoga
nojes skull. Vart beloningscentrum har en funktion, liksom
axlar, knin, tarmar och allt annat i vir organism. Det fung-
erar som en inldrningsmaskin, som ska ldra oss nya bete-
enden, i 6verlevnadens tjanst, noga riknat i genernas over-
levnads tjanst.

Att bli lycklig dr kanske ett mil for oss, men inte for
Naturen. Dir dr den ett medel for att £ oss att gora det vi
ska. Det ar naturens pifund for att stindigt dingla en morot
framf6r nosen pa oss.

Jag nimnde att det kommer tvi sorters besked fran belo-
ningscentrum. Den forsta sorten var den toniska signalen,
som anger grundstimningen. Den andra sorten kallas den
fasiska, och dr mycket mer informationsbarande. Det dr den
som talar om ifall den handling du just utfort f6ll vl ut eller
¢j. Om den toniska signalen liknar den summerade dags-
kassan i en butik, liknar de fasiska signalerna de enskilda
transaktionerna — kop eller sdlj — med deras plus eller minus.

De fasiska signalerna 4r mer finurliga 4n man kan tro. De
talar inte om ifall handlingen du gjorde var bra eller dilig;
den talar om ifall den var bittre eller simre 4n forvintat.

For att inse behovet av denna extra komplikation, tink dig
ett minskligt exempel. Du har reckommenderat nagot it en
vin, en viss ost eller ett nytt vin, som han blir fértjust i och
en trogen konsument av. Antag att du triffar honom varje
dag, och att han varje ging framhiver ostens fortrifflighet
och vinets fullédighet. Ett sidant monster skulle efter ett par
dagar bli besynnerligt, efter en vecka irriterande, och efter en
manad olidligt.

Vi har alltsa behov av ett system som kan bortse fran det
redan kinda och notera endast avvikelserna. Just dessa egen-
skaper har vért beloningssystem. Du kan alltsa st i centrum

for jubel och hyllningar och dndé kinna ett stygn av besvi-
kelse, dirfor att hyllningarna var mindre dn forvintat. (Jag
antar att det dr ddrfor operadivor dr sd noga med att rikna
antalet inropningar.) Du kan vara den minste, svagaste och
mest utmobbade forstaklassaren pa skolgarden och dnda,
efter bara ett leende fran flickan med flitorna, ga hem med
en storre lycka och svikt i stegen dn den romerske kejsare
som frin sin triumfvagn mottog folkets hyllningar.

DENNA FINESS | BERAKNINGARNA kriver tillgﬁng till en

stor databas av tidigare erfarenheter i liknande situationer.
Dessa finns av allt att doma lagrade i de basala ganglierna,
och vir sjukdom medfor att vi far simre tillgang till denna
dyrkopt lagrade erfarenhet. Dessutom fér vi dven svarare att
ldra in nya beléningsmonster.

Hjdrnans nerveeller kommunicerar via avfyrningsfrekvens.
Det betyder att det som dndras dr hur néira varandra i tiden
impulserna kommer. Det finns en grundfrekvens, och nir
nervbanan vill signalera en bel6ning, 6kar den takten, sa att
det kommer fler signaler per tidsenhet. Nir den vill signa-
lera utebliven beléning, minskar den frekvensen. Observera
nu hur klokt det var att notera avvikelser frin forvintningar.
Da kan vi ju lira bdde av det som gir bra och det som gar
mindre bra.

Tank dig att du sitter ute i skogen med en djungeltrumma
och vill meddela dig med nigon som lyssnar langt borta. Ni
har kommit 6verens om att du borjar trumma med en viss
grundfrekvens, for att fa din vin att borja lyssna och vara
beredd. Om du har ett positivt besked att limna, till exempel
att du har funnit ett stille med gott jaktbyte, 6kar du hastig-
heten. Om du har ett negativt besked, att du har letat och
inte funnit nagot av virde, minskar du hastigheten.

Sa langt ar allt gott och vil. Men antag nu att du blir sd
upphetsad nir du finner jaktbytet att du slar grundfrek-
vensen for snabbt. Da har du inte ork nog att 6ka, nir du ska
komma till det positiva beskedet. Skillnaden mellan de tva
delarna blir for liten, och lyssnaren kan inte hora skillnaden.
Da har du inte 6verfort nigon information alls. Antag att du
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Georg Stenberg

en annan dag letar och letar utan att finna nagot. Uttrottad
slar du dig ner — och slar en alltfér lingsam grundrytm. Nir
sinkningen sedan ska komma blir den for liten och omairklig
for lyssnaren. Ater star lyssnaren tomhént.

Dopaminbrist och — 6verflod har just dessa effekter.

Bade for lite och f6r mycket dopamin paverkar grundfrek-
vensen och hindrar den fasiska informationséverforingen,
och dirmed inlidrningen. Men vad spelar det for roll, tinker
du kanske, du dr ju gammal och ér klar med din skolgang.
Tyvirr har du fel, inlirning pagér stindigt, i alla livets situ-
ationer, och om den inte fungerar bra, kan du fa betala ett
hogt pris for det.

Vi star nu i en forvirrande situation dir vi far toniska
signaler, som ofta rapporterar stark lycka eller olycka, pa
grund av medicinens kamp med sjukdomen, dir den ena
fyller pa tanken med dopamin och den andra tommer den,
och bada vixelvis kan fa 6vertaget. A andra sidan far vi inga
palitliga fasiska signaler, som skulle kunna tala om for oss
varfor vi r lyckliga, det vill siga vilka beteenden vi har gjort
ratt.

DET AR EN INSTABIL SITUATION. Minniskan ir en tinkande
varelse, som vill veta inte bara hur vi kinner oss, utan varfor.
Sa vi siitter ihop en forklaring, som utgdr fran den bista giss-
ning vi kan goéra. Och den bista gissningen ar forstds att det
dr nagot som har gjort oss lyckliga i det férflutna som har
gjort oss lyckliga igen.

Gamla favoriter plockas nu fram ur minnet. Alla har vi
ndgot som brukar lyfta huméret: mat, alkohol, sex, shop-
ping, spel och spinning. Vi provar vér hypotes genom att
ita, dricka o.ch si vidare och se — hypotesen stimmer! Vi
kinner oss faktiskt lyckliga.

Hiir dr det dags att avsloja ndgot mycket genant om oss
manniskor. Vi ar visserligen mycket ivriga att tinka och fram-
kasta forklaringar, men vi dr riktigt daliga pa att préva dem.
Vi letar efter exempel som stoder vara hypoteser, inte efter
exempel som skulle kunna kullkasta dem, vilket vore ett
mycket effektivare sitt att ga till viga.

Medan vi héller pa att testa om mat etc. gor oss lyckliga,
haller vi i sjdlva verket pa att utveckla ett beroende av var
speciella lyckobringare! Lat oss anvinda spelberoendet som
exempel. De flesta som utvecklar ett spelberoende har haft
turen (lds: oturen) att vinna mycket i borjan. Sekvensen [jag
spelar — jag vinner — jag blir lycklig] upprepas ett antal ganger
och priglar in det inlirda sambandet. Man prévar inte om
man kanske skulle vara lycklig dven utan att spela, och far
darfor inte chansen att uppticka att lyckokinslan kommer
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Jag dr professor emeritus i psykologi, och har en parkinsondiagnos sedan tio ar. Jag ar
av naturliga skal intresserad av sjukdomens psykologi och skriver eller talar om den
ibland. D& foredrar jag att tala om "vi” snarare &n om "de parkinsonsjuka” och hoppas
att det dkar inlevelsen utan att dventyra sakligheten.

fran medicinen som man tar. Ne¢j, inte ens nir sekvensen [jag
spelar — jag forlorar — jag blir lycklig] borjar upptrida, anar
man ordd. Man kan bira forlusterna i borjan och spelet ger
ju alltid spanning och adrenalinpaslag, dven om man forlorar.
Nir sckvensen [jag spelar — jag forlorar — jag blir olycklig]
upptrider, dr det ofta for sent. Forlusterna 6kar med svind-
lande hastighet. Pa Internets poker- och gamblingsajter kan
man forlora hundratusentals kronor pd en natt.

Det finns en hel familj av beroendedkommor av den hir
typen, som gir under det gemensamma namnet impulskon-
trollstorningar. De blir ett allt vanligare problem hos oss
som har Parkinson. Alla parkinsonmediciner kan bidra till
att utveckla dem, men farligast i det avseendet 4r gruppen
dopaminagonister, till vilken pramipexol (sifrol), apomorfin
och requip hor. Deras verkningssdtt gor att de starkt bidrar
till den toniska signaleringen, men de kan inte delta i den
fasiska. Dopaminet (bide det kroppsegna och det som
uppstdr genom omvandling av tillfort I-dopa) upptrider
disciplinerat som vildrillade soldater, haller sig i sina kaserner
tills de fir order att gora en framstot, drar sig sedan hastigt
in i skydd igen och kan dérfér producera vil synkroniserade
fasiska beloningssignaler. Dopaminagonisterna upptrader
som friskyttar eller gerillasoldater, de driver fritt omkring i
terringen och attackerar slumpvis en receptor hir eller dir,
pa ett helt osynkroniserat sitt och dr dirmed virdelosa for
inldrningssyften.

LYCKAN AR EN VALKOMMEN GAST, men tro inte att du kan
gora honom till inneboende — dd kommer han att dta dig ur
huset. Grekernas mytologi berdttar om Ikaros. Han ldrde sig
flyga med hjilp av vingar bestaende av fagelfjidrar som han
hade fist vid kroppen med vax. Han lyckades lyfta fran mar-
ken, han steg och steg. Berusad av framgangen markte han
inte att han kom allt nirmare solen, och att virmen frin sol-
stralarna smalte vaxet. Fjidrarna lossnade och han stortade
till sin dod.

Insikten att den lycka vi strivar mot kan utgéra var under-
gang, om vi kommer for nira den, uttrycks ocksa i Goethes
dike Selige Sehnsucht, dir en ensam, brinnande stearinliga i
nattens morker lockar en fjiril med sitt ljus och sin virme:

Fangen, tvingad och berusad
flyger du, mot ljuset vand,
fijaril, tills du eldomsusad
antligt ar fortard och brand.
Karin Boyes oversittning
av Goethes Selige Sehnsucht.

31



Vi behover ditt aktiva stod

— mer an nﬁgonsin!

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

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

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

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

Medgivande Auotogiro

Parkinson
Fonden

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

Tack for din gava.
Carl Kjellgren

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

samtycke, vilket medfor att tjiinsten i sin helbet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

Cleariﬁgnum'mer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning:

Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Susanna Lindvall,
Ordforande i Stiftelsen ParkinsonForbun-
dets forskningsfond och vice ordférande
i EPDA, den Europeiska Parkinsonfede-
rationen.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Susanna Lindvall

Fonden delar arligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

stoder du aktivt lovande forskare i

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

ron snabbare kommer till nytta for

dig 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 SJUK-
DOM.

Provocerande politiker

samband med olika méten och seminarier

triffar vi politiker som har med sjukvirds-

planering att gora. Vid ett sddant tillfille
alldeles nyligen lyfte vi frigan: Hur ser er plane-
ring ut vad giller neurosjukvarden, dd vi vet att
antalet personer med neurologiska sjukdomar,
diribland Parkinsons sjukdom, kommer att for-
dubblas till 4r 2030?

Med en axelryckning konstaterade den rutine-
rade politikern, som for évrigt sitter i styrelsen
for en av vdra stora sjukhus: Det far de poli-
tiker som sitter vid makten da 16sa! Det dr extra
provocerande med politiker som identifierar ett
problem utan att gora ndgot at det, utan att vilja
gora nagot at det. Tyvirr verkar detta vara ett
vanligt monster hos politiker nufortiden: vi gor
ingenting sd I6ser sikert nigon annan det dir
problemet lingre fram. Ar det ren slohet? Ar det
oformaga? Brist pa respekt for sina viljare dr det
alldeles sikert. Och manga riknar med att skulle
de sjdlva drabbas en ging, har de ndgon griddfil
att utnyttja for egen del.

Det dr var uppgift och vart ansvar att tinka
ett par decennier in i framtiden. Férma besluts-
fattare att se till att sjuka fir bra vird och service
och att vi har starka forskningsmiljoer.

Tva nya forskningscenter ar resultatet av en
stor life science-satsning frin Knut och Alice
Wallenbergs stiftelse — och fler satsningar dr pa
gang. En i Lund och en i G6teborg. Syftet ar
att stirka svensk medicinsk forskning. Det dr
mycket lovande for forskningen.

Parkinsonfonden fortsitter att dela ut anslag
av avgorande betydelse. Det dr stimulerande
for forskare att kunna ligga ner sin energi pa
ctt omride dar forskningsframsteg kommer att
ge stor nytta for de drabbade. Senast i raden av
uppmirksammade framsteg dr studien som ger
en ny forklaring till varfor celler dor, en studie
som Parkinsonfonden stodjer.

Var med du ocksa och var en del av 16sningen
pd Parkinsons gata!

e (P

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

Christina Dicander Skoog,
Kalmar
Lars Attmarsson, Skogstorp

Marilyn Barden, Virmdo
Henrik Tell, Enskede
Palne Mogensen, Djursholm

Geir Gihlemoen, Ronning
Parkinson Skaraborg
Parkinson Kronoberg

Skattereduktion for gavor till fonden

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

For att fa gora skatteavdrag giller foljande:

*Gavan maste uppga till minst 200 kronor per tillfalle.

« Ditt totala gavobelopp maste under aret uppga till minst 2 000 kr. Hogsta belopp som kan ge skattere-
duktion &r 6 000 kr och den maximala skattereduktionen &r 1 500 kr (25 procent av 6 000 kr).

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

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

Du behdver inte gora ndgot for att fa skattereduktionen. Vi rapporterar in allt till Skatteverket och
som sedan fortrycker skattereduktionen pa din deklaration. Det enda vi behdver fran dig ar fullstandiga
personuppgifter. For att f& skattereduktion méste du ange namn, adress och personnummer. Vid betal-
ning online, med sms eller swish méste du maila dessa uppgifter samt belopp och datum till ekonomi(@
parkinsonfonden.se.

Mer information om skattereduktion for gévor till ideella organisationer hittar du pa Skatteverkets
hemsida, www.skatteverket.se Dar finns aven listan for godkanda organisationer.
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Mer forskning
om genterapi

Det finns ett stort behov av att
vidareutveckla behandlingen
av Parkinson. En forskargrupp
kommer att arbeta med att ut-
veckla nya metoder for gen-
overforing av tillvaxtfaktors-
receptorer som kan motverka
Parkinsons sjukdom.

Cecilia Lundberg, professor, BMC, Lund

Centrala nervsystemets begrinsade ka-
pacitet for likning av skador har sti-
mulerat till omfattande forskning for
att hitta nya terapeutiska strategier

vid hjirnskador. Eftersom generna for
manga tillvixtfaktorer och neurotran-
smittorsyntetiserande proteiner dr
kinda, 6ppnas mojligheten att forso-
ka rekonstruera neuronala nitverk ef-
ter skada med hjilp av genoverforing
Man har berdknat att det finns drygt
22 000 patienter med Parkinsons sjuk-
dom i Sverige och varje dr diagnostise-
ras ca 2 0oo nya fall, vilket innebir att
Parkinsons sjukdom dr den nist van-
ligaste neurodegenerativa sjukdomen
efter Alzheimers sjukdom.

Minga av parkinsonpatienterna
upplever svira biverkningar av medi-
cineringen och efter ett antal ar kan
dessa vara mer invalidiserande in sjilva
sjukdomen. Det finns alltsd ett stort
behov att vidareutveckla behandlingen
av Parkinsons sjukdom.

Gruppen kommer att arbeta med att
utveckla nya metoder for genéverfo-
ring av tillvixtfaktors-receptorer som
kan motverka Parkinsons sjukdom.
De kommer att vidareutveckla ett
nytt system for att reglera nivin pa de
overforda generna. Detta dr viktigt
for att kunna 6ka dosen under senare
skeden av sjukdomen och for att
kunna minska dosen om biverkningar
uppstdr.

Genterapifiltet har utvecklats
mycket snabbt under de senaste aren.
Trots det faktum att méinga forskar-
grupper har varit aktiva i filtet under
denna tid dr manga grundliggande

problem ol6sta. Det finns dock redan
Kkliniska férsék med genterapi mot
Parkinsons sjukdom vilket visar pa att
teknologin har utvecklats frin att vara
science fiction till att vara en del av den
framtida kliniska verkligheten. Detta
faktum understryker dven hur viktig
utvecklingen av nya, effektiva metoder
for genoverforing samt kritisk, syste-
matisk analys av resultaten ir.

Beviljat anslag: 500 000 kronor

Hur sprids Parkinson
i hjarnan?

En forskargrupp ska undersoka
hur Parkinsons sjukdom sprids i
hjarnan, bland annat vilka cellu-
lara mekanismer som ar inblan-
dade.

Martin Hallbeck, lektor/dverlédkare,
Klinisk Patologi, Universitetssjukhuset
i Linkdping

Vi vet att den som drabbas av Parkin-
sons sjukdom och andra neurodege-
nerativa sjukdomar lingsamt, men
kontinuerligt forsimras med tilltagan-
de symptom. Det beror pd att sjuk-
domen breder ut sig till nya omraden
i hjarnan. Om vi kan forsta vad som
orsakar denna spridning kanske vi kan
hitta sitt att bromsa den och dirmed
undvika att patienter forsdmras i sin
sjukdom.

Vid Parkinsons sjukdom och vid
Lewy body demens bildas ansamlingar
av ett protein, alfasynuklein, som ar
inblandat i sjukdomsutvecklingen
och bildar Lewykroppar. Troligen dr
ansamlingar av alfa-synuklein budba-
raren vid utbredning av Parkinson till
nya delar av hjarnan. Men vi vet inte
hur denna spridning av alfa-synuklein
gar till och nagot sitt att bromsa
spridningen ir inte kint.

Gruppen har utvecklat en unik nerv-
cellsmodell och med den har de, som
forsta grupp, visat pa overforing av det
sjukliga Alzheimer proteinet beta-amy-
loid mellan nerveeller. De utvecklar nu

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

denna modell for att kunna studera
hur spridningen av ansamlingar av
alfasynuklein gir till och vilka cellu-
lira mekanismer som ir inblan-
dade. De vill ocksi undersoka om det
finns mojligheter att bromsa 6verfo-
ringen och didrmed fortskridandet av
Parkinson relaterade sjukdomar.
Deras projekt anvinder grundve-
tenskapliga metoder for att svara pa
komplexa samband av stor klinisk
vikt och kan bidra med ny och inno-
vativ kunskap kring varfér Parkin-
sons sjukdom ir progressiv. Projektet
kan ocksa bidra till att hitta nya tera-
peutiska mojligheter i kampen mot
Parkinsons sjukdom.

Beviljat anslag: 300 000 kronor

Ny forskning
for effektivare
DBS-behandling

En forskargrupp ska arbeta med
forbattrad DBS-effektivitet. DBS
brukar inriktas mot den subta-
lamiska kdrnan (STN), som spe-
lar en central roll i styrning av
motorik. Forskargruppen so-
ker fordjupad forstaelse om hur
den subtalamiska kdarnan med
sitt komplexa natverk ser ut och
fungerar.

Asa MacKenzie, docent,
Uppsala universitet,
Institutionen for Neurovetenskap

”Vi vet egentligen inte riktigt vad det
ir som hinder i hjirnan. Vi vet bara
att det funkar”

Citatet kommer frin en neuroki-
rurg i ett reportage om djup hjirn-
stimulering (DBS) (DN 2008-05-24)
som anvinds som terapi mot skak-
ningar i kroppen hos patienter med
Parkinsons sjukdom. Den subta-
lamiska kirnan (STN), som spelar en
central roll i styrning av motorik och
som dr 6veraktiv hos parkinsonpa-
tienter, dr den hjirnregion som DBS
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mest framgangsrikt riktas mot. Forde-
larna med metoden dr midnga men

till nackdelarna hor biverkningar pa
kognitiva och affektiva funktioner
vilket kan innebdra personlighetsfor-
indringar. Forbdttrad DBS-effekti-
vitet och avskaffande av biverkningar
kan uppnds om man lir sig forstd mer
om den subtalamiska kirnan med sitt
komplexa nitverk ser ut och fungerar.

Gruppen foreslar ett fokuserat
forskningsprogram for att skapa
forbittrad DBS-behandling vid
Parkinsons sjukdom genom att imple-
mentera sd kallad optogenetik i moss
for att identifiera och optimera stimu-
leringsparadigmerna i DBS.

Optogenetiken har revolutionerat
den prekliniska hjirnforskningen
under de senaste dren och nu dr det
hog tid att anvinda denna tekno-
logi for att utoka kunskapen kring
STN-DBS.

De har en unik mojlighet att imple-
mentera optogenetisk-STN-DBS i
moss med syftet dr att finna en stimu-
lering som nir den 6verfors till klinisk
STN-DBS ger en klar forbittring
av den metoden. Eftersom de redan
har etablerat teknologin och de har
redan identifierat den mest selektiva
STN-markoéren har de starkt ”proof-
of-concept” for sitt forslag. Deras
nya data och deras expertis i omradet
mojliggor stor genomforbarhet for det
forslagna projektet.

Tvahundra ar efter den forsta karak-
tiristiska beskrivningen av Parkinson
sjukdom ”...the unhappy sufferer
has considered it as an evil, from
the domination of which he had no
prospect of escape.” Fran “An essay
on the shaking palsy” by J. Parkinson,
1817 har de nu en unik mojlighet
att utnyttja prekliniska forsknings-
framsteg for att kraftfullt lindra
patienternas upplevelser av sin svara
sjukdom. Deras forskning beriknas ge
patientnytta inom s ar.

Beviljat anslag: 500 000 kronor
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Ny forklaring till varfor

celler dor vid Parkinsons sjukdom

Forskare fran Karolinska Institutet och
Ludwiginstitutet for cancerforskning
beskriver i en studie en ny reglerings-
mekanism for sa kallad autofagi, och sa
smaningom celldod, hos dopaminprodu-
cerande nervceller vid Parkinsons sjuk-
dom. Resultaten publiceras i den veten-
skapliga tidskriften Nature Neuroscience.
Forskningen stods av bland andra Parkin-
sonfonden.
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Autofagi dr en grundliggande mekanism i krop-
pens celler som involverar nedbrytning av on6-
diga eller skadade cellkomponenter, och kopp-
lingen mellan autofagi och Parkinsons sjukdom
har rént mycket uppmirksamhet inom forsk-
ningen under senare ar. Vid Parkinsons sjukdom
bryts de nervceller i hjirnan som producerar sig-
nalsubstansen dopamin ner. Dopamin behovs i
sin tur bland annat for hjirnans férmdga att styra
kroppsrorelser.

I den nu aktuella studien pavisar forskarna
under ledning av professor Thomas Perl-
mann en mekanism som dr viktig for att kont-
rollera autofagi funktion i just dopaminprodu-

cerande nerveeller. Nir regleringen togs bort i

moss framkallades Parkinson-liknande sjukdom. ~ Thomas Perlman leder studien.

Enligt forskarna verkar denna reglering dven Publikation

Dopaminergic control of autophagic-lysosomal function
implicates Lmx1b in Parkinson’s disease.

Ariadna Laguna, Nicoletta Schintu, AndréNobre,
Alexandra Alvarsson, Nikolaos Volakakis, Jesper
Kjaer Jacobsen, Marta Gomez-Galan, Elena Sopova,
Eliza Joodmardi, Takashi Yoshitake, Qiaolin Deng,
Jan Kehr, Johan Ericson, Per Svenningsson, Oleg
Shupliakov och Thomas Perlmann.

Nature Neuroscience, advance online publication

27 April 2015, doi: 10.1038/nn.4004

vara dysfunktionell i patienter med Parkin-
sons sjukdom och bidrar dir till att cellerna sa
sminingom dor.

Forskningen har finansierats genom anslag
frin bland annat Vetenskapsridet, Stiftelsen
for Strategisk Forskning (SSF), Hjirnfonden,
Parkinsonfonden och EU:s sjunde ramprogram.

Kaélla: Karolinska Institutet

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!

For att skdnka en gava via SMS skicka text:
park (for att skdnka 50kr)

park 100 (for att skdnka 100 kr)
park 200 (skdnker man 200 kr)
till nummer 72 970
Stort tack for din gava!
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Parkinsonfondens anslag gor nytta pa olika satt.
Har skriver en av de forskare vi stoder om sitt arbete:

Ny djurmodell for att studera Parkinson

Forskning pagar om sa kallad
alfa-synuclein-toxicitet vid
Parkinsons sjukdom.

stor fordel med denna nya djurmo-
dell da vi utgar fran djurets egna friska

de pluripotenta stamceller,iPSC, fran
MSA-patienter, och utveckla de cel-

PARKINSON- nivder av alfa-synuclein till att bli lerna till oligodendrocyter, i syfte att
FONDENS Projektet syftar till att utvirdera ef- parkinsonsjuka, siger Ingrid Strom- studera uttryckt alfasynuklein, aSYN,
ANSLAG fekterna av molekylen FNo7s injice- berg, professor i Integrativ Medicinsk | som ett potentiellt mil for likemed-

= rad i normala moss. FNo7s aggregerar | Biologi vid Umed Universitet. elsterapi for MSA. Vi har kunnat visa
GORNYTTA 8818 & P

o-synuclein in vitro, och tanken &r att
skapa en ny djurmodell f6r Parkinsons
sjukdom, dir det avses att fi hjirnans
friska egna a-synuclein att borja ag-
gregera och bilda oligomerer.

— Anslaget fran Parkinsonfonden
for att genomfora detta projekt har
varit helt avgorande for att projektet
ska kunna ta fart. Projektet ar tids-
och resurs-krivande men vi ser en

Studie pd MSA

Laurent Roybon, adjunkt vid
Lunds universitet skriver sa har:
— Tack vare stodet fran Parkinsonfon-
den har vart projekt kunnat framskri-
da. Vi erholl 300 coo kr 2012 for ett
projekt som avsdg att studera mul-
tipel systematrofi (MSA). Projek-

tet syftade till att ta fram Inducera-

for forsta gingen att aSYN uttrycks

i vildigt hoga nivaer av oligodend-
rocyter, och detta kan vara skilet till
att patienter utvecklar MSA, en svar
sjukdom som i manga fall feldiag-
nosticeras som Parkinsons sjukdom i
borjan av sjukdomsforloppet. I det-
ta projekt, sd har vi for forsta gingen
rapporterat att aSYN uttrycks av hu-
mana oligodendrocyter.

Kvalificerad rehabilitering!

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

Valjeviken erbjuder:

Rehabilitering/trianing

—med sjukgymnast, arbetsterapeut och kurator
Rekreation

— i en vacker, rogivande miljo, boende med hotellstandard
Diagnoskurser

— ALS, MS, MG, Parkinson, Stroke, CPR, NMD, Ataxi m.fl.
Aktivitetskurser

— testa dina granser

VALJEVIKEN

Telefon: 0456-151 15

JHumlegarden %

Telefon: 08-598 833 00

Pa valjeviken.se finner du ocksa information
om utbildningar och kurser pa var folkhégskola
samt vdrt utbud i Mdttinge, Trosa och Sundby-
vik, Orebro.

Humlegérden erbjuder:

Rehabiliteringsprogram, neurologiska diagnoser
— med sjukgymnast, arbetsterapeut och kurator

Dagrehabilitering/trining
- inom Stockholms lans landsting finns mgjligheten att véalja dagrehabilitering

Diagnoskurser
— Lar dig mer om din diagnos, traning och rehabilitering

info@valjeviken.se, www.valjeviken.se / info@humlegarden.a.se, www.humlegarden.a.se
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TRAFFA VARA FORSKARE

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

Malin Parmar, docent, utveck-
lings- och regenerativ neurobio-

Hudceller kan programmeras
om till dopaminceller

Malin Parmars forskargrupp arbetar med
att utveckla cellterapi for Parkinsons.
Gruppen forsoker skapa dopaminceller
fran stamceller eller fran omprogram-
merade hudceller. Hennes eget intresse
for naturvetenskap vacktes redani barn-
domen - sitt forsta mikroskop kopte hon
som 10-3aring.

Nar vacktes ditt intresse for forskning?

— Nir jag laste pa Universitet i Kanada gjorde
jag ett forsta projekt med sjoborrar och sedan
dess har jag vetat att det ér forska jag vill gora.
Men jag har alltid varit nyfiken och intresserad av
naturvetenskap. Sparade linge veckopengen och
kopte mitt forsta mikroskop vid 10 drs alder.

Vad gar din forskning ut pa?

— Min grupp jobbar med att utveckla cellterapi
for Parkinsons. Vi studerar hur dopaminceller
bildas normalt, och forsoker sen skapa dopamin-

celler fran stamceller eller frin omprogramme-
rade hudceller.

Vad betyder det att ha en egen grupp?

— Det dr bade roligt och viktigt att ha en egen
grupp. Det betyder att jag far utveckla den forsk-
ning som jag tycker dr mest intressant och dess-
utom fir jag géra det med en grupp fantastiska
medarbetare. Det kan tyckas en klyscha men jag
har faktiskt roligt varje dag pd jobbet!

Vad ar det mest intressanta som ni hittills har
funnit?

— Jag tror att det mest intressanta fyndet vi
funnit hittills ar att det gar att programmera om
hudceller till dopaminceller.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till
din forskning?

— Parkinsonfonden har varit viktig for min
forskning under manga dr. Som ung forskare var

PARKINSONJOURNALEN #2 2015

logi, Lunds universitet

Fodd: 11 december 1973

Bor: Lund

Familj: Man och tva barn som
heter Vikram (10 &r) och Vidar
(7 &r)

Karriar: Laste min grundutbild-
ning i Vancouver i Kanada, dok-
torerade i Lund och gjorde sen
postdoc i Edinburgh i Skottland.
Gor idag: Forskare vid Lunds
Universitet.

Laser: Forsoker hinna med en
bok da och da.... Just nu laser
jag Still Alice skriven av Lisa
Genova. Jag ldser ocksa myck-
et med mina barn och favoriter
ar Harry Potter och Rasmus pa

ett av mina forsta anslag fran Parkinsonfonden
vilket var viktigt for att etablera min forskning
och min egen grupp. De tidiga anslagen gav
ocksi sjilvfortroende och stolthet. Fortfarande
ir finansieringen frin Parkinsonfonden viktig
for mig. Det gor att vi kan inrikta var forskning
inom stamcellsbiologi mot just dopaminceller

och Parkinsons sjukdom. Det medfor ocksa att luffen.
vi snabbt kan jobba med nya idéer och pa sa sitt Favoritmat just nu: Frascha sal-
lader

driva filtet framat pa en internationell niva.

Kopplar av med: For att kopp-
la av brukar jag ge mig ut och
springa, boxas eller lyssna pa P1
pa radion.

Nar kommer dina forskningsframsteg att
komma till nytta for Parkinsonsjuka?

— Just nu ér jag med i en klinisk studie i Lund
som heter TransEuro ddr patienter transplan-

teras med fetal vivnad. Det dr dock en stor brist
pa dessa celler sa endast ett fatal individer
kan vara med i denna studien. Samtidigt
jobbar vi med full fart pa att produ-
cera stamceller som ir godkinda for
Kklinisk anvindning och nir dessa
celler dr firdiga (troligen 2018)
hoppas vi inleda den forsta
patientstudien med stamceller.
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Prisas for forskning
om demens och motorik

I Sverige finns omkring 22 000 perso-
ner som lider av Parkinsons sjukdom.
Parkinsonfondens Elsa och Inge An-
derssons Pris pa 100000 kronor, gar i
ar till forskaren Magdalena Eriksson
Domeloff som har doktorerat i Umea.

Avhandling visar att de patienter som utveck-
lade demens forsamrades snabbare motoriskt
an de som inte utvecklade demens vid Par-
kinson.

Magdalena Eriksson Domellof dr anstilld
vid institutionen for farmakologi och klinisk
neurovetenskap, Umea universitet. For drygt
ett ar sedan forsvarade hon sin avhandling
”Cognitive and motor dysfunction in the
carly phase of Parkinson’s Disease”.

Avhandlingens syfte var att forbittra
forstaelsen av kognitiva (intellektuella)
nedsittningar vid Parkinsons sjukdom samt

att utforska relationen mellan motoriska och
kognitiva problem i ett tidigt skede av sjuk-
domen. Avhandlingen visade att kognitiva
nedsittningar dr vanliga redan tidigt i utveck-
lingen av Parkinsons sjukdom samt att dessa
tidiga kognitiva nedsittningar gav en avsevirt
hogre risk att utveckla demens inom fem ar.

Resultaten visade ocksd att olika typer av
kognitiva nedsittningar var kopplade till
olika rorelsestérningar. Avhandlingen pavi-
sade for forsta gangen i en studie dir man
foljt nydiagnostiserade patienter med Parkin-
sons sjukdom, att de som under uppfolj-
ningstiden utvecklade demens férsaimrades
snabbare motoriskt dn de som inte utvecklade
demens. Den skillnaden var storst for gang-
och balansrubbningar.

— Jag kinner mig mycket hedrad av att
tilldelas Elsa och Inge Anderssons pris frin

Parkinsonfonden. Priset ar ett erkinnande for
att problematiken kring kognitiva nedsitt-
ningar vid Parkinsons sjukdom tas pa allvar
samtidigt som det ger mig ytterligare moti-
vation for fortsatt forskning inom Parkin-
sonomradet, siger Magdalena Eriksson
Domellof.

Priset delades ut i april i Umea, pa Virlds-
parkinsondagen.

sjukdom.

For att intressera fler att sa smaningom arbeta i varden och 6ka
kunskapen om sjukdomen har Parkinsonférbundet instiftat en sti-
pendiefond ” Susanna Lindvalls Stipendiefond” Andamalet for
fonden dr att premiera och uppmuntra ungdomar under 18 ar som
visar intresse, samlat kunskap och informerat andra om Parkinsons

Sok Susanna Lindvalls stipendium f6r ungdomar

pa annat sitt i enlighet med fondens intentioner vill férdjupa sig i
och sprida kunskap om sjukdomen.

Sprid girna denna information bland slikt, vinner och bekanta!
Maxbeloppet f6r utdelning ér 10 ooo kronor.
Kanske kanner du ndgon elev som tinker skriva en uppsats eller

Ansokan om stipendiet samt dokumentation kring vad som har
gjorts sinds in till ParkinsonFoérbundet , Skeppargatan 52, 114 58
Stockholm, eller via e-post till: parkinsonforbundet@telia.com

Parkinsonforbundet

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 fér primarvardsrehab.
Stockholms Sjukhem drivs och ags sedan bildandet 1867 av en stiftelse utan vinst-
syfte. Har finns det aldrig nagon konflikt mellan kvalitet och vinstintresse — for oss ar
kvaliteten i vard och omsorg sjalva vinsten.
Las mer pa www.stockholmssjukhem.se

Stockholms
Sjukhem
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Depression kan vara
tidigt tecken pa Parkinson

En genomgangen depression ger mer
an tre ganger okad risk for utveckling
av Parkinsons sjukdom senarei livet.
Det konstaterar forskare vid Umea
universitet i en studie som publicerasi
tidskriften Neurology.

— I studien ser vi att det finns en tydligt 6kad
risk for personer som har haft en depression
att drabbas av Parkinsons sjukdom. Aven om
risken avtar sd stricker den sig 6ver mer dn
tjugo drs tid efter depressionen. Vi vet inte
exakt hur sambandet mellan sjukdomarna ser
ut, men antingen kan en depression vara ett
mycket tidigt tecken pa Parkinsons sjukdom,
eller en riskfaktor for sjukdomen, siger He-
lena Gustafsson, doktorand vid Institutionen
for samhillsmedicin och rehabilitering, Umea
universitet, som ir studiens huvudforfattare.

I studien gjorde forskarna en genomging
av alla svenska medborgare som var 6ver so
ar i slutet av 2005. Ur gruppen himtades data
om 140 688 personer som hade diagnostise-
rats med depression under perioden 1987 till
2012. Dessa individer matchades sedan med
tre kontrolldeltagare, som hade samma koén
och fédelsedr, men som inte hade fatt diag-
nosen depression. Deltagarna foljdes darefter
iupp till 26 ar.

Under tidsperioden utvecklade 1 485
personer, eller 1,1 procent, av dem som hade

Helena Gustafsson ser viktiga samband.

haft en depression, Parkinsons sjukdom.
Motsvarande siffra for de 1 775 personer som
inte hade haft en depression var 0,4 procent.
Utifran dessa resultat beriknar forskarna
att hos personer som hade haft en depression
var risken att utveckla Parkinsons sjukdom
okad 3,2 ganger inom ett dr, jimfort med dem
som inte hade haft en depression. Riskskill-
naden mellan grupperna minskade dock med
tiden. 15-25 dr efter en depression var risken
for en Parkinsondiagnos 6kad 1,5 ganger.
Studien visar vidare att personer med mer
allvarliga fall av depression var mer bendgna
att utveckla Parkinsons sjukdom. De som
hade varit inlagda pa sjukhus fér depres-
sion fem ganger eller fler hade 40 procent
hogre risk att utveckla Parkinsons sjukdom,

jamfort med personer som hade varit inlagda
pa sjukhus for depression endast en gang. De
som hade varit inlagda pa sjukhus for depres-
sion hade 3,5 ganger storre risk att utveckla
Parkinsons sjukdom, jamfort med personer
som hade behandlats for depression i 6ppen-
varden.

Kopplingen mellan depression och Parkin-
sons sjukdom paverkades inte efter juste-
ring f6r exempelvis traumatisk hjirnskada,
stroke och alkohol- och drogmissbruk, vilka
ir faktorer som ocksa kan paverka risken for
depression.

I studien undersokte forskarna ocksa
syskon for att se om kopplingen mellan
depression och Parkinsons sjukdom kunde
paverkas av genetiska faktorer och miljofak-
torer under uppvixten.

— Vi hittade inte ndgon sidan koppling,
vilket forstirker var uppfattning om att en
depression i sig kan vara en del av en Parkin-
sonutveckling, eller i alla fall utgéra en risk-
faktor for sjukdomen. Om sjukdomarna orsa-
kades av samma genetiska faktorer eller tidiga
miljofaktorer, da skulle vi se en kopplad fore-
komst av dessa bada sjukdomar hos syskon,
men det gjorde vi alltsa inte, sdger Peter
Nordstrom, professor vid Institutionen for
samhillsmedicin och rehabilitering, som ar

en av studieforfattarna.
Kalla:Umea universitet

VALKOMMEN TILL INFORMATIONSMOTE kring
behandlingar vid Parkinsons sjukdom nir
tablettbehandlingen sviktar. Pa begiran, ef-
ter forra drets stora intresse, anordnar Par-
kinsonférbundet i ar sex nya seminarier.
Motena halls under hosten 201s5:

TISDAG 22 SEPT, 13.00-17.00 i Sundsvall,
Quality Hotel, Apotekaren

TORSDAG 24 SEPT, 13.00-17.00 i Halmstad,
Halmstads Teater, Festsalen

MANDAG 5 OKT, 13.00-17.00 i Stockholm,
Polstjarnan, Metropol Palais, Sveavigen 77

Nar tablettbehandlingen sviktar - lar dig mer om avancerad behandling

Du som lider av dosglapp, tar tabletter
manga ganger per dag, vill veta mer om icke
tablettbaserade behandlingar eller funde-
rar pa att piborja ndgon av dessa dr hjartligt
vilkommen att anmila dig. Aven du som
redan har pumpbehandling eller DBS ir
vilkommen att delta. Forst till kvarn giller!
Moétena gors i samarbete med AbbVie AB,
Global Kinetics Corp., Medtronic AB och
NordicInfu Care AB.

ANMALAN GORS TILL Susanna Lindvall, ko-
ordinator for motena. Susanna Lindvall nds
via e-post: susanna.lindvall@swipnet.se och
pa tel. 070-811 27 98.
DELTAGANDET AR KOSTNADSFRITT och i
samband med métet bjuder vi pa kaffe och
kaka. Ta girna dven med en ndra, yngre an-
horig, till exempel son, dotter, brorsbarn....
Vir erfarenhet 4r att de 4r bade intresserade
och kan fungera som stod sé att den som ir
sjuk far rite vard.

Hjartligt vilkommen!
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Behandlingsmal vid Parkinson: Vad

Vilka sjukdomsaspekter dr visentligast ur patienternas per-
spektiv? Vilka mal ska sittas for behandlingen? Livskvalitet,
gangformdga och rorlighet dr nagra av de faktorer som visat

sig viktiga att utvirdera.

TEXT PETER HAGELL
Leg. sjukskoterska, doktor i medicinsk vetenskap,
professor i vardvetenskap PROCARE-gruppen,

Sektionen for halsa och samhalle, Hogskolan Kristianstad

PATIENTERS MEDVERKAN | FORSKNING ir
bade central och sjilvklar; utan deltagande
patienter skulle i princip ingen klinisk forsk-
ning kunna genomfo6ras. Under senare dr har
det dock skett en utékad och férindrad syn
pd patientmedverkan i forskningen satillvida
att man inte enbart ser patienten som delta-
gare i kliniska studier, utan dven som en vik-
tig samarbetspartner med inflytande 6ver den
forskning som bedrivs.

Att direkt involvera patientrepresentanter i
forskning tillskrivits allt storre vikt och anses
generellt ha ett flertal fordelar genom den
breddade expertis som patientperspektivet
innebir, vilket i sin tur kan bidra till forbatt-
rade uppligg av forskningsstudier, samt mer
patientnira och relevanta prioriteringar,
utfall och utfallsmatt. Med utfall menas vad
som utvirderas, exempelvis vilka symtom
eller sjukdomsaspekter som utvirderas for
att bedoma virdet av en behandling, medan
utfallsmatt avser hur denna utvirdering sker,
det vill saga de “verktyg”, instrument och
metoder som anvinds for att méta och utvir-
dera utfall. Exempel pa vanliga utfallsmatt
ir skattningsskalor dar sjukvardspersonal
bedomer férekomst och svarighetsgrad av
olika symtom eller funktionshinder, samt si
kallade patient-rapporterade skattningsskalor
dir patienten sjilv rapporterar till exempel
upplevda symtom, funktionshinder och andra
sjukdomsaspekter.

Vid Parkinsons sjukdom (PS) ar
patient-rapporterade skattningsskalor vanligt
anvinda utfallsmitt for upplevd hilsa och
sd kallade icke-motoriska symtom sisom
trotthet, somnkvalitet, depressiva symtom.
Vi kommer i denna artikel att fokusera pa
vilka aspekter som tycks mest visentliga for
att sitta upp patientcentrerade mal i behand-
lingen av PS. Denna diskussion baserar sig
pd vilka utfall som prioriteras och vilka sjuk-
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domsaspekter som generellt forefaller visent-
ligast ur ett patientperspektiv.

Vilka sjukdomsaspekter ar vasentliga
for halsa och livskvalitet vid PS?

En central fraga for att sitta behandlingsmal
ar vilka sjukdomsaspekter som har betydelse
for patienters livskvalitet. Denna fraga liter
sig dessvirre egentligen inte besvaras efter-
som det hittills saknas tillfredsstillande me-
toder for att mata eller utvirdera livskvalitet
vid PS. Detta till trots foreligger en stindigt
strid strom av publikationer som rapporterar
om livskvalitet och effekter avseende livskvali-
tet vid olika behandlingar vid PS. Hur hing-
er detta ihop? Det som ofta sker inom klinisk
forskning 4r att man helt enkelt anvinder sig
av utfallsmatt som inte representerar livskva-
litet utan ndgot annat. Oftast ror det sig om
patient-rapporterade skattningsskalor avseen-
de aspekter av upplevd hilsa.

Detta dr naturligtvis inte bara mycket
olyckligt utan dven ologiskt, eftersom det
innebdr att man didrmed antar att god hilsa ir
detsamma som god livskvalitet (och tvirtom),
samt att nedsatt hilsa inte kan vara associerat
med god livskvalitet (och tvirtom). For att
“kompensera” for detta motsigelsefulla reso-
nemang anvinds ofta begreppet “hilso-rela-
terad livskvalitet” Detta dr dock till foga trost
i den begreppsmassiga forvirringen men ar
alltsd det som egentligen undersoks i det stora
flertalet studier som gor ansprak pa att uttala
sig om “livskvalitet” vid PS. Har anvinds
dock begreppet hilsa och inget annat, i ett
forsok att tydliggora vad som faktiskt avses.

Ett relativt stort antal studier har genom-
torts for att kartlagga vilka faktorer som ar
visentliga for upplevd hilsa vid PS. Stora
variationer foreligger dock mellan dessa
studier da det giller till exempel vilka faktorer
man tagit med i undersdkningarna, vilket

forsvarar mojligheterna att skapa sig en god
samlad bild av kunskapsliget. Exempelvis har
flertalet studier inkluderat depression (eller
depressiva symtom) som en av de potenti-
ellt bidragande faktorerna, medan endast ett
fatal studier samtidigt tagit hansyn till vanliga
problem sasom trétthet, sémnstorningar
och motoriska symtom. En grupp austra-
liensiska forskare gjorde dock en samman-
stillning av resultaten fran 29 olika studier
och fann att de aspekter som tycks ha storst
betydelse for sjilvrapporterad hilsa vid PS ir
depression, sjukdomens svirighetsgrad och
graden av aktivitetsbegrinsningar [1]. I en
uppfoljande egen studie fann samma forskar-
grupp att knappt 30 procent av variationen i
deltagarnas sjilvrapporterade hilsoproblem
direkt kunde forklaras av gangsvarigheter,
tidigare forekomst av fall, alder och hur linge
man haft PS. Dirutéver fann man indirekta
samband med sjukdomens svarighetsgrad
samt motorisk och mental funktionsnedsitt-
ning [2]. Ur ett svenskt perspektiv under-
sokte vi betydelsen av en timligen ling rad
motoriska och icke-motoriska symtom for
graden av patientrapporterad “distress” vid
DS [3]. "Distress” ir ett engelskt begrepp
som inte har ndgon riktigt bra direkt motsva-
righet pd svenska men som kan liknas vid
“illabefinnande” Bland de icke-motoriska
sjukdomsaspekter som undersoktes visade
sig trotthet, smarta, somnkvalitet, depres-
sion och oro/dngest kunna forklara cirka 8o
procent av variationen i patientrapporterad
“distress”, medan dagsémnighet, kognition,
tankestorningar/hallucinationer, motiva-
tionsférmaga och hur linge man haft PS inte
bidrog med nigot ytterligare forklarings-
virde. Avseende motoriska sjukdomsaspekter
var det endast gangsvarigheter som visade
sig kunna bidra till att férklara variationen

i patientrapporterad “distress” (med cirka

30 procent), medan Parkinsonsymtom
(sdsom skakningar, muskelstelhet, forlang-
sammade rorelser), dyskinesier (ofrivilliga
rorelser, 6verrorlighet”), ”on”/”oft-fluktu-
ationer (variationer i symtomsvarighet éver
dagen) och fall/balansproblem inte bidrog
med nagot ytterligare forklaringsvirde. Att
notera i sammanhanget ar att flera av de
aspekter som undersoktes [3] inte var med i

PARKINSONJOURNALEN #2 2015



Jr viktigt for patientens livskvalitet?

Personer med PS + Personer med PS Sjukvardspersonal
sjukvardspersonal

Livskvalitet Livskvalitet Livskvalitet
Gangformaga Gangformaga Depression

Somn Rorlighet "0On"/"off"-fluktuationer
Psykiskt valbefinnande Psykiskt valbefinnande Gangférméaga
Sjukdomskontroll Somn Somn

Rorlighet Sjukdomskontroll Fall

Atsvérigheter Skakningar Vanforestallningar

Fall Social férmaga Psykiskt valbefinnande
Depression Atsvérigheter Nedstamdhet

Balans Smarta Atsvarigheter

De 10 hogst prioriterade utfallen att utvardera vid behandling av PS enligt personer med PS och

sjukvardpersonal, kombinerat och separat

den tidigare refererade australiensiska studien
[2], vilket kan ha bidragit till skillnaderna i
resultaten. Sammantaget tycks dock befint-
liga erfarenheter tala for att gangsvarigheter,
depression, trotthet och somn tillhor de sjuk-
domsaspekter som ér visentligast for patien-
trapporterad hilsa och vilbefinnande vid PS.

Vilka utfall prioriteras for att bedoma
vardet av behandlingar vid PS ur ett
patientperspektiv?

I en nyligen genomford brittisk studie under-
soktes vilka forskningsfrigor som anses mest
prioriterade inom PS-forskningen [4]. Stu-
dien baserade sig pa svar fran 1000 personer
med erfarenhet av PS (varav 60 procent var
personer med PS; resten nirstaende till per-
soner med PS och sjukvardspersonal). Bland
de 10 hogst prioriterade forskningsfrigorna
marktes bland annat att identifiera de bista
sdtten att utvirdera behandlingsresultat. Fra-
gan om vilka utfall som personer med PS an-
ser vara mest visentliga att utvirdera for att
bedoma virdet av behandlingar dr dock spar-
samt undersokt, trots att den dr av central vikt
for att sitta behandlingsmal och 6ka relevan-
sen av resultaten fran kliniska behandlingsstu-
dier. Nisenzon och medarbetare i USA bad
dock personer med PS att gradera hur viktigt
de ansdg vart och ett av 1o forutbestimda ut-
fall vara vid utvirdering av behandlingar. De
hogst prioriterade omridena var gangférma-
ga, langsambhet, aktivitetsutforande i dagligt
liv, trotthet, stelhet och somn [5]. Aven om
dessa resultat ar mycket intressanta och rele-
vanta sd finns det ett potentiellt problem med
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att begrinsa sig till 10 forbestimda utfall. Det
ir exempelvis majligt att resultatet hade blivit
ett annat om andra utfall tagits i beaktande
och det kan dven finnas hogprioriterade utfall
som inte tagits med.

For att forsta detta bittre genomforde vi
en forutsittningslos, deltagarcentrerad studie
bland personer med PS och sjukvardspersonal
med god erfarenhet av PS. Studiens syfte var
att kartligga hur patienter och sjukvardsper-
sonal ser pa och prioriterar vilka utfall som
dr visentliga vid utvirdering av behandling
vid PS [6, 7]. For att uppna detta anvinde vi
oss av en metod som kallas ”Group Concept
Mapping” Forst genomfordes ett antal grup-
pintervjuer med personer med PS och sjuk-
virdspersonal (foretridelsevis likare och sjuk-
skoterskor), dir deltagarna fick identifiera de
utfall som de ansag visentliga att utvirdera
vid behandling av PS. Direfter sorterades
de identifierade utfallen konceptuellt, det
vill saga personer med PS och sjukvirdsper-
sonal grupperade dem enligt hur de ansig att
de horde ihop med varandra. Avslutningsvis
graderades respektive utfall avseende deras
relativa visentlighet. Totalt identifierades
hela 99 visentliga utfall. Resultaten visade att
personer med PS och sjukvirdspersonal hade
en relativt samstimmig syn savil avseende
de identifierade utfallens konceptuella grup-
pering som prioriteringen. Dock framkom
dven intressanta skillnader, vilka troligtvis
reflekterar de olika perspektiv som upplevd
erfarenhet respektive biomedicinskt skolad
kunskap representerar. Exempelvis tende-
rade sorteringarna frin personer med PS att

uppvisa en bild dir motoriska och icke-moto-
riska, respektive fysiska och mentala aspekter
ofta 6verlappade, medan sjukvirdspersona-
lens sorteringar gav ett mer uppdelat och
separerat monster. Tabell 1 redovisar de 10
hogst prioriterade utfallen vid utvirdering av
behandling, sdvil gemensamt for personer
med PS och sjukvirdpersonal som separat for
de bada grupperna.

Som framgdr av tabellen ovan ir livs-
kvalitet det som prioriterades hogst av
savil personer med PS som sjukvardsper-
sonal. Dirutover var fyra av de 10 hogst
prioriterade utfallen gemensamma mellan
de tvd grupperna: Gangférmaga, psykiskt
vilbefinnande, sémn och dtsvarigheter.
Rorlighet, sjukdomskontroll, skakningar,
social férmdga och smarta rankades bland
de 10 viktigaste utfallen av personer med PS
men inte av sjukvirdspersonal, medan det
motsatta forhdllandet sigs avseende depres-
sion, "on”/”off”-fluktuationer, fall, vanfo-
restillningar och nedstimdhet. Noteras bor
dock att det inte framkom nagra statistiskt
sikerstillda skillnader mellan patienternas
och personalens graderingar. Intressant att
notera ir att férutom rorlighet, skakningar
och ”on”/”off”-fluktuationer sa tillhor dessa
prioriterade utfall inte de som generellt sett
brukar anvindas som primara utfall i kliniska
behandlingsstudier. Detta tyder pa att det kan
finnas anledning att omvirdera vad som bor
ingd i den rutinmissiga utvirdering som sker
for att bedoma virdet av behandlingar vid
DS for att Oka resultatens relevans for savil
personer med PS som for sjukvirdspersonal.
For att uppna detta krivs dock utfallsmatt
som dr av hog kvalitet och som representerar
dessa utfall, ndgot som dnnu sd linge dess-
virre saknas for flera av de prioriterade omra-
dena. Inte minst for livskvalitet, som konsta-
terats ovan.

Slutsatser om livskvalitet

For att dterga till var inledande fragestillning
kan man mot bakgrund av befintliga forsk-
ningsresultat konstatera att det mest centrala
behandlingsmalet inte helt ovintat ér en for-
battrad livskvalitet. Ser man till mer konkre-
ta aspekter framstdr generellt sett forbittrad
gangformaga, rorlighet, somn, trotthet, de-
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=> pression, aktivitetsutférande, dtféormaga, social formaga och

sjukdomskontroll bland de mest angeldgna ur ett patient-
perspektiv. Med tanke pa patientperspektivets allt viktigare
roll sdvil inom sjukvird som forskning finns det all anled-
ning att ta den typ av erfarenheter som presenterats hir pa
storsta allvar for att 6ka personcentreringen inom PS-var-
den. Vi behover inte bara anpassa vad vi utvirderar ndr vi
bedémer behandlingsresultat, utan dven identifiera behand-
lingar som riktar sig mot dessa problemomraden, samt ta
fram personcentrerade utfallsmitt som mojliggor serids och
hogkvalitativ utvirdering och mitning av prioriterade utfall.
For utfall sasom trotthet, somn och gang finns det idag lo-
vande sidana metoder, medan de saknas for andra hogpri-
oriterade utfall sisom livskvalitet. Avslutningsvis far man
inte glomma bort att PS ofta har unika konsekvenser for
den drabbade individen och i det enskilda fallet beh6ver be-
handlingsmalen individanpassas. Virden ska vara person-
centrerad och i storsta mojliga mén utgd fran individen och
hennes unika livsvirld, behov och perspektiv.
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Fotnot: Forfattaren vill tacka deltagan-

de patienter och sjukvardspersonal, samt
medarbetarna Catharina Sjodahl Ham-
marlund, Maria H. Nilsson, Markus Idvall
och Scott R. Rosas for samarbete kring
den egna forskning som ligger till grund
for denna artikel och som genomférts in-
om forskningskonsortiet BAGADILICO (the
Basal Ganglia Disorders Linnaeus Consor-
tium), Lunds universitet och med stod fran
Vetenskapsradet, Svenska Parkinsonaka-
demien, Hogskolan Kristianstad, Medicin-
ska fakulteten vid Lunds universitet och Region Skane.

Peter Hagell
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DBS {or avancerad Park

Djup hjirnstimulering [ Deep Brain Stimulation
(DBS)] dr numera en ganska vanlig och generellt sett
effektiv behandlingsmetod vid avancerad Parkinsons
sjukdom (PS). Dubbelt sa manga min som kvinnor
med Parkinson behandlas med DBS i den subtha-
lamiska kirnan (STN), vilket inte motsvaras av an-
delen kvinnor och min med sjukdomen. Det finns
inte nagon entydig forklaring till skillnaderna i ope-
rationsfrekvens men det pagar undersokningar for att

battre forsta dess orsaker.

TEXT GUN-MARIE HARIZ

lektor vid Institutionen for Samhallsmedicin och rehabilitering

DET FINNS ENDAST ctt fital studier
som undersokt betydelsen av DBS ut-
ifrin patientens kon: till exempel sd
framkommer det i en undersékning
att kvinnor jamfort med min beskriver
aktiviteter i det dagliga livet som litt-
are efter STN DBS, medan en annan
studie visar att kvinnor i alla fall inled-
ningsvis har simre effekt av behand-
lingen. Inom forskningen efterfragas
darfor studier som beskriver och for-
klarar skillnader och likheter mellan
main och kvinnor vad giller betydelsen
av STN DBS, samt orsaken till skill-
nader i operationsfrekvens mellan ko-
nen. Ett bidrag till denna forskning dr
en studie fran Umea universitet som

i samarbete med University College
London undersokt skillnader i hilsore-
laterad livskvalitet mellan kvinnor och
min med avancerad Parkinson, fore
och cirka ett och ett halvt dr efter STN
DBS. Forbittrad livskvalitet dr det yt-
tersta malet med den kirurgiska be-
handlingen f6r Parkinsons sjukdom.

I studien deltog 49 patienter av
vilka 18 (37 procent) var kvinnor.
Patienternas symptom bedémdes
av neurolog medan patienterna

samt docent i arbetsterapi, Umea universitet

sjilva virderade sin livskvalitet med
hjilp av ett frigeformulir Parkin-
son’s Disease Questionnaire’ (PDQ-
39). PDQ-39 omfattar foljande

dtta dominer av speciell betydelse
for livskvalitet vid PS: Forflytt-
ningar, Det dagliga livets aktivi-
teter (ADL), Kinslomassigt vilbe-
finnande, Stigma (med stigma
menas hir upplevelsen av eventuella
sociala begriansningar pa grund av
sjukdomen), Socialt stéd, Kogni-
tion, Kommunikation och Kropps-
ligt obehag. PDQ-39 ger ocksi ett
sammanfattande matt eller ett s
kallat index pa patientens livskvalitet.

FORE OPERATIONEN FANNS inte nigon
skillnad mellan kvinnor och min vad
giller sjukdomens varaktighet, patien-
ternas alder eller grad av motoriska
symptom, diremot hade kvinnor ligre
medicin dos an mannen. Livskvalitets-
skattningarna fore operationen visade
att kvinnorna hade storre svarigheter
med forflyttningar jamfért med mén-
nen, medan minnen beskrev storre
svarigheter att kommunicera. I 6vrigt
framkom inte ndgra skillnader vad gil-
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inson — lika bra for kvinnor som fOor man:

ler livskvalitet fére operationen, mellan mén
och kvinnor.

ETT OCHETT HALVT AR cfter operationen
hade bade kvinnornas och minnens moto-
riska symptom forbittrats med 61 procent
respektive so procent. Trots en timligen lik-
artad forbittring av de motoriska sympto-
men fanns det skillnader mellan kvinnornas
och minnens livskvalitetsskattningar. Enligt
bade minnen och kvinnorna forbittrades de-
ras ADL férmdga, det var till exempel lattare
att kld sig, att dta och att skriva efter opera-
tionen, men kvinnornas grad av forbattring
var storre dn minnens. Nir det gillde for-
flyttningar var det endast kvinnorna som be-
skrev en positiv forindring (26 procent) efter
operationen och pa si sitt utjimnades ocksd
de skillnader som fanns mellan kvinnor och
man fore operationen. Stigma var ett omra-
de som forbittrades (55 procent) for kvinnor-
na, men inte for miannen, det innebar att de
sociala begrinsningarna pa grund av sjukdo-
men minskade f6r kvinnorna efter operatio-
nen. Likasa upplevde kvinnorna att Kogni-
tionen det vill siga minne och koncentration
forbattrats (38 procent). Minnen beskrev till
skillnad fran kvinnorna mindre muskelkram-
per och mindre smarta i lederna. Inom f6ljan-
de tre dominer: Kinslomassigt vilbefinnan-
de, Socialt stod och Kommunikation beskrev
varken kvinnor eller min nagra forindringar
efter operationen. Det framkom inte heller
ndgra forsimringar av patienternas livskva-
litet inom nagon av de dtta dominerna efter
operationen.

Med hinsyn till att livskvalitet per defini-
tion dr en subjektiv skattning som gors av
patienten sjilv verkar kvinnorna mer nojda
med resultatet av operationen jaimfért med
mannen. Detta trots att kvinnor och min
hade samma grad av motoriska symptom fore
operationen och samma motoriska symptom-
lindring efter operationen, di enligt en mer
objektiv bedémning av neurolog. Alltsd, trots
att STN DBS ger samma motoriska sympt-
omlindring hos kvinnor och min, férbittras
kvinnornas hilsorelaterade livskvalitet i storre
omfattning.
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DRYGT EN TREDJEDEL av patienterna i den hir
undersokningen var kvinnor vilket bekriftar
resultat frin tidigare studier av litteraturen,
gillande fordelningen av kvinnor och min
som behandlas kirurgiskt for Parkinsons sjuk-
dom. Forskning om bakomliggande orsaker
till skillnaderna pigar och kommer bland an-
nat att klargora eventuella skillnader mellan
kvinnor och mén nir det giller sjukdomen
som sidan men dven attityder hos patienter
och likare till den kirurgiska behandlingen,
kunskaper som férhoppningsvis kan bidra
till att forklara skillnader i operationsfrekvens
mellan konen.

SOM EN DEL av detta arbete har 42 andra pa-
tienter varv 11 kvinnor (26 procent) intervju-
ats om vigen fram till beslutet att genomga
kirurgisk behandling (DBS). Utifran patien-
ternas perspektiv kunde féljande tre grupper
urskiljas: I den storsta gruppen fanns 20 (48
procent) patienter vilkas egna initiativ och
argument varit viktiga for beslut om opera-
tion Hir fanns 16 min och fyra kvinnor och
det mest kinnetecknande for gruppen var

att manga (8o procent) hade eller hade haft
arbetsledande befattningar och de hade ock-
sd en hog utbildningsniva. Den andra nidgot
mindre gruppen bestod av 18 (43 procent) pa-
tienter varav 4 kvinnor. De efterfrigade inte
DBS men samtyckte ndr likaren sjilv foreslog
operation. I den hir gruppen hade firre per-
soner arbetsledande befattningar och dven en
ligre utbildningsniva. Den tredje och minsta
gruppen om fyra patienter (9 procent) varav
tre kvinnor hade foreslagits DBS av sin lika-
re, men de var mycket tveksamma och ville
inledningsvis avvakta ingreppet, de uttryckte
ocksi en stark oro infér operationen. Hir var
utbildningsnivan ligre och ingen i gruppen
hade haft arbetsledande befattningar.

MAJORITETEN AV MANNEN i studien tog en-
dera eget initiativ till DBS eller tackade ja ndr
de blev erbjudna kirurgi. Kvinnorna var jimt
fordelade i alla tre grupperna och bland de
intervjuade uttryckte flera kvinnor stor ridsla
for komplikationer i samband med operatio-
nen.

Studien visar saledes att minga patienter
med avancerad Parkinsons sjukdom maste
kimpa och argumentera med sin likare for att
bli remitterade till ett DBS-team. Det fram-
kommer ocksa att patienternas 6nskningar,
beteende och position i samhillet kan bidra
till den ojimna férdelningen av patienter
med Parkinsons sjukdom som behandlas med
DBS.

Totalt var 67 procent av deltagarna i inter-
vjustudien medlemmar i ndgon patientor-
ganisation vilket ocksa var timligen jimt
fordelat inom de tre olika grupperna. Att som
patient vara vilinformerad vad giller sjuk-
domen och dess behandling kan innebira en
styrka oavsett diagnos, och sa var fallet dven i
den hir studien.

Vialinformerade patienter har stérre maj-
lighet att frga och att argumentera for
DBS och dessa insikter okade formodli-
gen deras majligheter att remitteras till
ett DBS team. Dagstidningar, tv och inter-
net var viktiga informationskallor men den
mest betydelsefulla kallan till information
var medlemskap i en patientorganisation
sasom Parkinsonforbundet, med dess mo-
ten och tidskrifter.

SAMMANFATTNING

M Farre kvinnor an man med avancerad
Parkinsons sjukdom opereras med STN
DBS.

M Kvinnors livskvalitet forbattras mer
an mannens efter STN DBS for avance-
rad PS.

M Manga patienter, bade kvinnor och
man, med avancerad Parkinsons sjukdom
maste kidmpa och argumentera med sin
Likare for att fa remiss till ett DBS-team.
M Det kan vara sa att patienternas onsk-
ningar och position i samhallet bidrar till
den skeva konsfordelningen nar det gal-
ler DBS for Parkinsons sjukdom.

M Att ga med i en patientférening ansags
vara det bésta sittet att fa ny kunskap
och att halla sig informerad om olika be-
handlingsmaéjligheter.
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PARKINSONFORBUNDET

Flyttat eller bytt telefonnummer?

NU KAN DU SJALYV andra dina kontaktuppgifter i Parkinson-
férbundets medlemsregister

Inloggningen finner du pa
% www.parkinsonforbundet.se,
vilj Medlemssidor och darefter
Adressindring.

Limna din
e-postadress!

For att logga in behover du
ditt medlemsnummer. Det hittar
Det ir dyrt att skicka du bland annat pd baksidan av ditt
Vanliga brev. nummer av Parkinson-
Hjilp oss spara pengar genom

att ge oss din e-postadress.

journalen.

Om du glémt eller
saknar 16senord klicka
pa “glomt 16senord” och
vi skickar ett nytt till den e-post

Mejla till:

. . adress du limnat till oss.
parkinsonforbundet@telia.com ILL: ANNA GDLUND

Atypisk Parkinsonism Vi onskar alla
INOM PARKINSONFORBUNDET FINNS fyra stora medlemsgrupper, parkinson- Vﬂoyﬂ ldSﬂyg
sjuka, personer med atypisk parkinsor}ism, anhoriga/stodmedlemmar och g% 72 k Z—Zﬂrt ﬂ l ﬂ d

yngre och yrkesverksamma med Parkinson.
En del fir diagnosen atypisk parkinsonism direkt. Andra kan ha haft diag- h k

nosen Parkinsons sjukdom till att borja med. Men forloppet dr snabbare OC S On S 0 mmﬂ 7 ,
och med andra symptom dn Parkinsons sjukdom kan diagnosen sa sma-
ningom andras till atypisk parkinsonism.

Atypisk parkinsonism kriver en annan behandling och omvéirdnad och

framforallt en annan framférhallning till de olika symptomen, eftersom

sjukdomen har ett snabbare férlopp. Man ska vara medveten om att symp-
tomen kan vara mycket individuella f6r varje person.

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

Foljande sjukdomar dr de man vanligtvis kallar atypisk parkinsonism:

o MSA Multipel System Atrofi

o PSP Progressiv Supranukleir Pares

» CBD Cortico Basal Degeneration

e DLB Demens av Lewy-Body typ

Den som har atypisk parkinsonism tillhér och deltar i linsféreningarnas

verksamhet pd samma sitt som vriga medlemmar, men kan vid behov kon- N a sta nummer
takta ndgon av de kontaktpersoner som utsetts inom forbundet, for fraigor av P ar k| nson : ourna | en

runt diagnosen atypisk parkinsonism.

kommer 1 oktober.
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