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Vem tar tag i framtiden?

ag lyssnade for ett tag sedan pd Filosofiska

rummet i radions P1. Det handlade om ti-

den och vért forhallande till den. Den For-
flutna tiden, nutiden och framtiden. Vi forhéller
oss hela tiden till tidsbegreppen dven om vi inte ut-
trycker oss i filosofiska termer.

Nirvaron av forfluten tid, som dr minnet, nirva-
ron av nutiden, som dr iakttagelsen och nirvaron
av framtiden, som ir férvintningarna.

Det dr hogaktuellt si hir en bit in pd det nya
aret.

Det dr drsmotestid och styrelserna i de olika
Linsforeningarna férsoker minnas vad som hint
under 2017. Allt for att fa ihop en verksamhetsbe-
rittelse infor arsmotet. Utgdende fran nuet och vad
vi i dagsliget kan iaktta forsdker man blicka framat
och formulera férvintningarna pa kommande
verksamhetsir i en verksamhetsplan och passa in
dessa i en budget.

PARKINSONFORBUNDET INGAR | en Viktig demokra-
tisk tradition. Intresseorganisationerna, som ar en
viktig del av det moderna civilsamhillet, formades
ur det tidiga 1900-talets folkrorelser. Da propage-
rade och arbetade man for att filantropi och vilgo-
renhet skulle ersattas med skattefinansierad verk-
samhet och lagstadgade sociala rittigheter.

Det ir viktigt att ha med sig i arbetet framat.
Inte glomma att den sjukvird och de sociala

skyddsnit som finns i virt samhalle i dag dr

resultatet av vira féregéngares cngagemang.

MEN TIDEN GAR och samhillet utvecklas. Det
giller att vara lyhord och iaktta vad som hin-
der runt omkring oss. Motsvarar var verk-
samhet dagens behov? For Parkinsonfor-
bundets del 4r verksamheten stabil, men till
en del befinner vi oss i en brytpunkt. Nya
medlemmar séker nya vigar for utbyte av er-
farenheter. Nya livsmonster stiller andra krav
pd organisationen.

Vi har en aktiv omvirldsbevakning och
ar medvetna om att delvis andra krav stills
pa oss, inte bara sen, utan redan nu. Forsk-
ningsframgangar inom olika omraden sker
kontinuerligt. Patientens roll och stillning
i varden dr under genomgripande omvand-
ling, Vara forvintningar infor framtiden 4r
starkt positiva och vi dr i hogsta grad med
och formar den.

ELEONOR HOGSTROM

férbundsordforande

"Parkinsonférbundet ingar | en viktig demokratisk
tradition. Intresseorganisationerna, som ar en
viktig del av det moderna civilsamhallet,
formades ur det tidiga 1900-talets folkrorelser.”

PARKINSONLINJEN

Du som har Parkinson eller ar narstaende kan prata med andra i samma situation.
Du far vara anonym och den som svarar har tystnadsplikt.

08-666 20 77

Mandag och onsdag kl 19-21/ Tisdag och torsdag kl 10-12
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Christer och Maud
spelar med ett nytt

[ ] ( N J
l(()m IS an Christer och Maud Eker dr tva av med-
lemmarna i Parkinson Skanes golfgrupp.
— Nir jag spelar golf fir jag bittre ba-
lans efterdt. Balansen dr ju en viktig del i

golf, och det tycker jag mirks nir jag spe-
lar, siger Christer Eker.

Christer Eker borjade spela golf innan han fick sin parkinson-
diagnos, och han tror att fler skulle kunna ha gladje av att fort-
sitta spela.

— Det ir socialt och trevligt och en inspiration att komma ut
och spela med andra, siger han.

Han tycker att minga fler skulle kunna prova golf.

— En del tror att man inte kan pd grund av sjukdomen, men
det gar att I6sa. Man kan spela pa olika sitt, siger Christer
Eker.

Han hoppas att fler golfklubbar och féreningar ska ta efter
projektet i Skine och starta grupper for personer med Parkin-
son (lir mer i artikeln pa nista uppslag).

— Det som dr bra att tinka p4 dr att se till att fa backup och
ha tillgang till en instruktor for att komma igdng. D4 édr det

* bra ocksd att man dr en grupp, siger han.

Maud Eker dr suppleant i Parkinson Skanes styrelse och
ivrig golfspelare.

— Vi har spelat golf i 20—25 dr, och det dr fantastiskt nir man
har en majlighet att komma med i ett sant hir projekt. Det dr
ett sitt att komma ut, och att triffa en grupp som blir som ett
kompisging, siger hon.

Aven Maud Eker tror att fler skulle ha glidje att av spela
golf.

— Man bryr sig inte om sjukdomen utan man dr med i ett
ging som spelar och har trevligt. Alla spelar efter egen for-
maga och man kanske inte gar hela banan, utan tva—tre hal.
Om det ar kuperat kan man dka golfbil, sidger hon.

Att man inte har spelat tidigare behover inte vara nagot hin-

For der.
' — Det ir inte sd komplicerat, man kan borja trina golf nir
som helst i livet. Det beh6vs bara nagon som hjilper en till-
ritta, siger hon.

— Var inte ridd for att préva, du far igen sa mycket.

& (‘( .,-; .-'_‘ : 4 A \ g
S S R NS O S SUSANNE RYDELL
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Alla kan svinga

en klubba pa Oxie

- Vi hittar en lésning om nagon har problem med balansen eller inte
orkar ga sa langt, sidger Jacob Nilsson, projektledare for ett tva-
arigt projekt med golf for personer som har Parkinson eller har haft
stroke.

Erfarenheterna frin de senaste tva drens projekt med golf for personer med Par-
kinson ska nu spridas vidare och resultera i fler golfgrupper 6ver landet, hoppas
Jacob Nilsson.

— Vi har gjort ett inspirationsmaterial med information och instruktioner.
Skalet till att vi har fatt medel frin Allminna arvsfonden ér det inte funnits den
hir typen av material for personer med Parkinson eller stroke, siger han.

Under de tvd dren med pilotprojektet har en grupp med ett 20-tal personer
med Parkinson varit med och spelat golf.

— Under vintern har vi haft en inomhustid i en gymnastiksal som ir utrustad
med chipmattor, puttmattor och nit, sa att man kan trina alla slag dir. Vi har
ocksa haft en utomhustid varje vecka eftersom det gar att spela utomhus i Skane
hela dret om det inte snéar for mycket, siger Jacob Nilsson.

OXIES GOLFBANA HAR konstgris pa greenerna vilket gor sisongen lingre. Det
gor det ocksa mojligt att kéra upp pa greenen.

— Vi tittar pd l6sningar och utgdr fran det som man kan gora. Alla kanske inte
kan spela en 18-hilsbana pd 3000 meter, men man kanske kan spela en korthils-
bana eller ta sig runt med hjilp av en golfbil, siger Jacob Nilsson.

Tanken dr att fler golfklubbar i landet nu ska kunna starta grupper for personer
som har Parkinson.

— Vi vill visa att det dr en inkluderande sport, och det ir viktigt att komma
ihag att det dr en av de storsta idrotterna for vuxna manniskor. Det finns flera
hundra tusen utévare i Sverige, siger Jacob Nilsson.

Han betonar att projektet ocksa ar viktigt ur golfklubbarnas synvinkel.

— Det dr viktigt for golfklubbarna att géra det méjligt f6r medlemmar att fort-
sitta spela golf dven hogre upp i dldrarna, och dven om man har till exempel
balansproblem eller ndgon annan funktionsnedsittning, siger han.

Jacob Nilsson idr van vid frigor om golf inte dr dyrt, och om det inte 4r en
overklassport.

— Det dr en myt som lever kvar sedan tidigare. Men man kan anvinda vanliga
gympadojor och vanliga klader. Det dr inte lingre sd att man maste ha vissa kld-
der. Ett begagnat set med golfklubbor kan man fa for nagra hundra kronor, siger
han.

Han rader alla som vill starta en golfgrupp att gi via sin lokala parkinsonféren-
ing och sedan gemensamt kontakta en golfgrupp i nirheten.

— Vi har flera personer i var verksamhet nu som inte har spelat golf tidigare. Vi
vill att alla ska fa mojlighet att uppticka att det dr socialt och roligt och bra tra-
ning, siger Jacob Nilsson.

SUSANNE RYDELL

Anders Olsson, trinare, instruerar gruppen fran Parkinson
Skane dir bland andra Monica Vikingsson, ordférande i lins-
féreningen, ingar. Christer och Maud Eker &r tva av de andra
spelarna (spalten t h). De ar ocksa kinda for manga av Parkin-
sonjournalens lisare for de anhérigkurser som de haller runt
om i landet.
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Erfarenheterna
fran Skane ska
spridas over landet

Parkinsonforeningen i Skane har, med
stod fran Arvsfonden, under 2016 och
2017 genomfort Re:Action-projektet. Pro-
jektet har drivits av Oxie GK, som dven
samarbetat med Strokeférbundet.

Resultatet av projektet ir ett nytt sjilvinstrueran-
de metodmaterial om golf for personer i olika
dldrar som har Parkinson. Projektet syftar till att
stirka deltagarna motoriskt och 6ka balans- och
koordinationsférmaga. Projektet vill dven frimja
social gemenskap och god hilsa.

Metodmaterialet ska nu spridas genom alla
deltagande organisationer, golfklubbar och
Svenska Golfférbundet sa att fler uppticker golf
och kan ta del av och anvinda metoderna som
utvecklats.

Fyra viktiga dimensioner
Projektet har arbetat fram olika metoder for hur
man kan triffa bollen trots att man kanske har
dalig balans eller dalig koordination, svart med
motoriken eller ndgon annan funktionsnedsitt-
ning,.

BALANS Projektet och alla deltagare har arbetat
intensivt med att hitta bra och roliga balans6v-
ningar bade pa och utanfér banan. Vi har provat
pd allt mojligt fran att borsta tinderna stiende pa
en fot till att trina golfsvingar med vikten centre-
rad pd insidan av fotterna genom hela svingen.
Deltagarna har ddrigenom forbittrat bade balan-
sen och sin golfsving. Minga 6vningar kan goras
hemma i olika vardagssituationer. En deltagare
berittade att han kom pa sig sjilv med att sta i
Ica-kén och klimma ihop fotterna och forsokte
hitta balansen. Han stod ju dnda dar si da tyckte
han att han kunde trina samtidigt.

KOORDINATION En stor del av golfsvingen gar ut
pd att koordinera kroppens rorelser si att de bild-
ar en flédande sekvens. Deltagarna har genom
sin ihirdiga trining gjort sig medvetna om rorel-

serna i de olika kroppsdelarna for att sedan flita
samman dessa till en effektiv och koordinerad ro-
relse. For att fi en bra sving och triffa bollen ritt
behoéver man trina koordinationen av 6ga och
hand. D4 har man ocksa roligt med golfen och
far en bittre kroppskoordination pa kopet.

MOTORIK Motoriken ir for golfaren en firskvara
som hela tiden maste underhéllas och 6vas. Del-
tagarna har genom projektet tagit fram enkla och
roliga Gvningar for att forbittra sin motoriska
féormaga. Man kan trina pd att boja sig ner och
vrida 6verkroppen pa ett bra sitt ndr man tar ut
tallrikar ur diskmaskinen. Ett annat exempel dr
axelvridningen som ir en 6vning som kan goras
sittande eller stdende framfor tv:n medan man
tittar pa nyheterna. Man ligger armarna i kors
over brostet och roterar och drar at sidorna. Da
trinar man hjdrnan pa att siga till musklerna att
nu dr det bara vissa partier som ska rora sig.

KONCENTRATION Under projektets gang har vi
upplevt dnnu en fordel for deltagarna med att
trina golf. Vi sdg att minga hade fatt en forsim-
rad koncentrationsférmaga pa grund av sin stro-
ke eller Parkinson. I golf ir just koncentration en
viktig del av triningen och avgorande for utfo-
randet av en golfsving. Detta har vi tagit fasta pa
och gjort deltagarna medvetna om.

Ut i friska luften

En annan fiffig sak med att spela golf 4r att man
kommer ut i friska luften och far motion. Orken
blir mycket bittre. Den starkaste drivkraften for
manga dr den sociala dimensionen.

JACOB NILSSON

Las mer om projektet och se alla filmer pa
www.oxiegk.se/reaction/

For mer information och deltagande kon-
takta monicafdparkinsonskane.se.
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Stort engagemang
— men svart rekrytera
tortroendevalda

Oka livskvaliteten for medlemmar, informera och
paverka beslutsfattare. Det dr ndgra av drivkrafterna
tor de hundratals personer som engagerar sig som
tortroendevalda i parkinsonféreningar 6ver hela lan-
det, visar en ny undersokning. Men manga av foren-
ingarna har svirt att rekrytera fortroendevalda.

TEXT SUSANNE RYDELL

Parkinsonférbundets linsféreningar ér aktiva. Flera av dem,
till exempel Skdne och Stockholm, har hundratals aktivite-
ter varje dr. Det visar en ny undersokning som Parkinson-
férbundet gjort, undersdkningen “Hur ar liget i landet”
skickades ut till linsféreningarna i hostas.

Men det storsta hindret for att utveckla verksamheten i
manga féreningar dr svarigheten att hitta personer som vill
engagera sig som fortroendevalda, visar enkiten. En stor
majoritet av féreningarna svarar att detta dr svart, medan
ett fatal foreningar svarar att rekryteringen gar bra.

Enkiten visar ocksa att arbetsinsatsen for olika styrelse-
ledaméter varierar stort. Det kan handla om allt fran nigra
timmar per vecka till upp emot 25 timmar varje vecka.

UNDERSOKNINGEN SKICKADES UT i hostas och besvarades av
18 linsforeningar och fyra lokalféreningar. Resultatet foljs
nu upp pa flera sitt frin Parkinsonférbundet.

— Vi har beslutat att ta fram en enkel guide, en sorts mall
for styrelsearbetet. Det kan underlitta f6r nya styrelsemed-
lemmar och visa att det inte ir sa jobbigt eller krangligt
som man kanske tror att vara med i en styrelse, siger Inger
Lundgren, Parkinsonférbundets generalsekreterare.

Hon tror att det finns flera konkreta sitt att underlitta
for styrelsemedlemmar.

— Man kan anlita en bokf6ringsbyra for att fa hjilp med
redovisningen, da behover det inte vara sa krangligt att vara
kassor. Ett annat sdtt att underlétta kan vara att dela pa ord-
forandeskapet, siger Inger Lundgren.

Hon vill ocksa lyfta fram de positiva delarna

— Det ir inte bara ett jobb. Det dr roligt att sitta i en sty-
relse ocksd och tanken dr nu att vi ska underlitta de admi-
nistrativa delarna, siger hon.

I undersokningen visar ocksa fragan om varfoér man
engagerar sig att det finns manga tydliga drivkrafter. De
fortroendevalda vill skapa forutsittningar for ett bittre liv
for personer som har Parkinson och ge mojlighet till social
samvaro. Andra drivkrafter ar viljan att informera och
skapa forstdelse for sjukdomen. I det sammanhanget dr en
viktig drivkraft ocksa att paverka beslutsfattare.

EN ANNAN AV FRAGORNA i undersokningen handlar om
medlemsvirvning. Parkinsonférbundet har just nu strax
6ver 9ooo medlemmar och manga lins- och lokalférening-
ar arbetar aktivt med fragan. Det kan exempelvis handla om
att sprida information pa vardcentraler, ta personliga kon-
takter och delta i olika arrangemang.

— Parkinsonforbundet har till skillnad frin manga andra
foreningar haft en viss 6kning av antalet medlemmar. Men
det dr en generell trend i samhillet att det svért att rekrytera
medlemmar och fortroendevalda till féreningar, siger Inger
Lundgren.

Forbundet satsar nu pa bade rekrytering av fortroende-
valda och av medlemmar. Férutom ett nytt informations-
material som ska underlitta styrelsearbetet sa kommer tva
triffar att ha dessa fragor pa agendan. Varens ordférande-
konferens, for ordférande i linsforeningar, har fokus pa
detta och pd rekrytering.

I host kommer det att arrangeras en riksomfattande kon-
ferens med enbart fokus pa rekrytering av medlemmar. Tan-
ken ir féreningarna ska kunna dela med sig av sina erfaren-
heter och tips.

— Forbundsstyrelsen har satt en tuff utmaning som mal
att vi ska 6ka med 10 procent varje dr de nirmaste dren,
siger Inger Lundgren.

— Vi forsoker hela tiden utveckla vart arbete sa att det
syns vilket virde man far som medlem i Parkinsonférbun-
det, siger hon. M
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Skane, Vastmanland, Norrbotten
— sd tanker tre fOoreningar

Parkinson Skane har en omfattan-

de verksamhet men har erfarenhet av
svarigheter att rekrytera fortroende-
valda till sina lokalforeningar. Monica
Vikingsson hoppas pa att korta kurser
och forenkling av arbetet kan vanda
utvecklingen.

— Vi har samma problem
som de flesta ideclla for-
eningar; vi har tio lokal-
foreningar och till un-
gefir fyra av dem har vi
svart att fa folk till styrel-
serna, siger Monica Vi-

kingsson, ordférande i Parkinson Skine.

Losningen har blivit att lita styrelseleda-
moterna frin linsféreningens centrala styrelse
arbeta i de lokala foreningarna.

— Vi har gjort sa att styrelseledaméter frin
Parkinson Skine gir in, men samtidigt 4r det
viktigt att inte kora slut pa manniskor som
engagerar sig, siger Monica Vikingsson.

I Parkinson Skéne forsoker man forenkla sa
mycket som mojligt nir det giller lokalféren-
ingarnas administration.

— En del delar maste forstis finnas, som
arsmotesprotokoll, verksamhetsberittelse och
ckonomisk redovisning. Men vi férsoker for-
enkla administrationen daremellan och inte
ha si formella méten med dagordning och
protokoll. Jag tycker att man ska forenkla ddr
det gér, sidger hon.

Monica Vikingsson skulle ocksa vilja inféra
korta kurser for nya styrelseledamoter.

— Jag tror att det dr viktigt att vi har kurser
for vara nya styrelseledamoter, sa att det blir
tydligt vad forvintas av en styrelseledamot.
Det kan vara en enkel halvdagskurs, kanske i
samarbete med ett studieférbund, siger hon.

En annan viktig friga r digitaliseringen,
enligt Monica Vikingsson.

— Vi som dr uppvuxna med foreningar dr
vana vid det sittet att jobba, men nu stills det
kanske andra krav pd oss som ideell férening.
Vi behover tinka mer pd hur vi kan anvinda
till exempel sociala medier, siger hon.

PARKINSONJOURNALEN #2 2018

Eva Strandell har lang erfarenhet av
att arbeta for att fa in nya fortroende-
valdaiforeningen. Hon ar nu vice ord-
forande i Parkinson Vastmanland och
har tidigare varit ordférande i sju ar.
Ett av hennes rad ar att det ar viktigt
att ge potentiella styrelsemedlemmar
en bra bild av vad engagemanget inne-
bar.

— Manga har en forestill-
ning om att det r knepigt
att vara med i en styrelse. Att
det dr svart med protokoll
och drsberittelse och allt an-
nat. Det dr viktigt att beritta

att det inte behover vara s
miarkvirdigt. Vi hjilps at och ser till att alla
som dr nya far stod for att komma in i arbe-
tet, sager Eva Strandell.

Parkinson Vistmanland har generellt inte
haft svirt att rekrytera nya fortroendevalda,
men vid ett tillfille fanns det for fa kandida-
ter. D4 skickade Eva Strandell ut vykort till
medlemmar och bjod in till fika hemma hos
sig. Dir berittade hon mer om vad det kan
innebira att vara med i styrelsen.

— Det dr roligt och trevligt att vara med i
styrelsen, och vi vill att de som kan bli nya
styrelsemedlemmar far se att det inte behover
vara kringligt, siger hon.

Eva Strandell betonar ocksd vikten av att ta
hand om nya styrelsemedlemmar.

— Man ska inte bli invald och sedan bara
sitta av tiden. Alla vill bli sedda och fi en
uppgift som dr lagom. Man ska ha nigon att
friga och vi som dr med sedan tidigare beho-
ver komma ihdg att det kan ta ett eller tvd ar
for nya att komma in i arbetet.

Det ideella engagemanget dr en mojlighet
till utveckling och till nya erfarenheter, kon-
staterar hon.

— Det ir jitteroligt och socialt, man triffar
sa manga manniskor och man kinner att man
kan gora en insats, siger Eva Strandell.

I lansforeningen i Norrbotten har re-
kryteringen av fortroendevalda ge-
nerellt sett gatt bra. Tore Nordhamn,
som varit engagerad i parkinsonforen-
ingen i mer dn tio ar ser flera tankbara
forklaringar till detta.

— Pa olika sitt har vi for-
sokt se till att det ska vara
positivt att vara med. Det
ska till exempel inte kosta
pengar for ndgon att jobba
for foreningen, siger Tore

Nordhamn som ir vice ord-
forande i Norrbotten, ord-
forande i lokalféreningen Luled och medlem i
férbundsstyrelsen.

Ett sdtt att sikra att det inte blir extra utgif-
ter dr att styrelsemedlemmar fir lina en dator
av féreningen for att kunna skota sitt enga-
gemang.

— Vi ger ju ingen 16n, men man ska ha
verktyg att arbeta med, sidger han.

Parkinson Norrbotten uppmuntrar ocksd
engagemang i andra nitverk inom Parkinson-
térbundet, som Nitverket for yngre med Par-
kinson (NYP).

— Vi kan erbjuda bidrag generellt at yngre
medlemmar som vill dka till NYP-triffar men
de som sitter i styrelsen och vill aka far ett
storre bidrag, siger Tore Nordhamn.

Han vill att styrelsearbetet ska kinnas som
en mojlighet.

— Man ska kinna att det dr en mojlighet att
utvecklas. Det ska inte vara en utgift att vara
med i styrelsen, siger Tore Nordhamn.

En annan del i styrelsearbetet i Norrbotten
ar att alla 4r styrelsemedlemmar, istillet for
att nagra dr suppleanter.

— Alla d4r med pa samma villkor. Man ska
kinna sig jamlik, alla ska kdnna att de har
samma ansvar och inflytande 6ver vad som
hinder i styrelsen. Alla som ér ordférande i
en lokalférening sitter ocksa med i Parkinson
Norrbottens styrelse. Da fir de insyn och kan
vidarebefordra vad som hinder, siger Tore
Nordhamn.



— IDEELLT ARBETE —

Ulla Kristensson dr 89 ar och fick sin diagnos nir hon var 75 dr. Under
flera ar var hon engagerad i Parkinson Halland. Las Ulla Kristenssons rad
till alla som vill engagera sig i férbundet och hennes handledning om hur
det dr att leva med Parkinson: fore, under och efter diagnos.

»Du har Parkinson”

”Du har Parkinson™ Ja, det har jag sagt linge men ingen tror mig.

Antligen méter jag nigon, som lyssnar och ser att det ir Parkin-
sons sjukdom jag drabbats av. Antligen fir jag hjilp och likemedel,
som lindrar symtomen. Det finns dnnu inga likemedel, som botar
eller bromsar sjukdomen. Har man en ging fitt Parkinsons sjuk-
dom (PS) har man den sedan resten av livet och mdste alltid med-
icinera.

Mitt liv, fore diagnos

Nir jag var i 60-drsaldern borjade jag fa skakningar i hoger hand. Det
kindes vildigt obehagligt och forvirrades vid stressituationer. Efter
ndgra ar infann sig andra symtom. Jag upplevde att jag hade dalig ba-
lans av och till, ibland fick jag yrsel. Langa tider diremellan var jag
symtomfri.

Efter ett tiotal dr, alltsa i 70-drsaldern forvirrades mina symtom
ytterligare. Jag gick till min vardcentral for att fa diagnos och adekvat
behandling. Pa fragan vad jag sjilv trodde att det var, férklarade jag att
jag trodde att jag drabbats av Parkinsons sjukdom. Det trodde dock
inte likaren. Efter neurologisk status, som inte visade ndgot speciellt
avvikande, kom vi 6verens om att triffas om ett halvar igen.

Forska i min bakgrund

Jag hade vuxit upp som fosterbarn. Mina fosterforildrar var ett lant-
brukarpar med tvd vuxna dottrar och tvd fosterbarn, varav det ena fos-
terbarnet var jag, och det andra en pojke, som var ett dr dldre. Vi kom
att vixa upp tillsammans som syskon. Jag hade alltsa inga biologiska
syskon.

Min biologiska mamma skulle, enligt horsigen, ha drabbats av
“danssjuka” i samband med min fédsel. Hon virdades pa Lillhagens
sjukhus. Vad hon virdades for, blev aldrig utrett. Alla gamla journa-
ler hade forstorts i samband med att Lillhagens mentalsjukhus avveck-
lades.

Min biologiska pappa hade hastigt avlidit vid 7o ars alder, troligen
i hjdrtinfarkt. Han hade di diagnosen Parkinson. Jag hade en mycket
sporadisk kontakt med min biologiska pappa under barndomséren
och ingen kontakt alls med min mamma. Ingen uppmuntrade mig
heller till nagra kontakter. Sjilv ville jag helst glomma.

Arftlig belastning?

Efter ar av sokande i bocker, och diskussioner med likare har jag for-
stitt att Parkinson till viss del kan vara drftlig. I dag bedoms arftlig
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bakgrund till cirka 16 procent, men den drabbar dven de som inte har
ndgra kinda symtom frin tidigare generationer.

Livet gdr vidare
Under dren som gatt hade min make och jag utbildat oss, byggt hus
och bildat familj. Vi hade fatt tre underbara barn, till synes friska och
fina. Vi hade allt vi kunde 6nska oss. Vi borjade nu fraga oss om Par-
kinson hunnit ikapp oss, vil medvetna om att det med hérsigen kun-
de varit virre. Likare jag talade med ridde mig att lita det ”hela bero”
da det dnd4 inte gick att fa fram nagra sikra svar.

Vi talade med vira barn om vad som kanske kunde drabba oss. Vi
var helt 6verens om att leva i nuet helt och fullt. Skulle ndgon férind-
ring intriffa sd skulle vi finnas till for varandra!

Jag far min diagnos

Det skulle droja ytterligare fem dr innan jag fick en diagnos. Symto-
men forvirrades underhand. Balansen blev allt simre. En del nya sym-
tom kom till. Virk i leder, lingdragna forkylningar och ihallande hos-
ta. Kort sagt, jag kinde inte igen min kropp lingre.

Jag uppehiller mig nu vid de svérigheter min familj och jag upp-
levde i vintan pa att fa en diagnos. Det medverkade nimligen till att
jag senare kom att engagera mig i frigor rorande bemotande i virden.

Vi uppsokte olika vardcentraler, och fick stindigt uppmaningen, att
vinta pd var plats i kon. Till slut bestimde vi oss for att dka till akutin-
taget vid Varbergs sjukhus och inte limna det med mindre dn att vi
fatt triffa en likare och fatt en diagnos. Var envishet rickte dock inte
till. Jag sdg inte ut som en parkinsonpatient. Dirmed fick jag dka hem
med of6rrittat drende.

Vir dotter Eva, kom ovintat hem samma kvill, som vi besokt Var-
bergs sjukhus. Nir hon sig i vilket skick jag var, ringde hon sjukhu-
set och meddelade att vi tinkte aterkomma f6ljande morgon klockan
tta. Hon tog direfter resolut kommandot och hjilpte mig ater till
akutmottagningen for att fa hjilp. Sjilv hade jag ingen ork att bry mig
langre. Jag minns bara att det var vildigt jobbigt och krinkande med
alla diskussionerna.

S smaningom, samma dag, insig personalen pd mottagningen, att vi
verkligen tinkte stanna, oavsett vad de sa. En sing stilldes fram och jag
ombads ligga mig. Darefter skulle jag avvakta besked pd en medicinav-
delning. Vi dkte hiss upp. Nir den stannade métte vi en likarrond, som
visade sig vara neurologronden. De informerades om virt drende, vi
hanvisades till ett rum och jag ombads gi ett varv runt rummet.
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FOTO EVA KRISTENSSON

Ulla Kristensson,
under manga ar
engagerad i Par-
kinsonférbundet,
ger en lang rad in-
spirerande rad i
sin artikel.

Du har Parkinson hérde jag bara. I det 6gonblicket kin-
des det skont att fa ord pa det onda. Det enda jag kinde var
tacksamhet Gver att ha fitt en diagnos.

Nir jag vil blev inlagd pa sjukhuset blev jag vil bemott
av personalen. Redan samma dag startade behandlingen,
med sedvanlig parkinsonmedicinering.

Livet efter diagnos
I likarperspektiv riknar man sjukdomstiden fran den dag
diagnosen stills. Jag fick min diagnos augusti 2004, jag var
da 75 ar. Diagnosen skulle stillas av en neurolog, en specia-
listlikare pa hjdrnsjukdomar. I bérjan av 2000-talet var det
ont om neurologer i si gott som hela landet. Detta bidrog
naturligtvis till att vintetiderna pa diagnos blev linga. Nir
jag dd, 2004, fatt diagnos pd min sjukdom och behandling
inletts blev jag snart bittre. Jag bérjade dock ana att jag bu-
rit pa sjukdomen en lingre tid.

Enligt egen uppfattning kom jag fram till att jag redan
i 45-arsdldern borjade fi symtom pa Parkinsons sjukdom.
Jag ndmnde tidigare i texten, att jag i stressituationer bor-
jade skaka pa hoger hand. Eftersom mitt arbete till storsta

PARKINSONJOURNALEN #2 2018

Ulla Kristenssons rad till kommande eldsjilar
® Acceptera din sjukdom.

@ Ta kontakt med din parkinsonfdérening.

©® Gor dig inte till offer.

@ Tink pa att tiden &r kort.

® Du ska verka medan tid ar, de fem forsta aren efter
diagnos har du mycket energi och rostresurser kvar.

©® Medverka till att dppenhet och samtal blir ett naturligt
satt att umgas, inte minst inom familjen.

@ Var inte radd for att ta nya kontakter.

® Formedla dina tankar och idéer.

@ Delta i kurser och konferenser.

@ Vaga rora och berdra den du stiller dina fragor till.

® Uppdatera dig om sjukdomen - lds Parkinsonjournalen.
©® Engagera dig!

delen handlade om provtagningar, funderade jag pd om jag
kanske skulle vilja en annan inriktning pa tjinst. Symtomen
maste ha varit ganska patagliga, eftersom jag 6vervigde att
byta tjinst.

Det jag mest minns var den linga vintan pa en diag-
nos. Att uppleva en stark sjukdomskinsla och inte kunna fa
ndgon hjilp. Den dag dd du méter en neurolog, som intli-
gen stiller diagnosen och behandling kan paboérjas, dr man
tacksam, dven om diagnosen adr: Du har Parkinson.

Engagemang

Varfor engagerar du dig? Den frigan fir jag ofta. Om det ar
fragor som intresserar mig, och om jag tror att jag kan pa-
verka utvecklingen till nigot bittre engagerar jag mig. Da
vill jag veta mer, dr mitt svar.

Nir jag fick diagnosen Parkinson, visste jag inte mycket
om sjukdomen som sidan. Jag bestimde mig for att lira
mig mer om den. Ju mer jag lirde mig desto mer ville jag
veta.

Varfor ser man t ex sd sillan gravt handikappade Parkin-
sonsjuka “ute pa stan”? Kan det vara sd att ”Vi gir in i gar-
deroben” som nagon uttryckte det. Det behover vi inte
gora. Det sociala rummet dr till for alla.

Detta sa jag sd hurtfriskt for fyra ar sedan. Nu forstir jag
varfor man gr in i garderoben. Nu undviker jag sjilv att
vistas i det sociala rummet.

Ar det kanske vi som inte girna vill forknippas med Par-
kinson (PS)? Parkinson smyger sig ofta pd den drabbade.
Darf6r kan man ha Parkinson under ling tid utan att den
blir ett verkligt handikapp. Slutligen blir dock symtomen sa
patringande, att diagnosen ir ett faktum. Sjukdomen gar
inte att dolja lingre.

Tyvirr tar krafterna ocksa shut. Den parkinsonsjuke orkar
helt enkelt inte strida for sin ritt lingre. ”Det dr som det

dr. Man far vara glad for den hjilp man fir” S smaningom =
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=> hamnar ofta den parkinsonsjuke pa ett dldreboende. Ofta i samband

med en akut férsamring,

I bista fall finns det kompetent personal, som vet hur sjukdomen
fungerar. Vet hur viktigt det dr att patienten fir den medicin som han
ir sd beroende av i ritt tid och i ritt forhillande till maltiderna. Tyvirr
har inte alltid vardpersonalen den kompetensen. Kanske har patienten
forlorat formagan att kommunicera. Han kan inte gora sig forstadd.
Fungerar inte kommunikationen kan tillstindet snabbt férsimras.

Ett liv med Parkinson ir ett liv ddr varje dag bjuder pa nya utma-
ningar. Vissa dagar kan man ga snabbt, ju fortare desto bittre. Andra
dagar kan man knappt flytta fotterna, och i bésta fall har man en sli-
pande ging”, citat av Hanne Aalborg, som sjilv har Parkinson, Dan-
mark.

Ett liv med Parkinson ir att aldrig veta hur dagsformen blir. Kan-
ske dr det DETTA som dr anmirkningsvirt, att vi inte vagar och vill
visa att vi har Parkinson.

Kanske borde vi istillet [ita hora oss, medan vi dnnu har rosten
och kraften kvar. Tala om varfér man har en framitlutad ging, varfor
mimiken blir utslitad och radslan for att falla finns med hela tiden.
Tala om varfér din personliga charm — inte ar sa stark lingre. Du
suckar och undrar vad ska jag gora it detta?

Ett liv med Parkinson ér att leva i en bubbla, ddr man tillimpar
lingsamhetens lov. Dir man i den biésta av virldar delar denna ro
med sin familj, barn och barnbarn, som ibland behéver ga ner i varv.
I den virlden behover man inte leverera och inte prestera, men umgas
desto mera. Vi tar en dag i sinder!

Engagemang i Parkinsonférbundet

Nir medicinerna anpassats till mina behov och vardagen fungerade
timligen bra, bestimde jag mig for att lira sd mycket som méjligt om
”Mr Parkinson” som tydligen skulle bli min stindige f6ljeslagare, for
att om mojligt “mota Olle i grind”

Jag blev engagerad i Parkinson Halland (linsférening). De hade en
intressant foreningskampanj pa ging infor riksdagsvalet 2010. Kam-
panjen gick under namnet ”I valet och kvalet inf6r valet” Kampanjen
skulle genomforas 6ver hela landet och avslutas med en politikerde-
batt den 14 september. Det var en stor och djirv satsning for Parkin-
sonforbundet. Det var viktigt att alla “hingde pa”

Vi skulle fokusera pa tre viktiga fragor:

Fler neurologer

Ratt medicin vid ratt tillfalle

Ritt till lika vard och behandling oavsett bostadsort

Syftet med kampanjen, var naturligtvis ocksd att synliggora och lyf-
ta fram patienter med Parkinsons sjukdom. Vid en fika i en behaglig
miljo, visade vi en film som belyste parkinsonsjukas vardag, med och
utan mediciner och behandling.

Samtliga politiker berordes patagligt av det de sag. Vi lyckades
verkligen med, att fa motesdeltagarna engagerade. Debatten som
sedan foljde tonades ner till ”det goda samtalets niva” for att undvika
politiskt ordklyveri. Var och en av politikerna, ett tiotal, fick redovisa
hur de trodde, att deras parti sig pa frigorna? Nagra 16ften fran poli-
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tikerna fick vi naturligtvis inte. De lovade dock, att pa olika politiska
nivéer, inom kommuner och landsting, fora frigan vidare.

Vi hade flera goda exempel pa konferenser och sammankoms-
ter som ledde verksamheten framat. Parkinson borjade bli ett kint
begrepp. Jag hade mojligheten att framféra bide mina och férbun-
dets synpunkter vid flera intervjuer och beritta hur det dr att ha en
neurologisk diagnos.

Resultat av vart arbete i forbundet

Kampanjen lyckades, som vi uppfattade det. Visst kunde vi se en 6k-
ning av neurologer i Halland. Pl6tsligt fick vi mer tid for gymnastik
och trining under professionell ledning. ”Samtal med den egna dok-
torn” var ingen utopi lingre.

Det som skedde var en samverkan av minga goda krafter. Det ger
som regel resultat.

Vi hade god nytta av att ha knutit kontakter med politiker. Vi
kunde nimligen under hosten patala att medel som avsatts till parkin-
sonsjukas operationer i stillet gatt till annan verksamhet.

Om det hade med de goda relationerna med verksamheterna att
gora, det vet jag inte. Men vi hade goda mojligheter att paverka.

Jag kom att samarbeta med Parkinson Halland fem dr efter min
diagnos, de sa kallade goda dren. Sedan hinde det som oftast hin-
der frivilligorganisationer. Eldsjilar tar slut. I basta fall kommer det
nya. Parkinson Halland har fortfarande eldsjilar kvar och de ska ha all
heder for sitt arbete.

Det talas mycket om att Parkinson blir allt mer individualiserad. Vi
som har Parkinson kinner allt for vil igen symtomen. Det ér viktigt
att den synpunkten ocksa far sitt fokus. Det kanske dr sa att det beror
pa vilken fas man befinner sig i.

Leva med en neurologisk diagnos

Sa hur gick det att leva med neurologisk diagnos? Jag hinvisar till
mitt svar pd en fraga stilld vid konferensen Framtidens boende den 15
maj 2014.

Med limplig medicinering fick jag fem goda dr efter diagnosen och
darefter atta ar med allt simre hilsa. Parkinson dr en progressiv sjuk-
dom, man blir hela tiden sdmre. Nu vid snart 89 drs dlder mir jag
ganska daligt. Jag kan inte vinta mig annat och jag ar vil inférstidd
med det. Sedan ett dr tillbaka bor jag pa ett dldreboende i Kungs-
backa.

Jag 6nskade mig: ett virdigt omhindertagande, ett bra boende,
en ljus miljo och en inredning vil anpassad efter de boendes 6nske-
mal. Tillgang till musik och upplisningar. Fick jag dessutom lite tak-
til massage pa mina onda fotter nir dngesten sitter in skulle det vara
vilsignat.

Mina 6nskemdl har uppfyllts.

Ja, sd har mitt liv med Parkinson tett sig. Inget daligt liv miste jag
sdga. Stort tack till min underbara familj. Stort tack till hemvirden
och dldrevarden i Kungsbacka for otroligt god omvardnad, virme
och empati.

ULLA KRISTENSSON,
12 februari 2018
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fOr battre minne

—ny studie om Parkinson

En ny studie ska ta underso-
ka traning av arbetsminnet.
Anna Stigsdotter Neely, pro-
fessor i psykologi vid Karl-
stads universitet samverkar
med forskare vid Umea uni-
versitet for att ta reda pa om
traning av arbetsminnets
processer for uppdatering
skulle kunna vara ett satt
att oka hjarnans aktivitet,
minneskapacitet och mang-
den dopamin hos personer
med Parkinson.

Hjdrnans celler stir stindigt i
kontakt med varandra. Nervsig-
naler skickas fran en cell till en
annan med hjilp av kemiska dm-
nen, sa kallade signalsubstanser.
Hur mycket signalsubstans som
ska skickas och nir regleras nog-
grant av system i hjirnan. Dessa
kan bade bromsa och aktivera
nerveellerna. En signalsubstans ar
dopamin som hjirnan anvinder
bland annat for att kontrollera de
nervsignaler som styr kroppens
rorelser. Hos personer med Par-
kinsons sjukdom forstors celler
som tillverkar dopamin. Brist pa
dopamin gor att nervimpulserna
forindras och personen kan inte
kontrollera sina rorelser lika bra
som vanligt.

DE ALLRA FLESTA forknippar
Parkinsons sjukdom med de
fysiska symptomen, skakning-
ar i kroppen, fumlighet, stelhet
och svirigheter att kontrollera
sina rorelser. Idag kan dessa
dimpas framgangsrikt med li-
kemedel. Men det finns ocksa
kognitiva symptom férknippa-
de med Parkinson, till exempel
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Anna Stigsdotter Neely vill hitta metoder som forbattrar sjukas livskvalitet.

nedsittningar i uppmarksam-
het och minnesfunktioner. Hir
finns idag fa behandlingar att
tillga.

— Vira kognitiva formagor, det
vill siga var féormaga att behilla
uppmarksamhet, ligga nagot pa
minnet, fatta beslut och 16sa pro-
blem, betyder oerhort mycket
for var livskvalitet. Darfor dr det

en viktig uppgift att hitta meto-
der och atgirder for att mot-
verka kognitiva funktionsnedsitt-
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ningar, siger Anna Stigsdotter
Neely.

FORSKARNA HAR TIDIGARE
studerat trining av arbetsmin-
nets processer for uppdatering
hos friska yngre och dldre per-
soner. Det visar sig att trining
av uppdatering leder till batt-

re prestation dven i icke-trina-
de uppdateringsuppgifter. Dessa
forbattringar ar kopplade till
okad hjarnaktivitet och utsond-
ring av signalsubstansen dopa-
min - en substans som personer
med Parkinsons lider brist pa .

— Vir pilotstudie visar att upp-
dateringstrining kan paverka
hjdrnaktiviteten i den del av stor-
hjdrnan som heter striatum, hos
en person med Parkinson. Nu
utokar vi studien till att omfatta
fler personer. Vi kommer att
kartligga hjdrnan med hjilp av
hjdrnavbildning i en magnetka-
mera. Dir kan vi bland annat
folja blodfloden i hjdrnan. Sam-
mantaget betyder detta mycket
for bade teori och praktik och
ger hopp om méjliga behand-
lingar som komplement till like-
medel. Det ger oss ocksa en for-
stdelse for de mekanismer som
driver forbittringen av minne-
sprestationen, siger Anna Stigs-
dotter Neely.

Kalla: Karlstads universitet

VETENSKAPSRADET BEVILJADE nyligen 3,5 miljoner kronor till
forskningen om tréning av minneskapaciteten hos personer med
Parkinson. Forskningen drivs i samarbete mellan Anna Stigsdot-
ter Neely vid Karlstads universitet samt Magdalena Domelldf, Lars
Forsgren, Lars Nyberg och Carl-Johan Boraxbekk vid Umea univer-

sitet.
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- AKTUELLT —

Nya riktlinjer for fysioterapi

Fysioterapeuterna har tagit fram riktlin-
jer for fysioterapi vid Parkinsons sjukdom.
Fysioterapeuterna ar ett professions- och
fackforbundet for Sveriges fysioterapeuter.

Malet med riktlinjerna dr att pa ett littillgangligt
och komprimerat sitt ssmmanstilla befintlig evi-
dens gillande fysioterapeutiska insatser for perso-
ner med Parkinsons sjukdom samt ge rekommen-
dationer for klinisk anvindning.

Riktlinjerna fokuserar pa fem nyckelomraden;
fysisk aktivitet, ging, balans, fall och forflyttningar.
For varje nyckelomrade ges en kort bakgrund och
evidensbaserade fysioterapeutiska atgirder. Rikt-
linjerna tar ocksa upp mitmetoder och instrument
som dr limpliga for malgruppen.

Forskningen gillande fysioterapeutiska behand-
lingsmetoder vid Parkinsons sjukdom har under de
senaste dren Okat och det kan vara svart att hinga

med i den senaste evidensen och ha uppdaterade
kunskaper.

Arbetet med att ta fram riktlinjerna har gjorts
genom att utvirdera och sammanstilla befintlig evi-
dens gillande fysioterapeutiska insatser for personer
med Parkinsons sjukdom. Riktlinjerna fokuserar pa
de fem nyckelomraden som svenska fysioterapeuter
vid en workshop identifierat som mest viktiga for
personer med Parkinsons sjukdom. For fordjupad
lisning rekommenderas de europeiska riktlinjerna.

Nu piborjas arbetet med att sprida och imple-
mentera riktlinjerna samt att 6ka kunskapen om
fysioterapi vid Parkinsons sjukdom genom artik-
lar, foreldsningar och workshops. Intentionen dr
att riktlinjerna ska anvindas av fysioterapeuter i det
dagliga arbetet i motet med personer med Parkin-

sons sjukdom.
Kailla: Fysioterapeuterna

Karolinska infor behandling
via videokommunikation permanent

Personer med Parkinsons sjukdom som
provar ut sin medicin hemifran via video-
mote med personal pa sjukhuset kan slippa
tillbringa dver en vecka pa sjukhus. Resul-
taten av studien presenteras i Journal of
Parkinsons Disease och metoden har nuin-
forts permanent vid Karolinska Universi-
tetssjukhuset.

— Studien visar manga férdelar, bland annat att det
tar betydligt kortare tid. I sin hemmilj6 har pa-
tienten en mer normal aktivitetsniva, nigot som ar
viktigt for att stilla in ritt dos. For personer med
Parkinsons sjukdom kan det vara stressande att vara
inlagda pa sjukhus, siger Thomas Willows, likare
pa Karolinska Universitetssjukhuset och huvudan-
svarig for studien.

I studien har patienter med Parkinsons sjukdom

observerats ndr de provat ut en medicin med like-
medelspump hemifran. Kontakten med vardperso-
nalen sker med hjilp av videokommunikation och
patienten behover inte liggas in pa sjukhus, vilket
annars tar cirka en vecka. Mediantiden for patien-
terna i studien var 2,8 dagar.

— Att prova ut sin medicin hemma ger en storre
mojlighet for patienter som har férmaga och vilja
att anvinda nya metoder. Pa Karolinska Universi-
tetssjukhuset har vi infort detta i var verksamhet
och vi har mote var fjirde vecka dir vi diskuterar
vilka patienter som dr aktuella for en sa kallad avan-
cerad Parkinson behandling, daribland pumpbe-
handling, siger Thomas Willows.

Lis mer: http://content.iospress.com/articles/
journal-of-parkinsons-disease/jpd161048

Kalla: Karolinska Universitetssjukhuset

Boka in arets NYP-traff i Falsterbo

Nitverket for yngre med Parkinson, NYP, triffas i ar i Falsterbo. Arets triff blir den 31 augusti—2 sep-

tember. Boka in dagarna redan nu i din kalender. Program och maojlighet att anmala sig finns pa for-

bundets webbsida www.parkinsonforbundet.se
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Vi @r Europeiska Parkinsons sjukdom Association. Hur kan vi
hjilpa dig?

Jag skulle vilja att hitta information gm
Parkinsons

Jag vill ha hjilp a# feva vdimed Parkinson
Jag skulle vilja veta mer om EPDA

Internationella
killor Oversatts
till svenska

VILL DU LASA MER om Parkin-
sons sjukdom, fran internationel-
la killor?

EPDA, den Europeiska Par-
kinsonfederationen, har det
storsta on-line biblioteket i
Europa f6r Parkinsons sjukdom.
Nytt for i dr dr att Google Trans-
late dr kopplat direkt till EPDA:s
hemsida sa att du kan fa texterna
direktoversatta till svenska. Du
hittar knappen ”Select Langu-
age” overst pa hoger sida nir du
gdr in pd www.epda.eu.com.

Livet med Parkinson
— las internationellt
online-magasin

PARKINSON’S LIFE ir en online
livsstilstidskrift for personer som
drabbats av Parkinsons sjukdom.
Det ir en rost for det interna-
tionella parkinsonsambhdllet. Du
hittar tips for att forbittra ditt
vilbefinnande, nyheter om forsk-
ning, méten och konferenser,
erfarenheter frin verkliga livet,
statistik, nya filmer och mycket,
mycket annat. Du kan prenume-
rera sd att du far tidskriften di-
rekt via mejl.

Mer info finns pa
http://parkinsonslife.eu
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Stenbergs texter samlade

PARKINSONJOURNALEN HAR UNDER flera ar publicerat en rad artiklar
av Georg Stenberg, professor emeritus i psykologi. P4 ett humoris-
tiskt och inkidnnande sitt delar han med sig av sina egna erfarenheter
av Parkinsons sjukdom. Forbundet har nu samlat hans artiklar i en li-
ten bok som kommer att skickas som en gava till alla nya medlemmar.
Den finns ocksa att bestilla till sjilvkostnadspris, se sid 4s.
S4 hir skriver han:
”Nir jag fick diagnosen var jag

professor i psykologi, ett arbete som
jag dlskade och ville fortsitta med
sd linge jag kunde. I min forsk-
ning hade jag sysslat mycket med
neuropsykologi och didrmed fra-
gor som hade legat nira Parkinson
och andra sjukdomar i nervsyste-
met. Manga har fragat mig om det
har varit en fordel for mig att ha
lite kunskaper med mig fran bor-
jan. Jag brukade avfirda det med

att siga: ’Det ar inte roligare att bli
overkord for att man ar bilmekani-

ker’. Men sedan har jag tinkt efter

och funnit att kunskap naturligt-

Stenbergs tankar
_ erfarenheter av Parkinsons sjukdom

Georg Stenberg vis dr viktig och gor det ldttare att

leva med sjukdomen. ... Det jag
framfor allt vill férmedla dr en kinsla av hopp. Parkinson 4r en allvar-
lig sjukdom, det dr sant , men man kan leva med den langt bittre dn
de flesta tror?”
Lis Georg Stenbergs artikel i detta nummer pa sidan 18.

Parkinsonbehandling i Spanien

7 maj och 1 oktober

Enriched life erbjuder ett kvalificerat och
modernt behandlingsprogram med
svensk personal. Du kan fa ersattning for
din behandling - vi hjélper dig att séka.

08-663 33 49

info@enrichedlife.se enriched life

- Parkinsonguiden

Féirbundet
Hem Information - (oL UL RIERENETIELS B Butiken - Medlemssidor - LinsfSreningar - NYP - SOK. o

Viktigt om innehallet

Populira artiklar
fad ar Parkinson

Sjukdomsutvackiing, tidiga teeken sch
orsaker till Parkdnsons sjukdom.

., | Vilkommen till Parkinsonguiden

- Infarmation om Parkinsons sjukdom

Att stilla diagnos

Symeoman pd Farkingons sjukcom ar
fusa och kan variera frin

person tll person, Dar

rlor an
diagnasen inte stallas utfrdn ott enda
Iskarbesdk.

Vanliga frigor och svar

Har hitar du svar S de vanigaste
b trdgorna om Parkinsans sjukdom.
it diskuteras med akare. Men

Farkinsonguiden kan ulgora #n bra
grund for dassa diskussionar.

Parkinsonguiden i till fir dig som har Parkinsons sjulkdom, S anhBrig eller
arbetar inam vrden. Hir kan du [4 svar pi manga av dina frigor, 3 ny
hunskap ach hitta vagar ill std.

Syftat ma ar ot ga tiiging och korrek
information om Parkinsens sjuidem_ [nnehdilet gransicas av specialistisiare

O O3 CE

TOm Forbundet | KonTakts 023 | OM COOKIER | wabLIeRgn Kormaer W 51330 topp

T 17 Z T webbkarta | Om

PARKINSONGUIDEN GER kvalitetssikrad och korrekt information om
Parkinsons sjukdom och vinder sig till personer med Parkinson, deras
anhoriga och andra som vill veta mer om sjukdomen. Innehallet gran-
skas av specialistlikare. Sedan drsskiftet finns Parkinsonguiden pé par-
kinsonforbundet.se, under rubriken ”Om Parkinsons sjukdom” Dir
finns information om symtom, behandlingar, tips for att fa en bittre
vardag, och mycket annat.
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Precis den rehab du
behover!

Neurologisk rehabilitering med kansla!

Personlig, varm och professionell vard och traning i en
lugn milj6. Vi ser framemot att Iara kédnna dig, skratta,
trana och svettas tillsammans.

Vi har inneliggande rehabilitering pa Furuhéjden
Rehabiliteringshem och dagrehab pa Furuhdjden
Halsa och Rehabcenter.

Las mer pa var hemsida www.furuhojden.com .
Varmt vialkomna! f

Furuhdjden /\ F Furuhdjden Halsa &
Rehabiliteringshem K‘\FURUHOJDEN |5 Rehabcenter
Gribbylundsvagen 75 Enhagsvéagen 16
Taby Taby

08-6308900 08-6308350
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~ FRAN LANDET —

Stockholm satsar
pd rehab-resor igen

Parkinson Stockholm ordnade under 2015 tva rehabiliteringsresor.
D3 dkte medlemmar till en rehab-anliggning och trinade och disku-
terade tillsammans.

T ar satsar lansforeningen i Stockholm pa att ordna rehab-resor igen. En forfra-
gan har gitt ut tidigare om en rehab-resa i maj, och nu undersoker féreningen
dven mojligheten att ordna en resa i host.

Tanken ir att en tre veckor ling hostresa ska bli av nagon giang under perioden
10 september till 20 oktober.

”Milsittningen dr att forbittra den fysiska hilsan, men dven om mojligt skapa
nya kontakter och goda vinner. Tidigare rehabiliteringar har visat att ndr man dr
15-20 personer som har Parkinson men har olika yrkesbakgrund, olika kén och
olika levnadsvillkor sa blir det manga tillfillen dir man diskuterar sin sjukdom
och sina livsvillkor”, skriver Berndt Lindholm som ir suppleant i styrelsen for
Parkinson Stockholm och arrangér av resan.

Den som dr intresserad behover en rehabremiss som giller for sluten vérd, det
ir viktigt att det inte dr dagvard, piminner Berndt Lindholm.

Parkinson Stockholm kommer att ha ett informationsmote under varen.
Anmiil ditt intresse till stockholmstéreningens kansli, tel 08-678 o1 22. Berndt
Lindholm kan svara pa frigor, telefon 08-643 21 63 cller 072-3364510.

Ornskoldsvik utmanar!

VIUTMANA ALLA foreningar att stodja forskningen om
Parkinsons sjukdom och det bradskar. Det beh6vs mer
forskning och dirmed 6kad finansiering. Parkinsonfon-
den maste varje ar ge avslag pa dtskilliga projekt som
fortjanade bittre. Vi hurrade nir man bérjade prata om
stamceller som en permanent 16sning pa alla problem,
som vi parkinsonsjuka dras med. Aven stora problem ir
till for att Gvervinnas tinkte vi i Ornskoldsviks Parkin-
sonforening. Darfor griver vi ett stort hal i var kassa.

Vi skinker 5 ooo kr till forskningen och utmanar alla
lokala foreningar i Sverige att haka pd. Det 4r vi med-
lemmar som vinner pa det hir initiativet som kanske for
oss narmare en stamcellsbehandling eller annan behand-
ling som ger oss majlighet till att leva ett normalt liv.
Det ir bittre att kunna bidra till samhillets bista, arbeta
och betala skatt, istallet for att som nu vara tirande pa
det resurser vi vill att vara barn ska kunna ta del av. Par-
kinsonféreningens drygt 100 medlemmar i Ornskéldsvik
avstdr girna en aktivitet och vill istillet bidra till forsk-
ningen som till slut gynnar alla oss med Parkinsons sjuk-

dom, slut upp och anta utmaningen.
GUNNAR WESTIN,
Ornskdldsviks Parkinsonforening

e e = mmm— -

LSVT LOUD®

Metropolitan Rehab erbjuder tal- och

rosttraning hos logoped som innehar certifiering

inom behandlingsmetoden LSVT LOUD®.

LSVT LOUD® ar en intensiv behandlingsmetod

som riktar sig till dig som har talsvarigheter pa

grund av Parkinsons sjukdom.

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

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

som &r registrerat i USA och andra lander.

&

Metropolitan Rehab erbjuder dig aven effektivirehabilitering hos erfarna

fysioterapeuter, arbetsterapeuter och dietist. Vi har spetskompetens och
hogteknologisk utcustning. Varmt valkommen till Metropolitan Rehab!

REHAB AB

metropolitanrehab.se




Vi behover ditt aktiva stod
— hjalp oss att starka forsknin

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsd

Parkinson
Fonden

inte varit sjuk sirskilt linge. Mitt liv har dnnu inte paverkats
sdrskilt mycket. Min kropp funkar fortfarande okej och mitt
liv i stockholmsférorten Breding med tre barn lunkar pa ungefir

94¥380¥d4 N3JQS ‘0104

som forut med dagishimtning, lixldsning och spaghetti med kott-
firssds.

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

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

Parkinsonfonden stoder forskning om Parkinson. Darfor

hoppas jag att du vill stédja Parkinsonfonden.
UJE BRANDELIUS

musiker, kompositor och scenartist
Om du ocksa vill vara med och stodja Parkinsonfonden fyller
du i medgivandeblanketten och skickar den till:

Parkinsonfonden, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

Medgivande Autogiro

]a, ]ag vill Stﬁt{iﬂ Parkz'nsonfonden via autogiro. Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning fir goras genom uttag frin
angivet konto eller av betalaren senare angivet konto, pd begiiran av angiven betalningsmottagare for betalning till denne pé viss dag ("forfallodagen”) via
Autogiro. Betalaren samtycker till att behandling av personuppgifter som limnats i detta medgivande behandlas av betalarens betaltjiinstleverantin, betalnings-
mottagaren, betalningsmottagarens betaltjinstleverantir och Bankgirocentralen BGC AB for administration av tjinsten. Personuppgifisansvariga for denna
personuppgifisbehandling iir betalarens betaltjinstleverantin, betalningsmottagaren samt betalningsmottagarens betaltjinstleverantir. Betalaren kan niir som
helst begiira att fii tillging till eller riittelse av personuppgifierna genom att kontakta betalarens betaltjinstleverantir. Yiterligare information om behandling av
personuppgifier i samband med betalningar kan finnas i villkoren for kontot och i avtalet med betalningsmottagaren. Betalaren kan niir som helst dterkalla sitt
samtycke, vilket medfor att tjinsten i sin helhet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

I — -
Clearingnummer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning: Tfn dagtid:




- STENBERGS TANKAR —

Envar sin egen doktor

Egna iakttagelser kan gora skillnad for perso-
ner som har Parkinson. Georg Stenberg, psy-
kolog, har testat en app for att kunna se vad
ger honom bast forutsittningar att sova bra.

Sara Riggare, forskare vid Karolinska In-
stitutet, har gjort mycket for att sprida in-
sikten att vdra likare inte har en mojlighet
att fa inblick i allt som hinder med oss.
Det lilla prov vi visar pa vart sjukdomstill-
stind vid besoket pa mottagningen kan
rimligtvis inte ge en komplett bild. Men
vi kan gora mycket for att komplette-

ra bilden sjilva. Iakttagelser och bedom-
ningar som gors regelbundet kan bli till

stor nytta. Att skatta sina besvir pa en
skala dr snabbt och enkelt och kriver inte
mer dn papper och penna.

Men skattningsskalor har en tendens att bli lite otillforlitliga. Nar
man besvarar samma fraga manga ganger kan ens kriterier flytta pa
sig. Det man tyckte var “mycket” i bérjan kanske vanan har klassat ner
till ett "ganska” Det dr mycket svart att bli siker pa att varje skalsteg
behaller sin betydelse 6ver tid.

Dirfor har objektiva mitt en stor betydelse, och vi har genom
teknikens utveckling fatt tillgang till datainsamlare av objektiva data
till 6verkomliga priser. Armband som vi kan bira i vardagen kan
samla in data om oss via sensorer. En sensor kan mita acceleration
det vill saga rorelse, en annan kan ta in en GPS-signal och bestimma
exakt var vi befinner oss, en tredje kan kinna av nir pulsen passerar
under armbandet genom forindringar i en reflekterad ljusstrale som
armbandet riktar mot huden.

VART TAR DESSA DATA VAGEN? De gir upp i “molnet”, som vi numera
siger om de ofantliga lagringsutrymmen som utgdrs av stindigt su-
sande harddiskar i enorma datorhallar, ofta placerade i Norrlands in-
land eller pa nagot annat stille dir kolden hjilper till med kylningen
och haller elkostnaderna nere.

Dir kan appar i vira smarta telefoner himta dem, bearbeta dem och
presentera dem for oss som inblickar i var egen hilsa. Vi kan se hur
vér hjirtfrekvens férindras 6ver dygnet, vi kan se ndr vi gick, sprang
eller satt stilla.

Mainga kinner den stindiga datainsamlingen som ett hot. Stora
foretag som Google, Amazon, Apple och Facebook har redan tillging
till gigantiska datamangder om oss, ska de nu fi komma oss in pa bara
kroppen, tinker kanske nagon. Jag oroar mig inte si mycket for det.
“There is safety in numbers”, tinker jag. Nir de nu har sa mycket data
om sd mdnga, varfor skulle ndgon intressera sig for just mig? Kanske
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dr jag naiv i min fortrostan, men det fir framtiden utvisa.

Innan den framtiden har kommit, kan vi ju utnyttja de data som
samlas in for ett vettigt syfte, nimligen vér egen halsa. Jag har ett
armband frin tillverkaren Fitbit (kanske inte det optimala produkt-
namnet for den svenska marknaden, men det far bli deras problem).
Det levererar — minut f6r minut — data om antal steg, energiférbruk-
ning, tillryggalagd stricka och hjirtfrekvens. Resultaten presenteras
oversiktligt i en app, och man kan dessutom — efter lite mekande -
ladda ner radata. Liknande faciliteter finns dven hos smarta telefoner,
till exempel Apple Watch.

VAD VILL JAG DA GORA MED DEM? Jag har anvint dessa data for att for-
soka hantera tva problem relaterade till min sjukdom: somnstérningar
och 6verrorlighet.

Jag har haft svart att sova lugnt och ostort hela nitter, och erbju-
dits likemedel som ska hjilpa mig att sova bittre. Nir hosten borjade
hade jag tva likemedel, den ena i tvd doser, den andra i tre, alltsd
sammanlagt sex kombinationer. Jag bestimde mig for att prova mig
igenom dessa systematiskt, eller sa systematiskt man kan gora det.
Om detta skulle goras enligt alla konstens regler skulle de sex kombi-
nationerna placeras ut slumpmissigt over min kalender, tills var och
en av dem far sammanlagt dtminstone det forutbestimda antalet— lat
oss siga tio— dagar.

Sa renldrig har jag inte varit att jag har dragit lott fér varje natt vil-
ken medicin jag skulle ta. Stringt taget skulle jag ocksa vara ”blind”;
det vill siga ovetande om vilken jag far. Man kan inte gora allt perfekt
IRL (in real life), sa vi far néja oss med att varje pillerkombination
fick sina chanser, nir jag hade lust att ta dem.

NU KOMMER DEN SVARA FRAGAN. Hur ska vi mita den goda sémnen?
Vi kan naturligtvis varje morgon tinka efter om vi kinner oss utvi-
lade, titta pa klockan och notera hur manga timmar vi har legat till
sings (vilket inte 4r detsamma som hur manga timmar vi har sovit).
Vi ser svdrigheterna torna upp sig med detta forfarande. Vi kan inte
beddma hur linge vi har legat vakna, och nir vi bedomer hur utvilade
vi dr — pa en skala — rakar vi litt ut for den glidning i kriterierna som
jag nimnde tidigare.

Dad kan vi i stillet ta vart armband med oss till sings, for den tillho-
rande appen har ganska mycket att siga om vir somn. Den siger oss
hur linge vi har sovit, pa riktigt, och den talar ocksd om for oss sémn-
kvaliteten, det vill siga hur stor del av tiden vi har tillbringat i olika
stadier. Appen skiljer pa tre somnstadier: Litt somn, djup sémn och
drémsomn.

Klassificeringen gor appen pa basis av tva typer av mdtvirden: hjirt-
frekvens och rorelse. Det vi vet om normal somn siger oss att de tre
somntyperna borde kunna skiljas at. Jag har ingen inblick i vilka algo-
ritmer som anvinds, men jag kan improvisera ndgra gissningar. Om
vi for enkelhets skull tinker oss nattens data indelade i bara tva klasser
for vardera variabeln: hoga och liga virden, erhaller vi fyra grupper
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Hilsoapparna for smarta telefoner &r manga. Georg Stenberg kollar sin egen somn och konstaterar att
den dvre kurvan visar en natt med god och latt somn medan den undre visar sen insomning och nagra

timmars djup somn.

av mitvirden; hog rorlighet med hog hjirtfrekvens, hog rorlighet
med lig hjirtfrekvens, lig rérlighet med hog hjirtfrekvens samt lag
rorlighet med 1ag hjértfrekvens.

Da tinker jag mig att djup somn karakteriseras av kombinationen
Lag/Lig, latt somn av kombinationen H6g/H6g och normal drém-
somn av Hog hjirtfrekvens och Lig rorlighet. Nir friska manniskor
drommer, blir hjirnan frikopplad frin alla muskler, utom frin dem
som styr 6gonrorelserna. Tennisentusiasten kan alltsd dromma att
han sitter pa Bastads huvudliktare och foljer en slagvixling genom
att lita blicken folja bollens vig fram och tillbaka 6ver nitet, men han
kan inte hoja hinderna till en applad efter en dodande smash eller en
finurlig stoppboll.

Just dessa livliga 6gonrorelser har gett dromsomnen dess veten-
skapliga namn, REM-sleep (Rapid Eye Movements). Men det jag just
sagt giller inte oss med Parkinson! I tidiga stadier fir manga av oss
RSBD (REM Sleep Behaviour Disorder), vilket innebdr att broms-
klossarna lossas for alla vara muskler, s att vi kan inte bara appladera
i somnen, utan ocksa ropa uppmuntrande tillrop, stampa otiligt med
fotterna, och gora mycket annat som inte anses passande pa liktaren i
Bastad.

I senare stadier uppslukas dromsomnen i stillet av den allméinna
hypokinesin (orérligheten), som gor att vi kan ligga helt ororliga i
vdra singar — som pa lit de parade. Rorelsedata blir ju da helt virde-
l6sa.

VI PARKINSONSJUKA STALLER TILL med stor forvirring i appen som
ska klassificera somnstadierna. Appen mirker svarigheten och kastar
ibland in handduken. Ibland férsoker den, men ger orimliga resultat.

PARKINSONJOURNALEN #2 2018
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Men vi behover inte ge upp

bara for att algoritmen gor det. Vi har
ju vara data om hjartfrekvensen, som ricker en ling vig.

Hjartfrekvensen sjunker, féga 6verraskande, nir vi sover. Inte lika
sjalvklart 4r det kanske att variationen minskar markant. Pa dagtid
svanger var puls upp och ner i vilda och oférutsigbara monster. Och
det dr en fordel! Ett hjirta som tuffar pd i jimn takt som dunket fran
en fiskebdt mitt i dagens stoj och stok dr inte riktigt friske.

Men i var nattregistrering bor vi vinta oss en lag och jaimn niva, ju
ligre desto bittre (sa linge den inte gar ner till noll!). Om man tittar
pé de grafer som appen producerar kan man litt urskilja nitter med
god sémn och nitter med orolig sémn. (Se figur). Och man kan sitta
siffror pa det, vilket glider ett forskarhjirta. ”If you can’t count it, it
doesn’t count™, sade en klok metodlirare till oss.

FIGUREN VISAR OVERST en natt med god sémn, som dvergdr i lite
somn och ett par korta uppvaknanden innan dagens hastigare puls tar
over. Den nedre bilden visar en sen insomning (det dr nyarsnatten)
men sedan ndgra timmars djup sémn

Med hjilp av dessa berdkningar hittade jag den av mina sex like-
medelskombinationer som gav bist resultat. Utan att ga in pa detaljer
kan jag sdga att en insomningshjilpare tillsammans med melatonin
fungerar bra, allt i lig dos. Melatoninet justerar dygnsrytmen hos oss
som har ett inre dygn som ir lingre dn det solen har bestimt sig for.
Vi forskjuter da aktiviteten till allt senare timmar sd fort vi far chansen
att kapa fortojningarna till det 6vriga samhillets tider. Med melato-
ninet kan vi synkronisera var inre klocka med majoritetens. M
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- FORDJUPNING —

Avancerad behandling, icke-motoriska symtom och nya behandlingsméjligheter
var i fokus pa Swemodis drliga mote. Motet samlade ett hundratal neurologer,

geriatriker och parkinson-sjukskoterskor for inhimtning av kunskap och utbyte
av erfarenheter

TEXT OCH FOTO HELENA NORDLUND

Forskarmote om Parkinson | komplikationsfas

Avancerad behandling i fokus
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Den 9-10 november 2017 anordnades det fjirde arliga ut-
bildningsmotet kring Parkinsons sjukdom i komplika-
tionsfas, da tablettbehandling inte lingre ar tillricklig. Har
beskrivs kortfattat ndgra av de imnen som togs upp. Delta-
garna hilsades vilkomna av Swemodis, som representera-
des av Per Odin och Hikan Widner, bida frin Lunds uni-
versitet.

Val av avancerad behandling

Professor Angelo Antonini frin universitetet i Padua, Ita-
lien berittade att fordr6jd magsickstomning, sa kallad
gastropares, kan leda till att likemedel i tablettform blir
kvar i magsicken si linge att effekten f6rdrojs eller helt
uteblir. Da kan avancerad behandling bli aktuell. De tre al-
ternativ som finns att tillga 4r apomorfinpump, Duodopa
(levodopa och karbidopa som tillfors direkt till tarmen via

en birbar pump) och djup hjirnstimulering (deep brain sti-

mulation, DBS).

En grupp experter har enats om att de viktigaste indika-
tionerna for avancerad behandling dr motoriska fluktua-
tioner och besvirande dyskinesier trots optimal tablettbe-
handling. En enkel tumregel dr s-2-1: levodopa fem ganger
om dagen, tvd timmar om dagen med off-symtom och en
timme om dagen med besvirande dyskinesier (1).

Professor Ray Chaudhury fran Kings College i London,

Swemodismotet i korthet

Behandlingen kan oftast forbattras genom att den individualiseras.

Det finns hjalp att f& dven for icke-motoriska symtom som sémnpro-
blem, depression och apati.

Langsam magtomning &r en vanlig orsak till fordrojd eller utebliven
lakemedelseffekt.

DBS kan troligen bli aktuellt i tidigare sjukdomsskeden, men inte
alltfor tidigt.

Nya lakemedel och nya administreringsformer ar under utveckling
men botande behandling verkar fortfarande vara langt borta.

England talade om apomorfin. Han framholl att behand-
lingen av Parkinsons sjukdom behéver bli mer individan-
passad, med hinsyn tagen till bland annat symtom, dlder,
andra sjukdomar, livsstil och egna preferenser.

En jimforande studie fran tolv ecuropeiska centra visar
att apomorfininfusion och Duodopa minskar de motoriska
symtomen och forbittrar livskvaliteten i likvirdig omfatt-
ning, men att biverkningarna ir lindrigare fér apomorfin
(2). Det finns dven studier som tyder pa att apomorfin kan
skydda mot kognitiv nedsittning (3).

Docent Dag Nyholm frin Akademiska sjukhuset i Upp-
sala diskuterade om man bor avvakta med att ge levodopa i
tidiga skeden eftersom behandlingen anses kunna framkalla
dyskinesier. Allt mer tyder dock pa att dyskinesier har min-
dre att géra med levodopa i sig 4n med att behandlingen
ges intermittent snarare dn kontinuerligt (4).

Eftersom tablettbehandling paverkas av gastropares
har man utvecklat alternativa sitt att administrera levo-
dopa redan innan Duodopa kan bli aktuellt, exempelvis
som infusion i underhudsfettet eller som tabletter som fir
smilta under tungan. Ett sitt som dven gor det mojligt att
finjustera doseringen dr att anvinda mikrotabletter som
16ses upp i vatten fore anvindning (s).

Skattning av motoriska symtom kan bland annat goras
med Parkinson Kinetigraph (PKG), som registrerar rorelser
via en mitenhet som birs runt handleden. En forsta svensk
studie som anvint PKG for att styra behandlingen visar klar
forbittring av symtomen jimfoért med behandling som f6ljs
upp pa vanligt sitt (6).

— Vi kan ndstan alltid forbittra behandlingen for vara
patienter genom att individanpassa den, sa Dag Nyholm.

Professor Lars Timmermann frin Marburg och Kéln
i Tyskland berittade att manga undrar varfér man maste
vinta s linge med DBS att manga viktiga funktioner hin-
ner gi forlorade. I EARLYSTIM-studien, som inkluderade
patienter under 61 ars alder som haft motoriska fluktua-
tioner i hogst tre dr, medférde DBS 6kad livskvalitet, for-
bittrad social situation och firre biverkningar jimfért med
basta mojliga likemedelsbehandling (7). Man kan dock inte
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operera hur tidigt som helst; effekten dr bast for patienter
med mer motoriska symtom och simre livskvalitet vid ope-
rationstillfillet (8).

— Hur patienten upplever resultatet av en DBS-operation
beror mycket pa forvintningarna, férklarade Lars Timmer-
mann. Dirfor dr det viktigt att patienten dr tydlig med vilka
symtom han eller hon dr mest angeldgen om att fa bukt
med och att virdpersonalen ir tydlig med vilka symtom
metoden har bist effekt pa.

Professor Walter Pirker frin Wien, Osterrike holl ett
foredrag om att vilja ritt avancerad behandling for ritt
patient i ritt tid. De tre avancerade behandlingsalternativen
har likartade indikationer och kontraindikationer, och alla
kraver att symtomen svarar bra pa levodopa.

Nir det giller tidsaspekten bor man dtminstone viénta till
tills patienten har haft sin diagnos i fem ar, bland annat fér
att minimera risken for att diagnosen dr felaktig.

— Vintar man 4 andra sidan for linge sd 6kar risken for
att patienten hinner utveckla fler levodopa-resistenta sym-
tom och drabbas av sociala problem. Dessutom 6kar kon-
traindikationerna med tiden, sa Walter Pirker.

Apomorfininfusion 4r den avancerade behandling som
har lagst barridr; man kan testa och om det inte funge-
rar kan man alltid ga tillbaka till tablettbehandling, medan
Duodopa har storst tidsfonster, vilket innebir att behand-
lingen dven kan ges till dldre patienter, liksom till patien-
ter med mild demens. Minga yngre patienter tycker att det
ir besvirande att bira runt pa en pump och foéredrar dir-
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for DBS, medan andra kinner obehag infor ett kirurgiskt
ingrepp i hjdrnan.

Professor Hikan Widner fran Lund redogjorde for olika
sitt att optimera behandlingen for patienter som inte upp-
fyller kriterierna for avancerad behandling. Han framhéll
att optimering kriver noggrann utvirdering av symtomen
och kunskap om vilka effekter den nuvarande behandlingen
har, exempelvis hur den forsta dosen pd morgonen upplevs
och vad som hinder om man glémmer en dos.

Ett exempel pd behandlingsoptimering ir samtidig
behandling med tvi olika dopaminagonister istillet for att
kombinera en dopaminagonist med levodopa, ett annat att
oOka frisattningen av dopamin frin de kvarvarande cellerna
med amantadin. Det finns dven en rad olika likemedel som
verkar via andra system i kroppen dn det dopaminerga —
Parkinsons sjukdom fordndrar ju inte bara nivaerna av dop-
amin utan dven av andra signalimnen som acetylkolin och =

Vad ar S wemodis?

The Swedish Movement Disorder Society ar en ideell férening som
har malsattningen att dka intresset for Parkinsons sjukdom och an-
dra rorelsesjukdomar samt att forbattra mojligheterna till forsk-
ning, klinisk behandling och utbildning av forskare och lakare. Ett
huvudintresse ar att stimulera kontakter mellan teoretisk (prekli-
nisk] och klinisk forskning for ett snabbare 6verférande av forsk-
ningsresultat till kliniska behandlingsmojligheter.
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N

serotonin. Dirfor kan demenslikemedel som rivastigmin och meman-
tin vara till nytta for vissa patienter, liksom antidepressiva och likeme-
del som forbittrar sémnen, till exempel melatonin eller agomelatin.

— Obehandlad depression kan ibland misstas for langt framskriden
sjukdom, nagot som det naturligtvis dr mycket viktigt att uppmark-
samma, avslutade Hikan Widner.

Icke-motoriska symtom

Professor Dag Aarsland vid King’s College i London berittade att
bade psykos och depression ér vanliga icke-motoriska symtom. Par-
kinson-psykos yttrar sig ofta som visuella illusioner och hallucinatio-
ner, till exempel att man tycker sig se nigon rora sig i rummet eller
luta sig 6ver singen. De viktigaste dtgirderna dr att optimera anti-par-
kinson-behandlingen, utesluta andra orsaker till symtomen och forkla-
ra for patienten att symtomen hor samman med sjukdomen. Det finns
dven en del coping-strategier man kan tipsa om, som att fokusera di-
rekt pa eller forsoka rora vid hallucinationen och att ha en lampa tind
nattetid om det dr i morkret hallucinationerna uppstar. Antipsykos-
behandling bor bara sittas in om det dr nodvindigt eftersom effekten
ofta dr dilig och risken for biverkningar hog.

Aven vid depression kan optimering av anti-parkinsonbehandlingen
vara en viktig dtgird. Vid milda symtom kan kognitiv beteendeterapi
(KBT) ha god effekt. Vid allvarliga symtom kan antidepressiv behand-
ling provas, med tricykliska antidepressiva (t ex klozapin) hellre dn
SSRI-preparat (9).

Psykolog Richard Brown, dven han professor vid King’s Col-
lege, talade om fatigue och apati. Fatigue brukar beskrivas som sjuk-
lig trotthet som inte gar att vila bort. Fatigue gér inte heller att mata
objektivt och specifik behandling saknas. Rasagilin (MAOB-him-
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mare), modafinil (centralstimulerande) och doxepin (antidepressivt)
har alla visat positiva effekter i vissa studier men kunskapen 4r begrin-
sad (10).

Apati kinnetecknas av initiativloshet, ointresse och likgiltighet.
Symtomet hor samman med storningar i hjdrnans beloningssystem
och risken att drabbas 6kar med stigande alder, motoriska symtom
och kognitiv nedsdttning. Antidepressiva verkar inte ha nigon effekt,
utan tycks i vissa fall kunna orsaka symtomen, som da férsvinner ndr
behandlingen sitts ut (11).

Dr Lisa Klingelhoefer fran Dresden i Tyskland berittade att somn-
storningar vid Parkinsons sjukdom kan orsakas av savil sjukdomen i
sig som av behandlingen och upptrida under alla sjukdomsfaser. Sa
kallad REM-somnstorning, som innebdr att man agerar ut sina drom-
mar, kan upptrida minga ar innan de motoriska symtomen, och
friska personer med REM-somnstorning 16per kraftigt forhojd risk att
senare i livet utveckla Parkinsons sjukdom.

Somnstorningar kan utvirderas med sa kallad polysomnografi, som
dock kréver tillgang till ett somnlaboratorium. En forsta utvirdering
kan istillet goras i hemmet med PKG (12).

Professor Michele Tinazzi frin Verona, Italien berittade att smirta
drabbar tva av tre patienter med Parkinsons sjukdom. Man tror att de
mekanismer som orsakar smarta atminstone delvis dr samma som de
som orsakar dyskinesier (13).

Dopaminerga likemedel kan forbittra smarttillstind, dven sidana
som inte har med motorik att géra. Dirfor bor den forsta dtgirden
vid smérta vara att optimera den dopaminerga behandlingen.

Dr Alfonso Fasano frin Toronto, Canada forklarade att symtom frin
mag-tarmkanalen dr bland de vanligaste och mest besvirande icke-mo-
toriska symtomen vid Parkinsons sjukdom. Lingsamma tarmrorelser,
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i kombination med 6vervixt av bakterier i tunntarmen och infektion
med helicobacter pylori i magsickens slemhinna, gor dven att upptaget
av likemedel som tas i tablettform f6rdrojs och férsimras (14.). Kanske
kommer antibiotika i framtiden att bli en del av behandlingen av Par-
kinsons sjukdom, liksom nyttiga bakterier, sa kallade probiotika.

Man fragar sig ocksa om infektioner i mag-tarmkanalen kan ge
upphov till Parkinson sjukdom. Man har kunnat pavisa samband mel-
lan nedsatt tarmfunktion och forsimrat luktsinne, vilket tyder p4 att
dessa symtom har samma ursprung (1s).

Nya behandlingsmdéiligheter

Professor Olivier Rascol frin Toulouse, Frankrike konstaterade att en
sjukdomsmodifierande behandling f6r Parkinson fortfarande ter sig
avlagsen.

— Men det dr inte helt morkt. Det finns en hel del ljusglimtar och
jag kinner mig mer hoppfull idag 4n jag gjorde for fem eller tio dr
sedan, sa Olivier Rascol.

Ett exempel ar forsok att p olika sitt avligsna eller férhindra sprid-
ningen av alfasynuklein, som ansamlas i hjirnan vid Parkinsons sjuk-
dom. Man har dven kunnat visa att sjukdomsutvecklingen kan férdro-
jas hos vissa patienter genom avligsnande av jirn som finns inlagrat
i cellerna. GLP-1-analoger ir ett diabeteslikemedel som dtminstone
i djurforsok har skyddande effekter mot Parkinson-symtom (16). En
mojlig framtida behandling dr sa kallade A2a-adenosinreceptorantago-
nister, en typ av hjirtmedicin som nu testas pd ménniska for Parkin-
sons sjukdom.

Dr Joaquim Ferreira frin Lissabon, Portugal talade om effekterna
av fysisk aktivitet vid Parkinsons sjukdom. Han framhéll att vi ofta ar
alltfor okritiska mot studier pa fysisk aktivitet, trots att de ofta dr all-
deles for korta for att nagra lingsiktiga hilsovinster ska kunna konsta-
teras och att de sillan 4r placebokontrollerade.

— Det vi vet dr att fysisk inaktivitet dr den fjirde storsta riskfaktorn
for dod i virlden och att man genom att vara fysiskt aktiv minskar ris-
ken for en rad olika sjukdomar, inklusive kognitiv nedsittning. Sa
oavsett om man har Parkinsons sjukdom eller inte ar det alltid bra att
rora pa sig, konstaterade Joaquim Ferreira.

En studie som jamfort tai chi med stretching och tyngdlyftning vid
Parkinsons sjukdom visar att tai chi genomgdende har bittre effekter
idn bada de andra triningsformerna, dven pa humoret (17).

Docent Filip Bergquist fran Sahlgrenska Universitetssjukhuset i
Goteborg talade om hur man miter och utvirderar behandling vid
Parkinsons sjukdom. Det vanligaste sdttet dr att patienten sjilv far
beritta om hur han eller hon upplever behandlingen eller fylla i olika
skattningsskalor.

Motoriska fluktuationer kan utvirderas subjektivt med dagbocker
och bedémning pa sjukhus men 4dven objektivt med t ex PKG. I
en australiensk studie pa 28 patienter visades 24 inte vara optimalt
behandlade. Bland 16 av dessa kunde bristerna upptickas med van-
ligt samtal, men for dtta beh6vdes PKG (18). Man arbetar nu med att
utveckla en tréja med flera sensorer som kan mita fler rérelser och
dven andra variabler, till exempel blodtryck.

Professor Per Odin, Lund och dr Sven Pilhagen fran Karolinska
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Universitetssjukhuset i Stockholm berittade om de nationella rikt-
linjerna och patientregistret for Parkinsons sjukdom. Riktlinjerna
innehaller prioriteringar for olika atgirder och har utvecklats for att
bidra till en mer jimlik och god vard och omsorg. Till de viktigaste
rekommendationerna hor att patienter ska fa triffa en neurolog tvi
ganger per dr, ha tillgang till en parkinsonskéterska och tas om hand
av ett multidisciplinirt team.

Infér eventuell avancerad behandling ska patienten erbjudas en
behandlingskonferens med deltagare som har kunskap om och erfa-
renhet av alla tre behandlingsalternativen. Det innebir troligen att
beslut om avancerad behandling i framtiden kommer att fattas pa
universitetssjukhusen. Tack vare att utgifterna fér den kommunala
omsorgen minskar har man gjort bedémningen att samhillets kostna-
der for all avancerad behandling 4r noll! Riktlinjerna finns att lisa i sin
helhet pa Socialstyrelsens hemsida (19). M

Motet arrangerades av SWEMODIS och sponsrades av AbbVie AB, Global
Kinetics Corporation, Griinenthal Sweden AB, Lobsor Pharmaceuticals AB,
Medtronic AB, Nordiclnfu Care AB, PharmSwed, Sensidose AB, UCB AB och
Zambon Nigaard Pharma.
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KASER]

Mr P ger sig ut pa vift

— Murrmurr! Det hir 4r inte skont!

Jag, djupt inne i spelet om den Forsvunna Diamanten, lyfter pa
huvudet:

— Va? Samtidigt kinner jag att min vinsterfot har lagt sig i hans
knd. Jag rodnar, mumlar nagot och drar ner benet pa golvet for att
sen fortsitta min vig mot det ouppnieliga Malet, en resa som oftast
far motspelaren att plotsligt "komma pa” regler som hittills varit
okinda:?

Nir jag berittar om mr P:s uppforande for gubben-min, sidger han
att han ocksd lagt mérke till vederbérandes nya ohyfsade beteende.

— Man miste inte dansa cancan nir man star mitt i ett viktigt mat-
lagningsmoment.

— Men jag kan vil inte dansa cancan! friser jag. Det hir ir ju ytterst
irriterande.

— Nej, sdger maken, det kan tyvirr inte mr P heller. Men varje ging
du koncentrerar dig pa nagot, si kommer han och tar hela uppmark-
samheten.

—Ja, och det ricker inte med det, fortsitter mannen i mitt liv
obarmhirtigt. Mr P har ocksa ambitioner vad galler armrorelser: nir

du promenerar helt lugnt s far han armen
att se ut som Doende svanen. (Nir gav jag
maken tillstind att vara sdhir rak?)

“Den déende svanen” har jag tyvirr
gemensamt med okind diktator med liten

svart mustasch — bara det gor att jag undrar
om mr P slutar med skakandet om armen skulle *f6rsvinna®...?

Som trost” nimner dottern att hon och motsvarande diktator, Sta-
lin, har det gemensamt att bada sover pa soffan. Hmmm?

Nihi gott folk! Sparka ut den lede mr P! Tink pd det hidgrande
Nobelpriset, vilket inte lir bli inom fredsomridet vad mr P anbe-
langar.

Jag sitter pa T-banan och funderar 6ver hur livet har blivit med mr
D, nir damen mitt emot mig piper nigot. Till min fasa uppticker jag
att min vinsterfot ir ute pa dventyr. Jag flimtar:

- Oj d, forlat, det var inte meningen, reser pa mig och kliver av.
Det dr mycket nyttigare med en lingpromenad.

ANNEMARIE ROTHSCHILD

REGH I\/IOTOmed

Rorelseterapi fo

aslig han

"Efter att ha varit borta fran arbetet i drygt ett dr kan jag nu skriva
atavlancﬁen nastan lika snabbt som tidigare. Jag skriver med stor och

stil i skrivbdckerna igen och lyc

bra med att mala 6gonfransarna och ha Ia en kopp med héger hand.

Jag ar kort sagt 6verlycklig 6ver den har utvecklingen!”

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

battre livskvalite

as for det mesta ganska

@& Primed.ab

fysio Rehab
Svartalundvégen 1, 302 35 Halmstad.
Tfn. 035-17 82 85 e-post. info@primed.se
www.primed.se
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3:e pris Kokboken "Det ska vara gott att leva”

Bland de ratta losningarna drar vi tre vinnare.
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- TANDVARD —

Flera studier har funnit att personer med Parkinsons sjukdom har simre mun-
hilsa med fler hal och mer tandlossning dn friska personer i samma dlder. Skill-
naderna 6kar med antal ar man haft sjukdomen. Charlotta Elleby, sjukhustandli-
kare, skriver om de vetenskapliga sambanden.

S paverkas munhalsan av Parkinson

| ParkinsonJour-
nalen nr 4/2017
kan du lasa mer
om hur mycket
du kan gora sjalv
och hur egenvard
av tanderna ger
effekt.
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DET AR INTE SA SVART att rikna ut att det blir svirare att
halla rent i munnen nir man skakar, ir stel eller Gverrorlig,
men det finns flera sjukdomar eller tillstind i munnen som
kan drabba den som har Parkinsons sjukdom. Detta kan
bero bide pi sjilva sjukdomen och pa medicinerna man far
for att hilla symtomen i schack. Vi vet inte riktigt varfor
dnnu, men vi kan dnda konstatera f6ljande samband och f6-
reslagna orsaker:

Vilka problem i munnen
kan man fa vid Parkinsons sjukdom?

KARIES (HAL | TANDERNA): Okad risk for karies. For att i
karies behovs tinder, bakterier och socker. Bakterierna bild-
ar, och finns i, plack pa tinderna dir de bildar syra nir vi
dter socker eller stirkelse. Syran friter pa tinderna och det
blir hal. Det blir littast hil dir det ar svért att halla rent, till
exempel mellan tinderna. Emaljen som finns runt tandkro-
nan star emot syraattacker ganska bra, men nir man blir
ildre blir tandhalsen, som inte ir tickt av emalj, ofta blot-
tad och den dr dirmed mycket kinsligare for syra.

TANKBARA ORSAKER TILL kad kariesrisk hos patienter med
Parkinsons sjukdom:

o Svart att halla rent pd grund av motoriska problem,
skakningar, stelhet eller hyperrorlighet.

» Minskad rérlighet i och mun-och ansiktsmuskulaturen
som gor att mat ligger kvar lingre i munnen.

» Mindre saliv pd grund av muntorrhet orsakad antingen
av sjilva sjukdomen, mediciner eller depression.

Okat sotsakssug orsakat av trotthet, simre lukt- och/eller
smaksinne eller for att fi en kick” Man har kopplat sam-
man liga dopaminnivaer vid Parkinsons sjukdom med kick-
sokande aktiviteter och férsimrad impulskontroll. Det
finns teorier om att det kan vara samma mekanism bakom
Okad sockerkonsumtion.

Minskad benigenhet eller formdga att hilla rent pa
grund av trotthet, depression eller demensutveckling.

TANDLOSSNING: Okad risk for tandlossning och risken
okar ju lingre man haft sjukdomen.
Det finns forskning som féreslar att en pagiende inflam-

Charlotta Elleby gar igenom hur munhiilsan kan paverkar av
Parkinsons sjukdom.

mation i kroppen, till exempel i tandkottet, kan paverka
hjdrnan och gora att parkinsonsjukdomen fortskrider
snabbare.

Tandlossning beror pa att plack p tinderna orsakar
inflammation av tandkoéttet. En del personer reagerar sa
kraftigt att det blir tandkéttsfickor och benet runt tanden
bryts ner vilket resulterar i tandlossning.

1 forsta hand beror detta pa att det finns mer plack pa
tinderna. Orsaken till detta kan vara:

o Svart att halla rent pd grund av motoriska problem,
skakningar, stelhet eller hyperrorlighet.

» Minskad rorlighet i mun- och ansikts-muskulaturen
som gor att mat ligger kvar lingre

» Minskad benigenhet eller formaga att hélla rent pa
grund av trotthet, depression eller demens.

 Mindre saliv pd grund av muntorrhet orsakad av sjilva
sjukdemen, mediciner eller depression.
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MUNTORRHET: Ungefir hilften av alla med Parkinsons sjukdom har
ocksd muntorrhet. Det debuterar ofta tidigt i sjukdomsforloppet.
Muntorrhet kan gora det svért att bira proteser.

Mindre saliv med siamre kvalitet innebdr minskad motstindskraft
mot infektioner i slemhinnan och 6kad risk for framfor allt karies
men dven for tandlossning.

Orsaker:

« Sjukdomen i sig

o Mediciner. Muntorrhet dr en vanlig likemedelsbiverkan. Flera
av medicinerna mot parkinsonsymtom kan ge muntorrhet. Risken
oOkar ytterligare vid kombination av flera mediciner.

e Depression

DREGLING: Ar ocksd vanligt hos personer med Parkinson, men det
kommer frimst senare i sjukdomsforloppet. Dregling dr dubbelt
sd vanligt hos min som hos kvinnor och det kan leda till sir i mun-
vinklarna, ofta infekterade med svamp.

Orsaker:

o Sviljsvirigheter eller minskad sviljfrekvens

« Okad salivproduktion ir mindre vanligt men det kan dock
férekomma som en biverkning av mediciner.

SVALJSVARIGHETER: vanligt, sirskilt i senare faser av sjukdomen.

Orsaker:

o Att svilja dr en komplicerad process dir ett fyrtiotal olika
muskler ska samarbeta och fungera vil. Vid neurologiska sjukdo-
mar dr det vanligt med sviljproblematik.

o Muntorrhet kan gora att det dr svarare att svilja

« Stelhet och simre funktion i munnens muskler kan gora att
det dr svarare att fa maten viltuggad och litt att svilja.

Anhoriga till patienter som sitter i halsen tror ofta att det beror
pa daliga tinder eller proteser, men det dr mindre vanligt.

MUNSVEDA: ocksi ett kint, relativt vanligt, symtom vid Parkinsons
sjukdom. Det kan upplevas som en brinnande kinsla pa tunga,
gom cller lippar, men det syns ingenting pd slemhinnan.

Det férekommer ibland vid muntorrhet eller vid svampinfektion
i munnen, men vad som orsakar det r oklart och troligen beror
det pa flera faktorer. Hir beh6vs mer forskning.

NEDSATTA LUKT- 0CH SMAKSINNEN: Nedsatt luktsinne kan vara ett ti-
digt symtom pa Parkinsons sjukdom. Det kan leda till att man girna
viljer mer sota saker att ita, eftersom det smakar bittre da. Men per-
soner med Parkinson kan dven uppleva nedsatt smaksinne vilket dven
det kan leda till 6kad sockerkonsumtion med 6kad kariesrisk. Vikt-
nedging kan hinga ihop med nedsatta lukt- och smaksinnen, efter-
som maten smakar mindre. M

CHARLOTTA ELLEBY

REHABILITERING

med kvalitet och personlighet

FrRYK CENTER

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

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

Nasta resa till Kreta: 27 april - 11 maj 2018

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

Las mer pa | E-post
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Antero har under manga dr arrangerat resor fér personer med funktionsnedsdttningar och
samarbetat med Eria, det hotell utsetts till bésta hotellet for funktionsnedsatta. Antero AB

Folj med till varldens bdsta hotell for personer med funktionsnedsattningar!

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

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

3

| Telefon Kerstin Karlstedt

27



PARKINSONFONDEN

Lennart Pettersson
Ordfdorande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar &rligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

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

Parkinsonfonden har ett s3 kallat
90-konto, som kontrolleras genom
Svensk Insamlingskontroll.

Tel: 08-666 2078

E-post:
lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT
AKTIVT STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

Pa vag mot
den avgorande frigan

nder de senaste drtiondena har cell- och det, s verkar det alltid ga att genom tekniska

molekylirbiologin fatt en rad nya och re- framsteg fa svar de fragor man stiller och att den
volutionerande redskap att arbeta med. storsta svirigheten for forskarna kanske snarast
ligger i att stilla de ritta frigorna och hitta nya
infallsvinklar.

Mitt intryck dr att den svenska parkinson-

Det dr numera méjligt att studera enzymer, re-
ceptorer och andra biomolekyler i minsta detalj

och kunskapen om sambandet mellan mole-

kylernas tredimensionella forskningen haller en

“And3 har Mr P en besvirande
formaga att inte lata sig avsldjas.
Kanske beror det pa att ingen
har lyckats stalla den avgorande
fragan.”

struktur och funktion blir
allt storre. Det tycks inte
finnas nagon grins for fors-

mycket god kvalitet.
Undan f6r undan skaffar
vi oss en allt bittre bild av
vad som hinder i hjarnan
i samband med att sjukdo-
men utvecklas. And4 har
Mr P en besvirande for-

karnas formaga att stindigt
utveckla nya metoder som
gor det mojligt att flytta
fram positionerna och un-
dersoka forlopp som tidigare inte lit sig studeras
pa samma sitt. Ett aktuellt exempel dr utveck-
lingen av kryoelektronmikroskopi, som tillde-

madga att inte lita sig avslojas. Kanske beror det
pd att ingen har lyckats stilla den avgorande fra-
gan. Lt oss i sa fall hoppas att 2018 blir ett ar dd
lades 2017 drs Nobelpris i kemi for att tekniken
mojliggér hogupplosande strukturbestimning
av biomolekyler i 16sning. Vill man spetsa till

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst
uppskattade gavor:

det sker en dndring pd den punkten.

LENNART PETTERSSON

« Karl-Olof Rosengren, Halmstad

o Elmhults Screentryck AB, Almhult
« Kjell Andersson, Ulricehamn

o Foreningen Senapskornet, Virnamo

e Parkinson Norra S6rmland

« Bjorn Vistedt och Irene Andersson, Vallentuna
« Hilding Lofstedt, Dalhem

» Aptahem AB, Malmé

e Parkinson Vistmanland

Parkinsonlinjen

Du som har Parkinson eller dr nirstaende kan prata med andra i samma si-
tuation. Du far vara anonym och den som svarar har tystnadsplikt.

08-666 20 77

Mandag och Onsdag kl 19-21
Tisdag och Torsdag kl 10-12
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Natverkande feedback i Dublin

NECTAR (Network for European
CNS Transplantation & Restoration)
dr en arlig europeisk konferens som
riktar sig till forskare och kliniker som
dr intresserade av reparering av hjir-
nan och det centrala nervsystemet. Sara
Nolbrant fick stod for att delta pa kon-

fererensen i december 2017
TEXT SARA NOLBRANT
doktorand, Developmental and Regenerative Neurobiology,

Wallenberg Neuroscience Center, Lunds universitet

Konferensen ar intim och vildigt fokuserad och drar till sig
en blandning av ménniskor i olika steg av karridren. Det
ges stort utrymme till unga forskare och doktorander och
darfor limpar sig konferensen ytterst vil att deltaga i om
du dr i ett tidigt skede av karridren. Under NECTAR fir du
en mojlighet att presentera dina data muntligt infor en stor
publik och kan pa sa vis fa virdefull feedback och input pa
ditt projekt.

Under konferensen presenterade jag mitt projekt Refi-
ning Stem Cell Therapy for Parkinson’s disease towards cli-
nical applications. I detta har jag arbetat med att utveckla
forbittrade protokoll som ska anvindas for stamcellsbase-
rad cellterapi f6r Parkinsons sjukdom. Jag har arbetat med
att gora vira protokoll kliniskt kompatibla sa att de sa sma-
ningom ska kunna anvindas i kliniska provningar. Jag har
dessutom arbetat med att ta fram markorer for de celler
som pa ett sikert sitt kan transplanteras till parkinsonpa-
tienter och pa ett forutsigbart vis leda till en forbattring av
sjukdomens symptom. Detta passade ytterst vil in pa kon-
ferensen och var av intresse for minga.

En stor férdel med NECTAR ir att konferensen genom
sitt upplagg dr ett stralande tillfille att skapa nya kontakter
och att stirka redan etablerade. Detta dr ndgot jag virde-
satter vildigt hogt, eftersom det inte bara gynnar det paga-
ende projektet utan dven kan leda till framtida samarbeten
och stirkta nitverk.

Dirfor vill jag med stor glidje tacka Parkinsonfonden
for det resebidrag som gjorde resan till NECTAR i Dublin
mojlig.

FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

Olivia rehabilitering har avtal med Stockholms Idns landsting att ta
emot personer med neurologiska sjukdomar och skador. Pa Olivia
Rehabilitering har vi specialiserat oss pa Parkinsons sjukdom och
atypiska varianter av Parkinson. Har trédffar du erfarna fysioterapeuter,
logoped, kurator; ldkare och arbetsterapeuter som tillsammans med
dig ldgger upp din rehabiliteringsplan. Férutom ditt individuella pro-
gram far du ocksa delta i var Parkinsonskola dar du far ldra dig om
dina symtom och hur man kan hantera dessa pa bdsta sitt. Du far
ocksa majlighet att utbyta erfarenheter med andra i liknande situation.

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

Hos oss far du ett familjart mottagande i vara fina lokaler i Danderyd
(ndra Danderyds Sjukhus) som andas kultur och framatanda. Fér mer
information besok www.oliviarehabilitering.se.

Fran | januari 2015 kan du som bor utanfér Stockholms lan soka dag-
rehabilitering hos oss. Landstinget bekostar din dagrehabilitering som
ar pa |5 eller 25 dagar. Resan och boendet stdr du for sjdlv.

Olivia

Rehabilitering
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Forskningen tar
hjalp av
nejonogon.
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT AKTIVT
STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

Nejonogon kan lara oss forstd
hur égonmusklema paverkas

En forskargrupp har studerat nejon-
ogon, en typ av fisk, for att forstd mer
om hur 6gonmusklerna paverkas. Par-
kinsons sjukdom kan pdverka 6gon-

motoriken.

TEXT JUAN PEREZ-FERNANDEZ
post doc, Inst. for Neurovetenskap, Karolinska Institutet

ETT TIDIGT SYMPTOM pi Parkinsons sjukdom &r nedsatt for-
maga att utfora exakta 6gonrorelser och att lisa. Sjukdo-
men beror pd att antalet dopaminceller i hjarnan har mins-
kat till en mycket lig nivd, vilket gor att den struktur som
till stor del styr vira rorelser, de basala ganglierna, fungerar
simre, eftersom den édr beroende av dopamin for sin funk-
tion. Den nedsatta 6gonfunktionen har antagits bero pa
dessa effekter, men vi har nu visat att sasmma dopminceller
som forsorjer de basala ganglierna ocksa skickar nervtra-
dar direkt till de centra i hjarnstammen som styr 6gon- och
orienteringsrorelserna.

Vi har analyserat detta i nejondgat, en rundmun som
ir det dldsta i dag levande ryggradsdjuret, dar vi kun-
nat utveckla experimentella metoder som inte dr majliga
i andra djurmodeller. Vi har nu visat, att det vid stimule-
ring av de dopaminproducerande cellerna, frisitts dopamin
i den del av mitthjirnan som kallas tectum och som har

betydelse for synsinnet och 6gonrorelserna. Dirvid modu-
leras retbarheten hos tva typer av tectums nervceller som
uttrycker dopaminreceptorerna D1 och D2. Dopamin 6kar
retbarheten hos Dr-uttryckande celler och minskar retbar-
heten hos D2-uttryckande. Detta forindrar formagan hos
dessa celler att svara pa synstimuli och didrmed ocksa pa de
motoriska signaler som kommer fran tectum.

Vi har ocksa visat, att denna dopaminmodulering spe-
lar en viktig roll for att reglera 6gonrorelsernas precision
som svar pd synstimuli genom direkta effekter pd den del av
tectum som har med synsinnet att géra. Eftersom de nerv-
tradar som férmedlar effekterna ocksa finns hos diggdjur ér
det sannolikt att samma mekanismer finns hos minniska.

Studier av detta slag kan séledes lira oss att forsta hur
o6gonmotoriksymptomen vid Parkinsons sjukdom uppkom-
mer och dirmed i forlingningen ge mojligheter till behand-
ling.

Resultaten har presenterats pa the 47th Annual Meeting
of the Society of Neuroscience, ett mote med cirka 30 ooo
deltagare, som dgde rum i Washington DC. Resultaten har
nu ocksd publicerats i den vetenskapliga tidskriften Neu-
ron.

Perez-Fernandez, J., Kardamakis, A.A., Suzuki, D.G., Robert-
son, B., och Grillner, S. (2017) Direct Dopaminergic Projec-
tions from the SNc Modulate Visuomotor Transformation in the
Lamprey Tectum, Neuron 96, 910-924 e5.
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Forskarmote visade
vikten av samarbete

Ett forskarmote, Stockholm-Okazaki
Workshop, i januari fokuserade pa de basala
ganglierna och deras funktioner vid hilsa och

sjukdom.
TEXT LENNART PETTERSSON

MALET MED MOTET var att belysa och sammanfatta ny kunskap om de
basala gangliernas anatomi, hjdrnans aktivitet och om hur olika grup-
per av nervceller anvinder kemikalier som dopamin och serotonin for
att samspela med varandra, ett fenomen som kallas neuromodulering.

Utgdngspunkten var, att kunskap om de basala gangliernas funktion
och betydelse kriver en mingsidig forskning, dir experiment pd den
morfologiska, genetiska, kemiska och molekylira nivin kombineras
med studier av hjirnans elektriska aktivitet och individens beteende.
Motesprogrammet inneh6ll presentationer av savil teoretiker som
experimentella forskare. Antalet deltagare var cirka 40. Parkinsonfon-
den var en av finansiirerna.

Undertecknad deltog i motets dag tvd, som bjod pa nio foredrag,
varav flera hade direkt biring pa Parkinsons sjukdom. Det vore en
dverdrift att pasta att jag forstod allt som sades frin talarstolen. Anda
fick jag en bild av forskningens komplexitet och betydelsen av samar-
bete mellan forskare som studerar till synes vitt skilda problem.

EN DEL FOREDRAG hade direkt biring pd Parkinsons sjukdom. Bland
dem kan niamnas ett av Per Petersson, Lunds universitet, som talade
om vad som kinnetecknar hjirnans aktivitet vid motoriska stérning-
ar i samband med Parkinsons sjukdom. Data frin djurférsok presen-
terades och diskuterades i anslutning till olika patofysiologiska mo-
deller av sjukdomen. Sirskilt diskuterades den elektriska aktiviteten i
olika grupper av nervceller i relation till tecken pd parkinsonism, le-
vodopa-inducerade dyskinesier och icke-motoriska symptom. Vidare
nimndes att det fanns resultat som visade att motoriken forbittrades
om hogfrekvent ryggmirgsstimulering anvindes som komplement till
DBS.

I ett annat foredrag presenterade Angela Cenci Nilsson, Lunds uni-
versitet, de experimentella data som ligger bakom artikeln ”Bide gas
och broms beh6vs” i Parkinsonjournalen 1/2017. I korthet visar forsk-
ningen att en struktur som kallas Striatum paverkar motoriken via tva
nervbanor och att balansen mellan dem &r viktig om man vill uppni
forbittrad motorik utan att det upptrider ofrivilliga rorelser, s.k.
dyskinesier.

Avslutningsvis konstaterades att den experimentella forskningen
fatt fler och bittre metoder och darfor numera kan leverera battre data
som underlag till dem som utvecklar teoretiska modeller, vilket i sin
tur torde leda till att framtida teoretiska modeller kan ge bittre input
till den experimentella forskningen dn vad som hittills varit fallet.
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Forskargrupp i Lund
studerar inflammatoriska
forandringar

En grupp i forskare i Lund ska anvanda synkrotronbase-
rad teknik for att upptacka tidig proteinaggregation och
inflammatoriska forandringar vid Parkinsons sjukdom

Mottagare:
TOMAS DEIERBORG,
Docent, Exp. Neuroinflammation, BMC, Lunds universitet

Vid Parkinsons sjukdom foreligger det en pigiende inflammation
i hjarnan. Den del av hjirnan som framf6r allt dr drabbad vid Par-
kinsons sjukdom, substantia nigra, dr kind for att ha en hog kon-
centration av hjirnans inflammatoriska celler, de sa kallade mik-
rogliacellerna. Dessa celler dr aktiva vid Parkinsons sjukdom och
tros bidra till nerveelldoden.

Gruppen tror att proteinaggregat som bildas tidigt i sjukdo-
men, av till exempel alfasynuklein, kinns igen av hjirnans inflam-
matoriska mikrogliaceller som dd aktiveras och startar inflam-
matoriska processer som paskyndar celldéden av dopaminerga
celler i substantia nigra. I det aktuella projektet vill gruppen
anvinda avancerad synkrotronbaserad teknik, som ger mojlighet
att anvinda elektromagnetisk strlning for att studera molekyler
och atomer, for att studera tidiga férindringar i hjirnvivnad och
se om de dr kopplade till inflammatoriska forindringar. Pa det sit-
tet hoppas gruppen kunna finga upp tidiga strukturférindringar,
kopplade till sjukdomen, som inte kan upptickas med konventio-
nella metoder, till exempel immunhistokemi.

Gruppen kommer att studera hjarnvivnad frin savil parkinson-
patienter som hjirnvivnad fran experimentella djurmodeller av
sjukdomen. Genom att hitta tidigare férindringar som ger upp-
hov till skadlig aktivering av mikrogliaceller, tror man sig kunna
bidra med kunskap om hur sjukdomsprocessen kan himmas.

Beviljat anslag:220 000 kronor
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VETENSKAP

Vartor ar vissa nervceller mer motstindskraftiga?

En forskargrupp fran Karolinska In-
stitutet ska undersoka av nervcellers
"sarbarhetsmonster” vid Parkinsons
sjukdom.

MOTTAGARE

EVA HEDLUND,

docent, Inst. for Neurovetenskap,
Karolinska Institutet

NEURODEGENERATIVA SJUKDOMAR som Par-
kinsons sjukdom kinnetecknas av celldod
som drabbar specifika grupper av nervceller.
Det dr dnnu inte kint varfor vissa nerveeller
ir kinsliga, medan andra dr motstandskrafti-
ga. Gruppens mdl dr att undersoka hur nerv-

cellernas kinslighet for degeneration péaverkas
av inre faktorer. Férhoppningen dr att sidan
kunskap ska kunna anvindas i framtida tera-
pier for att bromsa sjukdomsutvecklingen.
For att uppna detta mal vill gruppen under-
soka vilka gener som dr aktiva (uttrycks) i dis-
tinkta grupper av nerveeller som alla dr kinsli-
ga vid Parkinsons sjukdom och sedan jimféra
med vilka gener som uttrycks i grupper av
motstdndskraftiga celler. Pa det sittet hoppas
man kunna se, om nervceller som degenere-
rar vid Parkinsons sjukdom har en gemensam
“kinslighetsignatur” Gruppen avser att isole-
ra individuella celler frin ménsklig hjdrnvav-
nad och analysera den globala (totala) genak-
tiviteten. For att forstd varfor stigande dlder

ir en stor riskfaktor for Parkinsons sjukdom,
kommer vivnad frin olika adersgrupper att
analyseras. Dessa data kommer sedan att fol-
jas upp med funktionella studier, dir man un-
dersoker om utvalda gener kan framkalla ald-
rande och dirmed 6kad kinslighet i odlade
stamcells-deriverade nerveeller.

Gruppen tror att denna kombinerade ana-
lys kan identifiera faktorer som ir kopplade
till den selektiva forlusten av nerveeller vid
Parkinsons sjukdom och att dessa faktorer i
framtiden ska kunna paverkas for att forhin-
dra fortsatt degeneration.

Beviljat anslag: 395 000 kronor

PROTECTA

Medical AB

Malargarden

Se instruktionsfilmer!

pa forflyttnings- & inkontinenshjalpmedel
www.protecta.nu

=

-

&‘)
Draglakan Svavaren

- [ Glidiakan AntiHalk - Glidlakan m.
Glidlakan | forstérkta bromszoner | Viatskesparr

Namn "Parkinson Journalen" - fa 10% extra rabatt

Parkvagen 5 Tel. 090 - 14 26 25

Fax. 090 - 13 64 52

www.protecta.nu
info@protecta.nu

913 34 HOLMSUND

Rehabilitering som gér skillnad

Framgangsrik rehabilitering
i naturskon miljo.

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

Nya program borjar var tredje vecka. For mera
information ring var koordinator Lena

08-594 936 34 eller ring via vaxeln 08-594 936 30.

Las mer pa www.malargarden.se
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TRAFFA VARA FORSKARE

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

Angela Cenci Nilsson dr professor i experimentell
medicinsk vetenskap och leder en forskargrupp i

Lund. Hennes intresse for forskning vicktes pa en
specialistutbildning vid en neurologisk klinik i Ita-

lien. Forskning om Parkinson kan leda till konkreta * ’

Forskning kan 1
leda till konkreta 4
férbéittringar”

Nar och hur vacktes ditt intresse for forskning?

Framfor allt under min tid som specialiststuderande pi Veronas
neurologiska klinik, da jag kinde mig maktlos infor sa manga hjért-
skarande fall.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

Att utnyttja grundforskningens verktyg for att forsoka l6sa medi-
cinskt angeldgna frigor. Det dr tacksamt att forska om Parkinsons
sjukdom, jag tror att vir forskning inom detta omrade kan leda till
konkreta forbittringar fér de drabbade personerna...och girna re-
dan under min livstid.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till din forskning?
Parkinsonfonden har haft en avgorande betydelse vid flera kritiska
punkter under min forskarkarridr, framférallt ndr jag behovde stod
till projekt som krivde stor uthallighet.

Vad kommer din forskning att betyda for parkinsonpatienter?
En 6kad forstielse for hur sjukdomen och dess behandlingar paver-
kar hjirnan, samt nya behandlingsprinciper.

Nar kommer dina forskningsframsteg att komma till nytta for
Parkinsonsjuka?

Redan nu vad giller ny kunskap, om fem ar vad giller att f veta re-
sultat fran kliniska provningar av nya behandlingsprinciper

PARKINSONJOURNALEN #2 2018
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Namn: Angela Cenci Nilsson

Titel: Professor i Experimentell Medicinsk Vetenskap.
Arbetsplats: Lunds Universitet

Fodd: 1961, i Noventa Vicentina (ltalien)

Bor: i Lund

Familj: Maken Ola G. Nilsson (neurokirurg pa SUS) och tvé s6-
ner, fodda 1994 och 1995.

Karridr: Lakarexamen (1986) samt specialistexamen i neurolo-
gi (1990] vid Veronas Universitet (Italien); doktorsexamen i neu-
robiologi (1993), docentur (2000), och professur (2008) vid Lunds
Universitet.

Gor idag: Leder en forskargrupp pa tolv personer, har réadgivan-
de uppdrag vid flera nationella och internationella vetenskapli-
ga organisationer.

Musiksmak: Bra musik av alla genrer och frén alla tidsperioder.
Laser: Jag har inte mycket tid dver fér skonlitteratur, men laser
flera tidskrifter och tidningar regelbundet, och dlskar Gronko-
pings Veckoblad.

Favoritmat just nu: Vegetarisk kost, garna med nétter.

Kopplar av med: Bra filmer (pa en TV-skarm placerad framfor
en skon soffal.
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Angest kan drabba alla — lidandet finns med bade i Tove Janssons muminvarld
och hos filosofen Soren Kierkegaard. Men ritt behandling kan ofta lindra symto-
men. Mellan 20 och so procent av personer som har Parkinson tros lida av dngest.
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forskarstuderande i klinisk medicin med inriktning neurologi vid Lunds universitet,

AT-l&kare vid Skanes universitetssjukhus i Lund.

ANGEST OCH NEDSTAMDHET kan drabba oss alla oavsett
var vi befinner oss i livet, men vi kan ocksa rdka ut for
livshidndelser som Okar risken for ett forsamrat maende.
Att uppleva oro och dngest i ndgon utstrickning ir helt
normalt — dngestkanslan kan bidra till att vi undviker att
utsitta oss for kortsiktiga faror (tink hog hojd och farliga
djur). En mildare oro kan ocksi fungera som en motiva-
tion for att utritta saker som inte dr helt behagliga i stun-
den, men som vi hoppas ska leda till positiva foljder pa
lang sikt: till exempel pensionssparande eller vardagstja-
tande pa sitt barn for att formd det att gora sina lixor.

Den danske filosofen och forfattaren Soren Kierke-
gaard skrev i "Begrebet Angest” fran ar 1844 att den som
har lart sig att kinna angest pd ritt sitt, han har lirt det
storsta”> Om vi antar att det finns ett ’ritt” sitt som gor
nytta, hur kinns da dngest nir den ar “fel”?

Nir angesten inte lingre stir i proportion till den fak-
tiska faran borjar de negativa foljderna 6verviga de posi-
tiva och dngesten leder da istillet bara till 6kat illabe-
finnande. Oron kan da férekomma oftare dn inte, vara
ihallande 6ver tid, upplevas som svir att kontrollera och
kan skifta mellan flera olika fokus; ibland kan den kretsa
kring den egna hilsan, barnen eller privatekonomin,
medan den i andra stunder handlar om bilen, bostaden
eller det kommande julfirandet.

Minga av symptomen vid angest forekommer redan
i hogre utstrickning hos personer med Parkinson (till
exempl férsimrad koncentration, muskelsmirtor och
somnsvarigheter). Detta gor att den likare som stil-
ler en angestdiagnos alltid miste ta stillning till om det i
sjdlva verket dr ndgon annan sjukdom som bittre forkla-
rar symptomen. Minga personer som besviras av angest
upplever ocksd att det dr svart att fi omgivningen att for-
std hur man upplever sin situation. Det dr vanligt att man
upplever att man frin familj och vinner ofta fir rad som

TEXT JONATHAN TIMPKA,

fokuserar pa handfast problemlésning, men som kanske
inte alltid ber6r kirnan — det daliga maendet.

Ett exempel pa en probleml6sande instillning kom-
mer frin forfattaren Tove Jansson i “Det osynliga barnet”
fran 1962 och ett samtal mellan de tva vininnorna Filifjon-
kan och Gafsan. Filifjonkan forsoker vidra sin oro om en
annalkande storm, medan Gafsan blir vildigt obekvim och
hellre vill prata om vilket tvittmedel Filifjonkan anvinder.
Till slut maste Filifjonkan beritta som det 4r: ”Men allra
mest talar jag om mig sjilv, fast jag vet att det inte dr fint
sitt. Jag vet att det kommer att ga pa tok. Jag tinker pa det
hela tiden. Till och med nir jag tvittar min trasmatta. Kan
ni forstd det? Kanner ni likadant?” Istillet for att lyssna och
be henne beritta mer foreslar da Gafsan att Filifjonkan ska
prova att tillsitta lite dttika i skoljvattnet eftersom detta
bevarar firgerna bittre. Precis som Gafsan vill man som
anhorig vara till hands nir en nirstiende mér déligt och det
dr ocksa litt hint att man kinner sig otillricklig nir denna
hjilp inte dr nog. Huruvida ittikan i skoljvattnet bevarar
firgerna i tvitten later jag vara osagt, men hur 4r det med
dngesten — vad kan man gora at den?

UPPGIFTERNA SKILJER SIG it mellan studier, men ungefir
20-50 procent av personer med Parkinsons sjukdom tros
lida av dngest som dr sa pass allvarlig att den bor behand-
las. Angest och depression ir Gverlappande sjukdoms-
grupper och man har sett att en majoritet av personer
med Parkinson som lever med ett dngestsyndrom samti-
digt 4r drabbade av en depressionssjukdom. Depression
och dngest dr relativt vanligt i befolkningen i stort, men
de anses ocksa vara nigra av de tidigaste symptomen pa
Parkinson. Personer som senare diagnosticeras med Par-
kinson dr 6verrepresenterade bland dem som har drabbats
av depression och dngest — detta redan tio ar innan upp-
komsten av motoriska symptom har lett till en diagnos.
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,&ngest kan lindras med ratt behandling, havdar Johathan Timpka.

Angest och depression behandlas vanligen med antidepressiva
likemedel och kognitiv beteendeterapi (KBT), antingen var for sig
eller i kombination. Inom KBT si fokuserar terapeuten och patien-
ten tillsammans p4 att identifiera killor till dngest och nedstimd-
het och att utarbeta verktyg for att bryta negativa beteendeménster.
Tanken dr att man som patient sjilv ska vara aktiv i sin behand-
ling och direfter ska kunna fortsitta anvinda dessa firdigheter dven
efter det att serien av triffar med terapeuten ér slut. Det dr flera stu-
dier som har studerat effekten av antidepressiv medicinering och
KBT hos personer med Parkinson. Baserat pa dessa studier har man
i Socialstyrelsens Nationella riktlinjer reckommenderat att sjukvar-
den bor erbjuda KBT och antidepressiv medicinering vid depres-
sion hos personer med Parkinson.

DET RAPPORTERAS OFTA om de 6kade sjukfranvarotalen i samhil-
let och mest av allt 6kar sjukligheten till foljd av psykiskt illabefin-
nande. Ett fatal studier i Sverige och internationellt har undersokt
sambandet mellan dngest och deltagande i arbetslivet vid Parkin-
sons sjukdom. Man har da sett att forekomst av dngest 6kar sanno-
likheten for att personer som dr i arbete kommer att limna arbetsli-
vet, men ocksa att angest dr vanligare hos personer som inte arbetar
dn hos dem som fortfarande dr i arbete. Ndr man ldser den typen av
resultat dr det dock viktigt att tinka pa det inte dr helt klarlagt vad
som dr en huvudsaklig orsak och verkan — dr det si att en forsim-
rad arbetsformaga leder till 6kad dngest eller leder 6kad angest till
en forsimrad arbetsformaga?

Det finns nu en tilltagande medvetenhet om att angest och
andra icke-motoriska symptom vid Parkinson kan upplevas som
minst lika besvirliga som mer synbara symptom som skakningar
eller stelhet. Ndr denna medvetenheten 6kar forbittras ocksa for-
utsittningarna for att de som ir drabbade ska f4 hjilp. Angest kan
nimligen ofta lindras med ritt behandling, men en férutsittning
ir dd att Filifjonkan och andra far méjlighet att beritta om sina
besvir. W
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VETENSKAP

DBS — forstahandsvalet

Deep brain stimulation (DBS), eller djup hjirnstimu-
lering, dr en teknik som har revolutionerat behand-
lingen av Parkinsons sjukdom och andra rorelsestor-
ningar. Det dr idag en etablerad och evidensbaserad
behandling som enligt Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for Parkinsons sjukdom ska utgora forsta-
handsvalet bland de avancerade terapierna.

TEXT PATRIC BLOMSTEDT, MARWAN HARIZ,
ANNA FREDRICKS, LINDA ERIKSSON, JAN LINDER,
Enheten for Deep Brain Stimulation, Norrlands Universitetssjukhus
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AVEN OM DETTA rér sig om en tekniskt avancerad behand-
ling stadd i snabb utveckling, si har den dock en ling for-
historia. Stereotaktisk funktionell neurokirurgi har anvints
for Parkinsons sjukdom sedan snart 70 dr. Det som defi-
nierar denna teknik dr anvindandet av en stereotaktisk ram
som fists vid patientens huvud. Med hjilp av rontgen eller
magnetkamera kan direfter liget av varje punkt i hjarnan
beriknas i forhdllande till ramen. Pa grundval av detta kan
man direfter med hog sikerhet nd djupt liggande struktu-
rer i hjdrnan for att med olika metoder korrigera funktionen
i dessa.

Nir man i borjan av so-talet introducerade denna metod
sd var det den forsta verkligt effektiva behandlingen for
Parkinsons sjukdom, och redan 1965 hade mer dn 25 ooo
patienter opererats. Senare kom dock introduktionen av en
ny och effektiv medicin, L-dopa, att leda till att den kirur-
giska behandlingen mer eller mindre {61l i glomska. Aven
om L-dopa dn i denna dag dr den mest effektiva medicinen
vid Parkinsons sjukdom sa visade det sig efter hand att den
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T v: Rontgen-

bild som visar pa-
cemaker, elektrod
i hjarnan, samt
magnetrontgen av
hjarnan med elek-
trod.

T h: En bild som
visar elektro-
den i hjarnan med
nucleus subtha-
lamicus i gront
samt simulerat
stimulerings-
omrade i gult.

bland avancerade terapier

var férknippad med vissa biverkningar och pa sikt ¢j till-
ricklig hos vissa patienter. Fran att ha varit karaktiriserad
av skakningar, stelhet och nedsatt rorlighet ledde L-dopa
behandlingen till att en ny sjukdomsbild utvecklades med
symtom som ofrivillig verrorlighet och kraftiga sving-
ningar mellan 6verrérlighet och stelhet, sa kallade on-off
fenomen. 1992 i Umead kunde dock Lauri Laitinen och Mar-
wan Hariz i en studie visa att en stereotaktisk operation
inte bara var effektiv mot de klassiska parkinsonistiska sym-
tomen, utan ocksd mot de nya biverkningarna av L-dopa.
Detta har kallats Rendssansen for den stereotaktiska funk-
tionella neurokirurgin och metoden spred sig aterigen
snabbt 6ver virlden.

Vid denna tid utférde man fortfarande stereotaktiska
lesioner, det vill siga, man gick in med en tunn elektrod
och brinde bort ett omriade om nagra millimeter i diameter
vid spetsen av elektroden.

Symtomen vid Parkinsons sjukdom orsakas av en sprid-
ning av felaktiga nervimpulser i hjirnans signalsystem.
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Genom att utfora en liten lesion i en nervbana med pato-
logiska signaler, kan man foérhindra att dessa sprider sig
vidare till andra delar av hjirnan och aktiviteten i hjarnan
normaliseras dérfor till viss grad. Dessa lesioner var ofta
effektiva, men bekymret var att de ér irreversibla. Om man
brinde pa fel stille sa kunde man fa biverkningar som var
permanenta som exempelvis balansproblem, talstérningar,
cller synnedsittning.

Det var med anledning av detta som Alim-Louis Bena-
bid i Grenoble 1987 inledde f6rsok med en ny teknik, deep
brain stimulation. I stillet for att gora en irreversibel lesion
implanterade han elektroder i hjirnan kopplade till en neu-
ropacemaker under huden pa brostet. Genom att Gver-
stimulera omradet runt elektroden kunde effekten av en
lesion efterliknas. Den stora fordelen med DBS var att det
ir en reversibel metod. Om biverkningar uppstér kan sti-
muleringen dndras, eller i virsta fall stingas av, varvid
ocksa eventuella biverkningar upphér. DBS blev ett effek-
tivt behandlingsalternativ nir man 1993 borjade implan-

>
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Tre av artikel-
forfattarna fran
DBS-teamet vid
Norrlands uni-
versitetssjukhus:
Jan Linder, Anna
Fredricks och Pa-
tric Blomstedt. Fo-
to: Jan Alfredsson,
Véasterbottens lans
landsting.
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= tera en ny malstruktur i hjirnan, den subthalamiska kirnan

(STN). DBS har efter millennieskiftet kommit att ersitta
lesionerna och idag har mer dni50 coo personer opererats
med denna teknik runt om i virlden.

Vem bor opereras?

De flesta patienter med Parkinsons sjukdom bér inte be-
handlas med DBS. Vissa patienter har en god effekt av den
medicinska behandlingen, andra har symtom som en opera-
tion inte kan komma ét, medan ater andra har tillstind som
gor att en operation skulle vara for riskfylld.

De patienter som dr aktuella for operation dr de som natt
vad man brukar kalla en komplikationsfas dir den medi-
cinska behandlingen inte ir tillrackligt effektiv eller dir den
ger upphov till biverkningar som inte tolereras.

DBS anvinds forutom i den subthalamiska kdrnan ocksa
i tvd andra strukturer i hjdrnan. Effekterna varierar mellan
dessa strukturer, men rent generellt sa har DBS bist effekt
pa tremor, dystona kramper, 6verrorlighet, on-off fenomen
och nedsatt rorlighet. Behandlingen har vanligtvis ingen
positiv effekt pa talstérningar, balansproblem, psykiatriska
problem, minnespaverkan och liknande.

Da alla patienter skiljer sig it sa gar det inte att ge ett
uttbmmande svar pa vem som ir laimplig fér en operation.
Nir fragan har vickts bor detta diskuteras med en speci-
alist i neurologi. Patienter som kan komma ifraga for en
DBS-operation ska utredas av ett multidisciplinirt team
innefattande rorelsestérningsneurolog, specialist skoterska,
neurokirurg och neuropsykolog.

Utredningen innefattar bl.a. ett sa kallat L-dopa test ddr
patienten bedoms forst pa morgonen innan medicinin-
tag fOr att kvantifiera rorelseproblematiken enligt en veder-
tagen skala; direfter fr patienten en hég dos L-dopa och

motoriken skattas pd nytt for att mita graden av forbitt-
ringen som L-dopa ger. Detta dr nodvindigt for att kunna
bedéma vilket milomréide i hjarnan som limpar sig for
DBS hos den enskilda patienten samt vilka symtom som
har god chans att forbittras av DBS. Vidare genomgar
patienten olika minnestester och liknande, samt en MRI-
undersokning av hjirnan.

Hur gar behandlingen till?

DBS utfors vid samtliga universitetssjukhus i Sverige. Hur
operationen gar till varierar dock nagot mellan olika klini-
ker, varfor vi hir berittar hur operationen utfors vid Norr-
lands Universitetssjukhus i Umea.

Patienten blir inlagd ett par dagar fére operationen pa
neurologklinikens vardavdelning for allmin provtagning.
Pa operationsdagens morgon transporteras patienten till
operationsavdelningen, och blir sovd. Huruvida patienten
opereras i vaket eller sovt tillstind varierar mellan olika kli-
niker. Vi foredrar att operera patienterna i sovt tillstind da
vi upplever detta som skonsammare for patienten. P4 andra
stillen foredrar man operation i vaket tillstind for att direkt
utvirdera effekten av behandlingen. En annan detalj som
kan skilja mellan olika kliniker 4r huruvida huvudet rakas
eller ¢j. Vi brukar foresld att man rakar huvudet av tidsmis-
siga och hygieniska skil, men 4r det viktigt for patienten att
behilla hdret sd gir detta ocksa bra.

Efter att patienten sovts fists den stereotaktiska ramen pa
huvudet med fyra skruvar. En MRI-undersokning av hjir-
nan foretas ddrefter och bilderna importeras till ett datori-
serat navigationssystem. I detta navigationssystem kan vi i
detalj titta pa olika milstrukturen i hjirnan och bestimma
exakt hur elektroderna bor placeras. Vi kan vidare f6lja elek-
trodens bana pa vig till malet, millimeter f6r millimeter, for
att sikerstilla att den inte kommer i nirheten av kinsliga
strukturer saisom blodkarl.

Nir mal och elektrodbana ir bestimda dr det dags for
sjdlva operationen. Ett cirka fyra cm langt snitt tas upp i
huden pa den sida som ska opereras. Hos vissa patienter
opereras bada sidorna och hos andra bara en. Direfter bor-
ras ett hdl om 14 mm i diameter i skallbenet. Under skall-
benet ligger den hirda hjirnhinnan. I denna gors ett litet
hil si att den underliggande hjirnan skymtar fram. En
bage fists i den stereotaktiska ramen och centreras Gver
malstrukturen i hjirnan, varefter elektroden med hjilp av
bagen forsiktigt guidas in till denna.

Nir elektroden ér vil pa plats tipps borrhilet igen med
ett vavnadslim och elektroden fistes till borrhilet som
ticks med en liten platta i plast. I ndsta steg gors ett hud-
snitt pa brostkorgen nedom nyckelbenet och en ficka ska-
pas i underhudsfettet for neuropacemakern. I det sista ste-
get dras en forlingningskabel via ett hudsnitt bakom 6rat
frin neuropacemakern till elektroden och kopplas ihop med
den. Saren sys och operationen ir ddrmed 6ver och patien-

PARKINSONJOURNALEN # 2 2018



ten vicks. Typiskt blir man sévd 08.30 pa morgonen och
vicks 12.30. Sjilva operationstiden for en ensidig operation
ir dock endast en timme. Den mesta tiden gér till forbere-
delser, magnetkameraundersokning och till att bestimma
hur elektroden ska placeras.

Efter operationen dr patienten vanligtvis lite trott men de
flesta har aterhdmtat sig vil till kvillen. Vanligtvis dr man
huvudsakligen dterstilld redan dagen efter och dtervin-
der hem cirka tre dagar efter operationen. En del dldre eller
mer allvarligt sjuka patienter med Parkinsons sjukdom ér
dock timligen utslagna dagen efter operation och behéver
lite mer tid for att dterhdmta sig.

Efter operationen

Vi startar inte stimuleringen direkt efter operationen, da
omradet runt sjilva elektroden ir lite svullet och detta pa-
verkar hur strémmen sprids. Patienten dterkommer efter
fyra veckor for uppstart. Patienten far da sitta pa en stol
medan vi testar alla kontakter pa elektroden for att se vilka
positiva effekter och vilka biverkningar som vi kan fi med
stimulering. Varje elektrod har mellan fyra till dtta kontak-
ter och den eller de kontakter som ger den bista effekten

i franvaro av biverkningar viljs for behandlingen och vi
finjusterar stromstyrka och andra stimuleringsparametrar.
Hos patienter med endast tremor dr detta ofta en ganska
enkel och snabb process. Hos patienter med mer avancerad
sjukdom dr detta mer komplicerat dd man maste balanse-
ra stimuleringen mot patientens mediciner, och detta kan
kriva ndgra dagar i ansprik. Typiskt kommer man direfter
tillbaka ett par gdnger under forsta aret for optimering av
stimuleringen och direfter pa en kontroll drligen. Batteriet
i neuropacemakern ricker omkring fyra dr, varefter det byts
med en mindre operation. I vissa fall viljer man istillet ett
uppladdningsbart batteri. Patienten kan sjilv kontrollera
batteriet med hjilp av en fjirrkontroll som ibland anvinds
ocksa for att finjustera stimuleringen.

Vad ir resultatet av behandlingen?

Det finns olika varianter av operationen som viljs for olika
patienter. Den vanligaste behandlingen dr DBS i den sub-
thalamiska kidrnan. Hir kan man forvinta sig en genom-
snittlig symtomminskning med so procent av stimulering-
en. DBS kombineras dock ocksd med mediciner for att
uppna basta mojliga effeke. Det dr viktigt att komma ihdg
att detta bara dr ett medelvirde. Vissa patienter fir en bittre
effekt, medan andra patienter endast far en blygsam effekt.
Det ir ocksa viktigt att komma ihag att effekten varierar
mellan olika symtom. Skakningar brukar i det nirmaste for-
svinna helt, 6verrorlighet brukar reduceras kraftig och pa-
tienten fir mindre svingningar mellan nedsatt rorlighet och
overrorlighet. En god effekt brukar ocksa fas pa dystona
kramper och somnproblem till f6ljd av dessa. Andra sym-
tom har man mindre eller ingen effekt pa.
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Vilka ér riskerna med operationen?
I erfarna hinder 4r DBS en operation férenad med mycket
fa risker. Vi har utfort denna operation sedan snart 25 r och
har mycket fa komplikationer av allvarlig natur. Det vanli-
gaste dr biverkningar av stimuleringen under instillnings-
perioden. Detta kan exempelvis rora sig om paverkan pa tal
eller balans innan man hittat den optimala instillningen.
Det vi dr mest ridda for dr dock infektioner och blédning-
ar. Infektioner dr ovanliga (cirka tvd procent) och vanligtvis
inte forenade med ndgra dramatiska symtom. Dock si leder
de till att implantaten mdste tas bort och operationen go-
ras om. Blodningar kan vara potentiellt livshotande. Vi har
dock bara haft en enda blédning vid operation pd mer 4n
soo opererade patienter och det rérde sig hir om en min-
dre blédning med snabbt 6vergiende symtom.

Frin patientens perspektiv ir nog den storsta risken med
en operation att man inte far en si god effekt av behand-
lingen som man hade hoppats.

Sammanfattning

DBS ir idag en etablerad rutinbehandling som bor fore-
slas som ett forstahandsalternativ vid Parkinsons sjukdom
i komplikationsfas. Resultaten av operationen ir goda
och riskerna timligen sma. DBS ar ungefar lika effektiv
som medicinsk behandling, men den ar effektivare pa vis-
sa symtom. Det dr dock viktigt att komma ihag att denna
behandling inte botar sjukdomen utan endast lindrar sym-

Enheten for .
Deep Brain Stimulation

tomen. M

DBS-teamet pa Norrlands universitetssjukhus
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Mainga studier om att bromsa

Det Pé_gﬁr flera terapistudier med POtCﬂtiCHt Skyd_ UNGEFAR 25 000 PERSONER i Sverige har Parkinsons sjuk-
{1 e .. .. .. dom (PS). De flesta insjuknar mellan s5-65 ar. PS diagnosen
dande tillvixtfaktor och precisionsmedicin for att b . o ; )
aseras pd klinisk undersokning och férekomst av rorel-
bromsa sjukdomsforloppet vid Parkinsons sjukdom.  seforlingsamning, tillsammans med muskelrigiditet och/
TEXT PER SVENNINGSSON,  ecller skakningar. De motoriska symtomen hirrér ifran de-
professor vid Karolinska Institutet och dverlédkare — generation av dopaminerga neuron och detta visualiseras i
vid Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm  den levande patienten med SPECT/PET, ex [1231]ioflu-
pane (DaTscan®) av DAT. De motoriska symtomen vid
DS kan behandlas med farmaka som stimulerar dopamin-
erg transmission. Vanligtvis sa inleds behandlingen med
dopamin D2 receptor agonist och f6ljs av behandling med
L-dopa, MAO B himmare och COMT himmare. Efter en
tid utvecklar vissa personer med PS komplikationer sisom
fluktuationer, L-dopa-inducerade dyskinesier och lisningar.
De kan da erbjudas avancerad terapi med pumpbehandling
cller djup hjarnstimulering.

Ut6ver motoriska symtyom sa lider personer med PS
ofta ocksd av icke-motoriska symtom sisom s6mnsvarig-
heter, depression, hallucinationer, ortostatism och
demens. Flera foretag forsoker att ta fram riktad behand-
ling mot icke-motoriska symtom. Exempelvis sd under-
soker for nirvarande ett flertal kliniker i Sverige effekten
av en monoaminergic stabilisator, IRL752, mot kogni-
tiv svikt. PS dr dock en progressiv sjukdom och vi sak-
nar terapi for att bromsa sjukdomsforloppet. Det stora
genombrottet for behandlingen vid PS vore en terapi som
tydligt bromsar sjukdomsférloppet genom att paverka den
underliggande sjukdomsprocessen. Det finns manga initi-
ativ att finna sadana bromsande behandlingar varav nigra
redovisas hir.

LEWY KROPPAR, VARS huvudbestindsdel dr a-Synuklein,
ir typiskt for PS och sprids ifrin hjirnstammen till stor-

re delen av hjirnan under sjukdomsforloppet. Studier vi-
sar att det dr 16sliga mellanstora former av a-Synuklein,
oligomerer/protofibriller, som framfor allt orsakar neu-
rodegeneration. Flera foretag (inklusive Biogen, Prothena/
Roche, AFFiRiS, UCB och BioArctic) har pagaende forsk-
ningsprogram i eller ndra klinisk fas for att interferera med

o-Synuklein fibrillisering, aggregering och/eller spridning,.
Nervceller hos personer med PS klarar inte av att bryta ned
vissa proteiner, inklusive a-Synuklein, som dérfor aggrege-
ras. Denna process styrs av en rad olika mekanismer i cellor-
Professor Per Svenningsson ganeller som lysosomen, proteasomen och det endoplasma-
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sjukdomstorloppet

tiska retiklet. Vi genomfor for narvarande tva studier som
férhoppningsvis kan underlitta och piskynda nedbrytning-
en av proteiner. Bada dessa terapier har visat mycket Gverty-
gande resultat i djurmodeller av PS.

Intraputaminal tillforsel av Cerebral Dopamin
Neutrofisk Faktor (CDNF) vid PS
I Stockholm, Lund och Helsingfors genomf6rs for nér-
varande en fas I-II, randomiserad, dubbelblind, placebo-
kontrollerad, sikerhet- och tolerabilitetsstudie av intermit-
tent bilateral intraputaminal cerebral dopamineneutrofisk
faktor (CDNF) infusion till patienter med PS av matt-
lig svirighetsgrad. Studien har fatt EU st6d och spon-
sorn dr Herantis Pharma (https://treater.eu; ClinicalTrials.
gov Identifier: NCT03295786). CDNF ir ett kroppseget
protein tillhor en grupp som kallas neurotrofiska fakto-
rer. Man har nyligen genomfort en studie i England som
inkluderade 42 personer med PS med en annan neurotrof
faktor, GDNF. Det finns dock evidens ifran djurstudier
att CDNF kan spridas bittre i hjirnvivnad in GDNE, en
egenskap som naturligtvis dr viktigt da man vill skydda
storre hjairnomraden som dopaminerga nigrala nerveeller
som gér till putamen. I en rad djurstudier har man sett att
CDNF har kunnat férhindra degeneration och nedbryt-
ning av dopaminproducerande nervceller och att stimulera
tillvixten och funktionen av dessa celler. CDNF interage-
rar med lipider, med sirskild affinitet for oxiderade fos-
folipider, vilka 4r anrikade i nerveeller som degenererar.
Dessutom avlastar CDNF det endoplasmatiska retiklet
ifran en stress som leder till ackumulering av skadliga pro-
teiner, inkl a-Synuklein. Eftersom CDNF ir ett protein
sd kan det inte tas som en tablett eller injiceras eftersom
kroppen di inte kan transportera det vidare in i hjirnan.
Vi foljer dirfér samma protokoll som den genomférda
engelska studien med GDNF och tillfér CDNF med hjilp
av ett administreringssystem som implanteras hjirnan.
Detta system, som utvecklats av foretaget Renishaw, ope-
reras in i hjarnan med hjilp av en operationsrobot, som
redan finns tillginglig pa marknaden. Denna studie har
tvd delar. Den forsta delen hade som syfte att faststilla den
basta dosen av aktivt studielikemedel, det vill siga CDNE.
Under den forsta delen tilldelas deltagare slumpmassigt
antingen CDNF eller placebo. I den andra delen av studien
far alla deltagare aktivt CDNF i en optimerad dos.
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"Precisionsbehandling” med ldkemedel for PS pa-
tienter med GBA mutation

De flesta fall av PS dr sporadiska utan uppenbar hereditet.
Det finns dock familjira former och riskgener. Den vanli-
gaste genetiska associationen till PS dr mutationer, framfor
allt E326K, N370S och L444P, i GBA-genen. Dessa mu-
tationer minskar enzymaktiviteten av lysosomalt gluko-
cerebrosidas, som kodas av GBA. Bade heterozygota och
homozygota (dvs Gaucher patienter) mutationsbérare har
en flerfaldigt 6kad risk att utveckla PS. Vidare si leder en
GBA-mutation till 6kade halter av en lipidkomponent i
hjarnceller. Det finns evidens att den 6kade lipidkompo-
nenten i hjdrnan kan stéra normal hjarnfunktion. I PS, sa
har en rad studier visat att férsimrad aktivitet av glukoce-
rebrosidas leder till 6kad ackumulering och aggregering av
a-Synuklein.

Vi dr nu med i multicenter, randomiserad, dubbelblind,
placebokontrollerad studie for att utvirdera effekt, sikerhet,
farmakokinetik och farmakodynamik hos GZ/SAR 402761
for personer med PS i ett tidigt stadium som har en
GBA-mutation. Sponsorn ir Sanofi Genzyme (http://news.
genzyme.com/press-release/sanofi-initiates-phase-2-clini-
cal-trial-evaluate-therapy-genetic-form-parkinsons-disea;
ClinicalTrials.gov Identifier: NCTo02906020). Denna studie
ir den forsta studien sirskilt avsedd for GBA-PS-patienter.
Likemedlet, GZ/SAR 402761, som studeras forhindrar
syntesen av de lipider som normalt bryts ned av glukocere-
brosidas. Denna “substrat himning” bromsar degeneration
av dopaminproducerande nerveeller och framskridandet av
motoriska symtom i djurmodeller. Precis som i CDNF-stu-
dien sa har denna studie tva delar. Den forsta delen klargor
optimerad dos. I andra delen fir alla studiedeltagare ett
aktivt studielikemedel. Denna studie leds ifrdn Stockholm,
men sker i samarbete med likare i Visterbotten och Norr-
botten.

UTOVER DESSA STUDIER s3 finns det en rad andra angrepps-
satt for att finna en bromsande medicinering vid PS. Det
finns exempelvis evidens for en liggradig inflammation i
hjdrnan vid PS och vi har nyligen visat att denna inflam-
mation kan dimpas av en myeoloperoxidase himmare.
Det aterstar nu att se om denna, eller liknande substanser,
dven kan bromsa upp sjukdomsforloppet vid PS. En annan

substans dir det nyligen publicerades data pa en bromsan- =
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VETENSKAP

”Vi far sannerli-

gen hoppas pa att
nagon/nagra av dessa
angreppssatt leder till
en bromsande medici-
nering vid PS. ”

de effekt heter exenatid. Detta dr en sd
kallad GLP1 agonist som anvints inom
behandlingen for diabetes mellitus typ
2 (DM2) under minga ar. GLP1 dr

en peptid som bryts ned av ett enzym
som heter DPP-4 och dven himma-

re av DPP-4 anvinds som terapi mot
DMz2. Vi har nyligen funnit prelimi-
nira epidemiologiska evidens for att
patienter med DM2 som medicinerar
med GLP-1 agonist eller DPP-4 him-
mare har en nagot mindre risk att fa
PS dn de DM2 patienter som far an-
nan behandling. Verkningsmekanis-
men for GLP-1 agonister i hjdrnan dr ¢j
helt kind, men de tycks stimulera ny-
bildning av nervceller i djurmodeller.
Langt gangna planer pa att starta en
Klinisk studie med exenatid i Sverige
finns. En annan mekanism som pa ett
overtygande sitt modifierar sjukdoms-
forloppet i djurmodeller av PS bygger
pd Sigma 1 receptor modulering. Detta
leder till en skyddande effekt pa dop-
aminerga nervceller via mekansimer i
det endoplasmatiska retiklet som pa-
minner om CDNE. Aven for denna typ
av substans finns lingt gangna planer
pd att starta en klinisk studie ledd ifran
Lund.

Vi far sannerligen hoppas pa att
ndgon/ndgra av dessa angreppssitt
leder till en bromsande medicinering
vid PS. Att det gir att bromsa sjuk-
domsforlopp vid neurologiska sjukdo-
mar vet vi efter de stora framgingarna
med sjukdomsmodifierande behand-
lingar av multipel skleros.

OM NAGON AR INTRESSERAD av att veta
mer om nagon/ndgra av dessa studier
sd kan de kontakta forfattaren (per.
svenningsson@sll.se). M
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Ur patientens perspektiv

Sa ar det att delta
i en forskningsstudie

tt du bara vagar. Vad modig du ar.
Jag moter bide skepsis och beundran
nir jag berittar att jag deltar i en kli-
nisk forskningsstudie, for att testa en
ny likemedelsbehandling mot Parkinsons sjuk-
dom. Studien ir en FAS I-II studie. Det betyder
att studielikemedlet for forsta gangen testas pa
minniskor och for férsta gangen ocksa pa perso-
ner som har Parkinsons
sjukdom.
Likemedlet maste ges
direkt in i hjirnan for
att ha effeke. Till det
kravs ett neurokirur-
giskt ingrepp. Nagot
f6r mig stort och lite
skrimmande. Trots det ansvariga.”
hade jag inte svart att
bestimma mig for att
delta i den aktuella studien. For mig var det en
exklusiv chans, som jag inte hade rad att tacka

FOTO SOREN FROBERG

”Det ar viktigt att familjen ar infor-
stadd med vad som hinder och for-
vdntas. Familjen ar inte bara ett
stod for den som deltar i studien.
Familjen har ett stort eget behov av
information och kontakt med studie-

nej till. Vad de eventuella resultaten kan betyda
far min tanke att svindla.

JAG FORSTARATT forskning for att ta fram nya
behandlingsmetoder ér resurskrivande. En for-
soksperson i en studie av den hir kalibern maste
vara beredd att de egna behoven och rutinerna
far sta tillbaka. Stundtals kretsar allt runt studien.
Tidscheman, dokumenta-
tioner och undersékningar
tar all tid som finns. Famil-
jen blir ocksa svart provad.
Det frestar pa att beho-

va lyssna pd linga utligg-
ningar om svara stunder

i samband med MR- och
PET-scanning eller om
tidskrivande, hindelselosa
observationer.

Det dr viktigt att familjen dr inforstidd med
vad som hidnder och férvintas. Familjen dr inte
bara ett stod for den som deltar i studien. Famil-
jen har ett stort eget behov av information och
kontakt med studicansvariga. Kontakten med
studieansvariga 4r avgorande fOr att man som
forsoksperson med gott mod utsitter sig for de
obehag och krav som det ofrinkomligen inne-
bar. Ndr man ar forsoksperson ingar man i vard-
organisationen, men man star samtidigt utanfor
den ordinarie sjukvirden. For att vara trygg i en
sadan situation 4r mojligheten att ldtt fa kontake
med studieansvariga, helt avgorande. Ibland blir
det lite ensamt. Oron smyger sig pa.

VARFOR GOR JAG DET HAR? Pionjirandan svik-
tar. Skilen till varfor olika personer deltar i kli-
niska forskningsstudier ar sjilvklart varierande,
personliga, egoistiska och allméint goda och
generosa. Alla orsaker forekommer samtidigt i en
och samma person. Det skulle inte férvina mig
om det finns evolutiondra skil gémda ndgon-
stans ocksd. Men bara det att min prévade skalle
kan vara till nytta fér ndgon ricker ganska lingt.

ELEONOR HOGSTROM
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AKTUELLT

Ny nationell utbildning ska minska fallolyckor

Socialstyrelsen har tagit fram en na-
tionell webbaserad utbildning i syfte
att oka kunskapen om och forebyg-

ga fallolyckor. Lillemor Lundin-Ols-
son och Erik Rosendahl, bada profes-
sorer i fysioterapi vid Institutionen for
samhadllsmedicin och rehabilitering i
Umea3, har deltagit som experter i ar-
betet med ett helt utbildningspaket.

Varje ar faller bortit 70 ooo personer sd illa
att de behover soka vird, men méinga fallo-
lyckor kan forhindras. En viktig del i arbetet
med fallprevention ar att stirka kompeten-
sen hos personal inom vird och omsorg. Det
utbildningspaket som lanseras 14 december
2017 riktar sig till de som arbetar inom hilso-
och sjukvird och social omsorg,.

— Den absolut vanligaste riskgruppen ar
ildre personer generellt. Aven exempelvis
neurologiska och kognitiva sjukdomar som

stroke, demens eller Parkinsons sjukdom
innebir en 6kad risk for fallolyckor, siger
Lillemor Lundin-Olsson.

Prevention kan handla om fysisk trining,
att se over likemedel cller forbittra nutritio-
nen. Eftersom riskfaktorerna berér minga
olika kompetensomriden kriver arbetet
med fallprevention teamarbete inom hilso-
och sjukvard och social omsorg.

UTBILDNINGSPAKET SOM innchiller biade
teoretiska avsnitt och praktiskt stod syftar
darfor till att stimulera till ett 6kat samarbe-
te mellan olika kompetenser inom virden
och mellan varden och omsorgen.

Lds mer: www.socialstyrelsen.se/fallolyckor/
stodochutbildning

Lillemor Lundin-Olsson har varit med om att ta
fram ett utbildningspaket for dkad kompetens vad
galler risken for fallolyckor.

Kalla: Umea universitet
FOTO: MATTIAS PETTERSSON

Uje Brandelius
och Per Svenningsson
1 gemensam tv-intervju

SE UJE BRANDELIUS, ARTIST OCH Per
Svenningsson, professor vid Karolinska
institutet i en intervju med Malou von
Sivers pa TV4. Uje Brandelius, som ock-
sd dr ambassador for Parkinsonfonden,
berdttar om sitt liv efter att han fatt diag-
nosen och Per Sveningsson berittar kort
om behandlingar och forskning.

Uje Brandelius dr ocksa aktuell med
forestillningen Spring, Uje, spring som
han fortsitter att turnera med och som
bland annat spelats pd Dramaten i Stock-
holm i ar. Forestillningen handlar om
livet, kirleken och dagishimtningar —
och allt som ska hinnas med diremel-
lan. Om hur livet tar vindningar du inte
kunde fantisera om. Om vad du maéste
hinna innan du dor. Och vad du inte
maste hinna.

TV-intervjun med Uje Brandelius och
Per Svenningsson finns att se hos TV 4,
www.tv4play.se/program/malou-efter-
tio/3957907
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Nya regler for klagomal pa varden

FRAN OCH MED den 1 januari 2018 giller nya regler for hur patienter och nirstiende ska gora for
att Jamna klagomil eller synpunkter pa varden.

Man ska i forsta hand kontakta den verksamhet som ansvarat for varden. Verksamheten ska be-

krifta att de tagit emot klagomalet och bor limna ett svar inom fyra veckor. Svaret ska innehalla
en forklaring till vad som hint och formuleras sd att det ir latt for patienten att forsta.

IVO, Inspektionen for vird och omsorg, kommer fran och med nu inte att utreda anmil-
ningar fran patienter och anhoriga annat in i vissa fall, t ex om patienten fitt en bestdende
skada, ett visentligt 6kat behov av vérd eller avlidit. Lis mer om det nya regelverket pd www.
socialstyrelsen.se pa 1177.s¢.

TANKAR om Georg Stenbergs artikel i nr 4-2017

EFTER ATT HALAST ARTIKELN ganska hastigt tyckte vi bida att den var mycket informativ, om
in lite vemodig. Vi liste igenom den en gang till, nu tillsammans, och férdjupade oss i tabellen
som visade sig perfekt utformad for att befista texten i minnet.

Vid denna andra genomlisning fann vi ocksa flera mycket positiva budskap inbiddade i tex-
ten. Vi vill girna lyfta fram foljande tva:

Georg Stenberg, som ju sjdlv haft Parkinson en tid, ir ett perfekt exempel pa vad vi alla vet
men ofta inte tinker pd, nimligen att sjukdomen inte tycks paverka den kognitiva férmagan.
Det som mojligtvis hinder dr att tankeverksamheten ibland gar laingsammare, vilket emellertid
inte paverkar tankeskirpan. Men det ir ju egalt for lisaren om det hon liser och finner intres-
sant tagit dagar eller timmar att fa ner pd papperet. Vi noterade ocksd att sjukdomen inte rir pa
sinnet for humor. Stenberg visar detta pa ett lysande burleskt sitt i slutraderna om férstoppning
och hemorrojder. ”Lidandet blir dubbelt genom att det inte kan delas med andra; man kan inte
ens fi lindring genom att be sin kiresta blasa pa det onda.”

GUNILLA EKBOM, Varberg / KARI VARTIA, Frillesas
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— BUTIKEN —

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

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

)
éj‘:i Leif Ogard
Battre

liv trots
Parkinson

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

ca 180 sid.

Pris 150 kr

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

Pris 50 kr

Hurrah, jag lever

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

ar det en berattelse om
hopp. Pris 120 kr

[7A

HJARNA
PARKINSON

Staffan Raberg

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

Bo Johnels

Parkinson

Parkinson.

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

Parkinson

for narstaende

Fér dig som har ndgon
som du star ndra som
fatt Parkinson.

Pris 30 kr

12 lakemedel

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

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

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

Parklhsons
sjukdom

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

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

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

Pris 100 kr

Rorelse
&ro

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

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

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

Pris 125 kr

Terapimajligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig

till sjuka

0ch anhG- qgyypugGAETER
riga som FOR PARKINSONS
iqtresserar :,’,wmm
sig for be- Py
handling av Qﬁ‘.}
Parkinsons

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

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

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

Stefan Mahlqgvist

Pris 40 kr

PA Ve,

Gréhuncien,

farsyy,
arfoe nn
Ar det darfor Indcheqen

jag Kissar avis
solstralar? sboda

- P A Yaretelt

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

P A Ydrefelt

Pris: 90 kr/styck

Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till Parkinsonforbundet.

en man som

HOLGER _au = .

4 x Annika Laack:

Lilla bla, 150 kr
Min sdamre halft, 150 kr

1 SAMRE
T SKIUVID ‘Jt " ‘,. n. :

layirinte
dumi hupyet
120 har
Parkingan”
v Annika Lagek

Mr P i mina fotspar.
Pris 150 kr

Mr P och jag.

Pris 150 kr
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Haxblandning

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

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr

Stenbergs tankar
~ erfarenheter av Parkinsons sjukdom

Stenbergs tankar

- erfarenheter

av Parkinsons sjukdom
Jagvill garna dela med
mig av mina erfaren-
heter i hopp om att de
ska vara till ndgon nytta
for dig. Kanske kan de
forbereda dig pa nagon
vandning som sjukdo-
men kan ta, kanske kan
de trosta dig med att
ndgon annan har upplevt
detsamma som du.
Georg Stenberg

Pris: 25 kr

Serveringsbricka

Tillverkad i svensk bjork.

Tal virme och maskin-
disk. Storlek 33 x 25 cm
Pris: 220 kr

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

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

Andra publikationer m m:

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

Pris 450 kr, inkl frakt.

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

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

¢ Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestélles mot fraktkostnad.

* Till dig som fatt diagnosen Parkinsons sjukdom. Hafte A5, utan kostnad.

« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

« Halsokort (ID att bara med sig). Pris 20 kr inkl frakt

e Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

e Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 50 kr
¢ Fatigue. En folder om kronisk trotthet och kraftloshet. Pris 25 kr

* Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

Ryggsack

Ryggsacken har vadde-
rade och justerbara ax-
elremmar, och tva fack
med blixtls. Polyester.
Storlek 28 x 38 x 12 cm

Pris: 95 kr

Gratulationskort
/vykort

—_—

=

Strandskata
21x21 cm
Pris: 15 kr

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

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

(Moms ingéar i alla priser. Frakt tillkommer).

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

ADRESS

POSTNUMMER

POSTADRESS

TELEFON




FORBUNDET

Fullmatat program
vantar i Lund

NAGRA AV SVERIGES LEDANDE parkinsonforskare dr pa plats nir Parkinson Skane
tillsammans med Lunds Universitet och Studieférbundet Vuxenskolan bjuder in
till Virldsparkinsondagen den 11 april. Temat for drets event dr *Okat vilbefin-
nande” Att leva med Parkinsons kan se vildigt annorlunda ut fran en person till
en annan. Symtomen dr skiftande och drabbar minniskor olika hért. Forskarna
berittar om hur man med olika atgirder kan 6ka sitt vilbefinnande.

Program:
13.00 —13.15  Introduktion — moderator Lisa Kirsebom

Presentation Parkinson Skine — ordférande Monica Vikingsson
Fysisk aktivitet och hjirnan — Tomas Deierborg

Parkinsonsjuka anser att det storsta problemet ar trotthet men

13.15 — 13.4§

vad beror tréttheten pa? Beror trottheten pa inflammation
i hjirnan eller pa annat? Kan rorelse som medicin vara ett
medel mot trotthet? Och darmed okat vilbefinnande?
Kommunikation — Lucie Forester

Nist storsta problemet dr kommunikation med otydligt tal
som storsta problemet foljt av svirigheter att hitta ord och

13.45 — 14.15

direfter foljt av otydlig artikulation och sist en radsla att tappa
traden ndr man pratar. Med ritt redskap sa 6kar sikerheten
och vilbefinnandet.

Mediciner — Gesine Paul-Visse

Hur optimerar man sitt medicinintag for att uppna basta

14.15 — 1445

vilbefinnande?
14.45 —15.30 Kaffepaus.
15.30 —16.00 Parkinsondemens — Sara Hall
Minga parkinsonsjuka utvecklar parkinsondemens och
lindriga kognitiva problem ir vanligt i sjukdomen. Hur
utreder man och behandlar kognitiv svikt och demens vid
Parkinsons sjukdom och var stir forskningen idag?
16.00 —16.30 Vad hinder i komplikationsfasen? — Per Odin

Atypisk parkinsonism, demens mm - vilka behandlings-

metoder finns det? Hur kan man uppna ett 6kat vilbefinnande?
16.30 —17.00 Diskussionsstund och fragor till foreldsarna.

Arrangemanget dr kostnadsfritt och Parkinson Skéane bjuder pa fika
Platsen dr Scandic Star Hotel, Glimmervigen s i Lund.

Anmilan om deltagande senast den 7/4 till 046-10 26 60.

Antal platser dr begrinsade — forst till kvarn....!

Varldsparkinsondagen 11 april
Ha koll pa lokala arrangemang genom
parkinsonforbundet.se

46

Alla vilkomna i Trollhattan

NORRA ALVSBORG-BOHUSLAN arrangerar pi Virldsparkin-
sondagen den 11 april foreldsningar pa Stromkarlsgarden i
Trollhdttan med start 15.00.

Specialistlikare i neurologi, Mattias Andreasson fran
Karolinska Institutet, féreldser om Parkinsons sjukdom
och dess behandling och om den forskning som bedrivs”
Verksamhetschef Magnus Lekman, neurologen pi NAL
och verksamhetschef Pia Andersson pa Nirhilsan Rehab
informerar om situationen for parkinsonsjuka och svarar pa
fragor. Alla dr hjirtligt vilkomna. Anmdlan senast 21 mars
till parkinson.nu@hotmail.se

Vad hander
i lansforeningarna?

I Parkinsonjournalen forstker vi dven
spegla vad som hinder i férbundets
lansféreningar. Men vi behdver din hjalp.
Skicka rapporter och bilder till oss sa vi
pa lanssidorna kan visa litet av den stora
aktivitet som alltid pagar.

Hoér garna av dig med ett mail eller brev
och kom gérna med férslag pa reportage
och artiklar.

De vann i vinterkrysset

Har &r lésningen och korsordsvinnarna fran
Parkinsonjournalens vinterkryss i nr 4/17:
1:a pris Torsten Brodén, Sodertalje

2:a pris Per-Olof Eklund, Jonkoping

3:e pris Birgitta Ludvigsson, Stenkullen
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,
vand dig i férsta hand till din lokala parkinsonférening.

MEDLEMSKAP inklusive Parkinsonjournalen: 300 kr/ar.

ANHORIG/STODMEDLEM: 100 kr/ar (exklusive Parkinsonjournalen). Bankgiro: 438-1729

Parkinsonférbundet &r medlem i Funktionsratt Sverige (f d Handikappférbunden),
Nordiska Parkinsonradet (NPR) och i Europeiska Parkinsonfederationen (EPDA).

Adress:

Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

Vaxel: 08-666 20 70

parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se

Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

37300 Jamjs

0455 -51109

Parkinson Dalarna
Margareta Taavola Eriksson
Orselforsvagen 11

785 42 Mockfjard

0706-58 46 74

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912
62173 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Sven-Erik Nilsson
Vretvdgen 2 A

804 26 Gavle

026-19 1399

Parkinson Halland
Goran Akermark
Tradgardsgatan 6
311 34 Falkenberg
0725-62 12 84

Parkinson Jamtland/Héarjedalen
Ulf Enstrém

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 12 76

Parkinson Jonkdping
Ingemar Karlsson
Skolgatan 9

561 35 Huskvarna
0725-08 52 33

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

Parkinson Kronoberg
Birgitta Johansson
Hollstorp Hagalund
355 91 Vaxjo

0708-15 61 63

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslén
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten
Thorbjérn Lindstrom
Tunastigen 5

973 44 Luled

0702-50 67 50

Parkinson Skaraborg
Ulla Larsson
Skarstad Vitagarden 2
534 95 Vara

0512 21230

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

Parkinson Stockholm
Bo Jaghult
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

Parkinson Sodra Alvsborg
Caarlo Skogster
Tunnlandsgatan 9

507 44 Boras

0706-66 86 68

Parkinson Sérmland
Vakant

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

Parkinson Vdarmland
Sonja Sakari
Kvéllsvagen 3

655 92 Karlstad
054-83 49 78

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Manskensvéagen 9

906 37 Umea

0722-34 47 40

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Flygplansgatan 4 C

723 48 Vasteras
070-7500218

STIFTELSEN

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

Plusgiro 90 07 94-9
Bankgiro 900-7949

www.parkinsonfonden.se

PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND
Ordférande Lennart Pettersson
Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.

lennartpettersson1@yahoo.se
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Parkinson
Forbundet

Parkinson Vastra Sverige
Svante Omnéus
Storgatan 53

411 38 Géteborg
0311343 42

0708-8135 18

Parkinson Vasternorrland
Erik Hansson

Farjevagen 30

865 31 Alng

0702-40 30 25

Parkinson Orebro
Eva Fryxell
Stationsgatan 2, 4 tr
692 35 Kumla
0702-09 55 43

Parkinson Ostergétland
Thomas Berggren
Konstruktorsg 24, lgn 1304
582 31 Linkdping

0762-97 81 20

Parkinsonjournalen 2018

Utgivning Materialdag
21 maj 17 april

1 oktober 31 augusti
10 december 9 november

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

Region Norr:

Asa Holmgren

Slipvagen 35

973 41 Lulead

0703-47 75 85
asaholmgrenéé@gmail.com

Region Syd:

Lena Schalin

Sundholmsgatan 4

216 41 Limhamn

0703-433379
midwife.lenaschalin@gmail.com

Region Ost:

Britta Djurberg

Ostra Islandsgatan 31
802 80 Gavle

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

Region Vast:
Vakant

Kontaktpersoner upp-
dateras i det kom-
mande numret av
Parkinsonjournalen.

1/1 sida 21 000 kr
1/2 sida 11 000 kr
1/4 sida 5 500 kr

1/8 sida 2 500 kr

For placering omslag, helt uppslag samt

ibladning kontakta Parkinsonjournalen for

matt och priser.
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ParkinsonJournalen
Skeppargatan 52, nb
114 58 Stockholm

BALETTAKAODEMIEN

Vill du dansa i Dalarna?

Vialkommen till ett lager for personer med Parkinson dar fa du uppleva
dansen pa ett roligt, stimulerande och kreativt satt. Danslagret ar for dig
som alskar att dansa, eller vill prova pa dans for forsta gangen. Lektionerna
ar speciellt anpassade for personer med Parkinson och ar ledda av utbil-
dade danspedagoger fran olika grupper i Sverige. Anhoriga ar ocksa val-
komna. Inga forkunskaper kravs!

Tid: Mandag 11 juni-onsdag 13 juni, ankomst 10 juni, avresa 14 juni

Plats: Knotgarden vid sjon Opplimmen, Sjugare by nara Leksand

Boende: Boka boende pa Knotgardens stugor eller rum pa Leksands Folk-
hogskola. Kostnad fran 400 kr/natt. Bagge ar handikappanpassade. Du be-
hover inte bo pa nagra av de alternativ som vi erbjuder.

Knotgarden: mail@knotgarden.se

Leksands folkhégskola: info@leksand.fhsk.se

Innehall

e En-tva dansklasser varje dag ¢ Morgondvningar ¢ Forelasningar

e Kyrkbatsrodd e Utflykter till olika lokala sevardheter. Under vara utflyk-
ter kommer vi dansa i olika miljoer.

Anmal dig pa Balettakademiens hemsida www.balettakademien.se
Pris: 1.800 kr eller 600 kr/dag, maltider ingar.

Kontakt

Asa N. Astrom
Amnesansvarig Danshilsa
Balettakademien

asa.n.astrom@folkuniversitetet.se
www.balettakademien.se/stockholm

Dansldgret stods av Parkinsonférbundet, Balettakademien Stockholm,
Region Jonkdépings ldn, Region Halland och Parkinson Dalarna.
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