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ELEONOR HOGSTROM AR FORBUNDSORDFORANDE
OCH ANSVARIG UTGIVARE FOR PARKINSONJOURNALEN.

Du ar inte ensam

tt i beskedet att jag hade Parkinsons

sjukdom var svart. Det tog lang tid innan

jag riktigt forstod vad det innebar. Det
var forst ndr jag accepterade min situation som jag
kunde se framit och ta eget ansvar. Acceptansen
innebar att jag dndrade synsitt. Jag var inte en par-
kinsonpatient. Jag var en person med Parkinson.
Smaka pa de olika orden ett tag. Skillnaden dr sli-
ende. Vindpunkten kom nir jag fick kontakt med

Parkinsonférbundets linsférening. Att triffa perso-

ner som var i samma situation som jag sjilv betyd-
de mycket.

Jag berittar detta for att illustrera hur
viktigt Parkinsonférbundet dr for den enskilda
medlemmen. Ett av Parkinsonférbundets andamal
dr att stodja verksamhet, som har malet att
forbattra livskvalitén f6r personer med Parkinson
och deras nirstdende.

Genom lansféreningar och lokalféreningar
ordnas triffar och andra aktiviteter dir medlem-
marna fir kontakt med varandra under socialt trev-
liga former.

NYLIGEN GICK JAG igenom linsforeningarnas
hemsidor. Man mdste imponeras av bredden och
mingfalden pa den verksamhet som bedrivs. Det
verkar finnas hur manga tillfillen som helst dir
man kan triffa andra personer med Parkinsons.
Personer som vet hur det dr, som kan ge tips och
rad, bekriftelse och trést. Runt om i landet plane-

ras det for moten och utflykter, parkinsontrining
av olika slag, pub-triffar, café-triftar, foreldsning-
ar och mycket mer. Hela denna verksamhet, som
ir basen i Parkinsonférbundet, drivs av engagera-
de medlemmar pa frivillig basis.

Tyvirr kan inte alla som vill delta i de moten
och annat som arrangeras. Sveriges geografi
med linga avstind mellan ménniskorna gor det
praktiskt omdojligt. — Men det finns ju internet
och Facebook och jag vet inte vad, siger nagon.
Visserligen, pa senare ar har de sociala medierna
kommit till som ett komplement, exempelvis
Facebook. Parkinsonférbundet ansvarar for flera
Facebookgrupper som vinder sig till olika kate-
gorier. Och antalet anvindare okar hela tiden.

DIGITALA KONTAKTER KAN inte mita sig med
det personliga moétet. Det dr svart att digitalt fa
till den dynamik som uppstar naturligt mellan
manniskor som triffas. Det dr en utmaning att
matcha de linga avstinden, de otillrickliga tig-
och busslinjerna, de oplogade vigarna och fird-
tjanst som brister, mot det odndliga behovet av
minsklig kontakt. Men det dr trots det, battre dn
alternativet — att inte alls kunna fi kontakt med
varandra. Och flera goda krafter beh6vs. Har du
ndgra idéer eller kan hjilpa till pa nagot sitt, ta
kontakt med din linsférening. Som sagt, behovet
ir odndligt.

ELEONOR HOGSTROM

PARKINSONLINJEN

Du som har Parkinson eller ir nirstaende kan prata med andra
i samma situation. Du far vara anonym och den som svarar

har tystnadsplikt.
08-666 20 77

Mandag och onsdag: 19-21
Tisdag och torsdag: 10-12

Vad hander

reportage och artiklar.

i lansforeningarna?

I Parkinsonjournalen forsdker vi dven spegla vad som
hander i forbundets ldnsfdéreningar. Men vi behdver din
hjalp. Skicka rapporter och bilder till oss sa vi kan visa
litet av den stora aktivitet som alltid pagar. Hor giarna av
dig med ett mail eller brev och kom gérna med fdrslag pa
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Pingis-VM for personer med Parkinson ordnades for forsta gdngen nagonsin i
oktober. Den svenska truppen kammade hem flera medaljer.

Resan till pingis-VM i USA gav ocksd andra, storre upplevelser. Deltagare fran
hela virlden moéttes med varsin racket i handen.

Spelgladje, tutta matcher

'TCHESTE
TENNIS “.HEER

Tre historiska medal] er t111 Sverlge

Pelle Higglund fran idrottsklubben Sparvigen var

med som coach pd VM-resan. Han var ndjd - bade
med resultat och stamningen. Har berattar han.

Sverige deltog med elva spelare och totalt deltog tjugo na-
tioner med nirmare attio spelare.

Maria Wineskog och Angela Hagman, bada Sparvigen,
fick ta emot brons i damdubbel och Marita Juhlin frin
Lulea fick ocksa en bronspeng runt halsen! Namnas bor
ocksa att Bjorn Hedin, Sparvigen motte Jan Norlindh,
Goteborg i finalen i Consolation cup dir Jan slutade som
vinnare. Peter Hargne kom pa en hedrande andra plats i
en annan Consolationklass. Spelarna delades in i tre olika
klasser efter en neurologisk bedomning, vilket visade sig
fungera bra.

Erik Astrands och Stefan Klings insatser i huvudrurne-
ringen var imponerande. Bida gick till kvartsfinal i varsin
tavlingsklass. Erik i sin kvartsfinal mot den vinnande
tysken. Inte diligt av nagra som aldrig spelat en tivling,
vilket ingen av de andra heller gjort! Och, det ir ju inte fy
skam att den forsta tivlingen blir ett VM. Alla spelare vann
minst en match. Det 4r ocksa stort!

En mycket bra och rymlig hall fick alla att trivas. Ligg
dar till, forutom bordtennisspelandet, livemusik med
eldsjilen bakom VM och musikern Nenad Bach. En av
litarna hette sdklart I love pingpong”

TEXT PELLE HAGGLUND, coach
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H H Brasilien, Colombia, Danmark, Indien, Japan, Kanada
FAKTA Pingis-VM - ' ihdien, Japan, Kanada,
g S Kroatien, Tyskland, Portugal, Sverige, Schweiz och USA.

{

Parkinsonforbundet ordnade resestipendier for elva spe-

lare, dtta m&n och tre kvinnor. Sverige var den stérsta Svenska placeringar i korthet

truppen efter USA. Tranaren Pelle Hagglund fick erbju- e Tre bronsmedaljer i damdubbel.

dande fran Parkinsonférbundet att félja med som rese- e Tva svenskar i final i en av trostturneringarna, herrar,

ledare och coach. Laget fick ocksa sponsring i form av forsta och andra plats.

klader. Laget syntes val och det starkte identiteten. ¢ Andra plats, herrar i trostturnering i annan klass.
Spelarna delades in i olika grupper, tre for man och e Kvartsfinal i herrarnas huvudturnering med endast tva

tre for kvinnor, baserat p& "UPDRS Part Il Motor Exami- forluster mot 1:an och 2:an: Erik Astrand.

nation” en bedémning av neurolog. Deltagarna kom fran TEXT JOHAN EKLUND
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TEXTER SUSANNE RYDELL | FOTO DENNY LORENTZEN

Johan Eklund

Hur skulle du summera upplevelsen?

Pi det hela taget var det ett lyckat VM, ett mycket lyckat
VM. Pa alla plan. Det var vil genomfért och det var kul att
vara med. Helt klart en framgang. Det var visserligen lite
trogt med att fa fram information i borjan, men sedan tog
det fart och scheman, hélltider med mera levererades. Bra
mat.

Vad var hojdpunkterna?

Alla var nyfikna pd varandra, varifrain man kom, hur linge
man spelat, nir man fick sin diagnos etc. Stimningen var
god, inga sura miner. Det var ldrorikt att fa spela mot helt
frimmande personer. Vi fick nya internationella kontakter.

Hur gick det i tavlingarna?
Jag tycker att det gick bra dven om jag inte vann nigonting,
det var ett tufft motstind, minga hade spelat linge.

Hur blir med spelandet pd hemmaplan?

Ja, vi har borjat trina igen efter USA-resan. Vi fortsitter tva
ganger i veckan. Jag hoppas pa fler grupper i landet. Svens-
ka Bordtennisforbundet stir bakom ett kommande SM i
Koping i manadsskiftet februari/mars.

6

Hans Arnell

Hur skulle du summera upplevelsen?

Det var en otrolig upplevelse att triffa si mdnga andra deltagare fran olika lin-
der. Tavlingen kom i andra hand faktiskt, trots att jag ar tivlingsminniska. Kan-
ske det skulle ha pagitt en dag till sa att det inte blev sa linga tivlingsdagar, men
det dr ldtt att sdga i efterhand.

Vad var hojdpunkterna?

Det starkaste intrycket var att man triffade sa manga parkinson-6den, oavsett
om man kommer frin Japan eller Tyskland sa delar vi sa mycket. Alla hade na-
gonting gemensamt och hade ndgot att pratat om. Sihdr i efterhand finns ocksd
en stark kinsla av 6dmjukhet och jag tinker pa den respekt alla hade for varan-

dra.

Hur gick det i tavlingarna?

Jag vann tre matcher och férlorade tre matcher. De flesta hade nog borjat spela
efter att de blev sjuka men det fanns ocksa personer som spelat hela livet. I min
grupp fanns en japan som satt i rullstol nir han inte spelade, men gick till final.
De flesta hade nog borjat efter att de blivit sjuka.

Hur blir med spelandet pa hemmaplan?
Javisst fortsitter jag hemma, jag fick verkligen blodad tand. Det dr mycket roli-
gare dn att gd pa ett gym, och trina pa det hir.

PARKINSONJOURNALEN # 4 2019



Forsta Parkinson-SM i bordtennis
1 var arrangeras for forsta gdngen Parkinson-SM i
bordtennis. Tavlingen spelas 29/2-1/3 2020 i Lilje-
holmshallen i Stockholm.

SM kommer att innehalla singel och dubbel for
herrar och damer. Herrarna delas in i tva klasser.

Arrangér dr Sparvigens BTK i samarbete med
Svenska Bordtennisforbundet

Officiell inbjudan kommer under december.
For mer information: Pelle Hagglund 070-6581361
eller info@sparvagenbtk.se

Angela Hagman

Hur skulle du summera upplevelsen?

Det var helt fantastiskt, vilken grej. Téink att fa vara med om det

har. Det var vildigt mycket nya bekantskaper och mycket trevliga
manniskor. Att aka till USA var stort, och evenemanget var vilordnat.
Det var vildigt kul att spela ocksd och att kunna prata lite med delta-
garna fran andra linder.

Vad var hojdpunkterna?

Det var fantastiskt med det stora engagemanget fran volontirerna och
fran arrangorerna pa plats. Det var sa vinlig stimning. En héjdpunkt
vid sidan av tivlingarna var att fa se Manhattan; vi forlingde resan pa
egen bekostnad. Vi var nagra som var och sag musikalen Lejonkung-
en ocksa.

Hur gick det i tavlingarna?
Maria Wineskog och jag spelade dubbel och kom pa bronsplats. Det
blev kinslosamt och tirarna rann nir vi fick vira medaljer.

Hur blir med spelandet p4 hemmaplan?

Ja, jag har redan borjat spela igen och fortsitter for hilsans skull. Jag
hoppas att det blir en fortsittning sa att man far triffa deltagarna frin
andra linder igen ocksa.

PARKINSONJOURNALEN # 4 2019
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Tre medaljorer fran Sverige
Angela Hagman, brons i dubbel

Marita Juhlin, brons i singel

Maria Waneskog, brons i dubbel
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Maria Wineskog

Hur skulle du summera upplevelsen?
Helt fantastiskt pa alla sitt och vis! Det var jéttelyckat och vil genom-
fort. Det var bra stimning och kindes serist. Det var ocksa fantas-

tiskt hur arrangérerna hade hjilp av volontirer som stillde upp och
hjilpte till.

Vad var hojdpunkterna?

Det var sd fin gemenskap i vir grupp, och dven fin gemenskap med
de andra deltagarna under tivlingen. Det var mycket virme, inte som
i en vanlig tivling eftersom vi har en gemenskap i att vi har samma
sjukdom. Gemenskapen fanns ocksa trots att alla inte kunde prata sd
bra engelska — men orden var inte det viktiga.

Hur gick det i tavlingarna?

Det gick bra, 6ver forvintan. Mitt frimsta mal var att dka dit, och att
ta en bronsmedalj blev ett plus i kanten. Det var inte det viktigaste,
men jag kinner mig hedrad och stolt. Men de som vann var betydligt
mycket bittre, for mig var det forsta gangen jag var med och tivlade.

Hur blir med spelandet pa hemmaplan?
Att vinna ar inte mitt frimsta mal, men jag fortsitter och férsoker tra-
na tva ganger i veckan.
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Angela Hagman och Maria Waneskog
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Sondagslunch for det svenska laget. Jan Nordlindh

——— Ny

Peter Hargne och Bjorn Hedin
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Hitta vilmdende — nytt projekt vill

Mindfulness ar en viktig del i ett nytt
projekt som vill sprida kunskap om
ovningar for att minska hjarntrotthet.
Parkinson Skane och Strokeférening-
en i Skdne samarbetar med KFUM Syd
och sprider nu verksamheten till res-
ten av landet.

Sedan ndgra ar tillbaka har ndrmare 300
personer triffats i smagrupper och utveck-
lat 6vningar som bland annat innehaller
mindfulness, dven kallat medveten nirvaro.

PARKINSONJOURNALEN # 4 2019

Projektet, LIV — Lugnt inre vilmiende, som
finansieras av Arvsfonden, har tagit fram en
bok som nu distribueras gratis och dven finns
pd webben.

— Projektet bygger pa forskning som har
gjorts om mindfulness, dir man bland annat
testat mindfulnessgrupper for personer med
hjirntrotthet, siger Thomas Brilje som ér
projektledare.

Grupptriffarna som innehaller bade funk-
tionell trining och ro- och stillhetsévningar

vinder sig dven till anhoriga. Ovningarna

sprida kunskap

anpassas sd att det gar att delta bide sittande
och stiende.

— Det handlar mycket om att finna sitt
eget inre vilmdende, sitt avstressade lugn.
Parkinson och stroke ber6r ju dven anhoriga
och minga av de anhoriga som varit med
beskriver att de haft stor glidje av triffarna,
siger Thomas Brilje.

Erfarenheterna har samlats i en interv-
jubok, som bland annat innehaller erfaren-
heter fran deltagare och olika 6vningar.
Bokreleasen skedde i november pd Malmo
Konsthall.

— Vi hoppas att boken ska anvindas flitigt
och att manga har glidje av den, siger
Thomas Brilje.

I vér startar projektet nya grupper i Stock-
holm och Géteborg.

— Det borjade som lokalt och regionalt
projekt i Skane, men vi vill sprida aktivite-
terna och gora det till ett nationellt projekt sa
att fler far glidje av vért arbete.

INFORMATION OM PROJEKTET finns pﬁ WWW.
projektliv.se. Hir kan du ldsa boken pa
webben: https://ebooks.exakta.se/projekt_
liv/2019/liv/

SUSANNE RYDELL
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Tillbaka till jobbet igen med
hjilp av ny pumpbehandling

Bjorn Thurfors stortrivs med sitt jobb
som kriminaltekniker, men har varit
sjukskriveniflera ar. Ar 2015 fick han
sin parkinsondiagnos faststalld. Men
efter nyar hoppas han vara tillbaka till
jobbet. En ny typ av pumpbehandling
har oppnat mojligheten.

Bjorn Thurfors bor i Degerhamn pa Oland.
Jobbet finns i Kalmar dit han bilpendlat var-
je dag i mdnga dr tills hilsoproblemen satte
stopp. Han stortrivdes pa jobbet som handlar
om att l6sa svara brottsfall. Han har varit po-
lis i snart 40 ar — och i Gver 30 ar av dem syss-
lat med kriminalteknik.

— Man kommer till brottsplatsen och
forsoker spela bandet tillbaka och ta reda pa
vad som har hint, siger han som en summe-
ring av yrkesrollen som kriminaltekniker.

I TV-DECKARE SYNS ofta kriminaltekniker i
sina vita, heltickande klider. De vita klader-
na dr desamma i verkliga livet, men tidsaspek-
ten ar helt annorlunda. Verkligheten ir lingt
ifran snabba klipp.

— Det gér inte alls sd fort som pa tv. Det
kan ta flera dagar eller en vecka for oss att
gora en undersokning i verkligheten. Det har
hint att vi fatt riva ner tapeter i flera lager
cller bryta upp golv for att hitta blodspar eller
andra spir, sager han.

Bjorn Thurfors ser fram emot januari nir
han ska g4 tillbaka till jobbet igen pa halvtid.
Att det dr halvtid beror pd en nackskada som
han har sedan tidigare.

— Jag dlskar mitt jobb. Jag vet 4nnu inte
vad jag ska ha for arbetsuppgifter nir jag
kommer tillbaka, men huvudsaken ir att
komma iging igen. Det dr oerhort viktig
socialt ocksa, jag tycker att det svart att ga
hemma, siger han.

En ny pumbehandling med Lecigon har
gett honom méjlighet att komma tillbaka till
arbetet (lds mer om Lecigon i separat ruta).
Bjorn Thurfors fick sin pump pa Universitets-
sjukhuset i Linképing och blev en av de forsta
patienterna i Sverige som fick behandlingen.

10

Bjorn Thurfors snart
tillbaka pa jobbet som
kriminaltekniker.

— For mig blev det hir fantastiskt bra, jag
mar bra och har inte samma &verrorlighet
lingre dven om jag fortfarande dr kinslig for
svingningar, siger han.

VAGEN TILL EN passande behandling var svér.
En nackskada fran go-talet som lett till dom-
ningar komplicerade ocksi situationen.

— De forsta fyra aren levde jag med en
misstinkt atypisk parkinsonism-diagnos.
Forst nir jag genomgick nya undersdkningar
i Linkoping 2015 slog likarna fast att det var
klassisk Parkinson, siger Bjérn Thurfors.

Han har provat minga olika typer av like-
medelsbehandlingar, inklusive andra pump-

behandlingar. Nagra av behandlingarna fung-
erade en tid medan andra inte fungerade alls
utan gav svira biverkningar.

— Det dr vildigt individuellt vad som passar
olika personer. For min del mar jag vildigt
bra nu, kor bil igen och kommer iging littare
pd morgonen. Det var problem tidigare,
siger Bjorn Thurfors.

— Personligen sa ir jag overtygad att kombi-
nationen av Lecigon-pumpen, paslagen
dygnet runt med minimal dos pa natten, ritt
ordination av olika B-vitaminer vilket maste
utformas av likare och aktiv rehab i Kalmar
har bidragit till att f mig pa fotter igen.

SUSANNE RYDELL
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Ny pump - en av flera avancerade behandlingar

Mdjligheten till ny pumpbehandling
med Lecigon startade i hostas. Univer-
sitetssjukhus i Linkdping var ett av de
forsta sjukhusen att infora den.

— Lecigon dr ett viktigt tillskott till de an-

dra avancerade behandlingsméjligheter som
finns, men den innehiller inte nagra nya dm-
nen. Det dr ny form av likemedelsberedning,
siger Nil Dizdar Segrell, 6verlikare pa neuro-
logiska kliniken.

Det finns sedan tidigare tvdi pumpbehand-
lingar, Apomorfin och Duodopa, for avan-
cerad behandling av Parkinson. Ytterligare
en mojlighet till avancerad behandling ar
det kirurgiska ingreppet DBS, Deep Brain
Stimulation. Den nya pumpbehandlingen
med Lecigon innebir alltsd en ny behand-
lingsmojlighet, men det dr en av flera mojlig-
heter, betonar Nil Dizdar Segrell.

— All pumpbehandling har mycket stor
betydelse for patienter. Manga far en storre
frihetsgrad och kan bli helt oberoende, eller

mindre beroende, av hjilpinsatser som de har
behovt tidigare. En pumpbehandling ger en

stabilare och mer forutsigbar effekt, siger jamnare effekt av behandlingen. Men det hir
hon. ar en infusionsberedning som innehaller like-
De tre olika pumpbehandlingarna har olika ~ medelskomponenter som ir kinda tidigare
profiler. och dven finns i tablettform, siger hon.
— Det ir viktigt att alla tre behandling- Nil Dizdar Segrell betonar att behandlings-
arna finns. De har lite olika biverkningar och  effekterna dr individuella.
passar olika patienter, siger hon. — Har man redan en bra effekt av den
Den patientgrupp som frimst kan hanytta ~ pumpbehandling man har si skulle jag inte
av den nya behandlingen ir patienter som rekommendera att man byter, man ska inte
behover hog dosering. dventyra ett bra lige. Om man diremot inte
— For de patienter som kriver stora ar riktigt n6jd, och ser att man fatt stora

maingder Duodopa kan den nya behandlingen  svingningar i rorlighet kan det vara ett alter-
vara till stor hjilp. Man kan forvinta sig en nativ, siger hon.

Behandling ingar i hogkostnadsskyddet

Lecigon (levodopa/karbidopa/entakapon), som anvinds vid Parkinsons sjukdom ingar i hogkost-
nadsskyddet fran och med den 22 mars 2019.

Lecigon kan anvdndas i avancerad behandling av Parkinsons sjukdom. Denna behandling ar
aktuell vid svar sjukdom med svarkontrollerade, ofrivilliga och handikappande rorelser och nir
vanlig lakemedelsbehandling inte ger tillrdcklig symtomlindring.

Lecigon &r en gel for kontinuerlig tillforsel direkt till tolvfingertarmen eller dvre tunntar-
men med en portabel pump. Jimfort med Duodopa innehaller Lecigon tilligg av entakapon som
forlinger halveringstiden av levodopa. Levodopa kan dérfor ges i en ligre dos med bibehallen
medicinsk effekt och ger patienterna mojlighet att forldnga tiden for att vara bortkopplad fran
pumpen. Kalla TLV (Tandvards- och Lakemedelsférmansverket

Sveriges forsta
Parkinsonboende

Nasbyparks Parkinsonboende &r nu en del av Ersta diakoni.

Vi finns f6r dig med Parkinsons sjukdom eller Atypisk
Parkinsonism. Vi vilkomnar boende frin hela landet och 4ven
personer under 65 ar.

Ligenheterna, lokalerna och inredningen har planerats i samrad
med Parkinsonforbundet. Vira medarbetare ir utbildade inom
Parkinson och vi ir certifierade for vart kvalitetsarbete.

Kontakta oss girna om du har fragor!
Verksamhetschef: Christina Lavo, 08-714 60 11.
L4s mer pé: erstadiakoni.sef/parkinson

Ersta

en del av Ersta diakoni

Ersta diakoni dr Sveriges storsta idéburna aktor inom vird och omsorg. Vi bedriver
sjukvird, socialt arbete, utbildning och forskning, professionellt och utan vinstsyfte.
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Aldre n6jda med bemotande
— men mﬁmga Ar ensamma

De flesta med dldreomsorg anser att
de blir bemotta pa ett bra sitt av per-
sonalen, men nastan sex av tio upp-
lever att de har besvar av ensamhet.
Det visar Socialstyrelsens nationella
undersokning "Vad tycker de dldre om
aldreomsorgen? 2019”. Resultatet vi-
sar ocksa att det finns stora skillnader
mellan kommunerna.

Arets undersokning visar att 95 procent av

de som har dldreomsorg anser att personalen
alltid eller oftast beméter dem pa ett bra sitt.
De som bor hemma med stod av hemtjinst dr
ndgot mer positiva dn de som bor pd sirskilt
boende, 97 respektive 93 procent.

— Ett gott bemoétande handlar bland annat
om att personalen ar lyhord och att den dldre
personen upplever sig bli behandlad pé ett
respektfullt sdtt. Vi ser ocksa att de flesta
ildre tycker att personalen brukar ha tillrick-
ligt med tid for att kunna utfora sitt arbete
hos dem, sidger Michacla Prochazka, utredare
pd Socialstyrelsen.

ENKATUNDERSOKNINGEN VISAR att 59 pro-
cent av de med dldreomsorg upplever att de
har besvir av ensamhet. Ett resultat som varit
i stort sett oforindrat de senaste tre aren.

De som bor pi sirskilt boende upplever
i hogre utstrickning att de har besvir av

ensamhet 4n de som bor hemma med stod av
hemtjinst. Av de som bor pd sirskilt boende
upplever 47 procent att de har besvir av
ensamhet dd och da och 18 procent uppger
att de ofta har besvir av ensamhet. Motsva-
rande siffror hos de som bor hemma med
stod av hemtjinst dr 40 respektive 13 procent.
— Besvir av ensamhet och ofrivillig isole-
ring kan forvirra eller orsaka hilsoproblem,
vilket i sin tur kan leda till ett 6kat vard- och
omsorgsbehov. For att den éldre ska kinna
gemenskap, delaktighet och mening med sin
tillvaro beh6vs bland annat meningsfulla akti-
viteter tillsammans med andra. Det kriver
ritt kompetens hos personalen men ocks till-
rickliga resurser, siger Michaela Prochazka.
63 procent av de som bor pa
sarskilt boende har svarat positivt pa

frigan om hur n6jd man dr med aktiviteterna
som erbjuds pa dldreboendet, och 58 procent
har svarat positivt pa frigan om mojlighe-
terna att fi komma utomhus. Aven hir har
resultaten legat pa en relativt konstant niva de
senaste tre aren.

DET AR FORTSATT stora skillnader mellan
kommuner och mellan verksamheter inom
en och samma kommun. Vad giller andelen
dldre som bor hemma med stod av hemtjinst
och upplever att de ofta har besvir av ensam-
het varierar kommunresultaten fran s till 23
procent.

— Det dr viktigt att kommunerna arbetar
aktivt for att motverka ensamhet bland aldre
sd lingt det gar, siger Michaela Prochazka.

Kalla: Socialstyrelsen

FAKTA: Vad tycker dldre om omsorgen?

«Vad tycker de dldre om dldreomsorgen? vinder sig till alla personer 65 ar eller dldre

som bor i ordinirt boende med stéd av hemtjinst eller bor pd permanent sirskilt

boende.

oI 2019 ars undersokning fick 219 991 personer med dldreomsorg majlighet att

medverka. §7 procent av dem, 124 997 personer, svarade pa enkiten.

o Det finns resultat for lin, kommuner, stadsdelar och verksamheter med minst sju

svarande.

Valkommen till oss!

Vi erbjuder dagrehabilitering fér dig som har Parkinsons sjukdom.
Vart multiprofessionella team har hég kompetens och erfarenhet inom
Parkinsons sjukdom. Vi har &ven Parkinsonkurs.

Du behdver remiss fran din huslakare eller neurolog. Lés mer pa:
www.stockholmssjukhem.se/neurologiskdagrehabilitering

Stockholms
Sjukhem

Stockholms Sjukhem = Besoksadress: Mariebergsgatan 22 = Telefon: 08-122 800 00
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Nytt verktyg
for att avbilda
signalsubstanser

Forskare fran Uppsala universitet har utvecklat ett
nytt verktyg som gor att man kan avbilda ett stort an-
tal signalsubstanser i hjarnan - samtidigt - i ett och
samma experiment. Tekniken gar att applicera bade
pa viavnadssnitt och biologiska vitskor som exempel-
vis cerebrospinalvatska, skriver forskarnaien ve-
tenskaplig artikel i Nature Methods.

— Det dr forsta gangen som hela neurotransmittorsystem kan
kartliggas i ett och samma experiment. Den nyutvecklade me-
todiken har potential att kartligga nya sjukdomsmekanismer
pa molekylir niva och 6ppnar upp stora méjligheter for att
kunna uppticka nya och bittre behandlingsmetoder och siker-
stilla att patienter far ritt diagnos, siger Per Andrén, professor
vid institutionen for farmaceutisk biovetenskap vid Uppsala
universitet.

SEDAN LANGE HAR forskare jobbat med utveckling av avbild-
ande metoder for att studera hjirnans kemiska budbarare och
direkt kunna mita dessa s kallade signalsubstanser, neurotran-
smittorer. Nya verktyg for detta skulle forbittra mojligheterna
att studera hjarnans funktion, bade vid olika sjukdomstillstind
och vid behandling av hjirnans sjukdomar.

Problemet med den teknik som anvints hittills r att oftast
bara en substans i taget kan avbildas eller att den mits indirekt
via ndgonting annat. Ett annat problem dr att det helt enkelt
inte gdr att se manga potentiellt viktiga substanser pa grund av
for lag kinslighet hos analysmetoden.

TEKNIKEN SOM Per Andréns forskargrupp vid institutionen

for farmaceutisk biovetenskap anvinder kallas avbildande
masspektrometri. I samarbete med Luke Odell, universitets-
lektor vid institutionen for likemedelskemi, Uppsala universi-
tet, samt forskare frin Karolinska Institutet och Université de
Bordeaux, har en ny metod utvecklats som mojliggor samtidig
avbildning av ett stort antal kemiska budbdrare i hjirnan direkt
fran tunna hjirnvivnadsnitt.

Metodiken som ocksa applicerats pa experimentella
modeller av Parkinsons sjukdom och fran vivnadsprover frin
parkinsonpatienter har nyligen publicerats i tidskriften Nature
Methods.

Studien har finansierats genom bidrag frin Vetenskapsridet,
Hjarnfonden, Stiftelsen for Strategisk Forskning och SciLi-
feLab.

Kalla: Uppsala universitet
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Patientsakerhet ska starkas

ARLIGEN DRABBAS UNGEFAR 100 000 pa-
tienter av virdskador inom sjukhusvirden,
skador som hade kunnat undvikas. For

att stirka patientsikerheten och samord-
na arbetet inom hilso- och sjukvarden har
Socialstyrelsen tagit fram ett forslag till na-
tionell handlingsplan for 6kad patientsa-

kerhet, som nu gar pa remiss.

[~ =

Den nationella handlingsplanen fér Charlotta George

okad patientsikerhet har tagits fram av
Socialstyrelsen i samverkan med bland andra myndigheter, nationella
organisationer, regioner, kommuner och experter.

— Det ir viktigt att det finns en riskmedvetenhet och en beredskap
for att hantera olika hindelser som kan leda till 6kad risk for patien-
terna. Samtidigt beh6ver vi ocksa ta vara pa och stirka analys och
lirande av det som gar bra i hilso- och sjukvirden, siger Charlotta
George, sakkunnig i patientsikerhet vid Socialstyrelsen.

Den nationella handlingsplanen foreslas gilla for dren 2020-2024-
Socialstyrelsen har skickat ut forslaget pa remiss for att inhdmta
synpunkter fran olika aktérer. Den firdiga handlingsplanen beriknas

vara klar vid arsskiftet. Kalla:Socialstyrelsen

Investeringar ska utredas

REGERINGEN TILLSATTER EN statlig utredning for att staten ska kunna
fa en tydligare bild av hilso- och sjukvirdens utveckling i hela landet.
Utredningen ska bland annat kartldgga landstingens planerade och
pdgdende investeringar samt analysera hur dessa forhiller sig till ut-
vecklingen av hilso- och sjukvirden pa nationell niva.

— Béde staten och landstingen behover fa en bittre bild av vilka
investeringar som gors inom hilso- och sjukvirden. Nu nir vi inves-
terar i framtidens sjukvird maste skattepengarna anvindas pa basta
sitt. Det dr viktigt att landstingen fir ett sa bra underlag som méjligt
for att kunna fatta kloka beslut som ger medborgarna en nirmare och
mer tillginglig vard, sager socialminister Lena Hallengren.

Uppdraget ska redovisas senast den 15 januari 2021.

Kalla: Socialdepartementet

Farre inhyrda lakare

KOSTNADERNA FOR INHYRDA likare minskar men kar for inhyrda
sjukskoterskor. Det visar en sammanstillning 6ver kostnader for in-
hyrd personal under det forsta halviret. Sammanstillningen ér gjord
av SKL, Sveriges Kommuner och Landsting.

— Arbetet for att nd en hyroberoende vird kommer att fortsitta.
Vi kommer till exempel att se 6ver mojligheten till utékat samarbete
mellan regionerna kring upphandlingen av inhyrd vardpersonal, siger
Fredrik Lennartsson, direktor pa avdelningen for vird och omsorg.

— Erfarenheterna talar tydligt for att ett fortsatt nationellt och regi-
onalt arbete dr av storsta vikt for att uppna ett oberoende av inhyrd
personal i varden. Vi behover bade fortsitta med dtgirder vi sett ger
resultat samt utveckla och prova nya dtgirder. Kalla: SKL

13



= FRAN FORENINGARNA —

Personligt pa Orebro-trif

Anders Caringer, trubadur, och
Lars Ersang, som tavlar i triathlon,
ar ndgra avde som hallit foredrag
hos Parkinson Orebro i host. De
delade sina personliga erfarenhet-
er av att leva med Parkinson.

AR

Lars Ersang, en ironman.

Grattis pd 20-drsdagen
Norra Alvsborg—Bohusléin!

Parkinson Norra Alvsborg-Bohuslin har fi-
rat 20-arsjubilem med fest. Eva Kristof-
fersson berattade om foreningens historia
och Wemeny upptradde. Fodelsedagsfesten
lockade 6ver 60 medlemmar.
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Anders Caringer, trubadur fran Sala,

delade i ord och ton sina
tankar om livet och vad
vetskapen om att bira pa
en obotlig sjukdom gor
med oss. Anders har sjilv
Parkinsons sjukdom och
hans berittelse berérde
och gav dahorarna igen-
kinning och méinga tan-
kar pa ett medlemsmote.
Efter framtridandet blev
det fika och samtal i min-
dre grupper.

Lars Ersing berittade pa

ett annat medlemsmote om sin sats-
ning pa Ironman och att trots Parkinson
behalla styrka och fysisk form. Han
ir ocksa suppleant i linsféreningens

styrelse.

LARS TRANAR OCH tivlar i
triathlon, mestadels Tron-
man vilket innebir 3,8 km
simning, 180 km cykel, 42,2
km I6pning. Han bérjade
tivla i Triathlon 2014, sam-
ma dr som diagnosen Par-
kinsons sjukdom stilldes.
Lars var di bara 48 ar och
mitt i livet. Sedan 2014 har
han 6kat anstringningsni-
vin varje dr, trots sjukdoms-
utvecklingen. Nu senast
tavlade Lars i virldens har-
daste Triathlon, Norseman
Xtreme Triathlon i Norge,
en tivling pa 22,6 mil och
5300 hojdmeter.

Han beskrev att den
periodvis hdrda triningen
hjilper honom att bli stark
och std emot symptomen
battre. Men, att tavla sliter
ocksd en hel del.

Anders Caringer bjod
pa sig sjilv.

kare.

far under hosten

Det var inspirerande att lyssna till
Lars erfarenheter och att ta del av hans
devis att allt dr mojligt dir det finns
passion, energi och glidje.

Parkinson Orebro har ocksa haft
andra medlemsaktiviteter under
hoésten. I augusti inledde vi hostens

aktiviteter med en sensom-
marutflykt till Café Skogen
vid Glomman i Orebro. 30
medlemmar intog en hirlig
lunch och dgnade sedan
ndgra eftermiddagstimmar i
solen till att gi tipspromenad
och tivla i en traditionell
fyrkamp.

I oktober deltog vi med
ctt bord pa Seniorfestiva-
lens avslutningsdag i Orebro.

Minga stannade till hos oss och

fick information om Parkinson
och om foéreningens arbete. Pa bilden
syns Kristina Hagstrom, kassor i foren-
ingen och Kurt Larsson, informator,
samtala med intresserade festivalbeso-

EVABRITT RUNFELDT
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Musikterapi — att ta makten Over sitt liv

Musikterapi var en av ingredienserna
nar Parkinson Vasternorrland testade
ett nytt program i hostas. Det riktade
sig bade till personer med Parkinson
och till anhoriga. Tanken ar att pilot-
programmet ska foljas av flera liknan-
de - dar en viktig del ar att ge perso-
ner med Parkinson och deras anhoriga
en energikick.

— Det hir ir fantastiskt bra, sa Mona Creutzi-
ger frin Sundsvall och Monica Eriksson fran
Hirnosand i slutet av pilotprogrammet pa
Osterasens livsstilsmedicinskt center. Deras
makar har haft Parkinsons sjukdom i minga ar.

Parkinsons sjukdom dr en stindigt férin-
derlig utmaning inte bara for parkinsondrab-
bade utan ocksa for deras anhoriga. Ju lingre
tid med sjukdomen desto mer utmanande
blir vardagen. Bada parter behover stod
utover likarbesok, operationer och mediciner
for en bra livskvalité.

Det var tanken bakom ett pilotprogram
for personer med Parkinson och deras anho-
riga pa Osterdsens livsstilsmedicinskt center i
Solleftea i oktober 2019. Myrna A Akerblom
och Roger A Akerblom vid Parkinson Vister-
norrlands styrelse tog initiativet att kontakta
och samarbeta med Osterdsens ledning for
att designa ett pilotprogram skriddarsytt
for parkinsonsjuka och deras anhoriga. Fyra
personer med Parkinson och deras respek-
tive anhoriga stillde upp som deltagare i test-

gruppen.

Anhorigas stod
Anhoriga till personer med Parkinson ger
stod pa olika sitt och spelar darfor en stor
roll i den sjukes vilbefinnande. Det kan inne-
bidra att stida huset, laga mat, vara “chauffor”,
vara med pa lidkar- och andra vardbesok, hjil-
pa dem ta ritt medicin pa ritt tid osv. Genom
att ta hand om sina ilskade nirstiende sparar
anhoriga mycket pengar f6r samhallet.
Samtidigt betyder det att anhoriga ofta
gar miste om tid for sig sjilv. Tid for sin
hilsa, dterhamtning och for reflektion laggs
it sidan. Detta kan paverka deras egen hilsa
och vilbefinnande negativt. Med tanke pa
det, behovde pilotprogrammet ta hinsyn inte

PARKINSONJOURNALEN #2 2019
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Elizabeth Stegemoller ar verksam inom neurovetenskap och musikterapi

bara till personer med Parkinson utan ocksa
till deras anhorigas livskvalité.

Vistelse pd Osterdsen
Pilotprogrammet pi Osterdsen bérjade med
vilkomstinformation som avrundades med
en minikonsert” av Osterdsens egen likare,
Robert Hollsten. Aktiviteterna som foljde
inkluderade korta foredrag och fysiska 6v-
ningar. En del av dagens aktiviteter var en
presentation av musikterapi for Parkinsons
sjukdom via en live videointervju med associ-
ate professor Elizabeth Stegemoller vid Iowa
State University i USA. Ca 1 miljon personer
i USA beriknas vara drabbade av Parkinsons
sjukdom.

Stegemoller dr verksam inom neurove-
tenskap och musikterapi. Hennes intresse
och forskningsomrade fokuserar pa musik-
terapi som en effektiv behandlingsmetod for
Parkinsons sjukdom. Deltagarna i pilotpro-
grammet pa Osterisen stillde fragor som
Stegemoller svarade pa direkt via linken Gver
Atlanten. Mona Creutziger, en av deltagarna
ville veta hur musikterapi hjilper personer
med Parkinson.

— Sdngen paverkar andningen, minskar
stressen och kan gora det littare att ga pa ett

naturligt sitt, sa Stegemoller. Hon gav dven
rdd och tips nir deltagarna ville veta hur de
kunde borja anvinda musik for att ma bittre.

Resten av de 1,5 dagarnas vistelse genom-
syrades av praktiska 6vningar som syftade till
att hjilpa forbittra parkinsonsjuka och deras
anhorigas livskvalité” Det innebar korta fore-
drag om livskvalité trots sjukdom, hilsa och
stresshantering, lek, saing och aterhimtnings-
pauser. Ocksa fysisk trining, boxning och
dans gav alla deltagarna extra energi och dven
mycket skratt.

Osterisen, som 4r omgiven av Anger—
manlands vackra natur, fungerade som den
perfekta miljon for reflektion samt grupp-
samtal.

— Vi ir glada att vi kom och vi kinde oss
vil omhindertagna hela tiden, sa Anders
Eriksson frin Hirnosand, en av deltagarna i
pilotprogrammet.

Vi hoppas att detta program kan erbjudas
pa Osterdsens livsstilsmedicinskt center nista
ar sd att parkinsonsjuka och deras anhoriga
kan fi en energikick och en paus frin den
krivande situationen med ”P” Naturligtvis
kommer musikterapi att finnas med.

MYRNA A AKERBLOM
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— UTBILDNINGSKONFERENS —

Tidig behandling av Parkinson, immunterapi och det senaste inom lakemedelsutveck-
lingen var nagra av amnena pa hostens stora utbildningskonferens om Parkinson.

Aktuell forskning
och battre vard i fokus

I slutet av oktober ordnades det fjiarde utbildnings-
motet i Swemodis regi om Parkinsons sjukdom och
andra movement disorders. Motet samlade ett hund-
ratal neurologer, geriatriker och sjukskoterskor med
intresse for Parkinsons sjukdom. Hir foljer en kort
sammanfattning av foredragen.

Eva Schéffer

16

TEXT OCH FOTO HELENA NORDLUND

Professor Per Odin, neurolog vid Skanes universitetssjuk-
hus i Lund och ordf6érande f6r Scandinavian Movement
Disorder Society (SCANDMODIS), hilsade deltagarna
vilkomna till drets mote. Det gjorde dven Susanna Lind-
vall, vicepresident for den europeiska parkinsonfederatio-
nen EPDA och sedan manga dr djupt engagerad i parkin-
sonfragor.

Tidiga tecken pa Parkinson

Eva Schiffer, neurolog fran Kiel, Tyskland, berittade om
den sa kallade prodromalfasen, den period di vissa tidiga
symtom férekommer men innan diagnosen kan stillas. Det
ror sig framfor allt om icke-motoriska symtom, exempelvis
nedsatt luktsinne, forstoppning och sémnstorningar.

En riskkalkylator avseende sannolik-
heten for att utveckla Parkinsons sjuk-
dom senare i livet bygger pa dessa och
en rad andra faktorer, ddribland arft-
lighet, diabetes, nedsatt kognitiv funk-
tion och fysisk inaktivitet (1). Det dr
dock inte alla som vill veta att de kom-
mer att drabbas av Parkinsons sjuk-
dom redan manga dr innan diagnosen.
I en studie angav 55 procent av dem
som tillfragades att inte skulle vilja fa
beskedet om det inte finns ndgon med-
icinsk behandling att tillgd. Om de di-
remot fir veta att sjukdomsutveckling-
en kan paverkas skulle 84 procent ha
velat fa beskedet redan tidigt (2).

— Symtomen under prodromalfasen ska naturligtvis
behandlas eftersom de har stor inverkan pi livskvaliteten,
konstaterade Eva Schiiffer.

Diagnos och differentialdiagnos
Bjorn Holmberg, neurolog pa Sahlgrenska Universitets-
sjukhuset i Goteborg, talade om svirigheterna att stilla kor-
rekt diagnos vid Parkinsons sjukdom. Nagot enskilt sym-
tom som faststiller diagnosen finns inte, den kliniska bilden
ir mycket varierande och méinga
av symtomen férekommer dven
vid andra tillstind eller som bi-
verkning till olika likemedel.
Bedomningen baseras
numera pa 2015 drs MDS-kri-
terier (3). Diagnosen kriver att
patienten uppvisar bradykinesi
(forlaingsamning av rorelser)

samt muskelstelhet och/eller
vilotremor och/eller nedsatt

balans och koordination utan Bjérn Holmberg
andra kinda orsaker. Till detta kommer en rad kriterier som
understodjer eller talar emot diagnosen, samt naturligtvis
likarens kliniska kunskaper och erfarenheter. For en siker
diagnos behover man dessutom folja sjukdomsutvecklingen
i minst ett par drs tid, och det dr ddrfor ofta bara majligt att
stilla en preliminir diagnos.

— Men det behéver inte paverka behandlingen
— man behover ingen definitiv diagnos for att behandla
symtomen, framholl Bjérn Holmberg.

Tidig behandling

av icke-motoriska symtom

Professor Georg Ebersbach fran Berlin, Tyskland berittade
att det linge funnits en forestillning om att man bor vinta
sd linge som mojligt med att sitta in behandling med levo-
dopa, men att denna uppfattning nu dr pa vig att dndras.
Exempelvis visade PD-MED-studien inga skillnader i vare
sig symtomkontroll eller livskvalitet mellan patienter som
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fatt levodopa direkt vid diag-
nosen och de som istillet bor-
jat med en dopaminagonist el-
ler MAOB-himmare (4).

En annan viktig aspekt
vid valet av behandling ir att
dopaminagonister medfor
en kraftigt 6kad risk for
impulskontrollstérning, det
vill sdga en tvingsmissig fixe-
ring vid exempelvis sex, shop-
ping, spel eller mat. Enligt en
studie 4r risken att drabbas
av en impulskontrollstorning

Georg Eversbach

under fem drs behandling med dopaminagonist hela 46
procent (5).

Ett annat problem ir att minga patienter ar underbe-
handlade, sdrskilt nir det giller icke-motoriska symtom (6).

— En del icke-motoriska symtom kan forbittras genom
optimering av den dopaminerga behandlingen, medan
andra behover mer specifik terapi. I manga fall saknas
dock effektiv behandling, bland annat for depression,
forsimrad balans och urinvigsbesvir, konstaterade Georg
Ebersbach.

Infusionsbehandling

Professor Regina Katzenschlager frin Wien i Osterrike ta-
lade om infusionsbehandling vid lingt framskriden sjuk-
dom. Hon framholl att dyskinesier, det vill siga de ofrivil-
liga, upprepade rorelser som mainga patienter drabbas av i
senare sjukdomsstadier ir en foljd av den ojimna tillfor-
seln av levodopa vid traditionell tablettbehandling. Milet
med pumpbehandling ir att
tillfora likemedel mer konti-
nuerligt.

De alternativ fér pump-
behandling som finns att
tillgd 4r apomorfin, levo-
dopa/karbidopa (Duodopa)
och levodopa/karbidopa
med tilligg av entekapon
(Lecigon). Behandlingen

ar mycket effektiv och har
generellt en mycket positiv

Regina Karzebschlager

inverkan pa livskvaliteten.

— Apomorfin ir det enda likemedel som dr lika effektivt
som levodopa pa motoriska symtom, konstaterade Regina
Katzenschlager.

TOLEDO-studien visade att tolv veckors behandling
med apomorfin férlingde tiden i ON utan besvirande
dyskinesier med nistan tvd timmar, och nir ettirsuppp-
foljningen av studien presenterades i september 2019 var
forlangningen av ON-tiden 6ver tre timmar (7).
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Resultat i korthet fran SWEMODIS-motet

¢ Flera olika undergrupper av Parkinsons sjukdom har identifierats, med olika
orsaker, olika forlopp och olika svar pa behandling.

* Vissa symtom pa Parkinsons sjukdom uppstar ibland manga ar innan diagno-
sen.

¢ Tidig behandling med levodopa betraktas inte langre som en risk. Istallet

ar det den ojamna tillforseln vid traditionell tablettbehandling som kan vara
ogynnsam.

* Insittningen av pumpbehandling kan forenklas visentligt. Studier pagar pa
behandlingar som verkar kunna paverka sjukdomsutvecklingen.

DBS idag och i framtiden

Professor Elena Moro frin Grenoble, Frankrike berittade
att intresset for djup hjarnstimulering (deep brain stimu-
lation, DBS) 6kat kontinuerligt under de senaste 20 dren,
inte bara for Parkinsons sjukdom utan 4dven for sa skilda
tillstand som depression, tinnitus, schizofreni, smirta och
epilepsi. Vid Parkinsons sjukdom anses DBS framfor allt
vara effektivt mot motoriska symtom men dven ett flertal
icke-motoriska symtom kan forbittras, i synnerhet hos yng-
re patienter (8).

— Hur vil behandlingen fungerar beror i stor utstrick-
ning pa hur elektroderna ir placerade, konstaterade Elena
Moro. Det dr ocksa viktigt att patientvalet gors noggrant
och att ingreppet gors vid ritt tid i sjukdomsutvecklingen.
Dessutom behover stimuleringen ofta optimeras.

Under senare tid har forskningen allt mer inriktats pa
hjdrnans nitverk och kopplingarna mellan olika regioner
snarare dn enskilda milomriden (9). Med 6kad kunskap
om hur de olika omradena i hjarnan interagerar kan elek-
troderna placeras med hogre precision.

Immunterapi riktad mot alfa-synuklein
Det finns stora likheter i hur Parkinsons sjukdom och Alz-
heimers sjukdom uppstar. Vid bada inlagras sjukligt for-
dndrade proteiner i hjirnans nerveeller — vid Alzheimers
sjukdom dr det beta-amyloid, vid Parkinsons sjukdom al-
fa-synuklein. Lars Lannfelt, senior professor i geriatrik i
Uppsala, berittade om sin forskning kring Alzheimers sjuk-
dom, som dven kan tillimpas pa Parkinson.

Redan for 20 ar sedan fick Lars Lannfelt idén till en
antikropp riktad mot ett férstadium till beta-amyloid,
sd kallade protofibriller. Antikroppen, kallad BAN24o01,
har i en fas IIb-studie pd patienter med tidig Alzheimers
sjukdom visats bide medféra klinisk forbattring och minska
inlagringen av beta-amyloid i hjirnan. Tidigare i ar inleddes
en fas III-studie pa BAN2401 pa patienter med tidig
Alzheimers sjukdom — resultaten forvintas bli tillgingliga
ar 2022 (10). Om de ér positiva kan antikroppen bli den
forsta godkinda behandlingen som paverkar forloppet av
Alzheimers sjukdom. i
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Vid Parkinsons sjukdom har immunterapi riktad mot
forstadierna till alfa-synuklein, si kallade protofibriller, i
cell- och djurstudier visats minska bade symtom och inlag-
ring i hjdrnan. Fas I-studier pd antikroppen BANo8os/
ABBV-080s har nyligen inletts.

Det senaste inom
likemedelsutvecklingen

Professor Per Svenningsson frin Karolinska i Solna re-
dogjorde for forskningen kring nya behandlingsméjligheter
vid Parkinsons sjukdom. Han berittade att man identifierat
flera olika undergrupper av Parkinsons sjukdom med olika
orsaker, olika férlopp och olika svar pa behandling. Exem-
pelvis vet man att mutationer i den gen som kodar for en-
zymet glucocerebrosidas (GBA), och som orsakar Gauchers
sjukdom nir de drvs fran bada forildrarna, i enkel uppsitt-
ning dr en stark riskfaktor for Parkinsons sjukdom. Patien-
terna insjuknar ofta tidigt och 16per hog risk for att drabbas
av minnesstorningar.

Ett flertal likemedelsstudier pagar pd patienter med
GBA-mutation, bland annat med det lokalbedévande
medlet ambroxol (11). Aven olika diabeteslikemedel prévas,
i synnerhet GLP1-agonister och DPP4-himmare. En
svensk studie har visat att risken for att utveckla Parkinsons
sjukdom minskar efter behandling med DPP4-himmare
(12). Ett annat diabeteslikemedel, exenatid, har visat god
effekt pa motoriska symtom och kommer nu att undersokas
i en mycket stor fas III-studie.

Andra behandlingsstrategier som provas dr transplan-
tation av fetala celler och stamceller, liksom av GDNE, en
tillvixtfaktor som paverkar nervcellers dverlevnad. Aven
tillvaxtfaktorn CDNF undersoks, bland annat i en svensk-
finsk studie (13). Vidare provas en rad olika behandlingar
for demens och andra icke-motoriska symtom.

Nationella riktlinjer och register
Neurolog Sven Palhagen fran Karolinska Universitetssjuk-
huset berittade om besvikelsen 6ver att de nationella rikt-
linjerna och det svenska parkinsonregistret inte har fitt det
genomslag man hoppats.

— Det 6vergripande malet for riktlinjerna dr att stirka
minniskors mojlighet att fa en god, effektiv och jamlik
vird, och vi har alla ett gemensamt ansvar for att de
genomfors, sa Sven Pilhagen.

Till de viktigaste rekommendationerna i riktlinjerna
hor att alla patienter ska erbjudas dterkommande kontrol-
lundersokningar hos likare med betydande erfarenhet av
Parkinsons sjukdom minst tvi ganger per dr, tillging till
parkinsonsjukskéterska och omhindertagande av ett multi-
disciplinirt team.

— Det hir dr naturligtvis dyra dtgarder men pa ling sikt
har de visats vara kostnadsneutrala eftersom utgifterna for
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den kommunala omsorgen minskar, forkla-
rade Sven Pilhagen.

For ndrvarande deltar 46 av 56 enheter i
17 av de 20 landstingen i Parkinsonregistret,
och man arbetar aktivt for att dven de Gvriga
ska ansluta sig. Sammanlagt 4r drygt 7 ooo
patienter registrerade.

Professor Per Odin frin Lunds univer-
sitet talade om hur Parkinsonregistret kan
anvindas i klinisk praktik. Han berittade
att man sedan ett dr tillbaka arbetar med

att omvandla Parkinsonregistret till att bli
mer av en kommunikationslink mellan Sven Palhagen
patient och sjukvard, dar patienten sjilv tar
hand om huvuddelen av informationsinmat-
ningen. Patienterna kommer att kunna logga
in pd registret med Bank-ID och en telefon-app
kommer att gora det majligt att fora en elektro-
nisk dagbok.

— Vi riknar med att registret kommer att
ha fitt sin nya form omkring arsskiftet, sa Per

QOdin.

Handliggning av dystoni

Professor Marie Vidailhet frin Paris, Frankri-

Per Odin

ke, redogjorde fér hur man behandlar dystoni,

det vill siga upprepade vridande rorelser eller

onormal kroppshéllning till foljd av dterkommande ofrivilli-
ga muskelsammandragningar. Rérelsemonstret vid dystoni
dr individuellt, sd varje patient har en egen “rorelsesignatur”
De som drabbas tidigt i livet har oftast en mer generaliserad
dystoni, vilket innebdr att en storre del av koppen paverkas.
Vanligast dr dock sa kallad fokal dystoni, dd besviren ér av-
gransade till delar av kroppen, exempelvis halsens och nack-
ens muskler eller ansiktet.

Utover sjukgymnastik innefattar behandlingsalternativen
bland annat injektioner med botulinumtoxin — numera kan
ultraljud anvindas for att lokalisera den muskel man ska
injicera i. Aven det smirtstillande likemedlet klonidin kan
hjilpa vissa patienter, liksom zonisamid, ett likemedel mot
epilepsi. Antikolinergika kan prévas men anvindningen
begrinsas av biverkningar.

DBS kan vara mycket effektivt. Elektrodernas placering
dr av avgorande betydelse och det finns idag datorstodda
sannolikhetsberikningar for var de bor placeras (14). Men
man har under senare tid kommit att inse att effekten dven
ir beroende av genetiska faktorer (1s).

Handliggning av tremor

Professor Kailash Bhatia frain London, England redogjor-
de for den nya klassificeringen av tremor som publicerades
2018 och som innebdr att symtomen bedoms utifrin savil
Kkliniska egenskaper som bakomliggande orsaker (16).
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Tremor dr svarbehandlat och behandlingsalternativen
begrinsade. Betablockeraren propanolol kan anvindas,
men bara 30—-40 procent av patienterna svarar pa behand-
lingen. Epilepsimedicinerna primidon och topiramat kan
ocksd provas men biverkningarna ar svira. Botulinumin-
jektioner anvinds men man vet inte med sikerhet vilka
muskler som bor injiceras for att uppna basta mojliga
effekt. Aven DBS ir ett alternativ vid svir tremor. En nyare
behandlingsmajlighet dr hogintensivt ultraljud som ges
genom skallbenet — men man maste vara medveten om
att dtgarden dr permanent eftersom den innebér att man
brinner bort hjirnvivnad.

— En metod under utprovning dr TENS, det vill siga
nervstimulering med elektriska impulser fran elektroder
som fists pd huden, men de studier som hittills har genom-
forts ar sma och med varierande resultat, konkluderade
Kailash Bhatia.

Organisation
av parkinsonverksamheten

For att diskutera frigan om hur parkinsonvarden kan for-
bittras delades deltagarna upp i mindre grupper.

Gesine Paul, neurolog vid Skanes Universitetssjukhus i
Lund, modererade en diskussion om handliggningen av
nydiagnostiserade patienter. Hir kunde man konstatera att
rutinerna ser vildigt olika ut i beroende pa om det ror sig
om en privat enhet, ett linssjukhus eller ett universitets-
sjukhus. Diagnostiken verkar 6verlag fungera vil — skill-
naderna ligger i tillgdngen till parkinsonsjukskoterska och
andra teammedlemmar samt hur snabbt patienten fir en

dterbesokstid och kontakt med ndgon att ventilera diag-

nosen med och stilla
fragor till.

— Inte sillan delar tre
Kkliniker pa en sjuksko-
terska och da finns det inga
mojligheter att fanga upp
patienten pd det sitt man
skulle vilja, sa Gesine Paul.

I den diskussion som
leddes Caroline Marktorp,
geriatriker vid Central-
sjukhuset Kristianstad,
var dmnet hur ett parkin-

Rady Constantinescu sonteam kan organiseras.
Hir framholl man bland annat
att ett titare, mer strukturerat samarbete i teamet kan vara
gynnsamt pd manga sitt.

— Ett sdtt att komma igdng med 6kat samarbete kan vara
att samordna enheterna inom regionen och anordna regio-
nala team-triffar, sa Caroline Marktorp.

Radu Constantinescu, neurolog pa Sahlgrenska i Gote-
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borg, modererade en diskussion om nir avancerad behand-
ling bor 6vervigas. Enligt SWEMODIS riktlinjer dr moto-
riska fluktuationer det kriterium som ska ligga till grund for
beslut om avancerad behandling, men dven icke-motoriska
symtom kan fluktuera. Det framkom flera argument bade
for och emot att ha dven icke motoriska fluktuationer som
ett kriterium.

Ibland kan det vara bra att dven lita en annan likare
bedoma patienten eller att anvinda objektiva mitverktyg,
till exempel passiv rorelsemitning med barbara sensorer,
exempelvis Parkinson Kinetigraph (PKG).

D3 de flesta kliniker fattas beslut om avancerad behand-
ling i ronder eller pa behandlingskonferenser, si att olika
professioner deltar i beslutet, sa Radu Constantinescu.

Filip Bergquist, dven han neurolog pa Sahlgrenska, ledde
en diskussion om kommunikationen mellan linssjukhus
och universitetscentra. Ett positivt exempel som verkar
fungera vil pa flera hall dr distansronder, dd experter pa
regionsjukhusen bistdr lokalsjukhusen med bedémningar
via videoldnk.

Da uppfoljningen av patienter med avancerad behand-
ling diskuterades lyftes Uppsala fram som ett vilfunge-
rande exempel. Dir har man inrittat sirskilda pumpmot-
tagningar dit patienter med birbar medicinpump
far komma var sjitte manad. Systemet har lett till
okad trygghet for patienterna och minskat behovet
av stod mellan mottagningstillfillena.

Fall-baserade diskussioner

Naista programpunkt inneholl tre fall-baserade pre-
sentationer kring avancerad Parkinsons sjukdom.
Neurologerna Dag Nyholm frin Akademiska
sjukhuset i Uppsala och Nil Dizdar frin Univer-
sitetssjukhuset i Linkoping fokuserade pa avance-

rad behandling hos yngre patienter, vilket enligt
SWEMODIS riktlinjer dr personer under 5o drs
alder. Dessa patienter har i minga fall ett pigaende

Dag Nyholm

yrkesliv, familj med sma barn och en aktiv fritid.
Till de avancerade — eller apparatassisterade — be-
handlingarna riknas mikrotabletter med levodopa/
karbidopa, apomorfin som injektionspenna eller
pump, DBS, Duodopa och Lecigon.

— Patienter som insjuknar tidigt i livet bor snabbt &
informeras om avancerade behandlingsalternativ
och ges adekvat stod med tita uppfoljningar, sa Dag
Nyholm.

Infér insdttning av apomorfinpump kan man

piborja behandlingen med apomorfinpenna och
hoja dosen stegvis tills man nar den dos da patienten

har effekt utan besvirande biverkningar, och sedan Anders Johansson
starta pumpen pd den dosen. Den fortsatta utprov-
ningen kan sedan goras i hemmet via telemedicin.

Duodopa och Lecigon har traditionellt provats ut med ->
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dellen sitts den permanenta sonden in direkt, vilket har visats korta
virdtiden visentligt. Utprovningen gors antingen i hemmet eller pa
avdelningen.

Anders Johansson, neurolog pa Karolinska Solna, fokuserade pa
avancerad behandling hos dldre patienter. De har oftast flera andra
sjukdomar som man behéver ta hansyn till. Man bor dven vara sirskilt
vaksam pa overbehandling. Vid sa kallat dosglapp, da symtomen dter-
kommer mellan doseringarna, bér man inte héja dosen utan istillet
ge titare doser eller forlinga likemedelseffekten genom att ligga till
en dopaminagonist eller enzymhiammare. Man behéver ocksa vara
lyhord for patientens 6nskemal.

— Hur patienten uppfattar sina symtom och besvir 6verensstimmer
inte alltid med de objektiva mitningarna. Darfor dr det viktigt att lira
kinna patienten sd att man vet hur han eller hon vill ha det, avslutade
Anders Johansson.

Professor Johan Lokk, geriatriker pd Karolinska Huddinge, talade
om den palliativa fasen vid Parkinson sjukdom, det vill siga da avan-
cerad behandling inte lingre dr ett alternativ utan malet med virden
enbart dr att lindra lidande och frimja livskvalitet. Det innebir inte
bara att behandla, virda och trésta utan ocksi att hjilpa patienten att
uppritthalla sin virdighet.

Det ir en svir konst att skilja parkinsonsymtomen fran normala
tecken pd aldrande; exempelvis dr forsimrad balans ett av de vanli-
gaste klagomalen fran dldre patienter helt oavsett Parkinsons sjukdom.
Vidare dr det inte alltid de i virdens tycke svaraste symtomen som
patienten upplever som virst.

Debatt:
Barbara rorelsemdtare i klinisk praktik

Rorelsemitning med birbara sensorer har etablerats i klinisk praktik i
flera linder virlden 6ver. Under en avslutande debatt argumenterade
Filip Bergqvist for varfor detta dr motiverat, medan Hakan Widner pa
Skanes universitetssjukhus i Lund argumenterade emot.

Filip Bergqvist framholl den birbara rorelsemitningen som ett
alternativ till dagbok. Parkinsons sjukdom forindras lingsamt och
det dr litt att bli blind for forindringarna. Dessutom kan matningen
fanga upp information som patienten kan ha svirt att beritta om. En
svensk studie pd patienter som fick sin behandling finjusterad med
hjilp av mikrotabletter och effekten utvirderad med PKG visade
tydliga forbittringar, bland annat pa graden av sjukdomsboérda och
livskvalitet (17).

Haikan Widner didremot hivdade att det under drens lopp
funnits en uppsjo av olika mitapparater som alla varit totalt
virdelosa. Oviktiga data gir inte att censurera bort, och att
forlita sig pa sensorer kan vara bedrigligt — likaren forleds av
dessa forment objektiva data och kor over patienten. Att detta
kan vara en risk holl Filip Bergqvist med om. Man far inte
stirra sig blind pa resultaten, och mitdata maste stimmas av
med patienten. Den stundtals mycket kvicka och underhillande
debatten slutade i god simja da kontrahenterna var eniga om att
birbara mitmetoder gor nytta nir de anvinds som komplement
till den kliniska utvirderingen.
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Vi behover ditt aktiva stod
— hjalp oss att stirka forskningen!

=

Parkinson
Fonden

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsd

‘0104

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

9y390¥4 NINOS

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 stéder forskning om Parkinson. Darfor

hoppas jag att du vill stodja Parkinsonfonden. UJE BRANDELIUS

musiker, kompositor och scenartist

Om du ocksa vill vara med och stddja 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 betaltjinstleverantr. 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:




> KASERIET

Slapp ut mig, snalla slapp ut mig!

ar du sjilv gjort
det hir?, rot jag.
Hon hoppade

till, mumlade ja och 6ppnade
dorren ut till vintrummet.

Jag fortsatte:

— Och hur tyckte du att det
var?

— Det gick vil bra, sa hon
undvikande medan hon kallade
in en man som stod utanfor
ikladd likadan larvig sjukhus-
skjorta som jag. Nir jag snorv-
lande stormade forbi, sneglade
han férskrimt pa mig — skulle
gaphalsen ge honom en rak
hoger eller skulle han kanske sjilv
genomga samma forfirliga under-
sokning?

Vad var det nu for grislighet
jag genomlidit - jo, en magnet-
rontgenundersdkning av min
stindigt virkande rygg. Nir jag fick remissen,
var jag mycket misstinksam mot att ligga i en
tub, men tinkte att kan andra sa kan vil jag
ocksa. Och mr P héller tyst.

Nir jag kliver in i lokalen med en
forskricklig apparat mitt pa golvet, mots jag
av barsk skoterska som ber mig ligga mig pa
britsen i 6ppningen till troskverket. Det hir
var vil inte sd trangt som alla berittat, tinker
jag stoddigt tills jag uppticker att britsen
kommer att héjas inne i tunnan. Jag far en
plastboll med knapp som jag ska trycka pa
om jag vill ndgot. Det dir lit ju lugnande.
Sen fir jag radet att jag ska blunda hela tiden
och — vips in i roret! Blunda hela tiden! Det
ir klart att jag 6ppnar 6gonen och ser till min
fasa tunneltaket vilande pa nistippen!

— Jag vill ut! tjuter jag panikslaget och slir
hinderna i taket.

— Jag vill inte gora det hir. Jag vill ga hem.

Syster drog ut mig ur tuben och gav mig
en svart mask jag skulle ha f6r 6gonen och
satte pd mig horlurarna igen. Sen borjade
hon knuffa in mig i apparaten igen! — Nej!
vralade jag. Jag vill gd hem. Hon frigade om
jag ville ha Stesolid, eftersom hela jag skakade
(ja, jag har ju Parkinson).

— Du dr ju genomstressad, sa hon och
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SHUTTERSTOCK

... den har gangen togs jag om hand av tjusig man, med sammetsrost -
Annemarie, hur gar det, Annemarie mar du bra och sa vidare och sa vidare...

himtade en spruta, slang och nigot mer.
Hon sdg bekymrat pa mig och tinkte vl pa
koén utanfor och att klockan tickade ivig. Nir
hon tryckt in sprutan, fick jag aka in i roret
igen. Dir horde jag Lugna favoriter varvat
med hoga borrljud medan jag férsokte yoga-
andas. Sen sa hon dntligen — nu plockar jag ut
dig. Det ir klart nu. En vecka senare fick jag
gora om elindet. Men den hir gingen togs
jag om hand av tjusig man, med sammets-
rost — Annemarie, hur gar det, Annemarie
mar du bra och sd vidare och sa vidare... No
problem.

Ni som pa 60-talet lyssnade pa morgon-
program pé radio med Pekka och Bibi
Langer, minns foljande hindelse: Bibi
dker finlandsbat och ska limna hytten pa
morgonen — men lyckas inte 6ppna hytt-
dorren! Hon knuffar och stoter.

Hijalp - till slut ligger hon pa hyttgolvet
och skriker hjirtskirande: Slipp ut mig,
snilla slipp ut mig. D4 6ppnas den oldsta
hyttdorren av férvanad personal — dorren gar
nimligen indt.

ANNEMARIE ROTHSCHILD

De vann hostkrysset

1:a pris Bertil Larsson, Bollnas
2:a pris Gunnel Jonsson, Hoviksnas
3:e pris Karl Mollén, Kimstad
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— VINTERKRYSSET =

Bland de ratta losningarna drar vi tre vinnare.
1:a pris Serveringsbricka
2:a pris Ryggsack
3:e pris Kokboken "Det ska vara gott att leva”
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Det losta korsordet skannas och mejlas till parkinson- Naygp
forbundet(telia.com, eller postas till Parkinsonforbundet, Ad
. ress
Skeppargatan 52, 114 58 Stockholm, senast den 1 februari s
2020. Mark mejlet/kuvertet med "KORSORD". Postadress
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> HALSA —

Dar fantasin farsloda

Dansare och personer med
Parkinson delar bade mojlig-
heter och utmaningar. Det
anser David Leventhal som
grundade Dance for Parkin-
son. I oktober var sex dansare
och tvd danspedagoger, frin
Sverige bjudna till danska
Parkinsonforbundets dans-
symposium.

Speciellt inbjuden till evenemanget i Képen-
hamn var David Leventhal, grundare av me-
toden ”Dance for Parkinson” och verksam i
Mark Morris Dance Group i Brooklyn N.Y.

I en paus triffar jag David Leventhal for
att hora hur han tinker om Dance for PD.
Konceptet startade i Brooklyn. Nu finns
dansgrupper spridda 6ver hela virlden.

For 18 ar sedan dd David fortfarande mest
upptridde som professionell dansare, kontak-
tades hans dansgrupp av Olie Westheimer,
sjilv dansare, numera
ledare for en parkinson-
forening. Hon hade en
id¢ att man genom dans
kan fa personer med
Parkinson att férindra
sin sjdlvbild och sitt
forhallande till rorelse.

David, som mer och
mer Overgitt till att under-
visa, fick frigan om han
ville ta sig an en klass
med personer med
Parkinson. Han sag méjligheten och tog den.

— Jag visste ingenting om Parkinsons,
ingen jag kinde hade Parkinsons.

Hade du ndgon bild av vad PD kunde vara?

— Inte mycket. Och det var en av poinger-

24

David Leventhal i samsprak med bland andra
Eleonor Hogstrom.

na. Vi skulle ta oss an klassen ur ett dan-
sperspektiv, och lite som forskare samla in-
formation under processen. Vi skulle inte
ldsa pa. Vi skulle dra en skiljelinje mellan
PD och dans. Tanken var att allt som dan-
sare gjorde under trining och hela proces-
sen fram mot en forestillning var virdefullt
och begripligt for personer med Parkinson,
siger Davd.

— Skiilet till att jag jag fortfarande haller pa
ir att jag mer och mer ser vilken styrka det
finns i férhallandet dansare och personer med
Parkinson. Vi har samma utmaningar och
mojligheter. Dansare maste dagligen ta sig an
nya problem. Vi miste hitta nya vigar for att
uttrycka oss genom rorelse. Professionella
dansare dr bra pa det och kan dela med sig av
den kunskapen till personer med Parkinson
och tvirtom.

Det handlar inte bara om fysisk traning,
vad jag kan forsta. Det &r nagot mer?
— Styrkan ligger inte bara i det fysiska. Det
handlar lika mycket om fantasi och kreati-
vitet, uttrycksférmdga och kommunikation
med andra. Sociala kontakter, visst men ock-
sd att skapa nagot
meningsfullt med
din kropp. Och
att dela detta
med andra. P3 sa
satt far du en rost
som talar hogt
och klart. Det 4r
sd viktigt. Ofta
hér jag personer
med Parkinson
sdga att ingen
lyssnar och ingen
ser. Mdnga kinner sig obekvima med hur
man uttrycker sig. Dansen gor manniskor
bekvima och trygga i sitt sitt att uttrycka sig
genom sina kroppar. Utan att behéva be om
ursikt och med en kinsla av att ha komman-
dot.

Personer med Parkinson ar ofta dldre,
men ni som professionella dansare arbe-
tar vdl annars med yngre personer?

—Ja de ér ildre personer men unga dansare.
Minga i var grupp har aldrig dansat férr men
de har en potential att &ppna upp och utfors-
ka sig sjilva som dansare. Manga tycker att
dom pa grund av dlder inte kan rora sig sa fritt
och har ingen fantasi. Men fantasin ar det sista
som aldras. Sinnet dr aktivt och starkt som nir
de var unga. De har bara inte fitt lov att an-
vinda det, och speciellt inte att uttrycka sig via
kroppen. For i var kultur dr det inte ok att visa
upp sig, vi dr fysiskt stingda.

1 vir grupp ser jag det lilla fréet som ér satt
och hiller pa att gro och vixa till dansare.

De genomgir en identitetsforindring.
Minniskor kommer in i klassen som personer
med Parkinson och gar ddrifran som dansare.
For de har fitt lov att ldta fantasin floda.

ELEONOR HOGSTROM
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FOTO: CHRISTIAN TESSIER

ANTLIGEN!
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Enkel dosering med
Schine Pill Popper och Schine Pill Box!

SCHINE

Hitta aterforsiljare pa www.schine.se

.= —HELHETSSYN OCH VARME!

SolyMar hoteles i Calpe, Spanien.

an s = [+} J 4 g e o S i
Forsta danslagret i Umea en succe e 38 belangt prects
" & intill Medelhavet.
Dans for Parkinson har fatt faste dven i norra Sverige. | au- £ Fapt =
gusti ordnades det forsta dansligret i Umea. Ett 30-tal del-
tagare dansade till allt fran rock till klassisk musik.

Jenny Sjoberg, dmnesansvarig for Dans och hilsa pd Balettakademien

Umea var arrangor av ligret. Hon dr under terminerna ocksa led- Individanpassad neurologisk rehabilitering

are pa andra danskurser for personer med Parkinson. I norra Sverige utifrén dina behov, forutsittningar och dnskemal

finns dansgrupper i bland annat Umea, Skelleftea och Lulea. Rehabteam med kunnig och engagerad personal. Stéd
— Dans ir for alla. Det dr en upplevelse for alla som dr med och ger och information &t narstdende. Vi hjlper till med ansékan

sd mycket glidje. Méinga uttryckte ocksad att det var bra att vi hade ett om forhandsbesked frén forsakringskassan.

fager har,,up pe $< att maz Sl,lp per dka s lingt, . J oy Sjoberg. Varmt vilkommen att kontakta oss for mer information!
Danslagret arrangerades i samarbete med Parkinson Visterbotten
och ligret stottades av bland andra Umed kommun, Region Norr-
botten och Region Visternorrland.
— Dansldgret dr mer in trining. Det dr gemenskap och en upple-
velse, siger Jenny Sjoberg. u
Om det blir ett liger i Umea nésta ar dr dock for tidigt att siga.

— Jag kan tycka att det 4r en poing att det dr pa olika platser. Forra CercaDeTi Rehab AB
dret var dansldgret i Dalarna och man kan tinka sig att man alternerar 0766-470 447 * info@cercadeti.se ® www.cercadeti.se
mellan olika platser dven i framtiden, siger hon. Rehab i Calpe sedan 2012

PARKINSONJOURNALEN # 4 2019 25



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 sa kallat
90-konto, som kontrolleras genom
Svensk Insamlingskontroll.

Tel: 08-666 2078

E-post:
lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se
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Vad ar den

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

“tandande gnistan™?

en 15 oktober fattade Parkinsonfondens

styrelse beslut om drets ansékningar om

forskningsanslag. Sammanlagt férdela-
des 6,3 miljoner kronor, vilket dr ungefir 4 mil-
joner mindre dn vad vi vant oss vid under senare
ar. Anledningen till detta dr
framfor allt att inga storre »”
arv tillfallit fonden under
det senaste dret. En svar
missrikning, som naturligt-
vis ledde till ett osedvanligt
stort antal avslag, samtidigt
som nivin for stora och medelstora anslag mins-
kades med 10 procent. Vi hoppas att vi kan for-
dela mera pengar nista dr.

Allt dr dock inte hopplost och vi kan glidja
oss at att vi indd kunnat stodja ett antal verkligt
angelidgna ansokningar. Jag vill ndimna ett par
exempel.

Det forsta ir ett projekt med den foga
upphetsande rubriken ”Gastrointestinala
aspekter pd Parkinsons sjukdom”, dir professor
Jia-Yi Li, Lunds universitet, vill forsoka ta reda
pa vad som dr ”den tindande gnistan”, det vill
siga vad som sitter igang det forlopp som sd
smaningom leder till Parkinsons sjukdom — var

.. Vi kan glddja oss at att vi
kunnat stodja ett antal verkligt
angelagna ansokningar. Jag vill
namna ett par exempel.”

intriffar det, nir sker det och hur gar det till?
Lis mera i referatet hir intill.

Det andra dr ett projekt dér professor Per
Odin, ocksa Lunds universitet, kommer att delta
i ett europiskt samarbetsprojekt som syftar till
att utveckla bittre vird-
principer for patienter
som befinner sig i de mest
avancerade stadierna av
Parkinsons sjukdom. Den
svenska delen av studien
ar sd utformad att den
beriknas ge omedelbar patientnytta.

Sa det finns en betydande spinnvidd i fondens
projekt, fran forsta borjan, langt innan symp-
tomen visat sig och fram till dem som ir svarast
drabbade. Jag ser fram emot att fa referera flera
projekt i kommande nummer av Parkinsonjour-
nalen.

Pi fondens hemsida (www.parkinsonfonden.
se), under "Ge en giva”, finns for Ovrigt en text
om vad man bor tinka pa om man 6nskar testa-
mentera en slant till forskningen.

LENNART PETTERSSON

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

 Hilding Lofstedt, Dalhem

« Anders Jepsson, Bankeryd
o HD Rehab AB, Liding6
« Veronica Oberg, Linképing

e Svea och Britt Inger Haraldsson, Knislinge
o Telegrambyrin i Karlstad AB

SKATTEREDUKTION FOR GAVOR

Nu kan privatpersoner ater fa upp till 1 500 kronor i skattereduktion for gavor till godkidnda gdvomottaga-
re, varav Parkinsonfonden &r en. Skattereduktionen ir 25 procent av gavobeloppet och far hégst vara 1 500
kronor per ar. Det motsvarar gavor pa totalt 6 000 kronor per ar. Har du gett gavor for mindre dn 2000 pa ett
ar far du ingen skattereduktion.
F6r att kunna fa skattereduktion ska ocksa féljande villkor vara uppfyllda:
» Du maste ge minst 200 kronor per gavotillflle
» Du maste ha fyllt eller fylla 18 &r senast den 31 december det ar du ger gavan
» Du maste betala skatt fér alla dina inkomster i Sverige och ha betalat tillrackligt med skatt att rakna av skat-
tereduktionen mot
* Du maste uppge namn, adress samt ditt personnummer

Mera detaljerad information kan hittas pa Skatteverkets hemsida. Sok “skattereduktion for gavor”.
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Hur upplever personer med avancerad parkinsonbehandling och de-

FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

ras partners sin ndra relation? En forsta beskrivning av resultat frin en
studie har presenterats vid Movement Disorder Societys internationella

kongress i Nice, Frankrike i september 2019.

TEXT LENNART PETTERSSON

Svensk studie om relationer
presenterad internationellt

DA EN AV PERSONERNA i cn nira relation far en kronisk sjukdom ir
det sannolikt att dynamiken i relationen férindras, men hur upplever
egentligen personer med avancerad parkinsonbehandling och deras
partners sitt forhallande? Det har en grupp forskare frin Lund, Ko6-
penhamn och Uppsala undersokt genom att intervjua personer med
Parkinson och avancerad behandling och deras partners.

Till de avancerade behandlingarna vid Parkinsons sjukdom brukar
man rikna djupelektrodstimulering och pumpbehandling med
antingen apomorfin eller levodopa. Dessa behandlingsalternativ blir
aktuella da en person har levt med Parkinsons sjukdom under ett antal
ar och har besvirande symtom eller biverkningar trots att tablettbe-
handlingen 4r optimalt instilld.

Mialet med projektet ir att kunna ge personer i senare skeden
av Parkinsons sjukdom och deras nirstiende ett sd gott och vilin-
formerat stod som mojligt, inte minst vid insittning av avancerad
behandling. Studien har letts av Per Odin, 6verlikare vid Skanes
universitetssjukhus och professor vid Lunds universitet, och den ir
dven tinkt att vara en del i parkinsonskoterskan Monica Scharfenorts
kommande avhandlingsarbete.

— Patienterna efterfrigar ofta hur behandlingarna paverkar ”mjuka”
parametrar sisom livskvalité, umginge och vilka aktiviteter de kan
delta i, siger Monica Scharfenort.

— I forskningen har man i huvudsak tittat pa hur behandlingarna
paverkar patientens motorik, men en forbdttrad motorik behover ju

till exempel inte leda till en 6kad social aktivitet. Dessutom har vildigt
fa efterfragat hur nirstiende mar i allt detta, papekar hon.

En forsta beskrivning av resultaten frin studien presenterades vid
Movement Disorder Societys internationella kongress i Nice, Frank-
rike i september 2019. De tidiga analyserna antyder att det pa grupp-
nivé fanns en skillnad mellan hur personer med avancerad parkinson-
behandling och deras partners knyter an till sin respektive. Personen
med Parkinson kinde generellt en 6kad oro 6ver att férlora sin
partner, medan partnern gav uttryck for att den i viss man skulle
onska 6kad sjilvstindighet. Forskarna fann ocksa att partnern oftare
in personen med Parkinson upplevde en foriandrad tillfredsstillelse
med relationen efter det att personen med Parkinson paborjat avan-
cerad behandling.

Det var tack vare ett rescanslag fran Parkinsonfonden som forskarna
kunde presentera studien som en poster pd den aktuella konferensen.
— Aven forskningsvirlden blir allt mer uppkopplad, men de stora
internationella konferenserna ger mojligheter till att skapa kontakter
och bilda sig en uppfattning om forskningsliget som inte riktigt kan

ersittas av andra kommunikationsvigar”, menar Jonathan Timpka
som dr forskarstuderande vid Lunds universitet och en av medforfat-
tarna till studien.

Studien sammanstills nu for att sedan referentgranskas innan den
publiceras i en vetenskaplig tidskrift.

funktionsnedsattningar!

Antalet platser dr begransat sa boka din resa redan nu!

Utomhuspoolen ar tempererad.

Nasta resa till Kreta: 2-16 maj 2020

Folj med till varldens basta hotell for personer med

Antero som under manga ar arrangerat resor for personer med funktionsnedsattningar har ett unikt
koncept med morgongymnastik, avspanning och annat trevligt. P& plats finns svensk reseledare som
ser till att du trivs och mar bra. Hotellet har utsetts till varldens basta hotell fér mélgruppen.

Hotellet pa Kreta har rum med anpassat badrum, héj och séankbar sang, duschpall, larm mm.

Prisexempel: Del i dubbelrum 17 100 kronor/person. | priserna ingar halvpension, transfer,
morgongymnastik och avspanning. Pris for flygresa tur och retur Arlanda-Kreta: 3 600 kr/person.

Hostens resa 3-17/10 2020 kan ocksa bokas nu!

Las mer pa
eller ring
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PARKINSONFONDEN

Hur startar
felveckningen
av alfa-synuklein?

Ny forskning tyder pa att Parkinsons sjukdom
startar i bukhalan. Spridning av alfa-synuklein
med felaktig veckning verkar vara en nyckelfak-
tor vid utvecklingen av sjukdomen. An saknas dock
information om exakt var, nar och hur felveckning-
en och aggregationen av alfa-synuklein forst sker.
En forskargrupp ska studera gastro-intestinala
aspekter pa Parkinsons sjukdom

MOTTAGARE: JIA-YI LI

professor Wallenberg Neuroscience Center, Lunds universitet

Redan for tio ar sedan kunde forskargruppen rapporte-

ra uppkomst av Lewykroppar i transplanterade nervceller

i hjdrnan hos parkinsonpatenter. Detta tyder pa en forma-
ga hos alfa-synuklein att spridas p4 ett prionliknande sitt
(prioner dr felveckade proteiner som kan orsaka sjukdom).
Senare har visats att alfa-synuklein och dess aggregat kan
spridas bide mellan nervceller och mellan nervceeller och an-
dra celltyper.

Alfa-synuklein kan vidare spridas fran tarmslemhinnan
till hjirnan via vagusnerven (en hjarnnerv med férgreningar
till flera inre organ). Felveckat alfa-synuklein kan dessutom
agera som mall for att ge felaktig struktur hos normalt
férekommande alfa-synuklein. Proteinets veckning och
spridning ger upphov till olika patologiska processer som
inflammation och felaktig mitokondriefunktion. Kort sagt
forefaller spridning av alfa-synuklein med felaktig veck-
ning vara en nyckelfaktor vid utvecklingen av Parkinsons
sjukdom. Mycket tyder ocksd pa att sjukdomens start dger
rum i bukhilan. An saknas dock information om exakt var,
nir och hur felveckningen och aggregationen av alfa-syn-
uklein forst sker.

Avsikten med det aktuella projektet dr att férsoka
besvara dessa frigor och ge kunskap om vad som utléser
den process som sd smaningom, efter dtskilliga ar, leder till
Parkinsons sjukdom.

En fordjupad forstielse av dessa mekanismer kan leda
till utveckling av nya terapier som kan hamma uppkomsten
och bromsa utvecklingen av Parkinsons sjukdom.

Beviljat anslag: 450 000 kronor
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT AKTIVT
STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

Forskare undersoker
risk fOr benbrott

Ett projekt ska ta reda pa hur manga personer med Parkinsons sjuk-
dom som har en forhojd risk for benbrott. Forskarna ska ocksa un-
dersoka om de med hdg risk for benbrott har blivit identifierade och
fatt benstérkande behandling och belysa omsténdigheterna kring
frakturer.

MOTTAGARE DAG NYHOLM

docent, specialistlakare, Institutionen for neuroneurovetenskap och neurologi,

Uppsala universitet

Parkinsons sjukdom och dess likemedelsbehand-
ling innebir risk for att drabbas av benskorhet
och ostadighet, vilket leder till att man littare fal-
ler och bryter benen. Att fa ett benbrott vid Par-
kinsons sjukdom har virre konsekvenser dn hos
andra méinniskor — komplikationer som infektio-
ner och trycksar dr vanligare och doédligheten ar
hogre.

Med en bentithetsmitning kan man se hur
starkt skelettet dr och om det dr skort kan man
behandla med benstirkande likemedel. Detta ar

emellertid inte en del av den rutinmissiga virden
av personer med Parkinsons sjukdom och ingar
till exempel inte i Swemodis riktlinjer for utredning och behandling vid Parkin-
sonssjukdom.

For att forebygga benbrott finns det flera enkla atgirder som kan férebygga
och behandla benskorhet hos personer med Parkinsons sjukdom. Att tillimpa
sadana atgirder skulle medfora sivil bittre livskvalitet hos patienterna, som
slipper benbrott, som ekonomiska fordelar for sjukvarden.

Det aktuella projektets syfte ér att ta reda pd hur minga personer med Parkin-
sons sjukdom som har en forhéjd benbrottsrisk, att undersoka om de med hog
risk for benbrott har blivit identifierade och fitt benstirkande behandling och att
belysa omstindigheterna kring frakturer.

Data har redan samlats in, dels frin Socialstyrelsens register, dels genom att
skicka ut en enkit till personer med Parkinsons sjukdom i ett studentprojekt.
Avsikten dr nu att gd vidare i samarbete med ett annat sjukhus.

Prelimindra data visar att benskorhet dr underdiagnosticerad och underbe-
handlad vid Parkinsons sjukdom. Projektet beridknas ge patientnytta om mindre

an fem ar.
Beviljat anslag: 150 000 kronor

PARKINSONJOURNALEN # 4 2019



Studie av tidiga
forandringar i hjarnan

Den del av hjarnan som framfor allt ar drabbad

vid Parkinsons sjukdom ar kand for att ha en hog
koncentration av hjarnans inflammatoriska celler,
de sa kallade mikrogliacellerna. En forskargrupp
ska studera betydelsen av mikroglia-inducerad in-
flammation for proteinaggregation och patogenes
vid Parkinsons sjukdom

MOTTAGARE: TOMAS DEIERBORG
universitetslektor, Experimentell neuroinflammation, BMC

Lunds universitet

Vid Parkinsons sjukdom finns
det en pagiende inflammation

i hjarnan. Den del av hjdrnan
som framfor allt dr drabbad vid
Parkinsons sjukdom, substantia
nigra, 4r kind for att ha en hog
koncentration av hjirnans in-
flammatoriska celler, de sa kallade
mikrogliacellerna. Dessa celler 4r
inflammatoriskt aktiva hos pa-
tienter med Parkinsons sjukdom
och tros bidra till nerveelldéden. Mikrogliacellerna kan bil-
da ett slags bliasor som de kan avge till omgivningen och
ddrmed paverka andra celler, diribland nerveellerna. Forsta-
elsen for hur dessa blasor kan paverka de kinsliga nervcel-
lerna antas vara av betydelse for sjukdomen.

Ett kinnetecken vid Parkinsons sjukdom ir att prote-
inaggregat, bestiende av alfa-synuklein, bildas i nervcel-
lerna. Forskargruppen tror att proteinaggregat som bildas
tidigt i sjukdomen kidnns igen av hjirnans mikrogliaceller
som didrmed aktiveras och startar inflammatoriska processer
som orsakar celldod bland de dopaminproducerande
cellerna i substantia nigra. Gruppen kommer anvinda en
avancerad synkrotonbaserad teknik som anvinder elektro-
magnetisk strdlning for att studera molekyler och atomer
for att studera tidiga forindringar i hjarnvivnad for att se
om de har ett samband med inflammatoriska férindringar,
kopplade till sjukdomen, som inte kan detekteras med
vanliga konventionella metoder som immunohistokemi.

Gruppen kommer att studera hjdrnvivnad frin parkin-
sonpatienter samt hjiarnvavnad frin experimentella djur-
modeller av Parkinsons sjukdom. Genom att hitta tidi-
gare forindringar som ger upphov till skadlig aktivering av
mikrogliaceller anser man sig kunna bidra med kunskap om
hur sjukdomen kan himmas.

Beviljat anslag: 270 000 kronor
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Hantera osakerhet
— ny studie om balans

MOTION FORBATTRAR BALANSEN vid Parkinsons sjukdom (PD), men dnda ir
majoriteten av personer med diagnosen fysiskt inaktiva. Insikter som uppnas
genom att forsta hur personer med PD (PmPD) forstdr sina symtom och de-
ras formaga att kontrollera dem, kan bidra till kommunikationsstrategier och
motiverande tillvigagingssitt som anvinds av fysioterapeuter. Ingen tidigare
studie har kvalitativt undersokt hur PmPD uppfattar begreppet balans och de
overtygelser de har om sin egen féormaga att paverka balansen.

Denna studie syftade till att utforska inneborden av balans for PmPD
och de overtygelser de har om den egna férmdgan att paverka sin balans i
vardagen.

Fordjupade intervjuer genomférdes med 18 deltagare med PD (aldersinter-
vallet 46 till 83 4r, Hochn och Yahr intervall 1 till 4).

FEM HUVUDTEMAN FRAMKOM | analysen: forbli i kontroll 6ver sin kropp; an-
passa beteende for att hantera osikerhet; rikta fokus for att ligga ett steg fore;
motstindskraft som forsvar och utéva pa évertygelser och reservationer. Tolk-
ning av de underliggande moénstren i huvudtemat gav det 6vergripande stof-
fet med fokus samt egen beslutsamhet for att aterfa kontroll 6ver sin skiftande
balans.

Balansbegreppet uppfattades som bide kroppslig jamvikt och samverkan
mellan kropp och sjil och beskrivs i samband med att man forblir i kontroll
over ens kropp och vardag. Kognitiva resurser anvindes for att rikta fokus och
uppmirksamhet under balansutmanande situationer i en process med intern
dialog. Aven deltagare som inte uttryckte tro pa sin formaga att paverka sin
balans genom trining, anvinde psykologisk motstandskraft for att motverka
utmaningarna med nedsatt balans.

Kalla: Controlling the Uncontrollable: Perceptions of Balance in People With Parkin-
son Disease, Johansson H. et al, Phys Ther. 2019 Aug 23. pii: pzz117. doi: 10.1093/
ptj/pzz117.
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PARKINSONFONDEN

Automatiserad bildanalys testad

En ny, automatiserad metod
for bildanalys har testats i
Sverige. Syftet med projek-
tet var att bedoma forma-
gan hos denna nya teknik att
skilja mellan PS, Progressiv
Supranuklear Paralys (PSP)
och Multipel System Atro-

fi (MSA) hos patienter som
behandlas och 6ljs upp vid
Centrum for Neurologi, Aka-
demiskt Specialistcentrum i

Stockholm.
TEXT: IOANNA MARKAKI
overlakare, PhD, Karolinska Institutet

Parkinsons sjukdom (PS) kan vara svér att kli-
niskt skilja fran atypiska parkinsonistiska syn-
drom, sirskilt tidigt i sjukdomsfoérloppet da
diagnosen baseras pi 6verlappande symtom
och sjukdomstecken. Det dr inte ovanligt att
den preliminira diagnosen omvirderas en,
ibland tva ganger under de forsta dren frin
symtomdebuten. Detta orsakar osikerhet och
oro hos patienterna och forsvarar behand-
lingsbeslut hos likare. Det utgor dven ett
betydelsefullt hinder vid urvalet av patienter
med korrekt diagnos for deltagande i kliniska
behandlings- och observationsstudier.

En ny, automatiserad metod for bildanalys
baserad pd positronemissionstomografi med
substansen fluorodeoxiglukos (FDG-PET),
som utvecklats av professor Eidelberg och

medarbetare vid Feinstein Institutet i New
York, utgor en ny angreppspunkt i differen-
tialdiagnostiken. Metoden har testats fram-
gangsrike i fler grupper, men inga studier
har utvirderat den hos svenska patienter
med PS och atypisk parkinsonism. Syftet
med vért projekt var att bedéma férméigan
hos denna nya teknik att skilja mellan PS,
Progressiv Supranuklear Paralys (PSP) och
Multipel System Atrofi (MSA) hos patienter
som behandlas och f6ljs upp vid Centrum for
Neurologi, Akademiskt Specialistcentrum i
Stockholm.

I SAMARBETE MED Eidelberg och medarbeta-
re har vi undersokt metodens sensitivitet och
specificitet i en grupp av 19 patienter med
PD, tre med MSA och tvd med PSP. Klinisk
slutdiagnos av specialist i rorelserubbning-
ar anvindes som referens. I detta pilotpro-
jekt identifierade den nya metoden korrekt
16 av 19 patienter med PS och alla patienter
med MSA och PSP, varvid den visat utmirkt
sensitivitet och specificitet i alla de tre diag-
noserna. Vart projekt bekriftar att metoden
ir mojlig att tillimpa i undersdkningar ge-
nomférda pi Karolinskas PET-laboratorium
och att bilderna dr kompatibla for att avldsas
av den automatiserade algoritmen. Vida-
re studier i storre grupper med flera patien-
ter i varje diagnosgrupp behovs for att kunna
dra sikra slutsatser om metodens diagnostis-
ka precision. Detta arbete pigar i samrbete
med Eidelberg lab, Feinstein Institutet i New
York.

Kongressen, som anordnas drligen av
Movement Disorders Society, dgde i dr rum
i Nice, Frankrike med 6000 deltagare, fler

dn nagonsin. Det var som vanligt vildigt
intensiva, lirorika och aktivitetsfulla dagar!
Under forsta dagen presenterades det senaste
inom diagnos och tidig behandling vid PS,
och mycket intressanta diskussioner om
prodromal PS (identifiering av tidiga sjuk-
domstecken innan de motoriska symtomens
debut). Man diskuterade dven pagiende och
framtida studier om eventuella sjukdomsmo-
difierade behandlingar. Differentialdiagnos
och behandling av atypisk parkinsonism var
ett eget tema, liksom behandling av kompli-
kationer vid avancerad PS.

Andra dagen 6ppnades med ”presiden-
tial lectures” dér drets vetenskapliga rapport,
som i ar handlade om medelhavsdiets bety-
delse vid PS, prisades. Under dag tre holls
”ground rounds” dér patienter med ovanliga
rorelserubbningar undersoktes i realtid av
experter som forsokte stilla ritt diagnos, ett
mycket tacksamt och lirorikt moment. Nist
sista dagen var det dags for en “video chal-
lenge” ddr en panel med experter resonerade
fort och pi ett pedagogiskt sitt om poten-
tiell diagnos i video-fall som presenterades
i snabbt tempo. Under dagen diskuterades
kontroversiella teman, inklusive behandling
med DBS tidigt i férloppet, och behandling
med cannabinoider.

Vir poster om projektet presenterades
under kongressens tredje dag och vickte
intresse hos flera radiologer frin olika
virldsdelar som var intresserade av detaljer
kring analysen av FDG-PET monstret
samt kollegor frin Karolinska och andra
sjukhus. Sarskilt tack till Parkinsonfonden
for reseanslag som majliggjorde deltagande i
kongressen och presentation av vért arbete.

Ny specialistmottagning utreder demens

Karolinska Universitetssjukhuset har invigt en ny hogspeci-

aliserad kognitiv mottagning i Solna.

Den nya kognitiva mottagningen moter, utreder och stédjer patien-
ter med misstinkt demenssjukdom. Mottagningen kommer ocksa fo-
kusera pd ovanliga demenssjukdomar och tidig diagnostik som kriver
hogspecialiserad vird. Patienten kommer tidigt att kunna erbjudas
deltagande i klinisk forskning, genetisk utredning och méjlighet till

till 70.

deltagande i livsstilsinterventioner och likemedelsstudier. Den hog-
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specialiserade mottagningen vinder sig i forsta hand till patienter upp

En systermottagning finns dven i Huddinge. Tanken ir att Solna
ska ta emot patienter som kommer frin norr om Slussen, och
Huddinge patienter som kommer soderifran. Mottagningarna
kommer dven att ta emot personer frin 6vriga landet, fran landsting
ddr det inte bedrivs hogspecialiserad vard for den hir patientgruppen.

Kalla: Karolinska universitetssjukhuset
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TRAFFA VARA FORSKARE

Soker efter svar
om cellers
motstandskraft

Vissa nervceller ar vildigt motstandskraftiga medan andra
ar kansliga for neurodegenerativa sjukdomar som Parkin-
sons sjukdom. Eva Hedlund hoppas att om vi kan forsta de
exakta bakomliggande mekanismerna for nervcellers sar-
barhet och motstandskraft sa kan det vara en mojlighet att
anvinda detta for att gora celler mer motstandskraftiga
mot sjukdom.

Vad arbetar du med idag?

Sedan 2012 har jag ett eget laboratorium, vid Karolinska Institutet,
dar vi fokuserar pa att forsoka forstar varfor vissa nerveeller 4r mot-
standskraftiga mot neurodegenerativa sjukdomar sisom Parkinsons
sjukdom och ALS, medan andra ér kinsliga.

Hur har din karriar sett ut?

Jag gick min grundutbildning vid Kalmar Hogskola (nu Linnéuni-
versitet) dir jag studerade pd programmet f6r Biomedicinsk kemi. Jag
doktorerade direfter vid Karolinska Institutet och disputerade vid 28
drs alder. Darefter dkte jag till USA for att gora en sa kallad ”postdoc”
vid UCLA i Los Angeles Kalifornien, dir jag under 1,5 drs tid forskade
pd mekanismer som dr viktiga for ryggmargsutveckling. Direfter styr-
de jag kosan mot Boston, Massachusetts och Harvard Medical School
och min andra postdoc, dir jag under nistan fem drs tid fokuserade pa
stamcellsterapier i modeller av Parkinsons sjukdoms.

Nar och hur vacktes ditt intresse for forskning?

Precis som alla barn sa hade jag en upptickarglidje och nyfikenhet pa
det mesta ndr jag vixte upp (alla barn ir fodda forskare i min mening)
och mina férildrar uppmuntrade verkligen min fragvishet och vi
hjilptes dt att forsoka leta upp svar pa det mesta. Vi satt ofta och slog i
uppslagsbocker tillsammans och hittade spinnande artiklar i Illustre-
rad Vetenskap.

Nagot som ocksa paverkade mig starkt som barn var att min morfar
drabbades hirt av Parkinsons sjukdom och jag sa redan da till mina
foraldrar att jag skulle forska pa den hir nedbrytande sjukdomen.
Sedan ir det flera lirare som ocksa paverkat mig mycket positivt och
fatt mig dnnu mer intresserad av naturvetenskap under skoltiden,
bade under hogstadiet, gymnasiet och pa hogskolan.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

Min forskning dr fokuserad pa att férsta de molekylidra mekanismer
som gor att vissa nerveeller dr vildigt motstindskraftiga medan andra
ir kinsliga for neurodegenerativa sjukdomar saisom Parkinsons sjuk-
dom och ALS. T mitt laboratorium bade utvecklar och anvinder vi av-
ancerade sd kallade sekvenseringstekniker for att titta pa de minsta be-
stindsdelarna i cellen for att forstd hur nerveeller reagerar pa sjukdom.
Vi anvinder dven stamceller och genterapi. Jag tror att om vi kan for-
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Parkinsonfonden ger arligen anslag till
olika forskningsprojekt i landet. Lar kdnna
forskarna bakom dessa viktiga projekt!

J0gv9 TdvH ‘0104

Eva Hedlund

Docent i Neurobiologi

Verksam vid: Institutionen for Neurovetenskap, Karolinska Institutet

Fodd: | Trollhattan

Bor: | Bromma

Familj: Tva fantastiska barn, David 14 r och Nova 10 ar.

Musiksmak: Jag lyssnar pa det mesta och gillar att upptécka nya favoriter,
men har alltid gillat elektronisk musik, nagra favoriter &r the Cure och Ro-
byn.

Laser: Alltid flera bocker samtidigt och valdigt blandad typ av litteratur. Just
nu ldser jag: "The Gene” av Siddhartha Mukherjee, "The heart goes last” av
Margaret Atwood (en av mina absoluta favoritforfattare), "Tradens hemliga
liv" av Peter Wohlleben och en mysdeckare "Ester Karlsson med K" av Olsé-
ni och Hansen.

Favoritmat: Jag tycker sushii alla dess former ar fantastisk gott men jag ar
ocksa otroligt fértjust i risotto och olika mustiga grénsakssoppor, speciellt
under host och vinter.

Kopplar av med: P& min fritid spenderar jag mycket tid p& friidrottsarenor
som tranare fér Bromma IF - det ar harligt att fa formedla den gladje och
kunskap jag har for denna idrott och dessutom innebar det att jag och mina
harliga barn har ett fritidsintresse som vi verkligen delar.

std de exakta bakomliggande mekanismerna for nerveellers sarbarhet
och motstandskraft att det finns en mojlighet att anvinda detta for att
gora celler mer motstandskraftiga mot sjukdom. Vi vill pa detta sitt
identifiera faktorer som kan anvindas i framtida terapier for att brom-
sa sjukdomsutvecklingen i Parkinsons sjukdom.

P4 vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till din forskning?

De anslag jag har erhallit fran Parkinsonfonden har varit absolut in-
strumentala for att mitt laboratorium ska kunna bedriva vir parkin-
sonforskning. Utan Parkinsonfonden hade det inte varit ekonomisk
mojligt att gora detta.

Vad kommer din forskning att betyda for parkinsonpatienter?
Det dr min forhoppning att forskning i mitt laboratorium ska leda till
framtida terapier for parkinsonpatienter ddr forlusten av nerveeller
bromsas upp.

Nar kommer dina forskningsframsteg att komma till nytta for
parkinsonsjuka?

Jag hoppas att mina forskningsframsteg ska komma parkinsons pa-
tienter till nytta inom tio drs tid.
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VETENSKAP

INTERNATIONAL CONFERENCE ON PARKINSONS DISEASE #1

Ny forskning frdn hela virlden presenterades pd konferensen “International
Conference on Parkinsons Disease” som arrangerades av MDS, Movement
Disorders Society i Nice i september.

Vikten av att hitta rétt triningsform var ett av imnena. Ett annat var vad
som paverkar upplevelsen av livskvalitet hos personer med Parkinson.

Johan Lokk skriver hir och kommenterar nigra av de vetenskapliga resul-
taten som presenterades pd posters. Orjan Skogar skriver i en artikel pa nista
uppslag om vad som kan finnas runt hérnet, om man riktar blickar mot nista

konferens.

Traning och livskvalitet
amnen pa global konferens

Ett 50-tal svenska deltagare var pa
plats tillsammans med drygt 6000 an-
dra deltagare fran hela varlden pa
konferensen i Nice i september.

Har nedan foljer en exposé av studier
dar jag mest koncentrerat mig pa re-
sultaten av det som presenterades pa
posters.

Dr Aggraval, Indien, visade betydelsen av so-
ciockonomisk status for upplevelsen av livs-
kvalitet (QoL) hos Parkinsonpatienter (PD).
Han studerade 134 Parkinsonpatienter i aldrar
mellan 23-81 med 8o procent min. Sjukdoms-
durationen var i snitt 6,9 dr och svarigheten
av sjukdomen i snitt 2,5 med skalan Hoechn
och Yahr (H&Y), som gar mellan 1 till 5 ddr 5
visar en mycket svir sjukdom.

Man anvinde sig av den vilbekanta
skalan SF36 for att mita QoL och delade
status i 5 kategorier: 6vre, 6vre medel, lagre
medel, 6vre ligre och ligre status. Efter att
ha justerat for andra faktorer, fann man att
hogsta status medforde bittre QoL och ligsta
status medforde simre QoL. Det tolkades
som att hogre utbildning underlittar att
forstd sjukdomen medan lagre status kan
medfora svarighet att fi tillging till medi-
ciner och stod. Hir fir man vara medveten
om att denna studie handlar om férhallanden
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i Indien och det alls inte ir sikert att sidana,
ndgot provokativa, resultat dr giltiga i vistliga
virlden.

Sannolikt mer generaliserande resultat om
QoL visade dr Coiciton, Ruminien, om det
besvirande symtomet “dregling” i en studie
pd ett 40-tal PD-patienter med svarighets-
grad H&Y 3. Han fann att féorekomsten av
dregling starkt negativt paverkade QoL det
vill sdga ju mer dregling desto simre QoL
— mest pa grund av den foérsvarade kommu-
nikationsférmagan. Hir finns ju idag en
del terapier som kan forbittra detta besvi-
rande symtom allt ifrdn tabletter, plister till
Botox-injektioner.

I en studie av dr Straka, Kroatien, pa 40
PD-patienter (66,6 dr; 7,3 drs duration; H&Y
2,5) avseende foljsamhet av medicinering hos
de som hade >3 dagliga dostillfillen anvindes
en elektronisk doslada. Denna hade en
signalfunktion som mitte intaget under sex
veckor. Patienterna hade 5,3 dagliga dostill-
fillen och som vintat var féljsamheten ligre
ju oftare och komplexare regimen var. Hos de
patienter som hade svart att f6lja medicinin-
tagen tycktes denna typ av apparat kunna ka
foljsamheten och i forlingningen forbittra
savil motoriska som icke-motoriska symtom
men dven QoL. Denna apparat piminner om

den tillgingliga, svenska apparaten Sensi-
dose, som dock pa ett helt annat sitt ocksa
mojliggor finjustering av medicineringen
med speciellt framtagen styrka av levodopa,
Flexilev, men samtidigt ocksda mojliggor
rapportering av symtom. Den ingdr ocksd i
hogkostnadsskyddet.

DEN GODA EFFEKTEN av trining vid PD ir ju
visad manga ganger tidigare, men den ska ju
ocksd vara nagot man tycker om att gora. Dr
Israel, Brasilien, hade studerat elva PD-pa-
tienter (70 ar; H&Y 3,3) med intensiv bas-
singtrining innebirande tva ginger/vecka
under tre mdnader. Man fann en tydlig for-
battring i balansen, som man tror beror pa
kombinationen av tyngdloshetskinslan, sjilva
triningen och vattenvirmen.

Inne pi olika varianter av trining var
ocksd Dr McIsaac, USA, som undersokt 12
veckors “hippoterapi” det vill siga ridning,.
Studien omfattade ett fital PD-patienter. Hir
anvindes histen som redskap. Savil balans,
gangformaga och stelhet forbittrades efter
triningen. Man fir dock alltid vara forsiktig
med att generalisera sidana hir sma studier
dir kontrollpersoner saknas och dir man
naturligtvis ocksa vill veta om effekterna
haller i sig eller 4r snabbt 6vergiende.
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Budskapet dr dock i dessa och alla sorters
trining, att det viktiga med en trining dr att
den blir av. Och att det blir en regelbunden
verksamhet, som bor férsoka goras till en
daglig, trevlig och integrerad rutin for att den
over huvud taget ska bli gjord. Sa uppma-
ningen till patienten ér att hitta sin typ av
trining och trianingsform och gora den regel-
bundet efter ork och mojlighet.

NAGRA HELT NYA och tillgingliga likemedel
uppvisades inte pa konferensen. Diremot
pratades mycket om dteranvindande av redan
befintliga likemedel, sd kallad “repurposing”,
dér man anvinder kinda likemedel pa annan
indikation 4n den redan godkinda.

Hir har bland annat svenske forskaren P.
Brundin undersokt jarnchelerande Deferidon
och tyrosinkinas himmaren Nilotinib pa PD
och dessa anvinds nu i kliniska studier i Fas
II det vill siga pa ett mindre antal PD-pa-
tienter. Det sedan 30 ar anvinda slemlo-
sande likemedlet Mucolytic studeras nu,
och tycks redan dven anvindas av PD-pa-
tienter, pa grund av dess reducerande effekt
av proteinet alfa-synuklein. Detta protein
finns bland annat i hjirnceller och har stor
betydelse vid utveckling och progression av
PD. Aven beta-stimuleraren Albuterol, som
bland annat anvinds mot astma, tycks ocksa
ha en effekt pa alfa-synuklein, som positivt
tycks kunna paverka PD varfor flera studier
pagar for att bekrifta dess effekt. Vissa blod-
tryckssidnkande likemedel (Ca-blockare och
ACE-himmare) uppvisar en sidan liknande
effekt. Blodfetts-sinkande statinerna Simvas-
tatin och Lovastatin tycks ocksa ha liknande
anti-alfa-synuklein effekt. Diabetes-medlet
Exenatid anvinds nu i flera pigaende studier
mot PD efter positiva resultat pd PD i redan
publicerade studier. Generellt kan sigas att
en enstaka positiv studie inte ricker for att
pavisa en verklig effekt utan det krivs fler och
storre, vetenskapligt upplagda studier for att
bekrifta detta. Det dr ocksa viktigt att under-
stryka, att alla dessa terapier varken dr, eller
kommer att bli en I6sning till symtomterapi
vid PD, utan bor i bista fall ses som intres-
santa komplement till traditionell terapi. Men
utbudet av dessa idéer vittnar om att forskar-
virlden inte enbart forskar efter genuint nya
likemedel utan dven forskar genom att bear-
beta befintliga data, hitta nya anvindnings-
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omraden och indikationer for redan etable-
rade likemedel.

Dr Rocha, Osterrike, presenterade en av
manga studier fran den stora BIPARK-stu-
dien pa enzym-himmaren/COMT-himmaren
Opicapone so mg x1. Den dr godkind i stora
delar av Europa. Man hade gjort en klassisk
RCT (randomiserad, kontrollerad studie) pa
525 PD-patienter med hilften som fick aktiv
Opicapone (O) och hilften placebo (P) i 12
veckor. O-gruppen hade firre dosglapp dn
P-gruppen, men var dven bittre dn konkur-
renten, den redan tillgingliga COMT-him-
maren entacapon. Dessutom uppvisades inga
bekymmer med 16s avforing eller missfargad
urin, som kan vara problem med entacapon.
Dessa biverkningar skulle kunna férklaras av
entacapons effekt pa bakterier och mikrobio-
logiska metaboliter i tarmen, vilket inte O
uppvisar enligt resulat av dr Zimmer(Tysk-
land). Det pigar mycket forskning om just
tarmbakterierna, det sd kallade mikrobiomet
i tarmen, och dess effekt pa hjirncellerna i
hjirnan. Flera studier pa moss pekar pa att
mikrobiomet kan ha stor betydelse pa viss
hjdrnfunktion. Man har dven noterat att det
finns en inre nervtransport av féreningar frin
tarmen till hjirnan, som kan medverka till
forindrad hjarnfunktion.

MER OM MAG-TARM kanalens lokala betydelse
vid PD visades av Dr Fasano i en studie pa 8o
PD-patienter ddr 88 procent uppvisar en ob-
jektiv fordrojd magtomning trots att enbart
35 procent sjilva rapporterar magbesvir. Det
kan férekomma tidigt i PD-forloppet och kan
ofta forvirras over tid. Konsekvensen kan bli
en otillricklig effekt av orala mediciner och
ge dosglapp och OFF-perioder. Vilkint dr
ocksd att mat, och speciellt protein, konkur-
rerar med levodopa (Madopark, Sinemet)
om absorptionen frin tarmen, varfor dess ef-
fekt kan senareliggas eller utebli helt.

Man har nu i Europa utvecklat like-
medlet Inbrija som dr ett modulerat levodopa
och gjort si att det kan inandas ner i lung-
orna och dirmed passera f6rbi mag-tarm-
kanalen. P3 s3 sitt kan en del sidoeffekter
undvikas. Likemedlet kan da anvinda som
ett tilligg till sedvanlig levodopa terapi fram-
forallt vid OFF-perioder eller dilig medi-
cineffekt. Dr Aditi, Indien, visade pa goda
effekter att hantera magtémningen genom att

anvinda sig av upprepade, mindre, titrerade
intag av en 16sning av levodopa Det tycks ge
en bittre tomning och upptag av levodopa dn
motsvarande tabletter. Losningen bestod av 10
tabletter levodopa/karbidopa 10omg/25 mg, 2
g C-vitamin upplost i 1 liter vatten och fylldes i
en mork flaska och skulle anvindas inom 1 dygn
for att inte forlora effekten. Detta forfarings-
sdtt dr ju den typ av s kallad ”sipping”, som av
och till redan anvinds och har anvints i Sverige
da man vill férsoka hantera vissa problem. Det
kan naturligtvis ocksa vara ett komplement till
de patienter som har sviljningssvérigheter — ett
inte ovanligt problem vid PD.

MANGA GANGER BLAND terapier mot sjukdo-
mar har patienter anvint terapier dir effekten
¢j dr bevisad utan erfarenhetsmissig. Ibland
verkningsl6s, ibland farlig, ibland ren hum-
bug men ibland med en faktisk effekt. Redan
i den urgamla indiska likekonsten Ayurve-

da anvindes sammetsbénan (Mucuna Pru-
riens=MP) mot ditidens rérelsestérningar.
MP finns ju att tillga pa hilsokostaffirer och
pd nithandeln. Man har i nutid kunnat kon-
statera att den faktiskt innehaller levodopa,
vilket forklarar dess effekt pd rorelsestorning-
ar. Dr Boonmonkoi, Thailand, hade gjort en
stor genomgang av studier om sammetsbo-
nans effekter pa PD och funnit att det behovs
2,5 ganger mer MP dn motsvarande vanlig
levodopa for att uppnd samma effekt. Men
MP:s forbittring pa PD med 6kad ON-tid
gav inte mer dyskinesier, vilket skulle kunna
vara en fordel jimfort med konventionell le-
vodopa. Eftersom MP inte dr ett kontrollerat
lakemedel uppstar naturligtvis frigan hur en
konsument kan veta att innehillet i ett ink&pt
preparat innehaller det som uppges och med
vilken renhet.

SOM AKTIV DELTAGARE limnar man en kon-
ferens som denna 6verfylld med information
och kunskap, vil medveten om att man bara
har kunnat lyssna och delta i en liten del av ut-
budet. Somt var nytt och somt bekriftade det
man redan visste. Men man kan tryggt konsta-
tera att forskningen inom omradet ér inte bara
stor och djup utan ocksd vixande, vilket bad-
dar f6r en bittre framtid for patienterna.
JOHAN LOKK
dverlakare, professor, Karolinska Universitets-

sjukhuset/Karolinska Institutet
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INTERNATIONAL CONFERENCE ON PARKINSONS DISEASE #2

Forelisningarna pa “International Conference on Parkinsons Disease” tickte ett
omfattande omrdde inom begreppen rorelsesjukdomar. Med aren har de icke
motoriska uttrycken for dessa varianter av neurodegenerativ sjukdom blivit allt-
mer exponerade och diskuterade. Kunskaperna om de férindringar som sker inu-
ti drabbade nervceller 6kar for varje dr, men det innebir ocksa att komplexiteten
med att forsta och malinrikta terapier for att forhindra uppkomst respektive mo-
dulera — i positiv riktning dndra — forlopp av sjukdomarna har okat.

Forskning och klinisk praktik
— nya resultat pa vag

KUNSKAPERNA PA GENETISK NIVA om vilka genuttryck som ger upp-
hov till defekter i nerveellernas funktion har gemensamma nimnare
men 4r absolut inte sa enkel att den gér att férklara i en modell. Syn-
tes av felveckade proteiner (alfasynuklein) som leder till skador pa
drabbade nervceller och shutligen nerveellsunderging ér i fokus for
denna del av forskningen.

Ingenting dr mer centralt idag 4n just att komma at de forsta
faserna av sjukdomen och pa omradet forekommer nu flera forsk-
ningsstudier, de flesta har dock inte kommit sa langt dnnu, det vill
sdga man har inte kommit ut i klinisk forskning pa bred niva i mer dn
ett fatal fall.

Att uppticka forstadier till sjukdomen kan vara en forutsittning for
att komma vidare i det stora milet att paverka férloppet och dven om
metoder kommer att appliceras i alla delar av sjukdomens faser sa dr
det naturligt med en strivan mot tidig diagnostik.

Genom att kombinera ett antal vanligt férekommande symptom
som man vet ofta dyker upp redan innan Parkinson ger sig tillkinna
med de sd bekanta motoriska (rorelsepaverkan) symptomen har man
kommit en bit pd vig i att identifiera manniskor med hog risk att
senare utveckla de motoriska uttrycken for sjukdomen.

Idag talar vi kanske mer om “synukleinopatier” och “taupatier” dn
om Parkinson, parkinson plus och sd vidare. Detta blir mer logiskt nir
man inriktar forskningen pa att studera de biologiska férindringarna
inuti nerveellerna som dr aktiverade i de olika typerna av parkinsonism.

Terapeutiskt idag forlitar vi oss pd substitutionsterapier, det vill
sdga att pa olika sitt ersitta forlusten av signalsubstansen dopamin.
Intresset for 6vriga signalsubstanser som ocksa dr drabbade vid
Parkinson ir ocks stort. P4 senare tid har safinamide (XadagoO)
dykt upp som en substans med sdvil dopaminerg effekt som effekt
via himning av den excitatoriska aminosyran glutamats verkan. Aven
effekter pd vissa sa kallade jonkanaler (natrium) finns. Studier har
dven visat att andra vid Parkinson vanligt forekommande symptom,
som sinker livskvaliteten paverkas i positiv riktning i lingtidsupp-
foljning (tva dr) pa den hogre dosen roomg en gang dagligen. Indi-
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kationen for preparatet ir som tilliggsterapi vid medelsvar till svar
Parkinson och biverkningssidan tycks helt jimforbar med placebo.
Kontinuerlig tillférsel via pumpterapier i senare faser av sjukdomen
och framstegen/forfiningen av elektrodstimulering (DBS, Deep Brain
Stimulation) dgnades mycket uppmirksamhet.

TILL NASTA ARS KONGRESS lir det finnas resultat frin sjukdomsmo-
difierande behandling med anti-alfa-synuklein som immunoterapi.
Vidare resultat av Nilotinib vid Parkinson. Detta medel som utveck-
lats for behandling av blodsjukdom har i en mindre studie uppvisat
positiva effekter mot synukleinet (se ovan) och klinisk positiv effekt
pa Parkinsons sjukdom.

Sannolikt presenteras resultaten av "LRRK-2 himmare” vid
Parkinson, sa kallad anti-tau antikroppsbehandling vid progressiv
supranukledr pares (PSP), och mot Huntington’s sjukdom “antisense
oligonukleotid” som riktas mot muterade genfragment i cellernas ener-
giproducerande organeller, mitokondrierna. (studie med 46 patienter
i tidig fas av Huntington). I sa kallad fas 2-studie pagar sedan ndgra ir
provning av likemedlet ambroxol med foérhoppning att kunna paverka
forloppet av parkinsonrelaterad demens, resultat kan vi hoppas pa
inom ett par ar. SPARK-studien ar just nu ett av exemplen pa siker-
hetsstudier dir man arbetar med monoklonala antikroppar for att
reducera synukleinet. Dessa immunologiska angreppssitt ligger alltsa
i startgroparna men innan man kommer ut i kliniska forskningsstudier
pa drabbade patienter maste dessa sikerhetsstudier (fas 2) genomforas.
En sjdlvklarhet nir nya likemedel beforskas.

Nirmare dagslaget dr opicapone som godkindes i Europa redan
2016 och som ir ute pa den europeiska marknaden. For lisare som
anvinder s kallade COMT himmare ér detta i samma bransch
men kommer att ha fordelen av att kunna doseras endast en gang
dagligen. Minskad off-tid dr malet med behandlingen.

ORJAN SKOGAR

overlakare, Skanes Universitetssjukhus, Malmé
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Lev "hjarn

halsosamt™

— ny folkhalsokampanj behovs

Den europeiska organisationen EPDA och andra experter
cfterlyser en folkhilsokampanj som syftar till att frimja en
“hjarnhdlsosam” livsstil. Syftet dr att minska risken for att ut-
veckla neurodegenerativa hjirnsjukdomar, sisom Alzheimers
sjukdom och Parkinsons sjukdom.

Kampanjen bor stodja befintligt hilsofrimjande arbete ge-
nom att betona att "det som dr bra fOr hjirtat dr generellt bra
tor hjirnan”, uppmanar experterna.

EN RAPPORT SOM publicerades av Oxford
Health Policy Forum nyligen talar om ett
“mojlighetsfonster” dir individer kanske kan
gora den storsta skillnaden gillande den egna
risken att utveckla neurodegenerativ sjukdom
eller férsena dess uppkomst.

Den offentliga utbildningskampanjen bor
underbyggas av ett samordnat forskningspro-
gram som syftar till att utveckla kliniska tester
for att identifiera de som riskerar att utveckla
neurodegenerativa sjukdomar — innan tecken
och symtom dyker upp. Forskning for att
utveckla nya behandlingar och andra tester for
att underlitta tidigare diagnos maste ocksa
fortsitta, och hilsosystemen madste férbereda
sig nu for den tid dd sidana test ar tillgingliga.

— Minniskor maste forsta riskfaktorer som
kan paverka deras hjirnhilsa och vad som
kan goras for att uppritthalla den och for att
forhindra neurodegenerativa sjukdomar, sa
neurologprofessor Gavin Giovannoni fran
Queen Mary University i London.

Han dr med i forfattargruppen for en ny
evidensbaserad rapport Tid spelar roll: en
appell att prioritera hjirnhilsan.

Rapporten sammanfattar publicerade bevis
och samforstandsresultat frin en internatio-
nell tvirvetenskaplig expertgrupp, inklu-
sive kliniker, forskare och representanter
fran patientféresprikare och professionella
grupper.

— Forsamringen av nerveellernas struktur
eller funktion (neurodegeneration) borjar
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mdnga dr innan ndgra symtom blir uppen-
bara. Detta innebir att diagnosen ofta fore-
kommer i ett relativt sent skede i sjukdoms-
forloppet, da betydande skador pa nerveeller
redan har dgt rum, sa Dr Alastair Noyce,
fran Queen Mary University of London och
medlem i forfattargruppen.

— Vi drar slutsatsen att det finns ett “ro—20-
arigt mojlighetsfonster” i mitten av livet, dir
minniskor kan minska risken for att utveckla
en neurodegenerativ sjukdom eller férsena
dess framfart. Vi kan inte dndra vir genetiska
sammansittning, men vi kan hjilpa il att
minska risken for att utveckla neurodegenera-
tiva sjukdomar sjilva, genom att trina, halla oss
socialt aktiva, dta hilsosamt, minska alkoholin-
taget, sluta roka och halla vara hjirnor aktiva, sa
han.

NEURODEGENERATIVA SJUKDOMAR blir van-
ligare ndr manniskor lever lingre, men de 4r
inte en oundviklig konsekvens av normalt
ildrande. Over hela virlden drabbar Alzhei-
mers sjukdom cirka so miljoner méinniskor
och Parkinsons sjukdom drabbar mer dn 6,1
miljoner mianniskor och dessa siffror okar.

— Planering for framtidens sjukvardsstruk-
turer maste borja nu om vi ska avvirja en
kris,betonade professor Giovannoni.

— Neurodegenerativa sjukdomar utgor
en enorm socioekonomisk och individuell
borda, och detta kommer att fortsitta vixa
nir befolkningen aldras”

Rapporten innehaller en serie konsensusre-
kommendationer, till exempel:

o forbittra allmidnhetens forstielse for hur man
skyddar hjirnhilsan genom livsstilsatgirder —
till exempel motion och en hilsosam kost.

« forbereda sig for den sannolikt 6kade
efterfrigan pa genetisk testning av de som
vill forsta sin egen risk for att utveckla en
neurodegenerativ sjukdom.

« ge tillgang till tillgingliga och effektiva
behandlingar i tid.

« ge tillganglig holistisk vird, inklusive fore-
byggande information, behandlingsalternativ
och support.

« bedriva forskning for att identifiera exakta
och kostnadseffektiva tester for sjukdomsde-
tektering och diagnos.

« utveckla, validera och godkinna tester,
verktyg och appar for 6vervakning av hjirn-
hilsa.

Flera professionella féreningar och grup-
peringar — inklusive European Brain Council,
Alzheimers Research UK, Parkinsons Stor-
britannien och European Parkinsons Disease
Association (EPDA) — har godkint rekom-
mendationerna.

Professor Monica Di Luca som represen-
terade det europeiska hjarnradet, understrok
behovet av dtgirder och samarbete:

— Europeiska hjdrnradet har i flera ar fram-
hivt vikten och kostnaden for hjirnsjuk-
domar. Denna rapport stirker arbetet for
regeringar att prioritera hjdrnhilsa och forbe-
reda sig for de utmaningar som sjukvardssys-
temen kommer att mota nir bérdan av hjirn-
sjukdomar fortsitter att oka.

Tid spelar roll: en appell att prioritera
hjdrnhilsan” lanserades vid European Health
Forum Gastein-konferensen torsdagen den
3 oktober. Hela rapporten finns pa: www.
oxfordhealthpolicyforum.org/reports/
brain-diseases/brain-diseases-report

SUSANNA LINDVALL
vice ordforande EPDA,
medverkande i arbetsgruppen for vapporten
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Ny studie om rehabilitering
och avancerad behandhng

En ny studie kring rehabilitering for patienter som
startar avancerad behandling pdgdr i Vistra Gota-
landsregionen och norra Halland. Deltagarna fir

en rehabiliteringsplan, diar malen kan vara varieran-
de. Oftast finns det madl for att forbattra den fysiska
tunktionen och att komma igang med trining.
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TEXT ANN BJORKDAHL

BEGREPPET REHABILITERING kommer fran latinet dir "Re”
betyder ater och ”Habilis” betyder skicklig. Rehabilitering
handlar alltsd om att ge tillbaka skicklighet, formaga. Re-
habiliterande dtgirder kan sittas in tidigt och malet dr da
att férhindra att formaga forloras. Vid Parkinsons sjukdom
kan det finnas behov av bide att dterta formdiga som for-
lorats och att férhindra konsekvenser av sjukdomen som
kan innebira att man inte lingre kan vara aktiv och gora
det man vill och behéver. Den medicinska behandlingen
har ocksa till syfte att gora det mojligt f6r personen med
Parkinson att leva ett liv som sd lite som mojligt stors av
sjukdomen. Bist resultat ndr man om medicinering och re-
habilitering kombineras och kompletterar varandra. Reha-
bilitering innebir ocksa att personen sjilv har mojlighet att
vara delaktig i det som gors for att personen ska kunna leva
vil trots sjukdomen. Det ger en méjlighet att ta kontroll
och kunna paverka sin symtomatologi.

Dagligen méts vi av ny information om nyttan av fysisk
aktivitet och trining for var hilsa och vart vilbefinnande,
vilket i hog grad dven giller for personer med Parkinsons
sjukdom. Forskning har visat att fysisk aktivitet ger en
forbattrad motorik och en uppbromsning av degenerativa
processer ndr traningen kombineras med klinisk behand-
ling. Fysisk aktivitet visar sig dven ha en positiv inverkan
och kan minska risk for depression samt sinka stressnivaer
vilket ocksa dr viktiga aspekter vid Parkinsons sjukdom. Att
gora skicklig” genom rehabilitering kan dven handla om
att forbittra somn, minska trétthet och kompensera for
nedsatta kognitiva formagor som koncentration och initia-
tivformaga.

Rehabiliteringsinsatserna i detta fall handlar om att
titta pd problematiken ur ett flertal olika vinklar for att
hitta tekniker och uppligg som gor att man kan kompen-
sera for svarigheten eller undvika att problem uppstar.

i T

Eftersom rehabilitering dr mangfacetterat och varje person
har sin paverkan av sjukdomen och en mingd olika behov
och 6nskningar sa krivs det specialiserad kompetens och
en samverkan av flera professioner for att kunna erbjuda
en riktigt bra rehabilitering. I de Nationella riktlinjerna
framgar darfér behovet av samordnad multidisciplinir
rehabilitering.

EFTER EN TIDS likemedelsbehandling fir en majoritet av
personerna med Parkinsons sjukdom problem med att ef-
fekterna blir for kortvariga. Det innebir tita medicinintag
samt en konstant osikerhet kring effekten av medicinen och
ddrmed svarighet att planera och agera. Nir fungerandet dr
opilitligt och man plétsligt kan drabbas av att kroppen inte
lingre fungerar skapar detta en osikerhet. Oron for hur det
ska gd gor att man inte vagar ge sig ut pa aktiviteter och
ofta slutar man att delta i sidant som man tycker om. Nir
personer som har medicinfluktuationer beskriver sitt fung-
erande maste de ofta beskriva tva helt olika situationer. En
nar medicinen har effekt och en helt annan di medicinen
inte ger den hjilp man behéver.

Genom si kallad avancerad behandling med djupa hjir-
nelektroder (DBS) eller likemedelspumpar som stabili-
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serar behandlingseffekten har det visat sig att man kan fa
en god nytta och fungerandet blir bittre och mer stabilt.
Man skulle alltsa efter en sidan insats kunna aterta de akti-
viteter och sociala liv man tidigare hade, men det dr inte
alltid sa ldtt. Oron att det ska kunna hidnda att kroppen
inte vill fungera kan ligga kvar. Aktiviteter som man slutat
att utfora kan vara svdra att ta upp igen. Man vet inte om
man vigar att gora vissa aktiviteter pa grund av risk att
ndgot ska hinda med pump eller elektroder. I detta skede
kan man ha nytta av rehabiliteringsinsatser med syftet att
kunna kidnna att man tar kontrollen igen. Hjilp i plane-
ringen kring vilka aktiviteter man ska dteruppta och hur
det bist gors samt stottning under vigen kan vara mycket
virdefullt for att lyckas.

Idag finns det inte rutiner for rehabilitering i samband
med start av avancerad behandling. Inom filtet diskuteras
dock om man ytterligare kan trina upp vunnen funktion
samt via ritt stod till personen i den avancerade behand-
lingen kan nd en 6kad aktivitet och pa sa vis optimera
nyttan av den medicinska insatsen.

MOT DENNA BAKGRUND pigir for tillfillet en studie kring
rehabilitering som tilligg vid start av avancerad behand-
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ling for personer med Parkinsons sjukdom i Vistra Go-
talandsregionen och norra Halland. Den forsta delen av
studien sker pa neurolog och neurokirurgiska avdelning-
arna pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset (SU). Dir tas
beslut om och erbjuds de insatser som behovs for att sitta
igang de avancerade behandlingarna. Fyra veckor efter att
den valda terapin startats kallas de personer som lottats
till interventionsgrupp, som ér den grupp som erbjuds
rehabiliteringsinsatser, till Rehabiliteringsteamet for Par-
kinsons sjukdom pa SU. Hos rehabiliteringsteamet mo-
ter personen sjukskoterska, arbetsterapeut, fysioterapeut,
logoped och psykolog och fir samtala om sin situation
samt gora olika 6vningar och tester. Detta sker under tva
dagar vilka avslutas med ett planeringsmote med team,
patient och ofta nirstiende. Utifran det som framkommit
under utredningsdagarna och personens behov och 6nsk-
ningar gors en rehabiliteringsplan med ett antal mil och
foreslagna atgirder.

Rapportering sker ddrefter till primérvirdsrehab pa
personens hemort, vilka dr de som ska vara till stod vid
genomforandet av dtgirderna i rehabiliteringsplanen. Reha-
biliteringsinsatserna i studien ska paga under tre manader
men omfattningen pd beséken pa primarvardsrehab kan g
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wap  variera beroende pa typen av mal och dtgirder. Malsitt-

ningen med insatsen dr att personerna som ingdr i studien
ska komma igang genom rehabiliteringsinsatsen och fa
redskap for att sedan sjilv kunna fortsatta att vara aktiva.
Malen i rehabiliteringsplanen kan vara mycket varie-
rande. Oftast finns det mal for att forbittra den fysiska
funktionen och att komma iging med trining. Hur det
ska goras dr mycket individuellt. En person som ir van att
trina kanske gar pa gym eller forsoker att pa nytt komma
ut och jogga. For nigon annan kan det vara stavgang som
blir aktuellt, lite lugnare, men bra med tanke pa hillning
och medrorelser i armarna. Fysioterapeutens roll dr att
ge rad om dosering och diskussioner om hur personen
ska fd in triningen som en rutin i sin vardag. Hos arbets-
terapeuten diskuteras ofta strategier for att fi till en bra
balans i vardagen. Det kan handla bide om att komma till
skott med saker man vill gora och att hitta sitt att kunna
begrinsa sig och skapa tillfille for dterhimtning sa att man
far till det man verkligen vill géra. Logopeden har en viktig
roll i att ge stod for mojligheten till en god kommunikation
som dr viktig for att kunna delta i sociala ssmmanhang,.
Milen kan rora alla slags livsaktiviteter som ar viktiga for
personerna samt skapar tillfredsstillelse.

DEN HALFT AV PERSONERNA som startar avancerad behand-
ling och som inte kommer till interventionsgruppen ham-
nar i en kontrollgrupp. Kontrollgruppen erbjuds inget extra
tilligg av insatser utan foljer ordinarie rutiner ddr trining
kan bli aktuellt, men da oftast for en specifik dtgird som
tex balanstrining. I studien f6ljs samtliga personer upp vid
sex minader och ett ar. Vid ett ar gors ocksd en ny uppfol-
jande genomgang pa rehabiliteringsmedicin for interven-
tionsgruppen. Milen f6ljs upp och en ny plan framit liggs
gemensamt pa det avslutande planeringsmétet. Kontroll-
gruppen fir ett erbjudande att under det kommande aret fa
motsvarande insatser som personerna i interventionsgrup-
pen fatt.

Som beskrevs ovan kan rehabiliteringsinsatser vara
av virde for manga personer med Parkinson i olika
skeden av sjukdomen. Pa rehabiliteringsmedicin i Gote-
borg finns sedan 15 dr tillbaka en verksamhet som har ett
liknande uppligg som studien. Det vill siga att perso-
nerna fir mota ett rehabiliteringsteam som ir speciali-
serat pd Parkinsons sjukdom. Precis som i studien sker
en kartliggning av personens behov och resurser och
en plan med mal och férslag pa atgarder gors tillsam-
mans med personen. Uppfoljning sker efter ett r och det
finns majlighet att hora av sig nir sa behévs under tiden.
Denna mottagning riktar sig i forsta hand till personer
i arbetsfor dlder vilka relativt nyligen fatt sin diagnos.
Tanken med detta ir att i ett tidigt skede kunna borja det
forebyggande arbetet med traning samt dtgirder som
kan majliggora att personerna kan behalla viktiga aktivi-
teter trots sjukdomen. En viktig roll for teamet dr dven
att kunna ge information och hopp ét personerna som
nyligen har fatt besked om en progredierande sjukdom
som mdnga har vildigt negativa bilder av. Teamet erbjuder
dven tvd ganger om aret en PII-vecka, Parkinson Informa-
tion och Inspirationsvecka. Man triffas dd i grupp och far
ta del av foreldsningar i relevanta dmnen, prova pd olika
aktiviteter och avslappningsmetoder samt far triffa andra
i liknande situation. PII-veckorna har i utvirdering fitt ett
hogt betyg av deltagarna som beskriver att de fatt tips och
rad, kunskap, energi och gemenskap under denna vecka.

Rehabilitering har en viktig roll att fylla f6r personer med
Parkinsons sjukdom. Med kunnig personal som ger stod
och vigledning om rehabiliteringsatgirder kan personer
med Parkinsons sjukdom sjilva géra mycket for att minska
konsekvenser av sjukdomen och dirigenom fortsitta att
vara aktiva och tillfreds.

Ann Bjorkdahl ar universitetssjukhusdverarbetsterapeut,

docent arbetsterapi och fysioterapi, rehabiliteringsmedicin
Hogsbo, Sahlgrenska Universitetssjukhuset
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Nya ron om hur
Parkinson utvecklas

En ny studie av forskare vid Karolinska Institutet visar

att proteinet alfa-synuklein som ansamlas vid Parkin-
sons sjukdom forekommer bundet till lipoproteinpartik-
lar i ryggmirgsvitska, nagot som kan férklara hur sjukdo-
men sprids i nervsystemet. Studien publiceras i tidskriften
PNAS.

Cirka 23 ooo personer i Sverige lider av Parkinsons sjukdom, som
ir den ndst vanligaste neurodegenerativa sjukdomen efter Alzhei-
mers sjukdom. Det finns i dag dnnu inget sitt att bromsa sjukdomen.
Parkinsons sjukdom anses bero pa skadliga ansamlingar av prote-
inet alfa-synuklein i nerveellerna. I takt med att
sjukdomen utvecklas sprids proteinet till nya delar
av nervsystemet, men ingen har lyckats visa hur
spridningen gar till.

— Vi kan nu visa att alfa-synuklein binder till
lipoproteinpartiklar i ryggmirgsvitska och det kan

bidra till hur alfa-synuklein sprids, siger Per Sven-
ningsson, professor i neurologi vid institutionen  pgr Svenningsson
for klinisk neurovetenskap, Karolinska Institutet.

TIDIGARE FORSOK HAR gjorts for att mita forekomsten av alfa-syn-
uklein i ryggmargsvitska for diagnostik, men utan framging. Forkla-
ringen kan vara att en delmingd av proteinet finns bundet till olika li-
poproteinpartiklar som ér svira att mita med gingse metoder.

— Att vi nu har identifierat denna bindning kan bli viktigt i ett
lingre perspektiv ndr det giller att mita effekter av nya terapier som
kan bromsa sjukdomen. Flera likemedelsforetag ar i dag inriktade
pd att utveckla antikroppar mot alfa-synuklein, siger Per Sven-
ningsson.

Studien baseras pd ett par hundra prover frin patienter med
Parkinsons sjukdom i Umed, Stockholm och Lund. Forskarna under-
sokte vilka molekyler som dr bundna till alfa-synuklein i ryggmirgs-
vitska och fann d4 att lipoproteinet Apolipoprotein E var det vanli-
gast forekommande.

— Vi fann dven forekomsten av andra lipoproteinpartiklar men inte
i lika hog grad. Nu behover vi ga vidare for att undersoka hur dessa
samspelar, samt undersdka om lipoproteinet ocksa spelar en roll i hur
alfa-synuklein sprids mellan celler i hjirnan, siger Per Svenningsson.

RESULTATET AR ETT EXEMPEL pa en pigiende translationell forskning
vid Karolinska Institutet dir Per Svenningsson arbetar varannan dag
som praktiserande likare och varannan dag i laboratoriet.

— Det ir stimulerande att bidra till denna 6verbryggande forskning
dar vi snabbt kan 6verféra kunskap mellan klinik och labb, siger han.

Forskningen finansierades framforallt av Stiftelsen for strategisk
forskning (SSF), men ocksi av Vetenskapsriadet, Parkinsonfonden,
Hjirnfonden och Knut och Alice Wallenbergs stiftelse.

Kalla: Karolinska Institutet

PARKINSONJOURNALEN # 4 2019

Personlig assistans @
over hela Sverige.

| 6ver 25 ar har vi erbjudit personlig assistans
med utgangspunkten att du sjalv vet bast hur
du vill leva ditt liv. Vi vardesatter trygghet,
kundinflytande och ekonomisk transparens.
Sjalvklart har vi goda anstallningsvillkor och
utbildningar for dina assistenter.

Vill du veta mer - kontakta oss.
Sarnmark e

sarnmark.se . 010-498 99 90 . info@sarnmark.se

Valkommen till www.anhoriga.se

Pa var webbsida publicerar vi aktuellt inom anhorigomradet.

Du kan ta del av filmade reportage, intervjuer och konferenser med
forelasningar. Har finns ocksa ett stort utbud av publikationer med
kunskapsoversikter/rapporter, nyhetsbrev m m.

Webbutbildningar

De ar kostnadsfria och du kan delta vid den tidpunkt som passar
dig sjdlv. For bade personal och andra personer som ir engagerade i
anhorigfragor.

Fakta
Fakta om anhoriga samt Fakta om anhorigstod.
www.anhoriga.se/stod-och-utbildning

L
.




— 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
L 2
3
m Leif Ogsrd
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

12 LAKEMEDEL
OM DAGEN

- att i en bra vardag med Parkinsons

40

HJARNA
PARKINSON

Staffan Riberg

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 Jobnels

Parkinson

Parkinson.

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

Parkinson fgirsticnd

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

Terapimajligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig

till sjuka

och anhb- yypiGHEER
rigasom  FOR PARKINSONS

: SIUKDOM |
Intresserar AVANCERAD FAS

sig for be- P
(%)

handling av
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

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

. P A Yaretelt

Ar det darfor
jag kissar
solstralar?

Tva diktsamlingar

Ar det darfor...
Grahunden férsvann...
"Pappa, du ror ju inte
hégerarmen.” Vera sdg
ett forsta tecken under
joggingrundan. Det
andra kom pé vagen till
affaren. Jag borjade sla-
pa hogerbenet. Hela jag
var i otakt. Nagot var fel.
Det som var fel blev en
diagnos. En diagnos med
ett inbyggt artistnamn.
P A Parkinson

P A Ydrefelt

Pris: 90 kr/styck

agarine
i huyyet
1aghar
Parkinson™

K Annika Laack

5 x Annika Laack:

Lilla bla, 150 kr

Min samre halft, 150 kr
Mr P i mina fotspar.
Pris 150 kr

Mr P och jag.

Pris 150 kr

Haxblandning

Den femte boken fran
Annika Laack. Med
sedvanlig varmlandsk
humor beskriver hon sin
vardag och hur det ar att
leva med
en kronisk
sjukdom.
Pris 150 kr
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HOLGER

\

|
|

- ¢n man SOM
aldrig fick 1ev2

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 uppagift.
Pris 160 kr

Overskott och royalty gar
till Parkinsonférbundet.

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-
d& rymmer manga glad-
jedmnen 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
nagon annan har upplevt
detsamma som du.
Georg Stenberg

Pris: 25 kr

Serveringsbricka
Tillverkad i svensk bjork.
Tal varme 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

En dag i taget

av Eva Ejneborn

De forsta hundra blogg-
inlaggen.

Pris 150 kr

Andra publikationer m m:

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

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

¢ Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestalles mot fraktkostnad.
« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

* Halsokort (ID att bdra med sig). Pris 20 kr inkl frakt

e Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

¢ Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 50 kr

* Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

Jag bestaller foljande produkter:

Ryggsack

Ryggsacken har vadde-
rade och justerbara ax-
elremmar, och tva fack
med blixtlds. Polyester.
Storlek 28 x 38 x 12 cm
Pris: 95 kr

Gratulationskort
/vykort

i

»

™ g |
Strandskata
21x21 cm
Pris: 15 kr

(Moms ingér i alla priser. Frakt tillkommer).

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

NAMN

ADRESS

POSTNUMMER

POSTADRESS

TELEFON




DEBATT

”Ny lakemedelsutredning
riskerar att Oka orattvisorna”

En ny lakemedelsutredning ar klar.
Syftet var bland annat att fa fram
ett langsiktigt hallbart system
med rimliga kostnader. Men utred-
ningen ger inga svar, utan riskerar
att oka orattvisorna, anser Parkin-
sonforbundet och andra patient-
foreningar.

De regler som styr finansieringen och till-
gangen till likemedel har mer dn 15 &r pa
nacken. Mycket har hint sedan dess, bade
i samhillet och inom forskning och be-
handlingspraxis. Det dr hog tid att mo-
dernisera regelverket.

Regeringens Likemedelsutredning som
tillsattes i november 2016 var efterlingtad.
Uppdraget var att ta fram ett lingsik-
tigt, héllbart system som skulle gora
det mojligt att f en samhillsekonomisk
effektiv anvindning av likemedel och
som skulle bidra till att likemedelskost-
naderna kunde hallas pd en rimlig niva.
Ansvarsfordelningen mellan stat och regi-
oner skulle tydliggoras. Det skulle skapas
forutsittningar for en jimlik och patient-
centrerad vard samt ge forslag pa hur ny
forskning och innovationer inom likeme-
delsomradet snabbt ska komma patien-
terna tillgodo.

I mars i ar limnades det 700 sidor
langa slutbetinkandet in till Socialde-
partementet. Nu har luntan varit ute pa
remiss. Parkinsonforbundet, tillsammans
med minga andra patientféreningar har
sagt sitt. Utredningen har fitt rubriken.
Tydligare ansvar och regler for likemedel
(SOU 2018:89).

Trakigt nog lever inte forslagen upp till
rubriken. Manga oklarheter och obesva-
rade fragor kvarstir. Slutbetinkandet dr
bade komplicerat och tilltrasslat och det
dr anmirkningsvirt att utredningen helt
och hillet saknar patientperspektivet och
det finns inga forslag pa okat patient-
inflytande. Det dr minst sagt beklag-
ligt. Jimfort med manga andra linder i
Europa ligger Sverige langt efter i detta
avseende. Vi vet ju att sjukvard i nira

42

samarbete med de drabbade och dess
foretridare resulterar i battre och mer
verkningsfulla behandlingsmetoder.

Statens roll och framtida inflytande
ar sdrskilt oklar. Det dr oroande med
tanke pa den mycket snabba utveck-
ling som forvintas inom likemedelsom-
radet. Utredningens huvudforslag dr att
det sirskilda statsbidraget for likemedel
ska slas samman med det generella stats-
bidraget. Ingen érlig upprikning med
anledning av likemedelskostnader ska ske.
Utredningen menar att generaliseringen
av bidraget underlittar for regionerna att
skapa en jamlik tillgang till likemedel.
Det troliga dr den motsatta — ju storre
utrymmet dr for prioriteringar inom de
regionala budgetarna, desto storre ar
utrymmet for skillnader i varden, inklu-
sive anvindningen av likemedel.

Den alltmer orimliga prissittningen
kan bara motverkas med ett starkt natio-
nellt och internationellt agerande.

Malet att varden ska vara likvirdig i
hela landet dr langtifran uppfyllt. Detta
giller dven likemedelsanvindningen. Att
det dr si olika beror sillan pa skillnader
i patienternas medicinska behov. Det dr
andra prioriteringar som styr. En 6ver-
gripande princip bor vara att likemedel
ska anvindas i enlighet med nationella
rekommendationer och utifrdn behov, det
vill siga patientens tillstind. Forskrivaren
ska inte behdva beakta klinikens ekonomi
cller ta andra ovidkommande hénsyn.

Det nuvarande statsbidraget for like-
medel ger staten inflytande pa likemedels-
anvindningen. Om utredningens forslag
genomfors betyder det att staten inte har
denna majlighet lingre. Den nationella
styrningen behover i stillet stirkas och
stramas upp for att komma tillrdtta med
de utbredda skillnader anvindningen av
likemedel som forekommer idag. Sverige
behéver minska utrymmet for lokala/regi-
onala skillnader istillet for att 6ka dem
som forslaget innebr.

ELEONOR HOGSTROM/
Parkinsonforbundet

FORBUNDET

Gunn Franzén Ljung
tf generalsekreterare

Gunn Franzén Ljung &r ny tillforordnad generalse-
kreterare i Parkinsonférbundet pa deltid i avvaktan
pa nyrekrytering och delvis dndrade férhallande for
verksamheten 2020. Hon ar vilkind for mdnga med-
lemmar eftersom hon tidigare haft rollen som ge-
neralsekreterare mellan aren 2009 och 2013. Inger
Lundgren slutade sitt uppdrag som generalsekretera-
re i november.

e

Subventionen galler tills vidare

GENOM EN GAVA frin en generds anonym givare
subventionerar Parkinsonférbundet inkép av tal-
hjilpmedlet Strongvoice. Subventionen ir hogst
1000 kronor per person. Detta giller endast med-
lemmar i Parkinsonforbundet.

Du som képer utrustning kontaktar Parkin-
sonforbundets kansli, telefon 08-666 20 7o eller
mejlar till parkinsonforbundet@telia.com och ir
beredd att skicka in kvitto eller bestillningssedel si
far du ersittning fran forbundet.

Las mer om talhjilpmedlet pa

https://www.strongvoice.se.

Atypisk parkinsonism

Foljande sjukdomar ar de man vanligtvis
kallar atypisk parkinsonism:

o MSA Multipel System Atrofi

PSP Progressiv Supranukleir Pares

o CBD Cortico Basal Degeneration

e DLB Demens av Lewy-Body typ

KONTAKTPERSON
ATYPISK PARKINSONISM

Du som ar anhorig, eller som sjalv ar
drabbad - behdver du nagon att prata
med? Ring till forbundets kontaktperson
Rita Nilsson.

Telefon: 070-35 22 994,

tisdagar kl 9-11.
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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/&r.
ANHORIG/STODMEDLEM: 100 kr/ar (exklusive Parkinsonjournalen). Bankgiro: 438-1729

Parkinsonférbundet &r medlem i Funktionsratt Sverige, 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
Vakant

Parkinson Dalarna
Lena Johansson
Risanget 60

790 15 Sundborn
0739-79 06 12

Parkinson Gotland

Eva Palmgren
Snackgardsvagen 56 lgh 1202
621 41 Visby

0704-97 27 80

Parkinson Gavleborg
Hans Kjell
Strémvagen 13

825 30 Iggesund
0703-67 97 33

Parkinson Halland

Eva Eliasson

Séren Falkmansgatan 8
311 74 Falkenberg
0702-67 10 02

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

Gun Pettersson
Lundagardsgatan 15 lgh 1002
961 36 Boden

0705-68 01 55

Parkinson Skaraborg
Séren Hovler
Kyrkogatan 9, lgh 1102
533 31 Gotene
0702-64 64 39

Parkinson Skane
Gerard Miller
Sadelmakarebyn 8 ¢
218 40 Bunkeflostrand
0768-88 95 33

Parkinson Stockholm
Agneta Nilsson
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

Parkinson Sodra Alvsborg
Pehr-Olof Gunnarsson
Kyrkogardsgatan 17 lgh 1405
504 30 Boras

0768-16 69 09

Parkinson Sérmland
Terje Helland
Storgatan 21 A

753 31 Uppsala
070-579 13 79

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

Parkinson Vdarmland
ULf Germgard
Finnbackagatan 6
654 69 Karlstad
0703-21 95 84

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Manskensvéagen 9

906 37 Umea

0722 34 47 40

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Flygplansgatan 4 C lgh 1001
723 48 Vasteras

0707 50 02 18

STIFTELSEN

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

Plusgiro 90 07 94-9
Bankgiro 900-7949

PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND
Ordforande Lennart Pettersson

Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

lennartpettersson1@yahoo.se

www.parkinsonfonden.se

Nr1
Nr 2
Nr 3
Nr 4

3 mm utfall runt om

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

Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm

Parkinson
Forbundet

Parkinson Vastra Sverige
Svante Omnéus
Storgatan 53

411 38 Géteborg
0311343 42

0708-8135 18

Parkinson Vasternorrland
Roger A Akerblom
Havrevdgen 9

873 40 Bollstabruk
073077 58 62

Parkinson Orebro

Eva Britt Runfeldt
Idrottsvdagen 12 lgh 1202
702 32 Orebro

0730-39 49 90

Parkinson Ostergédtland
Thomas Berggren
Odegérdsgatan 34 lgh 1201
587 24 Linkdping

0762-97 81 20

Parkinsonjournalen 2020

Materialdag Utgivning
3 februari 3 mars
4 maj 8 juni
28 augusti

10 november

28 september
10 december

1/1 sida 21400 kr

1/2 sida 11400 kr
1/4 sida 5900 kr

Yngre Parkinson
Natverket for personer med
Parkinson som &r 65 ar eller

yngre.

Kontaktpersoner:

Asa Holmgren

0703-47 75 85
asaholmgrenéé@gmail.com

Lena Schalin
0703-43 3379
midwife.lenaschalin@gmail.com

1/8 sida 2900 kr

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

For placering omslag, helt uppslag samt

ibladning kontakta Parkinsonjournalen for

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

umleoarden
VALJEVIKEN Jlumiegarden §

Telefon: 0456-151 15

Parkinson?
Specialiserad Rehabilitering
pa Valjeviken eller Humlegarden!

Valjeviken erbjuder:

Rehabilitering
— med ett multidisciplinart team
(innefattande bl.a. fysioterapeut, arbetsterapeut, logoped, sjukskdterska, kurator, fritidsledare, assistenter)

Rekreation
— i en vacker, rogivande milj6

Rehabilitering med tema
— Parkinson: Veckorna 5-7, 17-18, 38-40, 47-48
(Med inriktning pa Parkinson varvas férelasningar och traningstillfallen under rehabiliteringsperioden)

Humlegarden erbjuder:
Rehabiliteringsprogram

- med ett multidisciplinart team
(innefattande bl.a. fysioterapeut, arbetsterapeut, logoped, sjukskoterska, kurator)

Slutenvardsrehabilitering/Dagrehabilitering
— Inom region Stockholm finns méjlighet till bade slutenvard och dagvard
Diagnoskurser
— Med inriktning pa Parkinson varvas forelasningar och traningstillfallen under rehabiliteringsperioden

Be din lakare om remiss!
Vi ar specialister pa neurologisk rehabilitering.

info@valjeviken.se, www.valjeviken.se / inffo@humlegarden.a.se, www.humlegarden.a.se
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