


























> AKTUELLT —

Region Orebro satsar pa stor
uppfoljning av parkinsonvirden

Region Orebro satsar pa att utveckla
parkinsonvarden - och pa att kartlig-
ga om varden fungerar enligt de natio-
nella riktlinjerna.

| ar gjordes en stor kartldggning av hur
varden fungerar for patienternaire-
gionen.

Anna Stihl arbetar med virdutveckling i Re-
gion Orebro och ir en av dem som har varit
med och tagit fram enkiten.

— Vi hade inte tillrickligt med kunskap om
hur varden fungerade for de hir patienterna.
Vi gjorde kartliggningen for att fa bittre
kinnedom om patienterna, vilka de dr och
hur de mar, sdger hon.

Kartlaggningen gjordes i samband med att
parkinsonvirden férindrades i regionen.

— Den stora férindringen var att ett multi-
disciplindrt team skapades, utfrin de nationella
riktlinjerna for vird vid Parkinson. Detta har
lett till ett mer strukturerat arbetssitt och ett
forbittrat samarbete mellan de olika yrkeskate-
gorierna i teamet, siger Anna Stihl.

Regionen vill nu folja upp hur detta
paverkar varden.

— Vi ville se hur liaget var och vad patien-
terna tyckte innan teamet fanns. Det gor att
vi kan f6lja upp om det har blivit bittre i och
med att vi har skapat teamet.

Tanken med enkiten var ocksa att fa Gver-
gripande kunskap om vilka besvir patienterna
har, till exempel hur minga som har problem
att svilja eller som har problem med depres-
sion.

Svarsfrekvensen var 76 procent.

— Det dr en vildigt hog svarsfrekvens och
ger oss en bra bakgrundsbild, siger Anna
Stihl.

Nista uppfoljning ér planerad ndgra ar
fram i tiden.

— Det blir minst tva ar fram i tiden for att
teamets arbete ska hinna sitta sig och vi ska se
vilka effekterna idr, siger Anna Stihl.

SUSANNE RYDELL

Nagra resultat fran enkaten

Om majlighet att triffa likare och annan vardpersonal: Likare var

den yrkeskategori som flest personer hade triffat, 84 procent

av de svarande. Detta innebdr att regionen inte nidde upp till

rekommendationerna i de nationella riktlinjerna om att man ska

mojlighet till arligt besok hos likare inom specialistvarden. Soci-

alstyrelsen har faststillt malnivan till minst 9o procent.

Om behov av individuell rehabiliteringsplan: 126 personer (38

procent) uppgav att de var i behov av en individuell rehabilite-

ringsplan. Av dessa var det 18 personer som uppgav att de fatt en

rehabiliteringsplan. Fragan var svar att ta stillning till da det var

107 personer som svarade att de inte vet om de har ett behov eller

inte.

Om icke-motoriska symtom: En friga handlade om upplevda

icke-motoriska symtom den senaste minaden. Dir uppgav 35
procent att de har ramlat, 58 procent att de kint sig nedstimda,

s1 procent uppgav att de har svart att komma ihag saker och 35
procent att de under den senaste manaden har haft svart att svilja.
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ni bryr er.

”Tack for att

Kanns bra!”

Anna Stahl dr nojd med antalet svar pa enkiten -
over 76 procent.

Enkaten gick till alla

Enkiten skickades till alla med Parkinsons
sjukdom som var registrerade i Parkinson-
registret inom Orebro lin samt till perso-
ner med patientansvarig likare pa Karlsko-
ga lasarett och Lindesbergs lasarett.

Enkiten inneholl bland annat fragor om
tillgang till och behov av olika professi-
oner pa grund av Parkinsondiagnosen. Det
fanns ocksi frigor om behov av individuell
rehabiliteringsplan, hur vilinformerad
man var gillande rehabilitering vid Parkin-
sons sjukdom samt pa vilket/vilka sitt man
onskar information. Enkiten skickades ut i
januari 2018.
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Ny kartlaggning vantas
bli fardig tidigast 2020

Socialstyrelsen tog under 2016 fram
riktlinjer for vard vid Parkinsons sjuk-
dom. En inledande kartlaggning visade
att den befintliga varden inte stimde
med de nya riktlinjerna. En ny kart-
laggning blir troligen fardig ar 2020.

Riktlinjerna for parkinsonvard innebdr bland
annat att patienter ska ha mojlighet att traf-
fa en specialistlikare i genomsnitt tva ganger
om dret. Patienter ska ocksa ha tillgang till
multidisciplindra team. Socialstyrelsen re-
kommenderar att teamen férutom likare och
sjukskoterska ocksa ska ha minst tvd andra
professioner representerade; fysioterapeut, ar-
betsterapeut, kurator, psykolog, logoped, die-
tist, uroterapeut eller annan specialistlikare.

En forsta utvirdering av varden genom-
fordes parallellt med att riktlinjerna har togs
fram. Det innebar allts att landstingen inte
hade haft mojlighet att anpassa verksamheten
efter reckommendationerna i riktlinjerna.

Den utvirderingen visade att det fanns

stora utvecklingsbehov inom delar av varden.
Det gillde till exempel méjligheten till konti-
nuerlig uppfoljning och kontakt med likare.
Det giillde ocksi tillgangen till multidisci-
plindra team.

En uppfoljande utvirdering blir troligen
klar ar 2020, enligt Vera Gustafsson, ansvarig
for indikatorer, malnivier och utvirdering pa
Socialstyrelsen.

— Det ir inte helt bestimt dnnu, men vi
brukar siga att vi ska upprepa kartliggningar
ungefir vart fjarde ar, sdger hon.

Hur tinker man kring tidsintervallet,
varfor fyra ar?

— Det tar lite tid innan foérindringar far
genomslag. Data kommer ocksa in i efter-
hand, vilket betyder att den utvirdering som
kommer 2020 visar vad som hinder 2018
och 2019. Det finns dven praktiska skil som
gor att vi har sagt att fyra ar dr ett limpligt
intervall for vira utvirderingar, siger Vera
Gustafsson.

Parkinson Uppsala i programrad om riktlinjerna

| Region Uppsala har politikerna skapat sarskilda program-
rad for de omraden dar det finns nya nationella riktlinjer.
Ett av programraden &r inriktat pa de nationella riktlinjerna

for Parkinsons sjukdom och MS.

Terje Helland, ordférande Parkinson Uppsala, dr med som patientre-

presentant i radet.

— Det ir otroligt viktigt att vi ir med och bevakar utvecklingen fran

ett patientperspektiv, siger han.
Vilka férhoppningar har du pa radet?

— Nu arbetar vi med att sitta ritt indikatorer, matetal, for att se till att mata ritt saker i

virden. Vad ar ritt mitetal? Det ar en svar friga dir det inte finns nigra sjilvklara svar, siger

Terje Helland.

Ett tinkbart matt for att méta hur parkinsonvirden fungerar ar tid fran det att en patient far

sin forsta remiss till neurolog till start med likemedelsbehandling.

— Men det finns olika uppfattningar om vad som dr kvalitet i varden. Det ér viktigt att vi dr

med och diskuterar annars kommer vi ingen vart, siger han.

PROGRAMRAD | REGION UPPSALA skapas som ett led i den nationella satsningen kring kunskaps-
styrning. Programrad bildas nar nya, alternativt uppdaterade, nationella riktlinjer finns. Syftet med
programraden ar att kartligga och skapa lokala forutsattningar for att de nationella riktlinjerna im-

plementeras och att bidra till att resultaten for den aktuella patientgruppen standigt forbattras. Kal-

la: Region Uppsala
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Forskare vill hitta
battre satt att ge
anhoriga stod

| oktober infoll nationella anhorig-
veckan. Kristina Ziegert, professori
omvardnad vid Hégskolan i Halmstad,
och Gun-Britt Lydén, hedersdoktor
vid Hogskolan i Halmstad samt ord-
forande i Anhorigforeningen i Halm-
stad, verkar bada for att forbattra an-
horigas behov av stod i vardagen.

Kristina Ziegerts forskning handlar om an-
horigstod i forindring, och det dr ock-

sd namnet pa det pagaende forskningspro-
jekt som sker i samverkan med Halmstads
kommun och Féreningen for anhorigvard i
Halmstad.

— Syftet ar att identifiera och utveckla
mojligheter for att tillgodose anhorigas och
ndrstiendes behov av stod i vardagen, siger
Kristina Ziegert.

Som ordférande i Anhorigféreningen i
Halmstad, en av Anhorigas riksférbunds
medlemsféreningar, for Gun-Britt Lydén de
anhorigas talan. Foreningen paverkar poli-
tiskt och organisatoriskt for att lyfta in anho-
rigas perspektiv i Halland.

— Jag tror pa grinsoverskridande samar-
beten for att kunna forindra och forbittra.
Vi behover se frin olika héll och aldrig
glomma den tysta kunskapen hos minnisk-
orna som berdrs, siger Gun-Britt Lydén.
Gun-Britt Lydén utsags forra dret till heders-
doktor i hilsa och livsstil vid Hogskolan i
Halmstad. Hennes engagemang och arbete
med problemstillningar runt anhériga och
nirstaendes livssituation bidrar till Hogsko-
lans forskning pd omridet.

Kélla: Hogskolan i Halmstad

Slutrapport
fran simprojekt

Bo Jaghult, tidigare ordférande i Par-
kinsonforbundet har simmat till for-
man for parkinsonforskningen (se Par-
kinsonJournalen nr 3). Resultaten av
insamlingen i samband med simningen
i Milaren blev 100 ooo kronor.
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Representanterna Leif Dahlby, Stefaan de Maecker och Kerstin Lindgren traffar sty-
relsen i Parkinson Gotland fér diskussion om vard av parkinsonsjuka.

Riktlinjer och rehab i fokus
pd mote med gotlandspolitiker

Fortsatt halla kontakt med regi-
onens politiker. Den uppmaning-
en kom fran Stefan de Maecker,
ordforande i Hilso- och sjuk-
vardsniamnden nir Parkinson
Gotlands styrelse traffade an-
svariga for Halso- och sjukvard i
regionen. Riktlinjer och rehabili-
tering stod pa agendan.

Tre gister fran Region Gotland deltog
den 16 oktober i ett mote med styrel-
sen i Parkinson Gotland. De som vin-
ligen accepterat inbjudan var Stefaan
de Maecker och Leif Dahlby, ordfo-
rande respektive 1:¢ vice ordférande

i Hilso- och sjukvardsnimnden samt
Kerstin Lindgren, resursomradeschef,
Habilitering och rehabilitering.

Syftet fér motet var en gemensam
diskussion/genomgang av Socialstyrel-
sens nationella riktlinjer for vard och
behandling av Parkinsons sjukdom
samt mojligheter till rehabilitering.
Kerstin Lindgren borjade med en
informativ presentation av regionens
nuvarande samt planerade program
for olika former av rehabilitering.

Sedan foljde en diskussion om Soci-
alstyrelsens riktlinjer. Enligt Parkin-
sonforbundets genomférda enkit 2018
ligger Gotland vil till i riket nar det
giller bade vard och tillgang till mote
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med specialistldkare. Daremot tycks
mojligheterna simre nir det giller
fysisk trining och rehabilitering.

Det blev ocksd en diskussion om
Parkinsonskolan, ett viktigt utbild-
ningsprogram som fokuserar pa hur
parkinsonsjuka och anhoriga ska lira
sig leva med sjukdomen och forbittra
sin livskvalitet. Parkinsonskolan har
erbjudits pa Neurologen pa Visby
Lasarett, tyvirr dock inte de senaste
tvd dren beroende pd resurs- och
personalbrist. Detta dr ett betydelse-
tullt program f6r parkinsonsjuka och
ett positivt resultat av motet blev ett
l6fte att undersoka méjligheter for
fortsatt genomfoérande av Parkinson-
skolan.

Virdefull information var ocksa
att gisterna, med Stefan de Maecker
i spetsen, uppmuntrade till fortsatt
kontakt med regionens politiker. Han
poingterade virdet av kontinuerliga
moten med olika organisationer for
att hilla sig ”a jour” samt for utbyte
av information, dsikter och forslag.
Det blev en 6msesidigt givande traff
for alla parter och Parkinson Gotland
tackade for de niarvarandes intresse
och engagemang.

TEXT INGA-MARIT KOEHLER
FOTO CARL-OVE SUNDSTROM

Varden maste samordnas mer
for sjuka med stora vardbehov

IVO, Inspektionen for Vard och Omsorg, gor nu en
forstudie om personer som behover multidisci-
plinart omhandertagande. Flera patientforbund,
bland annat Parkinsonforbundet, betonar att mer
samordnad vard behovs.

Det handlar om patienter som behover insatser frian flera
olika professioner och olika huvudman. Patientférbunden
som IVO talat med anser att bristande samordning kan
leda till vardskador, on6digt lidande och for tidig dod. 1
forstudien samtalar IVO bland annat med patienter, bru-
kare, intresseorganisationer, forskare och andra myndig-
heter.

I oktober triffade IVO representanter frin Demens-
forbundet, Neuroférbundet, Parkinsonférbundet och
Reumatikerférbundet. Samtalen kretsade kring hur deras
medlemmar upplever att samordningen fungerar av de
insatser som de far fran hilso- och sjukvirden och social-
tjansten.

ENLIGT FORBUNDEN SAKNAS det inte samordning, men den
dr allt for begrinsad — samordningen sker oftast inom be-
fintliga verksamhetsgrinser.

Patientférbunden berittade att de ofta far fylla stora
delar av informationsbehovet som deras medlemmar har dd
informationen fran vird- och omsorgsgivarna ér bristfillig
cller saknas. Eftersom patienterna fir en bristfillig infor-
mation vet de inte heller om vad de har f6r mojligheter och
rattigheter. De vet inte alltid vad de ska friga efter eller till
vem de ska vinda sig.

I SAMTALEN MED patientforetridarna framkommer att pa-
tienterna saknar en kontinuitet i varden, att ha en fast vard-
kontakt som kinner till ens sjukdomshistoria och ens livs-
situation.

Nir samordningen av virden och omsorgen brister eller
uteblir uppstar sd kallade organisatoriska mellanrum. Det
innebir att personen och dess nirstiende far ta ett storre
ansvar for att koordinera insatserna.

Forbunden som IVO haft dialog med poingterar att
personer som behéver multidisciplindrt omhindertagande
ir en sdrskilt utsatt grupp. De har ofta livslinga diag-
noser som innebdr kontinuerlig kontakt med varden och
omsorgen. En samordning av vard- och omsorgsinsatser r
dirfor av stor vikt for att denna grupp ska kunna leva ett sd
fullvirdigt liv som méjligt.

Nista steg i IVO:s arbete med forstudien dr att ta fram
ctt forslag pa hur en kommande tillsyn pa omradet kan

utformas.
Kalla: IVO
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Sten-Magnus Aquilonius, professor emeritus i Uppsala, var med
och utvecklade Duodopa i pumpform och har varit med och ut-
vecklat mikrotabletter med levodopa som tas med hjélp av en dos-
dispenser. Han forutspar ocksa andra genombrott i behandlingen
av Parkinsons sjukdom. Samtidigt foljer han noga den internatio-

nella diskussionen om levodopa-behandling.

TEXT SUSANNE RYDELL

Hoppfullt om nya

behandlingsmojligheter

UNDER FORRA ARET pigick en debatt i fle-

ra internationella neurologiska publikatio-
ner om behandling med levodopa, ofta kallat
L-dopa. I korthet kan debatten sigas handla
om huruvida levodopa-behandling ska sdttas
in i tidiga stadier av Parkinsons sjukdom, el-
ler om en behandling med andra likemedel
ska viljas.

Sten-Magnus Aquilonius sammanfattar
forra drets debatt som att pendeln har svingt
tillbaka alltmer mot vikten av I-dopa — dven
tidigt i sjukdomsforloppet.

— Det dr dags att ta bort ridslan for tidig
L-dopabehandling tycker jag. Men den tidiga
terapin miste skotas vildigt noga och vara
individanpassad, siger han.

Flera forskningsrapporter om behand-
ling med levodopa diskuterades i internatio-
nella neurologiska tidskrifter forra aret. Flera
av dem pekade pa att det funnits en alltfor
stor radsla for biverkningar som motoriska
komplikationer, i samband med I-dopabe-
handling, enligt Sten-Magnus Aquilonius.

Du var med och utvecklade Duodopa-pum-
pen som innehaller levodopa. Du har ock-
savarit med om att ta fram mikrotabletter
med levodopa som mojliggor finjusterad
behandling. Finns det en risk for jav i din
bedomning?

—Jo, det ir en helt naturlig friga i samman-
hanget och det ar viktigt att vara 6ppen och
drlig med detta. Man kan tycka att jag dr jivig
och talar i egen sak, men vi har mycket veten-
skap som stoder var sak, siger han.

Dudodopa utvecklades av en forskargrupp
i Uppsala. Sten-Magnus Aquilonius har ocksa
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tillsammans med en kollega frin Uppsala
universitet, Christer Nystrom, utvecklat ett
nytt sitt att dosera tabletter i mikroformat for
att uppna en jamnare tillforsel.

— Milet med mikrotabletterna dr att man
tidsmissigt ska kunna skjuta fram behovet
av invasiv behandling, som pumpbehandling
eller DBS (Deep Brain Stimulation), siger
han. Men om det ska fungera bra sd miste vi
samtidigt erbjuda en bra teamverksamhet dir
patienter far utbildning och st6d nir behand-
lingen inleds, siger Sten-Magnus Aquilonius.

Sten-Magnus Aquilonius dr pensiondr
och arbetar idag kliniskt i mycket liten
omfattning, men han undervisar fortfa-
rande studenter och kan se tillbaka pa en
ling tids erfarenhet av behandling av Parkin-
sons sjukdom. Utvecklingen inom omradet
har varit betydande, onstaterar han. Gene-
rellt finns det vildigt effektiva mojligheter att
behandla symtomen, betonar han.

— Men jag tycker att det ér viktigt att det
fors en diskussion om olika behandlingar si
att man inte undanhiller patienter i borjan av
sjukdomen det som kan vara den mest effek-
tiva behandlingen, siger han.

DISKUSSIONEN OM BEHANDLING med levo-
dopa har ofta handlat om en 6verdriven oro
for risken for komplikationer som dyskinesier
och fluktuationer, enligt Sten-Magnus Aqui-
lonius som anser att nya studier ger en mer
nyanserad bild.

— Det dr inte L-dopa i sig som 4r ansva-
rigt for for de biverkningar som diskuteras,
utan det kan ocksa handla om hur lingt sjuk-
domen ar framskriden och om likemedelsbe-

SINSNIM VHVS 0104

handlingen varit jamn och tillrickligt indivi-
danpassad, siger han.

Han ser fram emot en fortsatt diskussion
om hur den bista behandlingen av Parkinsons
sjukdom under hela dess forlopp ska se ut.

— Det dr viktigt att halla debatten igang, vi
far se vad som hinder pd stora internationella
moten framover. Patienterna ska inte behova
lida av att det finns manga olika intressen
bakom olika typer av likemedel, sidger han.

Han betonar ocksa att frigan kan ha olika
svar beroende pa vilken patientgrupp det
handlar om.

— For yngre patienter finns en viss reser-
vation i debatten. Det kan vara sd att det da
kanske dr bittre att borja med en behandling
med agonister, siger han.

STEN-MAGNUS AQUILONIUS AR generellt
mycket hoppfull nir det giller behandling av
Parkinsons sjukdom.

— Den symtomatiska behandlingen dr
enormt effektiv. Vi kan behandla vildigt bra,
och nu tittar vi samtidigt in i framtiden dér
det finns hopp om andra nya behandlings-
mojligheter.

Det finns lovande forskningsspar, anser
Sten-Magnus Aquilonius

— Jag brukar siga till likarkandidater att
neurologin kan bli det stora utvecklingsom-
radet i framtiden. Om teorin med felveckade
proteiner och proteinfragment som ir toxiska
visar sig stimma sd att det gar att utveckla
immunterapi stir vi infr en stor utveckling.
Da skulle det kunna ga att hitta kurativ terapi
vid exempelvis ALS, Alzheimer och Parkin-
sons sjukdom, siger han.

13



— INTERNATIONELLT —

Enkelt och smart och mer anv

Enklare och mer anvindarvinliga pumpar och smar-
tare DBS-utrustning dr nagra av nyheterna frin Mo-
vement Disorders drliga kongress. Nya intressanta
studier ir ocksa pd vig. Orjan Skogar, 6verlikare och
verksam bland annat vid Skines Universitetssjukhus
och Hoglandssjukhuset i Eksjo var pa plats vid drets
kongress i Hong Kong.
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Vad inneholl kongressen?
— Det var som vanligt en kongress fylld med basal veten-
skap som forsoker ringa in orsak och sambandskedjan till
dessa tillstind som vi kallar Parkinsons sjukdom. Det blir
alltmer uppenbart att kopplingen mellan teoretisk labora-
torieforskning intimt maste samarbeta med den kliniska f6r
att identifiera samband och sa smaningom kunna angripa
sjukdomen.

Temat for arets kongress var bland annat imaging och
det innebir tekniker som pa olika sitt forsoker skugga eller
avbilda sjukdomens uttryck och forlopp.

Kan du ge exempel?

— Skapandet av sa kallade organoider dr intressant. Det dr
helt enkelt i laboratoriemilj6 framstillda vivnader som har
inneboende egenskaper likt allas vara stamceller, att kunna
utvecklas at det hall man 6nskar. P det sattet har man kun-
nat skapa sma levande modeller av CNS-lika strukturer som
har nagot eller nagra av de genetiskt kinda orsaker som kan
leda/leder till Parkinson. Dirvid kan man i en semiartifi-
ciell miljo dven studera effekterna av olika bromsande och
botande dtgirder. Vilka effekter det fir pa cellnivd. Mycket
fascinerande.

Likasa har den tekniska utvecklingen med modern
magnetkamerateknik lett till en upplosningsféormaga i
avbildningen av hjdrnans strukturer som vi bara kunde
dromma om f6r nagra dr sedan. Allt sjélvklart till gladje for
forskningen runt sjukdomen.

Ar det ndgon foreldsning du vill framh3lla?

— Det var extra roligt nir min vin och kollega fran Karolin-
ska Institutet, Seyed-Mohammad Fereshtehnejad fick Ju-
nior Lectures Awards — ett pris for sin forskning med kva-
litetsregister i Kanada, dir han foljt grupper av individer
med s kallad Rem Sleep Behaviour Disorder, en somnstor-
ning som man numera kinner till utgér en 6kad risk for att

Orjan Skogar, hemma igen efter kongress i Hong Kong.

senare utveckla Parkinsons sjukdom. Han kunde dirvid visa
over tid vilka symptom som kan dyka upp. Aven detta ir
viktigt for att forsta sjukdomens forlopp.

Visade kongressen pa nagra genombrott som ar i sikte?
— Vi fir ge oss till tils, som vanligt. Det pigar studier som
ir mycket intressanta och lovande, men fortfarande i sa
kallade fas 1 och fas 2 dvs de har en vig kvar och miste visa
bade sikerhet och effekt innan de kan appliceras i klinisk
vardag. Den genetiska forskningen har ju fullstindigt revo-
lutionerat kunnandet men ocksa gett forskarna ny djungel
att tringa igenom. Vi tror oss forstd att det handlar om oli-
ka intracellulidra mekanismer som blir stérda. Alfasynuklei-
nets roll dr fortsatt het i forskningen. S kallade mitokond-
rier, lysosomer och vesikeltransport mellan cellens inre och
dess yta ar viktiga. Dopaminet — och for 6vrigt dven andra
viktiga signalsubstanser ir beroende av vilfungerande ner-
veeller. Sa kallad epigenetik och olika ” Crisp” tekniker dr
rena ingenjorskonsten i denna forskning.

Vad ar aktuellt just nu?

—Ja, olika nya och bittre beredningsformer av de klassiska
likemedlen dr det som vintar patienterna ute pa mottag-
ningarna. Enklare mer anvindarvinliga pumpar, tilligg av
entakapon till Duodopa i nyregistrerade beredningsformer.
Smartare DBS-utrustning, till och med uppladdningsbara
batterier och forfinade majligheter att “rikta” DBS magnet-
filtet i spetsen av elektroderna. Den si kallade Toledo-stu-
dien, som i en ordentlig kontrollerad studie kunde visa det
manga redan visste, minskad sa kallad off-tid med apomor-
finpump.
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Karolinska Institutet fick
Junior Lectures Awards
- ett pris for sin forsk-

— Allt detta dr exempel pa vad som ligger pd troskeln i ning med kvalitetsregister

vardagen. i Kanada.

o0 o0 °
' Seyed-Mohammad
Fereshtehnejad fran

Vilken roll spelar svensk forskning?

— Jag har foljt dessa kongresser i flera dr nu och slds av att
Sverige dr en liten plats pd jorden... men icke forty, sd har
vi kanske nigot av virldens just nu basta mojligheter att
kunna bidra till den globala kunskapen om sjukdomen ge-
nom att vi som parkinsonteam frigar vara patienter om de
kan vara en del av parkinsonregistret i Svenska Neuroregis-
ter. Vi har redan visat virlden med hjilp av strokeregistret
Riksstroke och MS-registret att vi har mycket fina mojlig-
heter att bidra till 6kade kunskaper om de olika varianter
av Parkinson som finns och att kunna beskriva férlopp och
utveckling. Jag dr 6vertygad om att vi kommer att ha nytta
av detta den dag “personalized medicine”, det vill siga pa
individniva skriddarsydd behandling, ska borja testas i kli-

nisk vardag,.

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 fran hela landet och dven
personer under 65 ar.

Ligenheterna, lokalerna och inredningen har planerats i samrad
med Parkinsonférbundet. 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.
Las mer pa: erstadiakoni.se/parkinson

Ersta

en del av Ersta diakoni

Ersta diakoni ir Sveriges storsta idéburna aktor inom vérd och omsorg. Vi bedriver
sjukvird, socialt arbete, utbildning och forskning, professionellt och utan vinstsyfte.
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Trappsteg, trosklar och otydliga skyltar

Manga rostningslokaler brast vad gil-
ler tillgdnglighet vid valet 2018. Det vi-
sar inventeringen av 191 lokaler runt
om i landet som Myndigheten for del-
aktighet, MFD, latit gora.

I samband med hostens val lit MFD 2 till-
ginglighetskonsulter inventera tillginglighe-
ten i 88 forrostningslokaler och 103 vallokaler.
Resultaten tyder pa att det fortfarande finns
mycket att forbattra innan alla medborgare,
oavsett funktionsformaga, har lika méjlighet
att rosta.

— Bristerna handlar om fysisk otillging-
lighet sisom hoga trosklar och stingda dorrar
utan dorréppnare, men dven om kognitiva
brister som att skyltar dr svdra att uppticka
och forstd. Dessa hinder forsvarar for en
grupp medborgare som vi vet rostar i ligre
utstrickning dn andra, siger Malin Ekman
Aldén, generaldirektor pd Myndigheten for
delaktighet.

OLIKA TYPER AV rostningslokaler visade sig i
undersokningen vara olika mycket tillgangli-
ga. De sju sjukhus som ingdr i inventeringen
fick hogst betyg av tillginglighetskonsulterna,
medan flest brister konstaterades i de elva un-
dersokta forskolorna. I sju av forskolorna sak-
nades exempelvis en ldg rostningsskirm, atta
hade hoga trosklar och tre hade dorréppning-
ar som var smalare dn 8o centimeter.

— Man kan inte dra for stora vixlar pa hur
det sag ut i elva forskolor, men faktum dr
att de hir bristerna hindrar rullstolsanvin-
dare fran att rosta, och det maste tas pa allvar,
siger Malin Ekman Aldén.

HON REAGERAR OCKSA PA att nistan var fjirde
undersokt lokal saknar utrymningsvig som ir
tydligt skyltad och som medger siker utrym-
ning for alla. Denna brist var dessutom van-
ligast i publika lokaler saisom bibliotek (44
procent) och kommunhus (40 procent).
Malin Ekman Aldén hoppas att valndmn-
derna nu tar till sig inventeringens resultat,
och anvinder bade dem och MFD:s check-
lista for tillgingliga vallokaler nir valet till
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gjorde vallokaler otillgangliga

Nagra av de vanligaste bristerna i tillgidnglighet

« 72 procent av lokalerna saknade pa- och avstigningsplats for fardtjanst och taxi nira

entrén.

« 67 procent hade trappor dir kontrastmarkering saknades pa 6versta och nedersta

tr. appstegct.

» 52 procent saknade p-plats f6r personer med nedsatt rorelseférmaga nira entrén.

« 38 procent saknade skyltar, symboler och texter som var litta att uppticka och forsta.

« 35 procent saknade tillginglig toalett stor nog for personer som anvander eldriven

rullstol.

« 25 procent saknade lig rostningsskirm anpassad for personer som anvinder rullstol.

« 25 procent saknade tydligt skyltade utrymningsvigar.

» 24 procent hade stingda dorrar som inte kunde 6ppnas med automatisk dérroppnare.

« 24 procent av lokalerna hade hoga trosklar (mer dn tvd centimeter).

EU-parlamentet i maj 2019 ska forberedas.
— En positiv sak dr att manga av bristerna

ir ganska enkla att atgirda. Tydlig skyltning,

kontrastmarkering av trappor och place-

Kalla: Myndigheten for Delaktighet

ringen av valsedlar sa alla nar dem kriver
inga storre resurser, bara medvetenhet om
viljarnas olika behov och forutsittningar,
siger hon.
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Almi Invest investerar
i hjarncellsanalys

Almi Invest investerar tre miljoner kronor i forskningsbo-
laget Cartana, som utvecklar en ny teknologi for analys av
hjarnceller med potential att 6ka forstaelsen av hjarnan
och dess sjukdomar.

Almi Invest investerar i startups. I emissionen pa totalt 9,6 miljoner
kronor deltar ocksa investeringsnitverket Sciety och privata investe-
rare. Pengarna ska anvindas till vidareutveckling av produkten samt
marknadslansering.

Cartanas patentsokta forskningsverktyg ger nya majligheter att
analysera hjdrnans celler. Verktyget gor det mojligt att identifiera och
analysera alla celler fran ett och samma vavnadsprov, nigot som inte
ir mojligt med dagens metoder.

Med Cartanas teknologi blir det mojligt att analysera RNA:t i
enskilda hjirnceller och i relation till omgivande celler. P4 sa sdtt
kan man boérja forsta hjarnan pa ett mer detaljerat sitt 4n tidigare.
Detta kan 6ka mojligheterna att finna behandlingar mot de sjuk-
domar kopplade till hjarnan, till exempel Parkinson, Alzheimer
och epilepsi.

— Cartanas produkt 19ser ett stort behov bade inom vetenskaplig
forskning och likemedelsutveckling, vilket ger bolaget god poten-
tial till framgang. Det ar var plikt att mojliggora affirsnytta av
denna forskning, siger Pir Nordstrom, investment manager pa

Almi Invest.
Kalla: Almi

PARKINSONS SJUKDOM.
VILL DU VETA MER

OM INDIVIDUALISERAD
BEHANDLING VID
SVIKTFAS?

BESOK WWW.SVIKTFAS.SE

—

sensidose

Sensidose AB, Vetenskapsvagen 10, SE-191 38 Sollentuna, Sweden

Tel. +46(0)10-70007 73 80, info@sensidose.se
www.sensidose.se

Bortopererad blindtarm
paverkar risken for Parkinson

Manniskor som har opererat bort blindtarmen loper min-
dre risk &n andra att fa Parkinsons sjukdom, skriver Da-
gens Nyheter och hanvisar till svensk forskning.

En svensk forskargrupp har gitt igenom registerdata och hittat ett
samband mellan sjukdomen och blindtarmen.

— Vi sag att forekomsten var ligre bland dem som opererat bort
blindtarmen 4n inom en kontrollgrupp som inte gjort nagon blind-
tarmsoperation, siger Daniel Lindqvist, likare och forskare i psyki-
atri vid Lunds universitet, till Dagens Nyheter.

Hos patienter med Parkinson bildas ett felveckat protein,
alfasynuklein, i hjirnan. Samma protein finns 4dven i blindtarmen.
Den nya studien har publicerats i tidskriften Science Translational
Medicine. Det gar inte att utesluta att nigon okind faktor ligger
bakom férindringarna i bide tarmen och hjirnan, enligt forskarna.
Men Daniel Lindqvist och hans medarbetare tolkar resultaten som
ett stod for tanken péd en koppling mellan tarmens och hjirnans
biologi.

PARKINSONJOURNALEN # 4 2018

PARKINSONBEHANDLING
| SPANIEN

Vi skraddarsyr
ditt
behandlingsprogram
tillsammans
med dig!

Svenska
fysioterapeuter,
logopeder och
neuropsykologer

Du kan f& ersattning fér dina behandlingskostnader
i Spanien. Vi hjalper dig att séka

www.enrichedlife.se
info@enrichedlife.se 08-663 33 49 enriched life
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Unga med Parkinson i europakampan;j

Unga som har diagnosen Parkinson
genomfdor nu en gemensam kampanj
pa europaniva. Bloggare, politiker och
beslutsfattare fran hela Europa, sam-
lades i oktober i tva dagar till aktivite-
ter som organiserats av den Europe-
iska Parkinsonfederationen, EPDA, i
Europaparlamentet.

Kampanjen gir under namnet ”Det hir ar
Parkinsons: ett fokus pd unga drabbade” I
Bryssel uppmanades politikerna att lyssna till
de speciella utmaningar som yngre personer
med sjukdomen har.

Den fore detta slovenska premidrministern,

parlamentsledamoten Alojz Peterle, Irlands
parlamentsledamot, Marian Harkin, den brit-
tiske parlamentsledamoten Rory Palmer och
den spanska parlamentsledamoten Veronica
Lope Féntagné var bland dem som deltog i
evenemangen.

Aktiviteteten inneholl dven en fotoutstall-
ning av den norske videojournalisten Anders
M. Leines. Hir dr ndgra roster fran de 32
deltagarna med Parkinson:

Vilka andra utmaningar har personer som
ar unga nar de far diagnosen Parkinsons
sjukdom, jamfort med dem som diagnosti-
seras senare i livet?

ANDERS M. LEINES, videojournalist och
kampanjdeltagare: ”Det finns stora skillnader.
Yngre minniskor tenderar att ha mer press
pd sig — till exempel att ta hand om barn och
att behova arbeta i manga ar. Vad ménniskor
kanske inte inser dr att med anpassningar
till arbetsplatsmiljon — till exempel fa tid att
trina och fri tillgang till en psykiater — kan
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manniskor ha en bra livskvalitet i minga ar”
MARIETTE ROBIJN, parkinsonbloggare:
”Nir du diagnostiseras i en yngre alder
maste du generera inkomster bide fér nu
och for framtiden, eftersom vi i framtiden
har liten eller ingen inkomstpotential. Annu
virre dr att pa grund av sjukdomspaverkan
kriver varje timme jag jobbar idag dubbelt si
mycket energi jamfort med fore Parkinsons.”
BEN STECHER, parkinsonbloggare: “Jag
vill hellre fokusera pé fordelarna med att fa
den ung. Vi har i allmidnhet mer energi och
mer férmaga att gora nagot it det. Trots
att Parkinsons suger ir jag tacksam for att
det ger mig tillrickligt med tid att lira mig
om det och gora en inverkan pa vir kollek-
tiva resa mot forbittrade terapier och sa
smdningom en bot.”

Vilka missuppfattningar tror du att all-
manheten och de parlamentariska be-
slutsfattarna har, vad galler unga med
Parkinsons?

BEN STECHER: “Jag tror inte att problemet
ir missuppfattningar, det ir snarare ingen
uppfattning alls. Den stora majoriteten har
inget begrepp om vad Parkinsons dr, annat dn
skakningar och kanske stelhet.

Gaynor Edwards, medgrundare av Spot-
light YOPD: ”Om inte” Svensson “har nigon
nira anhorig diagnostiserad med Parkinsons
finns det vildigt lite kunskap om tillstindet
- dn mindre medvetenhet om dem som diag-
nostiseras som ar under 5o ar”

Vad ar betydelsen av en aktivitet som den
som EPDA holl i Europaparlamentet?

ANDERS: “Jag tycker att det ar vildigt
viktigt. Vi behéver mer ekonomi, och det
kommer ofta frin statligt eller EU-stod.

Jag vet att resurserna dr knappa, men alla
fortjdnar tillgang till ett starkt Parkinson
samhille”

GARY BOYLE, kampanjdeltagare: ”Det
framgdr av de diskussioner vi haft under de
tva dagarna att det finns fantastiska saker som
pagar pd minga olika stillen i hela regionen.
Nistan alla runt bordet visade sin passion,
energi och frustration pd ett sitt som ger mig
ett stort hopp for var framtid.”

Hur kan Parkinsonsamhallet arbeta till-
sammans for att fa en forandring vad gil-
ler unga med Parkinson?

ELISABETH ILDAL, Parkinson kampanjdelta-

gare: ”Vi behover att alla nationella forbund,
forskare, neurologer, likare, sjukskoterskor
och alla som berors ska arbeta tillsammans
och med och genom EPDA. Ju fler vi ir
engagerade ddr desto starkare dr vi”

ALEXANDER REED, grundarc av European
Parkinson Therapy Center: ”Det handlar om
pengarna! Om vi kan bevisa for regeringar att
tidigt ingripande och tvirvetenskapligt stod
for att hjidlpa méinniskor att inritta sig i sin
nya Parkinson verklighet, kommer att leda
till stora besparingar — eftersom manniskor
arbetar lingre, tar mindre piller och anvinder
mindre hilsofaciliteter — da kommer de att
lyssna”

Kalla: Parkinson’s life, i dversattning
av Susanna Lindvall, vice ordférande EPDA
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Vi behover ditt aktiva stod
— hjalp oss att starka forsknin

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsd

Parkinson
Fonden

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

94¥380¥d4 N3JQS ‘0104

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

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

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

Parkinsonfonden stoder forskning om Parkinson. Darfor

hoppas jag att du vill stodja Parkinsonfonden. UJE BRANDELIUS

musiker, kompositor och scenartist

Om du ocksa vill vara med och stodja Parkinsonfonden fyller
du i medgivandeblanketten och skickar den till:
Parkinsonfonden, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

Medgivande Autogiro

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

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

I — -
Clearingnummer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning: Tfn dagtid:
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Du generar mig...

Varfor gor du mig si klumpig, tankspridd

och tanklds? Ja, ndstan ansvarslos. Sicken

tur att ingen vet om det har.

Forsta gingen jag skulle himta den lille mannen, dd 1,5 dr, pa

forskolan, var en pirrig hindelse. Dottern hade forklarat vigen
dit tilmodigt och tydligt, vilket fick mig att kinna av mr P mer dn
ndgonsin. Nir jag kom till det aktuella omradet sig jag att det fanns
ett flertal forskolor med personal och barn som sdg likadana ut i sina
vinterklader. Jag valde ut en inhignad gard som sag bekant ut och
struntade i att leta efter grinden utan klittrade in 6ver staketet. Direkt
sdg jag en marinbla overall i den minsta modellen pulsa omkring i den
djupa snon. Jag foljde efter honom och mirkte knappt hur perso-
nalen forvanat stirrade pd mig som utan att halsa, klittrat in Gver
staketet och foljer efter ett barn. Framifran sett sig han inte riktigt ut
som min lille man men jag férsokte 6vertyga mig sjilv om att visst dr
det han samtidigt som jag tinkte forvirrat att det dr nog jag som ér
pa fel stille! (Tack for den mr P). Jag ordnade raskt anletsdragen och
forsokte se ut som att det hir var min vanliga kvillsrunda, nickade latt
it personalen, klittrade dterigen 6ver staketet och férsvann snabbt
som Ogat innan konstapeln kom. I nista kvarter bakom ett buskage
lig en ny lekpark dir jag horde en glad rést: Hej murrmurr!

Mer om den lille mannen, nu den store
mannen:

Vi var i parken och lekte. Under nigra laga
hirliga kldttertrid, lag det mingder av skrip
i form av liskburkar, chipspasar mm. Jag
pekade pa soporna och forklarade for den
lille mannen att sa dér far man inte géra. Om
det inte finns ndgon soptunna i nirheten, far
man ta med sig skripet och kasta hemma.
”Sa hdr fult vill vil ingen ha det omkring sig,
cller hur” hojtade jag engagerat. Den intres-
serade unge mannen lyssnade uppmarksamt
medan det samtidigt dok upp ett par skolpojkar i 10-arsildern. De
kldttrade raskt upp i tridet och fick till sin férvaning se hur unge herrn
slinger sig fram till dem, stiller sig under tridet och hiller ett lysande
papperskorg, fir man ta hem soporna!” De antagligen oskyldiga
gossarna stirrar férvanat pd honom och klattrar snabbt ner for att fly.
Den lille mannen vinder sig da triumferande mot mig och tjuter nojt:
Murrmurr! Jag sa it dom!

ANNEMARIE ROTHSCHILD

onskar Parkinsonjournalen
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De vann i hostkrysset

1:a pris Birgitta Ellgren Larson, Lidkdping
2:a pris Maria Gustafsson, Katrineholm
3:e pris Ulla Hérnberg-Palmgren, Ostersund
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VINTERKRYSSET

Bland de ratta losningarna drar vi tre vinnare.
1:a pris Thermos-set

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 parkinsonfor-

bundetftelia.com, eller postas till Parkinsonforbundet,
Skeppargatan 52, 114 58 Stockholm, senast den 8 febr 2019. Adress

Méark mejlet/kuvertet med "KORSORD”.
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Namn: Lindvié Blomqvist
?or: Bankeryd utanfor Jonkoping
Alder: 69

Intressen: Syr vaskor, handarbete
Aktuell: Berattar om att leva med Parkinson

Halla dar

Lindvi¢ Blomgqpvist!

Lindvié Blomqvist berattar om
Parkinson i olika sammanhang.
Hon har varit med i lokaltidning-
en, pa plats hos Lionsklubben,
hos den lokala parkinsonforen-
ingen - och berattar garnai fler
sammanhang for att visa att det
gar att leva ett bra liv med Par-
kinson med olika typer av medi-
cinering.

Varfor berattar du garna om ditt liv
med Parkinson?

— Jag vill ge hopp och beritta att man
kan leva ett bra liv med sjukdomen.

Vad brukar du sdaga?

— Jag vill visa att det finns mycket man
kan gora och att det finns hjilp att fa.
Jag fick diagnosen ar 2012 och jag bor-
jade med tabletter som jag it morgon,
middag och kvill. Jag arbetade halv-

tid pd kontor med ekonomi tills jag
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var 67,5 ar utan problem. Jag madde
jdttebra dnda till januari 2016, men i
samband med att vi flyttade sd tog jag
i lite vil mycket. Jag drog pd mig ett
benbrott pa larbenet och det gjorde att
min sjukdom blev simre. Nu har jag
en ny sorts medicinpump istillet och
det funkar jittebra. Den uppbackning
och hjilp jag fatt av varden ar fantas-
tisk.

Du har nyligen haft en utstallning
med dina vaskor. Berdtta mer om
det intresset.

— Jag har alltid tyckt om att gora saker
med hinderna och jag vill géra nigon-
ting som gar att anvinda. Det borjade
med att jag gjorde en bag till min dot-
ter och tinkte att den kan jag gora i
mindre storlek ocksd. Nu har jag gjort
ett 15-tal viskor och hade en utstill-
ning pa biblioteket i augusti.

— LEVAMED PARKINSON —

NOSSMI¥3 143804 0104

”Mitt sdtt att acceptera
och leva ett bra innehalls-
rikt liv med Parkinson”

Har ar utdrag ur Lindvié Blomqvists
egna anteckningar om att leva med Parkinson.

”"For att beskriva denna sjukdom som full-
stdndigt tar ett jdirngrepp om hela kroppen:
Jag har sovit daligt i natt pd grund av som-
martid. Vaknar alltid tidigt, ca 03, gar ut i
koket ganska obehindrat. Jag har da tagit
en extrados innan jag steg upp, plockar ur
diskmaskinen och gor lite andra sysslor vil-
ket gdr mycket bra. Sedan efter ca 1 timma,
nir dosen slutat verka kan jag inte forflytta
mej ett steg utan att halla stenhdrt i ndgot
fast, som en mobel eller nagot liknande. Man
kénner inte igen sin egen kropp. Nu har jag
turen att ha blivit utrustad med en medicin-
pump av senaste modell s det kommer att
ratta sig till om en stund da ar det jag som
tar 6ver min kropp igen inte Parkinson.”
KKK
"Jag &r en kreativ person som tycker om
tillverka saker till exempel sy kldder vas-
kor, silversmide, méala porslin, sticka, bro-
dera och pyssla i var tradgard. I cirka 5 ar
var jag ledare fér en grupp i silversmide i
Habo dar vi bodde, jag har ingen utbildning i
silversmide men jag har lart mej genom att
g4 kurser hos andra ledare. En del av detta
har jag fatt 14gga ner tyvarr. Men med den
nya pumpen ser jag fram mot ett liv dir jag
bestdmmer éver vad jag vill gbra och inte
sjukdomen och slipper alla dessa tabletter
tillsammans med mattider varje dag. Nar
jag far det som jag kallar en attack och har
svart att rora mig och far jag ont i kroppen
och det kan hélla pé i flera timmar. Jag kan-
ner en stor trotthet nar det har lagt sej, da
kan jag ldgga mej och sova ett par timmar.
Jag méarker med den nya pumpen att jag lar
kanna sjukdomen battre pa s vis kan jag
stoppa méanga bakslag.”
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Fardtjanst pa

Ar vi unika i Sverige att vi har fardtjanst
eller finns det dven i andra linder? Fra-
gan dyker upp lite da och da néar fard-
tjansten diskuteras. Svaret ar att fard-
tjanst finns, men organiseras pa olika
satt.

Konsultfretaget Trivector genomforde pa upp-
drag av Trafikanalys under véren 2014 ett antal
intervjuer med representanter for brukarorgani-
sationer vars medlemmar anvinder firdtjinst och
sjukresor. Intervjuerna syftade till att kartligga hur
brukarna upplever att de svenska reglerna funge-
rar och pa vilket sitt de annars borde forindras.

Inom ramen f6r uppdraget gick Trivector dven
igenom internationella regelverk kring fardtjanst
och andra sirskilda persontransporter som skol-
resor och sjukresor.

Lagstiftningen i Norge och Finland ar pa de
flesta punkter relativt lik den svenska lagstift-
ningen. Det finns i de bada linderna liksom i

Sverige ett separat regelverk for sjuktransporter
och skolskjuts.

mdnga satt

ENGLAND: I England finns inte lagstiftning
for firdtjdnst, skolresor eller sjukresor pd natio-
nell niva utan det dr upp till varje kommun att
bestimma. Tjinsterna utfors av icke vinstdri-
vande organisationer, vanligen vilgorenhetsorga-
nisationer.

NEDERLANDERNA: Landet har ett system som
ar relativt likt det svenska. Man har dock en
speciell fardtjanst avsedd frimst for arbetsresor.
Systemet for sjukresor dr komplext eftersom det
bade finns privata sjukforsikringar och lokala
vardforetag som dr huvudmin for de resorna.

BELGIEN: De belgiska regionerna har ett starkt
sjalvstyre, dr organiserade pa olika sitt och har
olika sitt att organisera transporttjinster.

SUSANNA LINDVALL

Rapporten i sin helhet kan lisas pa: www.
trafa.se/globalassets/rapporter/under-
lagsrapporter/2011-2015/2014/trivector---intervju-
er-med-brukare-och-internationell-studie.pdf

Michael J Fox
samlar pengar
till forskning

Skadespelaren Michael ] Fox driver
en stiftelse for att samla in pengar till
Parkinsonforskning. Varje ar ordnar
stiftelsen en insamlingsgala. Arets
event pa temat "A Funny Thing Hap-
pened on the Way to Cure Parkin-

5.

son’s” kunde fira att insamlingen natt
4,6 miljoner dollar. Komiker, musi-
ker och Michael ] Fox sjilv stod pa
scenen.

LAs MER: www.michacljfox.org

Vill du hellre lyssna dn lisa finns
podcasts dir forskare berdttar om ny
forskning om allt frin sémnhante-
ring till nya sdtt att anvinda likeme-

del.

LYSSNA HAR: www.michaeljfox.org/
foundation/news.html?tagid=294

LSVT LOUD®

Metropolitan Rehab erbjuder tal- och

/ rosttraning hos |ogoped som innehar certiﬁering

inom behandlingsmetoden LSVT LOUD®.

LSVT LOUD® ar en intensiv behandlingsmetod
som riktar sig till dig som har talsvarigheter pa
grund av Parkinsons sjukdom.

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

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

som &r registrerat i USA och andra lander.

(&

REHAB AB

IMEtrepolitan Rehab erbjuder dig aven eFf_"ektiv!rehabilitering hos erfarna
fysioterapeuter, arbetsterapeuteroch dietist. Vihar spetskompetens och

hogteknologisk utrustning. Varmt valkommen till Metropolitan Rehab! metropolitanrehab.se




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

PARKINSONFONDEN
Starta egen insamling

Lennart Pettersson
Ordfdorande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar &rligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

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

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

Tel: 08-666 2078

E-post:
lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se
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pd sociala medier

en 16 oktober fattade Parkinsonfondens till forman for Parkinsonfonden. Kanske med
styrelse beslut om drets projektanslag.
Resultatet blev att 31 projekt fick dela pa

9,2 miljoner kronor. Det dr mindre 4n forra dret,

anledning av sin 70-drsdag eller i samband med
att man firar guldbrollop eller helt enkelt for att
stodja forskningen.

da vi kunde fordela 11 miljoner, men dnda en Pi fondens Facebooksida gir det att ldsa hur
viktig stimulans till parkin- man kan bira sig at. For
att fa ett bra resultat bor

man ha manga kontakter

sonforskningen i Sverige. . o
"For att fa ett bra resultat

bér man ha manga kontakter
och en bra motivering for sin
insamling.”

Vill ni veta vilka projekt
som fick anslag och med
hur mycket, kan ni gd in

och en bra motivering
for sin insamling. Man
pé fondens hemsida, dir bestimmer sjdlv hur
projektledarna och projekt- mycket man hoppas fi in
titlarna kan hittas under och hur linge insamlingen
ska paga. Det gir ocksa att se hur det insamlade
beloppet vixer under insamlingen.

Lycka till!

Forskning/Beviljade projekt.

FOR OVRIGT KAN MEDDELAS att de som anvin-
der Facebook nu kan starta en egen insamling

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sarskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst
uppskattade gavor:

LENNART PETTERSSON

« Lena och Sven-Olof Astrom, Skellefted
« Bo Jighult, Stockholm
e Parkinson Gistrikland

¢ Parkinson Gotland
« Parkinson Skiane

Parkinsonlinjen

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

08-666 20 77
Mandag och Onsdag kl 19-21
Tisdag och Torsdag kl 10-12
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Nya automatiska metoder for att mata volymer i hjirnstammen kan hjilpa GORNYTTA

till vid diagnostik nir det dr oklart om det r6r sig om Parkinsons sjukdom
eller ndgon av de ovanligare sjukdomarna med sd kallad atypisk parkinso-
nism. Den nya studien har presenterats vid en neurologikonferens.

TEXT HENRIK SJOSTROM
doktorand, ST-lakare, Inst. for klinisk Neurovetenskap, Karolinska Institutet,
Tema Neuro, Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge

Magnetkamera kan forbattra
diagnostiken vid parkinsonism

VID EUROPEISKA NEUROLOGFORBUNDETS konferens EAN, i
Lissabon den 16-19 juni fick jag mojlighet att delta och pre-
sentera nya prelimindra resultat frin en studie dér vi anvin-
der magnetkamerateknik for att forbittra diagnostiken vid
olika former av parkinsonism. Fran konferensen har jag tagit
med mig manga nya intryck och ny kunskap. Jag har dven
stiftat nya bekantskaper med forskningskollegor inom filtet
och fatt tillfille att utbyta idéer.

Nya automatiska metoder for att mita volymer i hjirn-
stammen kan hjilpa till vid diagnostik nir det dr oklart om
det ror sig om Parkinsons sjukdom eller nagon av de ovan-
ligare sjukdomarna med sa kallad atypisk parkinsonism;
progressiv supranukledr pares (PSP) och multipel syste-
matrofi (MSA).

Hjarnstammen ér en del av det centrala nervsystemet

som har minga viktiga funktioner. Den bestar av tre huvud-

delar; mitthjarnan (ocksa kallad mesencephalon), bryggan
(pons) och forlingda mirgen (medulla oblongata). Dels
fungerar den som en kopplingscentral mellan storhjdrnan,
lillhjarnan och Gvriga kroppen, dels kan man se den som
en informationsmotorvig. Hjirnstammen har ocksd minga
andra funktioner. Den bidrar bl.a. till reglering av vira
kroppsrorelser, 6gonrorelser, sviljningsfunktionen och den
styr hjartaktiviteten och andningen. Det 4r vilkint att det
vid rorelsesjukdomar uppkommer olika former av paverkan
i hjirnstammen. Bland annat finns vid Parkinsons sjukdom
en forlust av dopaminerga nervceller i substantia nigra,
som ligger i mitthjirnan i 6vre delen av hjirnstammen. Vid
PSP finns en mer uttalad nedbrytning av nervceller som
kan medféra férindrad form i mitthjirnan med fértunning
och volymforlust. Aven vid MSA kinner vi till att forind-
ringar kan uppsta i hjirnstammen. Hir forekommer det att
vissa nervbanor i mitten av hjirnstammen, i bryggan, kan
fértvina.

Vi har pa Neurologiska kliniken i Huddinge gatt igenom
magnetkameraundersdkningar frin 146 patienter med
Parkinsons sjukdom, 30 patienter med PSP och 28 med

PARKINSONJOURNALEN # 4 2018

MSA. Samtliga har genomgatt en magnetkameraundersok-
ning med hog upplosning som limpar sig bra for att analy-
sera strukturer och former. Vi har anvint oss av ett nytt
verktyg for automatiska tredimensionella volymberikningar
av de olika strukturerna i hjirnstammen. Vi har sedan under-
sokt om vi med hjilp av dessa volymmitt kan férutsiga
vilken grupp (Parkinsons sjukdom, PSP eller MSA) varje
individ tillhor.

Det vi kan se, 4r att var metod visar relativt god formiga
att sdrskilja PSP frin Parkinsons sjukdom och frin MSA.
Genom volymmitt fran mitthjarnan kunde vi i jaimforelsen
mellan grupperna med PSP och Parkinsons sjukdom sepa-
rera ut 87 procent (26 av 30) av patienterna med PSP och
ge korrekt diagnos till 79 procent (115 av 146) av patienterna
med Parkinsons sjukdom. For jimforelsen mellan PSP och
MSA var det mindre tydliga skillnader mellan grupperna
och bista enskilda resultat fick vi genom att anvinda en
kvot mellan mitthjarnans och bryggans respektive volymer.
Detta gav oss 70 procent (21 av 30) korrekta diagnoser pa
PSP och 71 procent (20 av 28) korrekta for MSA-gruppen.
Genom att i jimforelsen mellan PSP och MSA kombinera
alla hjirnstamsregioner i en speciell analys, kunde vi forbittra
formagan att finna PSP till 83 procent (25 av 30). I jamfo-
relsen mellan Parkinsons sjukdom och MSA har vi hittills
inte funnit nigra betydande skillnader i hjirnstamsvoly-
merna.

SAMMANFATTNINGSVIS VERKAR metoden hittills lovande

for att skilja PSP fran Parkinsons sjukdom och fran MSA.
Metoderna ar fortfarande pd forskningsstadiet och finns inte
i kliniskt bruk i nulaget. I framtiden hoppas vi dock att auto-
matiska analyser av det hir slaget kan anvindas som del av
det diagnostiska stodet som finns, for att tillsammans med
den kliniska beddmningen, andra bildundersékningar samt
olika biomarkérer kunna ge sikrare och tidigare diagnoser
och mojliggora att ritt vird och stod kan sittas in s tidigt
som mojligt.
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PARKINSONFONDEN

Ny studie om
forsimrad kontroll
av urinblasan

En forskargrupp har studerat hur Parkinsons
sjukdom gor att funktionen vid blasfyllnad blir
paverkad. Mekanismerna bakom detta &r inte
helt klarlagda.

TEXT THOMAS CARLSSON
forskare, docent, Inst. for neurovetenskap och fysiologi,

Goteborgs universitet

Utover de tydliga forandringarna av rorelseformagan sa
uppkommer ofta problem att kasta vatten i samband med
Parkinsons sjukdom. Dessa urinvigsproblem har visats
vara starkt forknippade med dalig livskvalitet och studier
har visat att upp till 75 procent av alla patienter har besvir
av detta slag. Vidare ger sedvanlig behandling av Parkin-
sons sjukdom i allminhet ingen avsevird forbittring och
det har visats att den till och med kan f6rvirra problemen.

Urinbldsans funktion styrs av ett fital centra i hjirnan
och det har visats att Parkinsons sjukdom gor att funk-
tionen vid blasfyllnad blir paverkad. Mekanismerna
bakom detta dr inte helt klarlagda och det foreligger ett
behov av ytterligare forskning. I var grupp har vi anvint
oss av en viletablerad rittmodell vid dessa studier. Vi har
visat att inte bara hjirnan, utan dven urinbldsans musku-
latur har fatt férindrad funktion, genom att den reagerar
starkare pd stimulering. I var forskning haller vi pd med
att undersoka vilka dopaminerga strukturer i hjirnan som
paverkar detta.

Genom ett bidrag fran Parkinsonfonden fick jag
mojlighet att medverka vid FENS-métet i Berlin den
7-11 juli 2018. Motet, med mer dn 6000 deltagare, dr det
storsta europeiska motet inom neurovetenskap. Under
motet presenterade jag och min doktorand vira nya data
i form av tva postrar. Vi fick dirigenom mojligheten att
diskutera dessa med ledande prekliniska och kliniska
forskare inom framfor allt Parkinsons sjukdom. Vidare
fick jag tillfille att under motet triffa tidigare kollegor
frin savil Sverige som Tyskland, vilket kan leda till
samarbete i framtiden. Jag fick ocksa tillfille att diskutera
med foretag for att fa hjilp med antikroppar och matut-
rustning som krivs for att utveckla bittre metoder inom
mitt forskningsomrade.
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Hur paverkas
den mentala kapaciteten?

Pdverkas den mentala kapaciteten och 6verlevnaden
olika vid Parkinsons sjukdom med demens respektive
demens med Lewy bodies? Den fragan har en fors-
kargrupp undersokt.

MOTTAGARE JOHAN LOKK

professor, MD, Geriatriska kliniken, Karolinska Universitetssjukhuset

DE BADA SJUKDOMAR som studien giller har manga gemensamma drag, men
ocksi olikheter. Bland annat finns en skillnad i svaret pd olika likemedel, till ex-
empel neuroleptika, som anvinds vid behandling av Lewy body demens. Projek-
tets syfte var att jimfora hur den mentala kapaciteten, likemedelsforskrivningen
och mortaliteten i grupperna utvecklades vid en jimférelse 6ver tid.

Under studien, som pagick under dren 2007 — 2015, rekryterades totalt 1110
patienter med Lewy body demens och 764 dementa patienter med Parkinsons
sjukdom frin det svenska demensregistret. Patienternas mentala kapacitet fast-
stilldes vid rekryteringen samt vid uppfoljningar under projektets gang. I bada
grupperna gjordes minst en uppfoljning hos ungefir en tredjedel av dem som
rekryterades. Uppgifter om patienternas likemedelsanvindning himtades frin
det svenska farmakologiska forskrivningsregistret.

Resultaten visar att det under en tid pa tvd ar inte gar att pavisa nigra skill-
nader mellan de bada sjukdomarna vad giller forsimringen av den mentala kapa-
citeten eller 6verlevnaden. I bida grupperna 6kade dock anvindningen av like-
medel.

Beviljat belopp: 75 000 kronor

Bridge 1 lilla ‘..1]«.31\&(11 A

 Barkinson Jonkoping
S

Parkinsonjournalen
finns aven
som digitalt bladderex!

parkinsonforbundet.se
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Kan ofrivilliga rorelser minimeras
gensaxen CRISPR/Casg?

med hjalp av

Tidigare studier har visat att
det inte dr oproblematiskt att
torandra gener pa plats i hjir-
nan med hjilp av CRISPR/
Casg. En forskargrupp ska
arbeta vidare med att forfi-
na tekniken for att férhopp-
ningsvis kunna dteruppta
arbetet med att stinga av re-
ceptorn i specifika celler.

MOTTAGARE TOMAS BJORKLUND

lektor, Lunds universitet

I Parkinsonjournalen 2/2017 refererades ett
nytt forskningsprojekt dir nya metoder for
att motverka dyskinesier skulle underso-
kas. Forskargruppen hade redan tidigare vi-
sat att hjdrnans serotoninsystem var viktigt
for att behandling av motoriska stérningar
med L-DOPA skulle vara effektiv. Problemet
var att serotoninsystemet ocksa var delak-
tigt i att framkalla dyskinesier. Att stinga av
serotoninsystemet for att reducera proble-
met med ofrivilliga rorelser vid behandling
med L-DOPA var siledes mindre idealiskt,
eftersom det ocksi skulle minska den positiva
cffekten av behandlingen. Med hjilp av avan-
cerad genteknik hade gruppen ocksa kunnat
visa att en speciell serotoninreceptor (s-HT6)
var av stor betydelse vid utveckling av dyski-
nesier och avsikten med det nya projektet var
att anvinda ”gensaxen” CRISPR/Caso for att
stinga av receptorn i specifika typer av nerv-
celler utan att stora dess funktion i andra de-
lar av hjarnan. Malet var att fa fram en effek-
tiv behandling mot dyskinesier.

Resultaten har nu rapporterats till Parkin-
sonfonden. Rapporten omfattar i sjilva
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verket tre forskningsprojekt, varav dtmins-
tone tvd dr av intresse for dyskinesiproblema-
tiken.

I DET FORSTA PROJEKTET har gruppen tagit
fram en modell for reparation av dopamin-
systemet med hjilp av humana embryonala
stamceller som utvecklats till dopaminceller.
Projektet genomfordes pd moss och det
visade sig att nervcelltransplantaten kan ha en
tydlig terapeutisk effekt dir djuren forbittras
i ett antal inlirningsforsok. Detta ar forsta
gangen man kunnat pavisa att transplan-
terade stamceller kan ha en effekt pa inldr-
ning och inte bara pa motoriken. Resultaten
dr viktiga for det pagiende arbetet med att
fora ut behandlingen till klinisk anvindning,
eftersom rehabilitering dir patienten lar sig
anvinda sina transplanterade celler kommer
att vara betydelsefull. I detta projekt visade
det sig ocksd, glidjande nog, att transplantat
av nervceller har ett ligre uttryck av den ovan
nimnda serotoninreceptorn, vilket minskar
risken for utveckling av dyskinesier hos
patienterna.

-
-

I det andra projektet skapades nya vektorer
for att kartligga kopplingarna mellan nerv-
celltransplantatet och virdhjirnan. Gruppen
har kartlagt hur hjdrnan reparerar sig sjilv
och gor det mojligt for nerveellstransplan-
tatet att fungera. Det har vist sig att dven den
vuxna hjirnan har en imponerande plasticitet
och kan avgora vilka kopplingar som ir ritt
och vilka som ir fel.

I det tredje projektet visade det sig att det
inte var oproblematiskt att férandra gener pa
plats i hjdrnan med hjilp av CRISPR/Caso.
Gruppen har dock lyckats komma fram till
ctt robust och fungerande system som gor
det mojligt att studera viktiga gener som
ir inblandade i utvecklingen av Parkinsons
sjukdom. Tekniken dr dock dnnu inte bra nog
for att selektivt kunna stinga av s-HT6-recep-
torn i specifika nervceller. Gruppen kommer
nu arbeta vidare med att forfina tekniken for
att forhoppningsvis kunna ateruppta arbetet
med att stinga av receptorn i specifika celler
enligt den ursprungliga planen inom en nira

framtid.
Beviljat belopp: 300 000 kronor
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TRAFFA VARA FORSKARE

Parkinsonfonden ger arligen anslag till olika forskningsprojekt i landet.

Lar kdnna forskarna bakom dessa viktiga projekt.

Stina Syvinen arbetar med att utveckla PET-diagnostik f6r hjirnans
sjukdomar. PET-kameraundersokning dr en metod som anvinds for
att undersoka olika organ i kroppen. Forskningen sker i grupp dir alla
har olika erfarenheter och kunskaper, vilket dr av stor betydelse for att

forskningen blir innovativ och bra, konstaterar Stina Syvinen.

Olika erfarenheter gor
forskningen innovativ

Nar och hur vacktes ditt intresse for forskning?

- Tidigt och jag har alltid tyckt att hjdrnan har varit intres-
sant. Mitt specialarbete pa gymnasiet handlade faktiskt om
PET-tekniken.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?
- Vildigt mangsidig. Vi jobbar nistan alltid i grupp och vi
har alla ganska olika bakgrunder. Just det, att alla har oli-
ka erfarenheter och kunskaper 4r av stor betydelse for att
forskningen blir innovativ och bra.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till din
forskning?
— Sjilva anslaget, pengarna, har hjilpt oss att anstilla en
forskare som kan arbeta i projektet. Dessutom visar ett an-
slag frin Parkinsonfonden att forskningen dr viktig, vilket i
sin tur leder till att det blir littare att fi st6d for forskning-
en fran mera generella bidragsgivare.

Vad kommer din forskning att betyda for parkinson-
patienter?

— Férhoppningsvis att man kan stilla en siker diagnos. Men
ocksa for att utveckla nya likemedel. Idag finns det vildigt
fa metoder som kan mita likemedelseffekter i hjarnan. Dir-
for ar det ocksa svart att ta fram nya likemedel eftersom
man inte kan ”se” om de fungerar. Med PET-tekniken kan
man foérhoppningsvis gora det snart.

Nar kommer dina forskningsframsteg att komma till
nytta for parkinsonsjuka?

1031SH371TVM TIVAIN 0104
- .

' ) Stina Syvanen, docent vid Institutionen

for folkhidlso- och vardvetenskap, Uppsa-
la universitet

Fodd: 1978

¥ Bor: | ett hus i Uppsala

Familj: Sambo och tva séner, 11 och 8 &r

Karriar: Kemiteknik i Uppsala foljt av dok-
torandstudier. Post doc i Holland under 4
ar. Atervande till Uppsala 2012 och har se-
dan dess forskat kring PET-tekniken vid
neurodegenerativa sjukdomar vid Uppsa-
la universitet

Gor idag: Jobbar med att utveckla PET-di-
agnostik for hjarnans sjukdomar och da
framst for Parkinsons och Alzheimers
sjukdomar

Musiksmak: 90-tals indie
Laser: 1793 av Niklas Natt och Dag

i Kopplar av med: Simmar ganska mycket.

Har ocksa blivit intresserad av olika trad-
gardssysslor sedan flytten till hus.

Sjukdomsprogression

— Forbittrad diagnostisk dr nagot vi hoppas pa inom ett par

8 manader 12 manader 18 manader

ar. Utveckling av nya likemedel, speciellt dir sjukdomspro-

gressionen ir relativt lingsam, tar lingre tid och da far vi PET-studie som visualiserar sjukdomsutvecklingen med 6kande al-

kanske ha ett 10-arsperspektiv. der och daremed dkande patologi, i hjarnan hos Alzheimer-transge-
na maoss.
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VETENSKAP

Nytt behandlingssystem godkint

for patienter med avancerad Parkinson

Ett nytt system for behandling av av-
ancerad Parkinsons sjukdom har fatt
marknadsgodkannande av Lakeme-
delsverket. Lobsor Pharmaceuticals
AB, ett privatagt svenskt bolag ba-
serat i Uppsala, har tillkdnnagett att
Lecigon®, har fatt marknadsgodkan-
nande. Lecigon® ar en farmaceutisk
gelformulering innehallande en kom-
bination av levodopa/karbidopa och
entakapon for kontinuerlig infusion i
tunntarmen via en nyutvecklad pump
av lag vikt.

Kombinationen av ligre doser och littare
pump dr framtagen for att underlitta for
patienten i vardagen och 6ka livskvalitén.
Marknadsintroduktion i USA diskuteras for
nirvarande och kontakter med FDA pégar.

— Den nuvarande behandlingen, som intro-
ducerades pa marknaden 2004 fungerar vil
for patienterna. Manga kimpar dock med
hanteringen av nuvarande pump pa grund av
dess storlek, vikt och omstindliga funktiona-
litet. Vart team har djuplodande kunskap och
tidigare erfarenhet av att utveckla behand-
lingar f6r Parkinsons sjukdom genom konti-
nuerlig infusion av likemedel i tunntarmen
via en pump. Vi har dgnat mycket tid och
moda for att £ bukt med dessa tre hinder
genom att utveckla Lecigon®, siger Ulf
Rosén, grundare av Lobsor kommentarer:

Han ser dven andra fordelar.

— Utover pumpens fordelar orsakar den
nya patenterade farmaceutiska beredningen
dven okad biotillgingligheten av levodopa,
vilket leder till ligre totaldos och volym av
levodopa. Systemet blir siledes bade mindre
och littare och med bibehallen klinisk effekt.

DAG NYHOLM, DOCENT och specialist pd Par-
kinsons sjukdom vid Akademiska sjukhuset
i Uppsala, dr en av likarna som deltog i den
kliniska provningen med Lecigon® behand-
lingsystem.

— De viktigaste forbattringarna dr den
litta pumpen med méjlighet att byta dos
pa ett enkelt och bekvimt sitt, ndgot som
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”... systemet gynnar troligen patienterna pa flera satt och
bidrar darigenom till forbattrad livskvalitet.”

Den latta pumpen ar en av de vikti-
gaste forbattringarna enligt Dag Ny-
holm, docent vid Akademiska sjukhu-
set i Uppsala, som deltog i den kliniska
provningen.

i kombination med en lingre hallbarhet
ocksa mojliggor 24 timmars behandling for
de patienter som behdver infusion under
dygnets alla timmar. Dessutom erbjuder den
nya behandlingen en ligre levodopa-dos
jamfort med nuvarande behandlingsystem,
ndgot som dr sirskilt betydelsefullt for
patienter som kriver hoga doser, siger Dag
Nyholm.

— Med den nya gelformuleringen som
forlinger halveringstiden for levodopa, ges
patienten viktiga extra minuter nir behand-
ling kopplats bort for att exempelvis duscha.
Det forbittrade systemet gynnar troligen
patienterna pa flera sitt och bidrar dirigenom
till forbattrad livskvalitet, sdger han.

Ett samarbetsavtal har tecknats med Nordic-
Infu Care f6r support under utveckling samt
marknadsforing av Lecigon® i Norden.
Lobsor utvirderar for nirvarande olika alter-
nativ nir det giller fortsatt expansion av verk-

samheten.
Kaélla: Lobsor Pharmaceuticals AB
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Bittre metoder for behandling av biverkningar och terapier mot

icke-motoriska symtom — det dr ndgra av de omraden dér det behovs
framsteg. Pa ett mote i Goteborg diskuterades hur samarbete mellan
toretag, forskare och patientorganisationer kan frimja innovativa be-

handlingar.

TEXT LENNART PETTERSSON

Smaforetag, forskare och orga

vill arbeta tillsammans for nya

30

MOTET, 2ND BRAINGAIN Sweden Innovation Meeting,
sponsrades av Business Region Goteborg, Medtech4-

Health, Sahlgrenska Science Park och Swelife. Pa plats sam-

lades ett 60-tal deltagare. Mdnga av dem kom fran sma f6-
retag som vuxit fram ur den akademiska forskningen. Syf-
tet med motet var att diskutera hur utveckling av nya och
innovativa behandlingar av sjukdomstillstind i hjdrnan kan
frimjas genom samarbete mellan akademisk forskning, f6-
retag, patientorganisationer och myndigheter. Forsta da-
gen dgnades i huvudsak at Alzheimers sjukdom och Stroke,
medan den andra mest handlade om Parkinsons sjukdom.

Ett av de mest intressanta foredragen under den forsta
dagen presenterades av foretaget Alzinova, som presente-
rade ett projekt dir avsikten dr att utveckla ett vaccin mot
Alzheimers sjukdom. Tanken dr att stimulera kroppens
egen formaga att bilda antikroppar mot de smi aggregat
(oligomerer) som foregar bildningen av de fibriller som
tycks orsaka en betydande del av de symtom som utmirker
sjukdomen. Hittills har goda resultat, d.v.s. ingen bildning
av fibriller, uppnitts hos apor, moss och kaniner. Hir kan
noteras att principen, om den fungerar pa minniska, kan
tinkas fungera ocksa vid Parkinsons sjukdom, dir bildning
av toxiska fibriller, bestiende av alfasynuklein, 4r en del av
sjukdomsbilden.

Forsok med immunterapi forekommer ocksd inom
parkinsonomradet. Foretaget Bioarctic Neuroscience AB
redovisade under dag tva lovande resultat, dar tillforsel
av monoklonala antikroppar forhindrar, eller tminstone
reducerar, spridningen av sjukdomen mellan hjirnans
celler, samtidigt som de tycks ha gynnsam effekt dven inne
i nerveellerna. I en musmodell forbittras motoriken och

fordubblas livstiden efter tillforsel av antikroppar, vilket kan
ske genom intramuskuldr injektion. Det fortsatta arbetet
sker i samarbete med AbbVie. Jag tror och hoppas pa
kliniska prévningar inom en ganska nira framtid.

I en paus fick jag hora talas om ett helt annat uppligg,
ndr en representant for foretaget Apodemus berittade att
forsok pagick med att bromsa Alzheimers sjukdom med
antiviral terapi. Tanken dr att sjukdomen dtminstone delvis
beror pa virusinfektioner och den belastning som dessa
innebdr pd vart immunforvar. Det finns planer pa att prova
antiviral terapi ocksd vid Parkinsons sjukdom.

Under dag ett presenterade ocksd Vinnova sitt strate-
giska innovationsprogram Swelife. Det startade 2014 och
beriknas piga 1o-12 dr. Budgeten 2018 dr 130 miljoner
kronor. Hir kan akademiska forskargrupper och sma
foretag fa det stod de behover for att vidareutveckla sina
idéer. For att £a stod krivs en likvirdig insats frin motta-
garnas sida. Den kan ske i form av nedlagd arbetstid. Aven
arbetstid som liggs ner hos samarbetspartners riknas.

Under dag ett noterade jag vidare att Alzheimer Sverige
borjat utbilda LSS-personal. En bra idé enligt min uppfatt-
ning och det foreligger samma behov nir det giller
Parkinson. Upplagt for samarbete, tycker jag.

DAG TVA INLEDDES med att Per Svenningsson gav en fakta-
spickad 6versikt, ddr han bland annat pekade pa ett antal
omraden dir det foreligger ett stort behov av framsteg,. 1
forsta hand behovs:

o bromsmediciner

« bittre metoder for behandling av biverkningar

vid L-dopabehandling (dyskinesier)
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Angela Cenci Nilsson och Per Svenningsson

nisationer

behandlingar

« behandlingar som aterger forlorade funktioner,

t.ex. cellterapi och behandling med neurotrofa faktorer

« terapi mot icke-motoriska symtom

o fler och bittre biomarkorer

Direfter rapporterade foretaget IRLAB Therapeutics
AB betydande framsteg i sitt arbete med att ta fram like-
medel mot Parkinsons sjukdom. IRLAB bildades 2013 och
grundar sin verksamhet pa den forskning som startade
redan pa 199o-talet under ledning av Arvid Carlson. Fore-
taget har tva likemedelskandidater, IRL752 och IRL790,
bida med genomforda Fas 1-studier samt ytterligare nigra
projekt i preklinisk fas. Fortsatt klinisk provning av likeme-
dedelskandidaterna pagar. Bida tolereras vil med lindriga
och 6vergdende biverkningar och resultaten ér i linje med
de prekliniska studierna. IRL7s2 forbittrar motoriken och
den kognitiva férmagan, medan IRL790 utvecklas for att
mildra ofrivilliga 6verrérelser. IRL790 har dessutom pd en
antipsykotisk effekt enligt de djurstudier som foretagits.

UNDER DAG TVA BERATTADE ocksé Angela Cenci Nilsson
om ett projekt, dir hon prévade om en substans, kallad
Anavex 2-73, hade effekt pa motorikstérningar i en musmo-
dell. Resultaten visar, att behandling med substansen, som
paverkar Sigma-1 receptorn, ledde till minskade motorik-
storningar och aterbildning av dopaminnerva banor. Den
hade ocksa en skyddande effekt pa nervcellerna i substantia
nigra och att mikrogliaaktiveringen reduceras, vilket inne-
bar minskad inflammation.

Det var nigra axplock. Programmet i sin helhet kan sokas
pd nitet. Sammanfattningsvis var det ett givande och bra
mote. Férhoppningsvis kommer ett tredje méte om tva ér.
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Genetiska aspekter, cellterapi och fysisk aktivitet var nadgra av dmnena i fokus pa ett symposium
i Skdne. Svenska Parkinsonakademin och Lunds universitet arrangerade seminariet dir bland
annat framtida, méjliga behandlingar diskuterades. Ar 2007 gjorde Parkinsonférbundets forsk-
ningsfond en strategisk satsning pa ett kliniskt centrum for forskning och behandling. Fonden
gick in som en finansiell garant for drygt 12 miljoner kronor under fyra ar till en parkinson-
akademi vid Universitetssjukhuset i Lund. AFA gick in med en del som st6d och Stiftelsen
Olle Engkvist Byggmastare gick in med resten och har genom dren fortsatt ge stora summor.

Stodet har mojliggjort bade forskning och utbildning.

TEXT SUSANNA LINDVALL

Olle Engkvist-symposiet

Carl Rosenblad
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SVENSKA PARKINSONAKADEMIEN GENOMFORDE i oktober
det tredje ”Olle Engkvist Symposium” i samarbete med
Lunds universitet. Man visade parkinsonforskning och
respiratorisk forskning vid medicinska fakulteten, Lunds
universitet och Skines universitetssjukhus. Detta ar tva
grenar av forskningen som stiftelsen stodjer.

Bland talarna fanns bland andra:

Docent Ruben Smith, Skines universitetssjukhus, som
presenterade arbetet kring att skilja Parkinsons sjukdom
fran Atypisk parkinsonism. Parkinsons sjukdom orsakas
av en forlust av dopaminproducerande celler i den del av
hjirnan som heter substantia nigra. Det finns idag vileta-
blerade metoder for att pavisa forlusten av dopaminceller
(DaTSCAN alternativt FE-PE2I-PET), dock kan dessa inte
skilja ut Parkinsons sjukdom frin de atypiska parkinsonism-
sjukdomarna Progressiv supranukleir pares (PSP), Kortiko-

basal degeneration (CBD) och Demens med Lewykroppar
(DLB).

Man har dock i studier visat att
nivderna av sd kallat neurofilament
(NFL) i likvor (ryggmirgsvitska) kan
skilja Parkinsons sjukdom frin atypisk
parkinsonism. NFL kan nu dven mitas
i blodprov, dven om detta for till-
fillet enbart anvinds forskningsmas-
sigt. NFL kan dock inte skilja mellan
de olika atypiska parkinsonismsjukdo-
marna.

Med imaging-biomarkérer i form
MR-undersokning (sd kallad trakto-
grafi och strukturell MR) kan PSP
och CBD till viss del skiljas dt. DLB
skiljer sig kliniskt med en snabb
kognitiv forsimring, tidiga hallucinationer mm. En ny typ
av imaging, s kallad Tau-PET (positronemissionstomografi

for proteinet tau) kan till viss del hjilpa till i CBD-diagnos-
tiken, dven om alla dessa metoder i nuldget ér rena forsk-
ningsmetoder.

Malet ér att kunna stilla sikrare diagnos i ett tidigare
skede. For att kunna rekrytera ritt patienter till framtida
behandlingsstudier dr det mycket viktigt att kunna stilla
diagnos tidigt sd att de patienter som har storst chans att
svara pi behandlingen kan inkluderas innan sjukdomen har
fortskridit for lingt.

Docent Andreas Puschmann, Skanes universitets-
sjukhus, foreldste om genetiska aspekter av Parkinsons
sjukdom (PD). Vi vet idag att PD upptrider i ett flertal
olika former som skiljer sig avseende exempelvis gillande
insjuknandedlder, delsymtom, hastighet av forsimring,
behandlingssvar och molekylir mekanism. Omkring 1o-15
procent av patienterna har nira sliktingar som ocksa har
PD. Ett antal gener f6r PD har identifierats som orsak till
genetiska former av PD, och de flesta av dessa former har
karakteristiska sirdrag. Den enorma tekniska utvecklingen
pa omradet gor att gentestning har blivit enklare och blir
tillgdnglig for allt fler patienter. Kunskap om vilken gene-
tisk form av PD en person har drabbats av ger mer indivi-
duell information om den specifika sjukdomsformen, och
ir en forutsittning for riktade framtida behandlingsmoj-
ligheter. Samtidigt féorekommer de idag kinda genetiska
formerna enbart hos ett ftal patienter, dven nir sjuk-
domen upptrider hos flera personer i en familj eller slikt.
Dirfor undersoker man dnnu ¢j utforskade nediarvnings-
monster.

DOKTOR CARL ROSENBLAD, Skines universitetssjukhus tala-
de om genterapi vid Parkinsons sjukdom. Genterapi inne-
bdr att man levererar genetiskt material till kroppen, och
som dir anvinds for att skapa terapeutiska effekter. Vid
Parkinsons sjukdom har detta framf6rallt handlat om att
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gav hopp

introducera gener som kan bromsa sjukdomsprocessen,
men ocksd faktorer som ger stabilare och bittre behand-
ling av patientens symtom. I sin forskning undersoker han
hur man med hjilp av genterapi kan astadkomma en batt-
re symtomlindring hos patienter med Parkinsons sjukdom.
Metoden bestar i att generna for bildning av L-dopa (det
vanligaste likemedlet vid Parkinsons sjukdom) ges till det
omrdde i hjdrnan dar detta beh6vs. Fordelen gentemot van-
lig tablettbehandling som man hoppas astadkomma ér:

Att man uppndr en jimn tillforsel av likemedlet jamfort
med om man tar tabletter, ndgot som visat sig kunna ge
bittre behandlingssvar och minska ofrivilliga rorelser (ett
vanligt problem vid Parkinsons sjukdom).

Att man genom lokal tillf6rsel av generna till vissa delar
av hjirnan forstirker den positiva effekten av behandlingen
relativt sidoeffekter.

Hittills har de provat denna behandling i djurférsok med
goda resultat.

Professor Angela Cenci Nilsson, Lunds univer-
sitet, har en forskargrupp som studerar forindringar i
de basala ganglierna efter skada och/eller behandling.
Forskningens huvudinriktning innefattar de mekanismer
som ligger bakom savil sjukdomsférloppet av Parkin-
sons sjukdom (PD) som effekterna av olika behand-
lingar. Gruppen ir sirskilt intresserad av att ta reda pa
rollen av specifika signalsubstanser i olika stadier av
sjukdomen och dess behandling. Gruppens experimen-
tella studier sker mestadels i gnagarmodeller av PD, och
innefattar savil beteendeobservationer som molekylira
och morgologiska analyser samt nervcellsregistreringar.
De anvinder sina resultat for att identifiera maltavlor
for behandling samt farmakologiska dmnen som har
potential att eventuellt bli framtida likemedel. Ett
sdrskilt fokus riktas pa nya dmnen som péaverkar andra
receptorer dn de fér dopamin. Gruppens yttersta mal
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Olle Engkvist

Olle Engkvist (1889-1969) var en av de stora
byggmastarna i landet under forra seklet.
Sedan han erhallit byggmistarrittigheter star-
tade han 1919 ett byggnadsforetag,som senare
blev kint som Bygg-Oleba.

Aven om verksamheten omfattade produk-
tion av savil industri- och kontorsbyggnader
som lokaler for det offentliga rummet, var

byggandet av bostider hans stora intresse. Ett
stort socialt engagemang var utmirkande for Olle Engkvist och priglade
hans girning, vilket bland annat tog sig uttryck i byggandet och utveck-
landet av sa kallade familjehotell. Olle Engkvist samarbetade med fram-
stdende arkitekter och hans mest kinda produktion dr sannolikt radhusen
(Per Albin-husen) i Alsten. Det fastighetsbestind han byggde for egen
rakning skapade en betydande formoégenhet som tillférdes Stiftelsen Olle
Engkvist Byggmastare.

med forskningen ir att utveckla nya behandlingar f6r
PD och andra sjukdomar som drabbar de basala gang-
lierna. Foredraget handlade om framtida farmakologiska
behandlingar vid Parkinsons sjukdom.

PROFESSOR PER ODIN, Skines universitetssjukhus och
Lunds universitet. foreliste om ”Vird i sena stadier av
Parkinson — Claspstudien” Parkinsons sjukdom (PD) f6-
rekommer hos 1 procent av populationen 6ver 65 ar och
den kumulativa incidensen (livstidsrisken att drabbas) dr
tre procent. PD forekommer framfor allt i den éldre po-
pulationen och i takt med att allt fler blir allt dldre kar
prevalensen, som enligt aktuella berikningar kommer

att ha férdubblats 2040 jaimfort med idag. Typisk insjuk-
nandealder 4r 65 ar och en genomsnittlig patient lever
med sin parkinsonsjukdom under knappt 20 ar. Studier
kring PD och sdrskilt utveckling av nya interventioner rik-
tar sig framfor allt mot de tidigare sjukdomsstadierna. Vi
vet darfor relativt lite om de mest avancerade sjukdoms-
stadierna. Mdnga patienter blir hir tilltagande immobila,
med avtagande effekt av medicineringen, upprepade fall,
kommunikationsproblem och hog frekvens icke-motoris-
ka symtom, som till exempel demens, depression, psykos,
autonoma storningar, somnproblem och smirta. Tiden
fran sjukdomsstart till dessa sena sjukdomsstadier dr cirka
14 dr och genomsnittligen lever patienterna cirka fem ar i
denna sjukdomsfas. Att ge en adekvat terapi for dessa pa-
tienter dr mycket komplext och omfattar bade olika typer
av farmakologisk terapi och icke-farmakologiska interven-
tioner. Ofta blir det i dessa stadier allt svarare for patien-
ten att ta sig till specialistsjukvarden och en stor del av w=p
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m=  dessa patienter kommer med tiden att skotas i primarvar-

den, med inga eller endast glesa kontakter med specialise-
rad personal.

I denna studie fokuserar man pa Hoehn & Yahr Stadium
IV och V. I stadium IV kan patienten fortfarande gi och
std utan hjilp, men dr utpriglat inskrinkt avseende sina
ADL-aktiviteter. I stadium V dr patienten bunden till rull-
stol och/eller sing, sivida han/hon inte hjilps av annan
person. I den aktuella undersdkningen kartligger man den
hir gruppen patienter avseende motorisk och icke-motorisk
symtomprofil. Man utvirderar sjukdomens effekt pa livs-
kvalitet, for patienter savil som for anhoriga. En hilsoeko-
nomisk analys kommer att genomforas. Avsikten dr att
etablera en kunskap om denna patientgrupp, som kan ligga
till grund for framtida forbittring i omhindertagandet av
dessa patienter. Man utvirderar dven effekten av att dessa
patienter far tillgang till specialistkontakt; patienterna
utvirderas av en parkinsonexpert, som tillsammans med en
parkinsonsjukskéterska utarbetar ett individuellt terapifor-
slag. Mailet dr basta mojliga livskvalitet for sjuka och anho-
riga.

PROJEKTET AR EN DEL av ett europeiskt samarbetsprojekt,
dir man kompletterar den internationella delen av studien
med specifika svenska frigestillningar och underséknings-
moment. Den internationella jimférelsen syftar bland an-
nat till att identifiera vilfungerande I6sningar f6r behand-
ling och omhindertagande i enstaka linder och som kan
komma till glidje dven i andra linder.

Docent Tomas Deierborg, Lunds universitet, talade om
fysisk aktivitet och Parkinson. Hans forskargrupp studerar
hjirnans inflammatoriska celler, de si kallade mikro-
glia-cellerna. Gruppen studerar vilken funktion dessa
celler har i hjirnan vid neurodegenerativa sjukdomar, sa
som Parkinsons sjukdom. Deras mal ar att forstd dessa
cellers funktion vid sjukdom och hur deras aktivitet kan
forandras for att skydda hjdrnan vid olika sjukdomar.
Gruppen studerar dven hur fysisk aktivitet kan paverka
inflammation i hjirnan och diarmed verka skyddande vid
neurodegenerativa sjukdomar. Nir vi trinar sd bildas fler
kopplingar i hjirnan och de férbindelser som redan finns
mellan nervceller blir starkare. Trining far blodkirlen i
hjdrnan att fungera bittre och blir indirekt férebyggande
vid vaskuldr demens och har dven en positiv effekt pa
Parkinsons sjukdom. Tillvixthormoner ir mycket viktiga
for hjirnan och de paverkas mest av intensiv trining som
forbittrar konditionen. WHO rekommenderar att man
ska trina minst 150 min/vecka, men forskningsstudier
visar att dven de som inte hade trinat innan de fick diag-
nosen Parkinsons sjukdom och bara trinade sa lite som
15 minuter om dagen efter diagnosen fick ett 6kat valma-
ende. Man har dven sett en 6kad frisittning av dopamin
framforallt vid trining av nya rérelsemonster.
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Docent Gesine Paul-Visse, Skanes universitetssjukhus
och Lunds universitet, presenterade olika aspekter pa till-
vixtfaktorer vid Parkinsons sjukdom. Hennes forskar-
grupp “Translationell neurologi” vid Lunds universitet, har
fokus pa bade formildrande av symtom och dven pa repa-
ration av drabbade hjirnstrukturer. Gruppen undersoker
kliniska fragestillningar experimentellt for att kartligga
mekanismer och hitta nya angreppspunkter fér behand-
lingar som kan skydda eller reparera hjirnan och bromsa
sjukdomsprocessen. Hennes forskargrupp har analyserat
blod-hjirn-barridrens och pericyternas (celler i blodkirlen)
roll for neurodegeneration. Gesine Paul-Visse dr investi-
gator i tva tillvixtfaktorstudier med sjukdomsbromsande
potential. Gruppen har kartlagt den neuroprotektiva poten-
tialen hos en av dessa ( PDGE-BB). Hon var dven klinisk
provare i transplantationsstudien med fetala dopaminerga
celler vid Parkinsons sjukdom, som nu utvecklas vidare till
stamcellstransplantationer. Dessa studier dr banbrytande
och kan forindra det terapeutiska landskapet for Parkinsons
sjukdom.

PROFESSOR HAKAN WIDNER, Skines universitetssjukhus, fo-
reldste om cellterapi och stamceller f6r Parkinsons sjukdom.
Forsok med att reparera hjirnan genom transplantation av
omogna nervceller startade i slutet av 8o-talet. Men efter att
tva studier inte uppnatt sina studiemail avstannade den fort-
satta kliniska tillimpningen. Bland annat kopplades en ny
typ av besvirande ofrivilliga rorelser till transplantationer-
na. Nu har en lingre tids uppfoljning av alla nervcellstrans-
planterade patienter pavisat kliniskt mycket viktiga effek-
ter. Ett arbete med att forsoka tillvarata dessa effekter och
samtidigt undvika de negativa effekterna har lett till en ny
multi-centerstudie med optimerade tekniker — TransEuro.
Det dr ett forskningskonsortium med 15 deltagande enheter.
Medverkande ir universitet och sjukhus i Storbritannien,
Tyskland, Frankrike och Sverige, samt foretag, bland annat
forskningsforetag for PET/MR undersokningar, kognitiva
tester, kemiska reagenser och kirurgiska instrument.

TRANSEURO AR EN omfattande studie i syfte att soka op-
timera och vetenskapligt pavisa effekter av nervcellstrans-
plantationer vid Parkinsons sjukdom. Det dr ocksa en stu-
die som har som syfte att visa att det dr mojligt att med
cellterapi dterskapa funktioner i en sjukdomsdrabbad hjir-
na. Studieresultaten, som beriknas bli klara forst 2020,
kommer dirfor att vara viktiga for kommande eventuel-
la tillimpningar av stamceller, da dessa kommande studier
kan jimforas med TransEuro-resultaten och kontrollgrup-
perna”Vi tror att det, i en relativt nira framtid, dr realistiskt
med stamcellsbaserade behandlingsforsok vid Parkinsons
sjukdom” menade Hikan Widner.

Sammanstallt av Susanna Lindvall, en av grundarna och leda-
mot av styrgruppen for Svenska Parkinsonakademien i Lund.
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Placeboettekt vid Parkinsons sjukdom?

Placeboeffekten ar ett fenomen som
intraffar nar en gynnsam effekt upp-
star trots att behandlingen utforts
med en verkningslos substans. Man
skulle kunna saga att den ar ett re-
sultat av patientens forvantningar och
onskan om battring. Parkinsons sjuk-
dom (PD) ir ett tillstand dir placebo-
respons vid behandling visat sig fore-
komma.

De forsta bevisen pa de neurobiologiska me-
kanismerna bakom placeboeftekten vid PD
stammar fran 2001, da de la Fuente-Fernan-
dez och kollegor visade att en placeboin-

jektion ledde till frisittning av dopamin i

striatalkdrnorna , mitt med positron-emis-
sionstomografi-teknik. Sedan dess har flera
studier utforts for att undersoka de neuro-
biologiska grunderna for placeboreaktioner.
Den hir artikeln presenterar en systematisk
genomgang av artiklar i dmnet. Lirdomarna
frin dessa studier ar trefaldiga:

Den motoriska foérbittringen ar beroende
av dopaminfrisittning i den dorsala delen av
den del av hjirnan som kallas striatum;

Storleken pa den placeboinducerade
cffekten paverkas av patientens forvintan pa
forbdttring, som i sin tur har ett samband
med frisittning av dopamin i den ventrala
delen av striatum;

Resultatet kan paverkas av tidigare erfaren-
heter.

Sammanfattningsvis har mekanismerna
bakom placeboeffekten vid PD i stor
utstrickning bekriftats och accepterats, men
det dterstdr dock att faststilla hur patientens
forvantningar kan anvindas for att inducera
en klinisk forbittring av motoriken.

Kélla: Neurobiology of placebo effect in Par-
kinson’s disease: What we have learned and
where we are going. Quattrone A et al. Mov Dis-
ord. 2018 Aug;33(8):1213-1227. doi: 10.1002/
mds.27438.

Finns koppling till magsarsbakterier?

LANKEN MELLAN Helicobacter pylori (HP)
och magsar har varit kint under flera de-
cennier, men nya bevis tyder pa att denna
skadliga bakterie kan spela en roll i Parkin-
sons sjukdom (PD) ocksd. En ny granskning
publicerad i Journal of Parkinsons Disecase
sammanfattar den aktuella litteraturen om
sambandet mellan HP och PD och underso-
ker mojliga mekanismer bakom kopplingen. I
den omfattande granskningen av tidigare stu-
dier hittade utredarna fyra viktiga resultat:

e Personer med PD ir 1,5-3 ganger mer
benigna att infekteras med HP 4n méinniskor
utan PD

o HP-infekterade PD-patienter visar simre

motorfunktioner 4n HP-negativa PD-pa-
tienter

o Eradikering (eliminering) av HP visade
forbattrad motorfunktion hos PD-patienter
jamfort med PD-patienter vars HP ¢j eradi-
kerats.

o Eradikering av HP forbittrade levodopa
absorption hos PD-patienter jaimfort med
PD-patienter vars HP ¢j eradikerats.

Forskarna analyserade ocksa befintliga
studier for att forsoka hitta mojliga test-
bara vigar mellan bakteriell infektion och
Parkinson, for att ligga grunden for fram-
tida forskning. De hittade de fyra viktigaste
forklaringar for kopplingssambanden:

« Bakteriella toxiner som produceras av HP
kan skada neuroner

« Infektionen utloser ett massivt inflamma-
toriskt svar som orsakar skador pa hjirnan.

o HP kan stora tarmens normala mikro-
biella flora.

« Bakterierna kan stora levodopas absorp-
tionsegenskaper, medicinen som vanligtvis
anvinds for att behandla symptomen vid
Parkinsons sjukdom.

Kalla: "Stomaching the Possibility of a Pathoge-
nic Role for Helicobacter pylori in Parkinson’s
Disease,” by David J. McGee, Journal of Parkin-
son’s Disease, 2018, Volume 8, Issue 3

”Europeisk tillginglighetslag utan udd”

FUNKTIONSRATT SVERIGE har under manga
ar arbetat bade i Sverige och Europa for att
forverkliga en lagstiftning om en gemensam
marknad for tillgingliga varor och tjinster. Den
8 november enades EU':s institutioner om till-
ginglighetsdirektivet. Tyvirr grumlas segern av
att lagen begrinsats av si manga undantag att
den inte lingre lever upp till sitt namn, skriver
organisationen Funktionsritt i Sverige.
Forslaget till det europeiska tillginglig-
hetsdirektivet, The European Accessabi-
lity Act, EAA, presenterades av den europe-
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iska kommissionen 2015, efter mer in 10 ars
opinionsarbete frin den samlade europeiska
funktionsrittsrorelsen. Syftet var att skapa
ett europeiskt samhille som priglas av till-
ginglighet pa alla omraden. Nir nu lagen
blir verklighet fokuserar den till storsta del
pd ett begrinsat antal digitala produkter och
tjdnster, medan krav pa samhillets fysiska
miljo fir sta tillbaka.

Funktionsritt Sverige ser dndd lagen som
ett steg pd vigen mot ctt mer tillgingligt
Europa.

— EU och alla medlemsliander har
antagit Funktionsrittskonventionen, och
dirmed stillt sig bakom universell utform-
ning av alla nya produkter och tjinster, si
att de kan anvindas av hela befolkningen.
Genom begrinsningarna i lagen utestings
mdnga i den femtedel av den europeiska
befolkningen som lever med funktions-
nedsittningar, siger Mia Ahlgren, intres-
sepolitisk utredare, som arbetat med det
curopeiska tillginglighetsdirektivet under
manga dr.
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— BUTIKEN —

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

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

)
éj‘:i Leif Ogard

Battre

liv trots

Parkinson

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

ca 180 sid.

Pris 150 kr

e, KRT
Det ska vara
7

alt leva
= =

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

Pris 50 kr

Hurrah, jag lever

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

ar det en berattelse om
hopp. Pris 120 kr

36

HJARNA
PARKINSON

Staffan Raberg

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

Bo Johnels

Parkinson

Parkinson.

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

Parkinson ERfrsicn

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.

Parkinsons
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

Orjan Ingmanse |g

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

Pris 125 kr

Terapimajligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig

till sjuka

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

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

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

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

Stefan Mahlqgvist

Pris 40 kr

- P A Yaretelt

Ar det darfor
jag kissar
solstralar?

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

P A Ydrefelt

Pris: 90 kr/styck

Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till Parkinsonforbundet.

en man som

HOLGER _au = .

4 x Annika Laack:

Lilla bla, 150 kr
Min sdamre halft, 150 kr

1 SAMRE
T SKIUVID ‘Jt " ‘,. n. :

layirinte
dumi hupyet
120 har
Parkingan”
v Annika Lagek

Mr P i mina fotspar.
Pris 150 kr

Mr P och jag.

Pris 150 kr
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Haxblandning

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

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr

Stenbergs tankar
~ erfarenheter av Parkinsons sjukdom

Stenbergs tankar

- erfarenheter

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

Pris: 25 kr

Serveringsbricka
Tillverkad i svensk bjork.
Tal 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

Andra publikationer m m:

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

Pris 450 kr, inkl frakt.

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

¢ Jag kan Parkinson. Fritidsaktiviteter - resor. Pris 20 kr
¢ Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestélles mot fraktkostnad.

« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

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

e Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

¢ Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 50 kr

e Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

Ryggsack

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

Pris: 95 kr

Gratulationskort
/vykort

—_—

=

Strandskata
21x21 cm
Pris: 15 kr

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

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

(Moms ingéar i alla priser. Frakt tillkommer).

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

ADRESS

POSTNUMMER

POSTADRESS

TELEFON




FORBUNDET

NIY9ANNT YIONI 0104

REPRESENTANTER FRAN EUROPA triffades i slutet av november pa EPDAs (Euro-
peiska Parkinsonsforbundets) &rsméte i Egham utanfor London. Fran Sverige deltog
bland andra Eleonor Hogstrom fran Parkinsonforbundet och Susanna Lindvall som &r
vice ordforande i EPDA.
P4 bilden ses John William Joensen fran Firdarna som liser en egen dikt om sin
sjukdom.

Farre aldre
far socialtjanstinsats

ANTALET ALDRE MED ndgon form av
socialtjinstinsats minskade nagot 2017,
jamfort med foregaende dr. Det visar
Socialstyrelsens statistik om social-
tjanstinsatser till dldre.

Drygt 313 ooo personer 65 ar och
ildre hade ndgon socialtjinstinsats
31 oktober 2017, vilket motsvarar 15,6
procent av befolkningen i alders-
gruppen. Andelen dldre som har nigon
form av socialtjinstinsats har minskat
ndgot de tre senaste dren.

— Det hir dr en utveckling som ar
viktig att folja. En mojlig forklaring
till minskningen kan vara att dldre blir
allt friskare och anséker om social-
tjanstinsatser senare. En annan kan
vara att kommunerna ir mer restrik-
tiva i sina bistindsbeddmningar, siger
Michacela Prochazka, utredare pa Soci-

alstyrelsen.
Kaélla: Socialstyrelsen

38

Digitala vardtjanster
pa frammarsch

SOCIALSTYRELSEN SER STORA méjlig-
heter med digitala vardtjanster. Men
utvecklingen maste f6ljas noga, anser
Socialstyrelsen. Inom ramen for ett
regeringsuppdrag har Socialstyrelsen
tagit fram fyra principer som bor upp-
fyllas for att vird och behandling ska
lampa sig for digitala vardtjinster:
« Gillande forfattningar eller aktuell
kunskapsstyrning forutsitter inte ett
fysiskt mote.
« Den digitala tjansten dr anpassad
till den enskilde patientens behov och
forutsittningarna att anvinda tjins-
ten.
o Vardgivaren har tillgang till tillrack-
lig information om patientens halso-
tillstand och sjukdomshistoria for att
kunna ge en god och siker vard.
» Nodvindig uppfoljning och koordi-
nering med andra aktérer dr mojlig.
Kalla: Socialstyrelsen

Subventionen galler aret ut

GENOM EN GAVA frin en generds anonym givare kommer
Parkinsonférbundet att subventionera inkép av talhjilp-
medlet som heter Strongvoice. Subventionen dr hogst
1000 kronor per person for inkop som gors fram till den
31/12 2018. Detta giller endast medlemmar i Parkinsonfor-
bundet.

Du som koper utrustning kontaktar Parkinsonférbun-
dets kansli, telefon 08-666 20 70 eller mejlar till parkinson-
forbundet@telia.com och dr beredd att skicka in kvitto
cller bestillningssedel s far du ersittning fran forbundet.
Lis mer om talhjdlpmedlet pa https://www.strongvoice.se.

LL.amna din e-postadress!

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

Mejla till: parkinsonforbundet@telia.com

Insamling pa Facebook

NU KAN DU som 7
finns pa Face-

& Insamlingar

om

book skapa en i
egen insamling

fodeIsedagsinsamiing
i tor

ol form
ParkinsonForbundet

till Parkinsonfon-

den eller Parkin- S =
ErmTTE Lenas fodelsedagsinsamling till
Sonférbundet ﬂ lurmaq for ParkinsonFarbundet
Vilj hur mycket —
Wi
pengar som du ”
vill samla in och ol

bjud in dina face-
bookvinner att delta. Insamlingen kan goras till din egen
cller nagon annans hogtidsdag, och kan vara ett alternativ
till presenter. Under tiden som insamlingen pagér ser man
hur den vixer.
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,

vand dig i férsta hand till din lokala parkinsonférening.
MEDLEMSKAP inklusive Parkinsonjournalen: 300 kr/ar.
ANHORIG/STODMEDLEM: 100 kr/ar (exklusive Parkinsonjournalen). Bankgiro: 438-1729

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

Adress:

Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

Vaxel: 08-666 20 70

parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se

Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

37300 Jamjs

0455 -51109

Parkinson Dalarna

Jan Gronberg
Garmakaregatan 5 A lgh 1002
774 31 Avesta

0702 66 73 92

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912
62173 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Hans Kjell

Hudiksvagen 3 D, lgh 0902
824 33 Hudiksvall
0703-67 97 33

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

Parkinson Jamtland/Héarjedalen
Ulf Enstrém

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 12 76

Parkinson Jonkdping
Ingemar Karlsson
Skolgatan 9

561 35 Huskvarna
0725-08 52 33

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

Parkinson Kronoberg
Birgitta Johansson
Hollstorp Hagalund
355 91 Vaxjo

0708-15 61 63

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslén
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten

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

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
Sonja Sakari
Kvéllsvagen 3

655 92 Karlstad
054-83 4978

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Manskensvéagen 9

906 37 Umea

0722-34 47 40

Parkinson Vastmanland
Lena Engelmark
Tulpangatan 28

722 46 Vasteras

0704-60 03 35

Parkinson
Forbundet

Parkinson Vastra Sverige
Svante Omnéus
Storgatan 53

411 38 Géteborg
0311343 42

0708-8135 18

Parkinson Vasternorrland
Erik Hansson

Farjevagen 30

865 31 Alng

0702-40 30 25

Parkinson Orebro

Eva Britt Runfeldt
Idrottsvdagen 12 lgh 1202
702 32 Orebro

073039 49 90

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

0762-97 81 20

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

Parkinsonjournalen 2019

S Materialda Utgivnin
PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND Nr 1 8 februar: U
Ordforande Lennart Pettersson Nr 2 17 maj 18 juni

Fonden delar arligen ut forskningsstipendier. Nr3 29 augusti 1 oktober
Skeppargatan 52 nb Nr 4 15 november 16 december

114 58 Stockholm Annonsmaterial ldmnas som hogupplost pdf. 1/1 sida 21 000 kr
Tel: 08-666 20 78 Tidningens format: 220 x 285 mm 1/2 sida 11 000 kr
E-pOSt: Helsida utfallande annons: 220 x 285 mm med 1/4 sida 5 500 kr

3 mm utfall runt om 1/8 sida 2 500 kr
Helsida, satsytan: 194 x 258 mm

Halvsida utfallande, liggande: 220 x 142 mm,
utfallande + 3 mm

Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm

lennartpettersson1@yahoo.se
Plusgiro 90 07 94-9

Bankgiro 900-7949
www.parkinsonfonden.se

For placering omslag, helt uppslag samt
ibladning kontakta Parkinsonjournalen for
matt och priser.
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Rehabilitera dig pi Valjeviken!

REHABILITERING/TRANING
— med fysioterapeut, arbetsterapeut och kurator.

att V"IkHJALPER big
; SOka
REKREATION i Bestyy Véra?tnadsans\/ar-
— i en vacker, rogivande milj6, boende med hotellstandard. : for Mer | fya roschyre
: Ormatiop,

REHABILITERING MED TEMA e
— Smarta, hjarntrétthet/kognitiva besvar, ung rehab (for dig under 40),
aktiv rehabilitering i ur och skur/idrott/rullstolsteknik/rullstolsdans, fatique, ridning, ataxi.

— ALS, MS, Parkinson, Stroke, CP, polyneuropati,
sallsynta diagnoser bl.a. CMT, ryggskada/RMB med inriktning idrott.

Du ar valkommen pa rehabilitering och rekreation under hela aret.
Vi ar specialister pa neurologisk rehabilitering och traning.

Herrgardsvagen 97 | Box 94 | 294 22 Solvesborg | Telefon: 0456-15115 | Hemsida: valjeviken.se | E-post: info@valjeviken.se




