





— Jag forsoker kora pa som vanligt,
siger han.

Men inf6r cyklingen har han fun-
derat 6ver en del praktiska fragor, till
exempel hur han ska I6sa medicine-
ringen under dagsetapperna.

— Jag kan inte stoppa hela klungan
for att jag ska ta medicin. Jag kom-
mer att gora i ordning doserna i sepa-
rata fack varje dag och ta dem medan
jag cyklar.

Doserna kommer han att forvara
antingen i en viska pa ramen eller i
fickor i kladerna.

— Cykel ér en konservativ sport. Kli-
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derna dr av tradition utformade med
bakfickor. Det dr en mojlighet att for-
vara medicinen.

Schemat under cyklingen dr tajt,
men Jan Fredriksson ir inte orolig
over det.

— Visst blir det en tidspress. Ibland
pa morgnarna kan det vara jobbigt
for mig, men det far jag hantera. Alla
i laget vet att jag har Parkinson. Lite
av utmaningen i det hir 4r ju ocksa att
vara med om en sidan hir team-grej
som vuxen, att bo titt ihop och att lira
kidnna gruppen.

Team Rynkeby startade i Danmark

ndr en grupp cyklister samlades och
cyklade till Paris, de skaffade sig spon-
sorer och 6verskottet frin sponsorerna
skinkte de till barncancerforskning.
Namnet kommer frin huvudsponsorn
frin projektet.

—Jag ir fascinerad av ursprunget
bakom det hir projektet och hur det
har vixt till nagot storre. Ar det ett
idrottsprojekt eller ett vilgorenhets-
projekt? Egentligen ar det en kombi-
nation av bada delarna, tycker jag. Det
ir ocksd nigonting som deltagarna gor
tor sin egen skull. De olika dimensio-
nerna dr bra, siger Jan Fredriksson. l

FOTO: JORGEN SAXERYD

13



> SJUKSKOTERSKEMOTE —

Nordiska Parkinson-fordjupningsmotet for sjukskoterskor

Stod och kunskap behovs
tor vard 1 komplikationstasen

Individuellt anpassad vard, situationen for anhorig-
vardare och vikten av att tala om sexuella problem.
Det var ndgra av dmnena ndr sjukskoterskor fran Sve-
rige, Norge och Danmark triffades i slutet av januari
for att ldra sig mer om Parkinsons sjukdom. Denna
gang lag fokus pd patienter med langt framskriden
sjukdom, sd kallad komplikationsfas. Motet samlade
ett 7o-tal deltagare.
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TEXT HELENA NORDLUND

MOTET INLEDDES MED att deltagarna hilsades vilkomna av
Susanna Lindvall, ordférande i Parkinsonfonden och vice
ordfoérande i europeiska Parkinsonfederationen (EPDA).
Arets méte var ett samarrangemang mellan Parkinsonfér-
bundet och Virdféreningen Movement Disorders, vars
ordférande Arja Hoglund hilsade vilkommen dven hon.

Det forsta foredraget holls av Susanna Lindvall sjilv.
Hon berittade om hur det kan vara nir tablettbehand-
lingen inte lingre fungerar som den ska och vilka konse-
kvenser det kan fa.

Susanna, vars mor hade Parkinsons sjukdom, har sett
pd nira hall hur livet piverkas av sjukdomen. Ocksd andra
nira vinner och bekanta har berittat om olika situationer.
Hon berittade om hur skakningar kan gora att man blir
radd att stéra andra och darfér undviker att ga pa bio eller
restaurang, och hur stelhet och fumlighet gor det svirt att
klara vardagssysslor som att betala i kassan, knyta skosn6-
rena eller sl i en spik. Plotslig stelhet kan dven gora att
det tar flera minuter att ga 6ver en gata, vilket kan vara
direkt livsfarligt. Den som dr 6verrorlig kan uppfattas som
berusad eller narkotikapaverkad och riskerar att bli avvisad
eller uttittad medan symtom som svettningar, dregling och
maskansikte kan skapa missforstaind och trakig stimning,
dven i umginget med ndrstiende.

Symtomens svarighetsgrad dr vildigt individuell och
forindras over tid, och upplevelsen av symtomen dr olika
for olika individer. Klart ir i alla fall att bdde den som ir
sjuk och den som ar anhorig behover stéd och kunskap.
Parkinsonguiden (1), en webbportal som drivs av den

ideella foreningen SWEMODIS, kan gora stor nytta med

sin kvalitetssikrade information, och det kan dven Parkin-

sonskolan, en patientutbildning som hiller pa att etableras
over hela landet.

Yngre med Parkinson
Ragnhild Stekket, ridgivare pa Norges Parkinsonfoérbund,
resonerade kring hur man kan hjilpa yngre personer med
Parkinsons sjukdom. Pa den frigan finns det naturligtvis
inte ndgot enkelt svar — alla ir olika, med olika behov och
forutsittningar. Det grundliggande malet dr dock att upp-
ritthalla den aktuella funktionsnivin sa linge som mojligt.
— Man fir aldrig glomma att den sjuke bestimmer Gver
sitt eget liv och vardens uppgift dr att stodja patienten i de
val han eller hon gor, betonade Ragnhild Stokket.
Vardpersonalens viktigaste uppgift dr att lyssna, men
dven att ge rdd och relevant information. Patienten kan
ocksd behova fi stod i att tinka igenom vad som dr vikti-
gast i livet och ddrfor bor prioriteras. Det viktigaste man
som patient kan gora for att ma bra dr att hilla sig aktiv,
bade fysiskt och mentalt. Det piverkar manga olika funk-
tioner pd ett positivt sitt.

Nar ska man utreda infor
avancerad behandling?

Nil Dizdar, neurolog vid Hilsouniversitetet i Linképing
berittade att alla patienter med tiden upplever dosglapp,
dvs luckor i likemedelseffekten mellan doserna. Det leder
till att man borjar ta tabletterna oftare, och dirmed blir den
totala dosen hogre. Hoga likemedelsdoser anses bidra till
forindringar i hjirnans dopaminreceptorer si att effekttros-
keln héjs och risken for biverkningar 6kar. Aven 6verrorlig-
het ir en f6ljd av hoga likemedelsdoser. Till slut forsvin-
ner kopplingen mellan dos och effekt — da sigs patienten
befinna sig i fluktuationsfas. Situationen kan dock forbitt-
ras genom en mer kontinuerlig stimulering av receptorerna
med ndgon av de tre anpassade behandlingar som finns att
tillga: apomorfinpump, Duodopa-pump och djup hjirnsti-
mulering (DBS).

— Man bor inte vinta for linge med att utreda patienter
infér avancerad behandling, framholl Nil Dizdar. Det bor
helst goras sa snart behandlingen borjar svikta.
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Summering Nordiska sjukskoterskemotet

Flera omrdden som dr viktiga for patienter med lingt framskriden sjukdom stod pa agen-
dan. Har dr nagra av slutsatserna vid det elfte Nordiska Parkinson-férdjupningsmotet for

sjukskoterskor:

M All behandling maste utga fran individens behov.

M Sexuella problem dr ndgot man mdste viga tala om.

M Den psykiska pafrestningen pa anhorigvardare kan vara stor.
M Det finns nya metoder for utvirdering av motoriska symtom.

M En ny behandlingsmetod som reparerar hjirnan med hjilp av virus utvecklas i Lund.

Om man ska ga vidare med nagon av de ovannimnda
behandlingarna eller inte beror helt pa patientens behov
och inte pa hur lang tid han eller hon haft sjukdomen eller
ON-OFF-fluktuationer.

Utvirdering av symtom

Filip Bergquist, neurolog vid Sahlgrenska Universitetssjuk-
huset i G6teborg, berittade att det ér svért att utvirdera
symtom hos patienter som man bara triffar en kort stund.
Det giller sarskilt patienter i fluktuationsfas — minnet och
beskrivningen av sjukdomstillstandet firgas av hur de mar
vid just det aktuella tillfillet.

En viktig forutsittning for att fi en rittvisande bild ar
att patient och virdgivare har samma forstielse av begrepp
som ON-OFF-fluktuationer och dyskinesier. En rad olika
bedémningsskalor finns att tillgd men dven hir giller det
att man talar ssamma sprik. Flera studier har visat att forsta-
clsen for de olika sjukdomsbegreppen dr dilig hos manga
patienter.

For att fi en rittvisande bild skulle man dessutom behéva
mita symtomen under en lingre tid, timme f6r timme. Det
kan goras med passiv rérelsemitning, med hjilp av en si
kallad kinetigraf (2). Den birs som en armbandsklocka och
fangar upp patientens rorelser under en lingre tid, exem-
pelvis en vecka. En nackdel ar att fokus hamnar pd arm- och
handrorelser, en annan att vissa rorelser kan misstolkas som
symtom; t ex kan en tennismatch eller en promenad med
hunden i koppel se ut som dyskinesier.

Ritt behandling till ritt patient
Anders Johansson, neurolog vid Karolinska Universitets-
sjukhuset i Stockholm, diskuterade hur man gar till viga for
att vilja ritt behandling for ritt patient i ritt tid. Framfor
allt maste man ta stillning till hur svira besviren ska vara
for att motivera avancerad behandling. De avancerade be-
handlingsalternativen ir alla effektiva men passar olika bra
for olika individer.

Det dr manga olika parametrar som ska vigas in i
behandlingsbeslutet, inte minst alder, andra sjukdomar och
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vilka symtom patienten upplever som mest besvirande.
Valet paverkas dessutom av likarens och klinikens erfaren-
heter och preferenser.

— Valet blir enklare om likaren och/eller parkinsonsjuk-
skoterskan har nira kontakt med patienten, sa Anders
Johansson. Det allra basta ir ett multidisciplindrt team,
som kan ge rad och stod i olika aspekter av sjukdomen och
samtidigt fa en bra bild av patientens situation.

Parkinsonskolan
— utbildning for bittre livskvalitet

Arja Hoglund, parkinsonsjukskoterska vid Karolinska Uni-
versitetssjukhuset Huddinge, dr samordnare och utbilda-
re pd den nationella Parkinsonskolan. Det dr en patient-
utbildning som syftar till att ge personer med Parkinsons
sjukdom och deras anhoriga bittre verktyg for att leva med
sjukdomen och dirigenom 6ka livskvaliteten. Under ut-
bildningen triffas tre till fem patienter tillsammans med var
sin anhorig en ging i veckan under sju veckor.

Vid Arja Hoglunds sida fanns dven ett par som deltagit
i Parkinsonskolan: Sven och hans hustru Britt-Marie. De
tyckte bada att det var en mycket positiv upplevelse och att
de fitt ett rikare liv efterdt.

Sexualitet — viktigt att tala om

Birgitta Hulter, sexolog vid Neurologmottagningen pa
Karolinska Universitetssjukhuset Solna, talade om samliv
och sexualitet. Med sig hade hon Helena G, vars man har
Parkinson.

Helena G berittade om hur hennes man blev allt mer
fixerad vid sex, och hon upptickte att han porrsurfade
nistan jamt. Kulmen kom nir han en kvill hade bjudit hem
en samling okdnda manniskor for att ha gruppsex. Pa nitet
hittade Helena G en artikel om en annan parkinsonsjuk
man som utvecklat liknande problem. Till slut fick paret
komma till Birgitta Hulter, vilket Helena G upplevde som
mycket virdefullt.

— Det enda som egentligen behévdes var att fa bekriftat
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att det kan bli sa hir med Parkinson och att fi prata med
nagon om vara problem. Det 6ppnade en dorr for oss, sa
Helena G.

Birgitta Hulter forklarade att Parkinsons sjukdom kan
paverka sexualiteten pa en mingd olika sitt. Exempelvis
kan depression och dngest gora att lusten minskar, och
detsamma giller stord nattsomn och trotthet. Sjukdo-
mens inverkan pa parrelationen kan ocksa leda till sexuella
svarigheter. A andra sidan kan behandling med levodopa
och dopaminagonister ge 6kad sexuell lust och fram-
kalla en ndrmast tvingsmissig fixering vid sex eller nagon
annan aktivitet, t ex shopping, spelande eller mat, si kallad
impulskontrollstorning,.

Studier pa Parkinsons sjukdom har visat att sival
patienter som deras partners 6nskar en forbittring av den
sexualmedicinska viarden, med skriftligt informationsmate-
rial, personlig radgivning och parsamtal (3).

— Det ir ett svek mot patienter och nirstiende att inte ta
upp frigan om sexualitet, sa Birgitta Hulter. Aven om man
inte har ndgon konkret hjilp att erbjuda si maste man viga
friga!

Att leva nidra Parkinson

Naja Hulvej Rod ar docent och forskare vid Kopenhamns
universitet i Danmark. Hon redogjorde for en studie av si-
tuationen for anhorigvardare och deras hilsa (4). Det dr en
registerstudie som innefattar partnern till alla danskar som
nagon ging sjukhusvirdats for Parkinsons sjukdom under
perioden 1986-2009.

Att virda en sjuk narstiende kan vara givande och till-
fredsstillande, men studien visar att det dven kan innebira
stora pafrestningar. I vissa fall leder dessa pafrestningar till
okad dodlighet. Totalt sett var risken fér dod nagot forhojd
f6r min men inte for kvinnor jamfért med en kontroll-
grupp. I de fall dd man levt med sjukdomen i mer dn fem ar
var dodligheten hogre for bada kénen, men 6kningen var
relativt liten. For min men inte for kvinnor blev skillnaden
storre om patienten led av demens, men for depression sags
inget samband med dodlighet hos vardgivaren.

Nir man undersokte orsakerna till minnens 6kade risk
for dod visade det sig att sjalvmord var betydligt vanligare i
den gruppen.

— For den som arbetar med Parkinson-patienter innebir
det att storre fokus maste sittas pa att stodja anhorigvar-
darna, sa Naja Hulvej Rod.

Parkinsonsjukskoterskans roll

Maja Florin, utvecklingschef pa Dagens Medicin, ledde en
session med gruppsamtal kring hur parkinsonsjukskoter-
skans roll kan utvecklas. Till sin hjilp hade hon tre erfarna
parkinsonsjukskoterskor: Susanne Lindskov frin Central-
sjukhuset och Hogskolan i Kristianstad, Mona Edstrém
fran Norrlands Universitetssjukhus i Umed och Arja Hog-
lund, Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge.

Den efterfoljande diskussionen avslojade att minga
kdmpar med begrinsade resurser och stora patientbehov.
Sjukhusledningen forstar inte alltid vad parkinsonsjuksko-
terskan gor, och flera framholl att man behéver ta fram ett
statistiskt underlag for att kunna visa ledningen att arbetet
gOr nytta, t ex att de akuta sjukhusinldggningarna minskar.
Man framholl dven att kontinuerlig vidareutbildning dr
viktigt. Patienterna dr ofta vilinformerade och parkinson-
sjukskoterskan behover vara uppdaterad for att kunna svara
pé fragor.

Vanligt med icke-motoriska symtom
Christofer Lundqyvist, neurolog vid Akershus universitets-
sjukhus i Norge, beskrev olika icke-motoriska problem
som ofta drabbar personer med Parkinsons sjukdom och
som kan ha stor negativ paverkan pa livskvaliteten. Hit hor
bland annat trétthet, sémnstorningar, nedstimdhet, ini-
tiativloshet, smirta, nedsatt luktsinne och forstoppning.
Patienten behéver fa veta att dessa problem hor ihop med
sjukdomen och att det gar att fa hjalp.

— Det ir viktigt att ta reda pd om symtomen hor ihop
med att patienten befinner sig i OFF, for i sa fall brukar
anti-parkinsonmedicinering ha effekt, férklarade Christofer
Lundqvist. Om symtomen inte hor samman med sjuk-
domsliget behovs istillet annan behandling.

Impulskontrollstorning ar vanligare 4n man tidigare
trott. I en studie med 6ver 3 ooo parkinsonpatienter drab-
bades 14 procent (5), men mycket talar for att det kan vara
betydligt fler. For att patienter och anhériga ska vaga ta upp
dessa problem behovs en mycket storre Oppenhet, och hir
har parkinsonsjukskéterskan en viktig roll.

Morgonstelhet — det gar att hjilpa

Erika Sheard, parkinsonsjukskoterska pd Haukeland univer-
sitetssjukehus i Bergen, Norge berittade att morgonstelhet
ir ett problem som drabbar mer 4n hilften av alla parkin-
sonpatienter (6). Stelheten beror pa att nivin av levodopa

i kroppen dr lig pd morgonen och att tillférseln av ny levo-
dopa ofta fordrojs av vanliga besvir som forstoppning och
gastropares, det vill siga att magsicken inte tommer sig i
tarmen.

Morgonstelhet hor ofta samman med en ling rad icke-
motoriska symtom, exempelvis akut urintringning, smirta,
dngest och nedstimdhet.

— Det finns sitt att hantera dessa symtom som sjuksko-
terskan kan férmedla till patienten, sa Erika Sheard. Nagra
enkla rid ér att dricka mest pa dagen och inte pa kvillen, att
dta manga, smd maltider, att minska intaget av fett och att
forsoka rora pa sig en stund varje dag.

Problemen kan dven behandlas med likemedel, t ex lang-
tidsverkande tabletter till natten eller snabbverkande ridd-
ningsmedicin” som l6ses upp i vatten och dirfor inte ar lika
beroende av magtémningen. Aven plster kan provas, liksom
Duodopa och apomorfin som injektion eller infusion.
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Lingtidsdata for avancerad behandling
Dag Nyholm, neurolog fran Akademiska sjukhuset i Upp-

sala, konstaterade att savil pump- som DBS-behandling ar
effektivt och sikert, dven pd ling sikt.

Duodopa-behandling édr den behandling som patienter
brukar vara n6jda med under lingst tid (7). Rekordet
innehas av en svensk patient som haft sin pump i 21 ar.
Biverkningarna hor frimst samman med sondsystemet
men de har minskat under senare 4r, i takt med att tekniken
utvecklats.

Apomorfininfusion har ndgot simre dokumentationen dn
Duodopa, men nya data tillkommer stindigt. Det senaste
tillskottet 4r en fransk studie som visar att relativt manga
patienter avbryter behandlingen med apomorfin. En forkla-
ring kan vara att de doser som vanligen anvinds ar lite for
liga for att effekten ska bli optimal (8).

DBS ir den metod som det finns mest kunskap om.
Effekten dr god och langvarig, men risken for apati, angest
och depression verkar 6ka (9).

Reparera hjirnan med virus

Slutligen talade Tomas Bjorklund frin Enheten f6r moleky-
lir neuromodulering vid Lunds universitet om sin forsk-
ning kring hur virus kan anvindas for att féra in nya gener
i hjdrnan. Eftersom de flesta dopaminproducerade cellerna
har férsvunnit vid lingt framskriden Parkinsons sjukdom
liter man istéllet andra celler, som normalt producerar an-
dra signalsubstanser, ”ta 6ver” produktionen av dopamin.

I djurforsok fungerar metoden mycket bra, och djuren blir
funktionsmissigt helt dterstillda (10).

— Om metoden fungerar som vi tror skulle det ricka med
en enda spruta for att fa iging produktionen av dopamin
igen, livet ut, sa Tomas Bjorklund.

De forsta studierna pd ménniska dr planerade att piborjas
i Lund i slutet av 2015s.

Motet genomfordes med ekonomiskt stod av AbbVie AB, Glo-
bal Kinetics Corporations, H. Lundbeck AB, Nordicinfu Care AB,

PharmSwed, Sensidose AB och UCB AB.
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Bjorlund.
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NATVERKANDE —

Skapa nitverk, triffas och dela erfarenheter. Det var den ba-
rande tanken bakom Onsdagsgruppen, en grupp med ett
tiotal deltagare som borjade triffas i slutet av forra aret.
Vikten av distraktion och av att hitta individuella 16sningar
dr nagra av de dmnen ddr deltagarna har delat erfarenheter.

TEXT SUSANNE RYDELL

Onsdagsgruppen skapade ett natverk

V1 vet sadant

som liakaren inte vet”

ANNIKA LAACK, SOM HAFT DParkinson i 12 &r,
tog initiativ till gruppen. Flera av deltagarna
har fatt sina diagnoser nyligen.

— Nir jag sjilv fick Parkinson saknade jag
ndgon att tala med som sjilv hade erfaren-
het av sjukdomen och dessutom befann sig i
ett aktivt yrkesliv. Da tinkte jag att jag ska bli
en sddan person som jag sjilv saknade, siger
Annika Laack.

Gruppen triffades vid sex tillfillen i slu-
tet av forra dret. Pa programmet stod bland
annat foreldsningar om medicinska fragor
med neurologen Christian Carlstrém, en
forelisning om yoga och meditation med
Linda Hagbarth och en féreldsning om sam-
levnad av Erik Centervall frin RESU pa pro-
grammet. Dessutom berittade Annika Laack
om erfarenheterna av en DBS-operation.

— Jag vet inte om jag ska kalla det en kurs
cller ndgot annat, vi hade teman och forelas-
ningar. Men det egentliga syftet r framférallt
att bygga nitverk, siger hon.

Karin Laurin och Tommy Carlsten ir ndgra av dem som delar erfaren-
heter och fikar pa triffarna

18

De planerade programpunkterna tog slut i
december forra aret, men redan i januari hade
gruppen sin forsta dtertriff. I en foreningslo-
kal pd S6dermalm i Stockholm samlades hela
gruppen en januarikvill. Ishalka och snosorja
utomhus hindrade ingen fran att dyka upp
— att fortsitta att triffas ser gruppdeltagarna
som en sjdlvklarhet.

— Gruppen har haft stor betydelse fér mig.
Jag kommer ursprungligen frin Goéteborg
och har inte den nirmaste slikten hir i Stock-
holm, dé betyder det extra mycket med de
hir triffarna och nya kontakter, siger Ulf Eli-
asson.

ULF OCH DE ANDRA ir Gverens om att erfaren-
hetsutbytet ger mojlighet att diskutera sadant
som kan vara svdrt att fa svar pa av en likare.

— En lidkare har inte Parkinson sjilv, men
erfarenheten av den upplevelsen kan vi dela
hir, siger Annika Laack.

— Parkinson ir en sa opilitlig sjukdom,
symtomen dr sd indivi-
duella och kan skilja sa
mycket frin dag till dag.
Det ar bra att kunna
prata om allt frin somn
till medicinering, siger
Tommy Carlsten.

En annan friga som
varit uppe till diskus-
sion dr vikten av distrak-
tion och att inte fastna i
negativa tankar.

— Det ar trottsamt
att tinka pa sin egen
kropp och symtom for

ULf Eliasson och dvargtaxen Tax gor sallskap till
natverkstraffarna.

mycket, det dr skont att fokusera pa nagon
annans en stund, siger Eva Tiby.

— Det finns ocksa en risk att man skyller allt
pa Parkinson, men vissa upplevelser kan ju
vara en del av att vi blir dldre.

FLERA AV DELTAGARNA betonar vikten av att
inte oroa sig for mycket 6ver vad som kan
hinda i framtiden, eller lisa fordldrade be-
skrivningar av hur sjukdomen utvecklas. Nya
behandlingsmetoder har forindrat situatio-
nen. I den allménna diskussionen pa triffarna
blandas skdmt, allvar och utbyte av personli-
ga erfarenheter.

Stefan Mihlquist konstaterar att nya sémn-
vanor ocksa kan ha positiva bieffekter.

— Nu vaknar jag tidigt pa morgnarna och
dr inte trott. Jag ser fram emot att vara i
Skane och kunna vara vaken och f6lja solupp-
gingen

Oppenheten och méjligheten att prata om
vardagliga saker betonas av deltagarna.

— Det ir viktigt att acceptera att man har
Parkinson och att kunna prata om det, men
samtidigt ar det inte var identitet. Sa fungerar
det i den hir gruppen, siger Eva Tiby.

Fotnot: De forsta sex kurstraffarna arrangera-
des med stod av Sophiahemmet. Annika Laack
som arbetar med patientstod pa Sophiahemmet
hoppas kunna fortsatta arrangera fler tillfdllen
med nya deltagare, men dnnu finns inga fardi-
ga planer.
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5 FRAGA OM PARKINSON —
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#n % 7 ~ SVERIGES FORSTA

&) . 4 PARKINSONBOENDE

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

i fokus. Varmt vilkommen till oss du ocksal!

HSB OMSORG

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

HSB - dar méjligheterna bor



> FRAN LASARNA —

Gladje i rorelse

HAR FINNS INFORMATION om trining for hela
kroppen. Denna trevliga bok av Monica van
der Pals ar bra, littforstaelig och illustrativ.
Den ir omfattande, det ar litt att hitta fram till
det omrade man vill trina.

Tack vare bra bilder 4r det latt att forstar hur
man ska trina. Det medfoljer dven tva skivor
med muntlig information.

Personligen tycker jag boken ar bra ett stod.
Gdr man hos sjukgymnast och trinar dr det
litt att glomma hemldxan. Da kan denna bok
hjilpa till att vigleda. Har sjilv redan haft nytta
av den. Boken finns att kopa till exempel via
adlibris och bokus pd webben for cirka 260 kr.

MAUD EKER

SKRIV OCH TIPSA! SKICKA BIDRAG TILL 0SS PA ADRESS:
PARKINSONJOURNALEN, PARKINSONFORBUNDET,
SKEPPARGATAN 52 NB, 114 58 STOCKHOLM

Musik som medicin

FLERA STUDIER VISAR att musik kan hjilpa och
forbittra rorelseformagan hos personer som har
neurologiska sjukdomar, till exempel Parkinsons
sjukdom. Linsfoéreningen i Halland har darfor
startat ett musikprojekt som omfattar en forelis-
ning om musikens betydelse for hjirnan och daref-
ter en tangokurs med sex kurstillfillen.

Detta ir ett pilotprojekt som ska utvirderas, och
det kan dven bli en fortsittning pa fler orter i Hal-
land.

I projektet ingar bland annat en foreldsning pa
temat "Musik som medicin” Foreldsare dr Henrik
Brindén som dr molekylirbiolog, vetenskapsskri-
bent och pedagog. Han arbetar ocksi i redak-
tionen f6r ”Den kulturella hjarnan” som férmedlar
internationell spetsforskning om relationen kultur,

hjirna och hilsa.
c o 0 oc Del 2 som bérjar den 4 mars ir en studiecirkel om
Parkinson Ystad blir Parkinson sydost argentinsk tango.

Tangokursen vinder sig till personer med neuro-

PARKINSON FORENINGEN I YSTAD gor namnindring. Frin den 1 januari heter fren- logisk diagnos samt deras anhoriga. Vardpersonal
ingen Parkinson sydost. Anledningen till forandringen ér att fortydliga den geografis- kan anmila sig i min av plats. Kontaktperson:

ka hemvisten i regionen Ystad-Sjobo-Tomelilla-Simrishamn-Skurup. Forindringen ér Karin Richter, karin.box4070@yahoo.se eller tel
godkind av Skatteverket och Parkinson Region Skane, samt av en enhillig styrelse. 0346-92 109.

Parkinsonbehandling 1 Spanien

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

Redaktorer vissade webbkompetens

LANSFORENINGARNAS WEBBSIDOR ir en viktig informationskanal for
medlemmarna. Sidorna skots av lokala informatérer. I januari lirde
sig sex webbredaktorer fran Skiane och Halland hur man publicerar
information pa férbundets webbplats. Gruppen fick bland annat lira

Ring 08-663 33 49
info@enrichedlife.se

sig att gora linkar, ligga in text och bilder och hur man strukturerar
informationen. Syftet dr att de lokala sidorna ska bli sa tydliga och ak-
tuella som mojligt.

NU HAR DU RATT ATT . .
(F)AM FgﬁuH:RNsllJ'\frf;:ZDr AN enn Ch e d ]] fe — Webben ir en viktig informationskanal. Fér mdnga ér informatio-
FORSAKRINGSKASSAN nen pa webbsidorna den forsta kontakt de har med forbundet, siger

www.enrichedlife.se Anna Wedin, kommunikationsansvarig pa férbundet och ledare for

kursen som genomférdes i Lund.
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Pa grund av det stora intresset hade det placerats bord i det se-
parata kontorsrummet.

Thor-Stein Grini
var bade portvakt
och garderobhjalp.

Fullt hus nar Parkinson Stockholm holl 6ppet

Medlemmar fran styrelsen, fran vanster Per Setréus, Elisabeth
Héllstrom, Annemarie Rothschild, Edvard Kvistedal, Mai Setré-
us, Marianne Uddheden.

TROTS DALIGT VADER blev det fullt i Parkin-
son Stockholms nya rymligare lokaler. De nya

Adressen Nybrokajen 7, 3 trappor forblir med fragesport och lyssna pa vacker sing av

den samma eftersom flytten bara har gitt till Anna Wibom, dotter till Mai och Per Setréus.

lokalerna 6ppnar for aktiviteter som till ex- lokaler lingre ner i samma korridor. Férutom

empel foreldsningar, filmklubb, 6ppet hus, ca-
fékvillar med foredrag eller debatt.

att titta pd lokalerna och mingel med de
andra runt borden kunde man sysselsitta sig

Sormland satsar pa forskning pa Virldsparkinsondagen

Parkinson Sormland satsar pa se-
minarier pa Virldsparkinsondagen

i samarbete med omkringliggande
lansforeningar. Seminariet blir i Eskil-
stuna den 11 april.

Parkinson Sérmland uppmirksammar
VirldsparkinsonDagen i Eskilstuna den 11
april klockan 12.00 - 17.00. Genom vira se-
minarier pd Varldsparkinsondagen vill vi visa
pa hur situationen ser ut for Parkinsonsjuka.

Avsaknaden av en universitetsklinik i
Soérmland gor att vi inte kommer i kontakt
med den mest aktuella Parkinsonforskningen.
Darf6r bjuder vi in foretridare fran universi-
tetsklinikerna i Umed, Uppsala, Linképing,
Goteborg, Lund och andra med Parkinson-
forskning i framkant eller som utgor spjut-
spetsar i forskningen.

Nir vi berdttade om vira planer for ordfo-
randena i grannldnen Ostergétland, Orebro
och Vistmanland sd var de ocksa intresserade

av samma fragor och vi bestimde oss for att
gora seminariet till ett samarbetsprojekt.

Seminarie 1: Spjutspetsar i forskningen,
med start klockan 13.00. Den nya patient-
lagen fran den 1 januari ger oss ritt att soka
specialistvard i andra landsting. Det gor det
mojligt for oss att soka vird pd annan ort.

Fragor som vi vill ha svar pa dr Var, Nir,
Hur och Varfor ska jag ta er 16sning pd Min
Parkinson. Presentation av olika vardformer i
framtiden!

Seminarie 2: Dagsformen pa virdappa-
raten, med start klockan 15.15. Vad finns det
idag, i vara egna ldn, som bdsta sitt hjilper
oss som drabbats av sjukdomen?

Vi soker dagsaktuell information om
tillganglig vird for oss drabbade och for
vdra anhoriga. Dirfor bjuder vi in ledande
personer i vara egna landsting, s som lands-
tingsrad och klinikledningarna pa Neuroen-

heterna samt hjidlpmedelscentralerna.

Dessutom upplever vi ett utbrett missfor-
stind om var diagnos, Parkinsons sjukdom.
Till exempel att man tror att det finns
bromsmedicin, vilket visar att det 4r ritt med
information till allmanheten.

Seminarierna hélls i Eskilstuna, pd Loko-
motivet i Munktell Arena den 11 april 2015
Klockan 12.00-17.00 Priset for besokare,
medlemmar och andra intresserade kommer
att fastillas nir vi vet vad vira sponsorer
bidrar med.

Vi avser samla deltagare frin samtliga lin
genom samakning och/eller bussning. Parkin-
sonmedlemmar i andra lin som vill delta dr
naturligtvis vilkomna ni ocksa.

Det finns méjlighet att vara 6ver 700
personer. Vi riknar med att ni far nagot att dta
innan seminariet startar sa var pd plats i tid.

BO ERIXON
ordforande Parkinson Sormland

Du vet val att ParkinsonJournalen finns som en bladdringsbar pdf!

www.parkinsonforbundet.se
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— LEVAMED PARKINSON —

Conny Magnusson lever for skapandet. Han gor installationer av
tyndat material och har nyligen skickat in ett tivlingsbidrag till Lil-
jevalchs varsalong. Sedan tio dr tillbaka dr han DBS-opererad. En
fast kontakt inom virden, parkinsonsjukskoterskan Karin Persliden,
skapar trygghet.

22

TEXT MARTIN ROSENGREN | FOTO LARS NYMAN

Conny satsar
pa konsten

SVANGNINGAR | EFFEKTEN av
medicinen, si kallade on- och
off-fenomen, kinner manga
patienter med parkinson igen.
En dilig dag kan Conny Mag-
nusson ha fem olika off-peri-
oder.

Under on-perioderna
passar han pa att jobba med
det konstnirliga. Han bygger
skulpturer och olika installa-
tioner av slingda material som
han fyndar utomhus. Nyligen
har Conny for forsta gangen
skickat in ett tivlingsbidrag till
Liljevalchs varsalong.

Passionen for skapandet har
funnits hela livet.

— Jag har aldrig velat sova,
det finns sd mycket annat som
lockar, jag blir besatt av det
jag haller pd med. Konsten
kan hilla mig sysselsatt tills jag
stupar, men glommer jag medicinen sa blir det
skitdaligt.

Parkinsonsjukskoterskan Karin Persliden pa
Karolinska Universitetssjukhuset i Solna, neuro-
logmottagningen, dr Connys fasta punkt inom
virden. For sina patienter dr hon linken till
likaren och hon kan dven koordinera patienterna
till specialister som sjukgymnast, arbetsterapeut,
kurator och dietist. Relationen bygger pa enga-

gemang, trygghet och fortroende, enligt Conny.
— Det gar snabbt att nd fram till Karin via
telefon och det marks att hon verkligen bryr sig.

DEN HAR DAGEN ir Conny kallad till mottagning-
en for att kolla batterierna till DBS-pacemakern,
deep brain stimulation, en neuropacemaker med
elektroder kopplade till hjirnan, som avger elek-
triska impulser. Behandlingen som han har sedan
tio dr har avsevirt minskat Connys besvir. Han
stdr ocksa under regelbunden medicinering, mo-
bilen pdminner om doserna med 9o-minutersin-
tervaller.

Nu vintar det andra skiftet av DBS-stimula-
tordosor med batterier. En enkel operation, men
stressande dndd for Conny.

— Nejda, batterikapaciteten har inte minskat si
mycket sedan senaste kontrollen, lugnar Karin.

DBS-TEKNIKEN UTVECKLAS fortlopande, i sam-
band med batteriskiftet kommer det att bli litt-
are for Conny att justera stimuleringen hemma
vid behov, han kommer att fi en bittre fjarrkon-
troll med tydligare display.

Karin bokar dven patienterna for dterbesok
och justeringar av DBS-stimuleringen.

— Forr var det likaren som gjorde justering-
arna men nu har vi delegation att gora det for att
oka tillgangligheten.

Karin forsoker ta reda pa hur patienterna verk-
ligen tar medicinerna i stillet for att bara lisa
ordinationerna. Patienterna kdnner sin egen
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Koket ar Connys ateljé, har satsar han for fullt under on-perio-
derna, inte sillan pa bekostnad av nattsomnen.
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kropp bist. Men méinga behéver hjilp
2

med att hitta en balans och fi bittre
livskvalitet.

— Vi forsoker rada patienterna si
att de inte tar ut sig och blir liggande

8 g8

pa grund av utmattning. Kost och
motion ar viktigt ur medicinsk
synvinkel, och att man fir hjilp med
olika misten i vardagen s att man
orkar goéra det man tycker ir roligt,
som kan ge kraft och energi, siger
Karin.

FOR UTOMSTAENDE OCH myndigheter
som Forsikringskassan eller kommu-

nens bistindshandliggare ar det ofta
svart att avgora sjukdomens omfatt-
ning.

— De triffar ofta personen vid intaj-
made on-ligen, och under extra medi-
cinering. Det ir ett svirt dilemma for
véra patienter nir det giller bedom-
ningarna. Fem minuter efter ett sidant
mote kanske man inte ens klarar ett
toalettbesok, forklarar Karin.

Dirfor later hon alla sina patienter
formedla kontakten till henne om de
vill.

— Jag erbjuder alla patienter som
vill ha hjilp med att forklara forut-
sittningarna for arbetsgivare eller
myndigheter. W

24

Connys kunde tills nyligen ga med stavar, men promenader
med dotterns och exfruns hundar fungerar fortfarande med
hjalp av skotern.

Conny hoppas att hitta tillbaka till maleriet, men just nu ir det fullt fokus pa installationerna.
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— AKTUELLT —

Hedersmedal,j till Filip Bergqvist

FILIP BERGQVIST, NEUROLOG och forskare vid Sahlgrenska akademin,
fick Parkinsonfoérbundets hedersmedalj i samband med att han talade
pa Goteborgforeningens mote den 19 november 2014.

Light of day-arrangor prisad i Hassleholm

MUSIKERN OCH FOTOGRAFEN J6rgen Johansson arrangerade Light of
Day i Hissleholm i december 2014. Hir 6verlimnar Lena Ericsson
fran linsféreningen en gava fran Parkinsonférbundet som tack for
hans engagemang for alla som har Parkinson.

Vill du komma i kontakt med ParkinsonForbundet
eller ndgon av vara lokalféreningar.
Alla kontaktuppgifter pa sidan 47 i detta nummer.

PARKINSONJOURNALEN #1 2015

NYP uppdaterar sin natnarvaro

| slutet januari kom NYPs styrgrupp till forbundets kansli i Stockholm
for att fortsitta arbetet med att uppdatera sina webbsidor. Pa sidan
"Parkinson i arbetslivet” finns en del matnyttig information for den som
ar yrkesverksam och drabbas av Parkinson. Fran vinster: Asa Holm-
gren (Norrbotten), Lena Ericsson (Skane), Anneli Malm (Visterbotten)
och Katarina Alfredsson (Skane).

Precis den rehab
du behover!

Neurologisk Rehabilitering for dig som
haft din sjukdom en tid

Dagvard eller inneliggande rehabilitering.

Multiprofessionella team och sjukvardspersonal
dygnet runt.

Gladje, professionalitet och omtanke.

Ring 08-6308900 eller besok var hemsida
furuhojden.com fér mer information.

Vi finns &ven pa facebook f Valkomna!

08-6308900 /\ 3
mogtugencon (X FURUHOJDEN |

REHABILITERINGSHEM
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- AKTUELLT —

Tre medlemmar i Parkinson Gavleborg aker numera runt till dldrebo-
enden och utbildar personalen. Det borjade med att de fick hora talas
om att varden pd ett av linets boenden inte fungerade bra for personer
med Parkinson.
— Da bestimde vi oss for att aka dit for att beritta om hur sjukdo-
men fungerar. Man kan inte bara sitta och oja sig, man maste gora na-

got ocksa, siger Staffan Rdberg, en av initiativtagarna.

TEXT SUSANNE RYDELL

Lokalinformatorer pa turné
sprider kunskap pa dldreboenden

Personal fran tva
aldreboenden i
Gavle har samlats
for att fa lira sig

mer om Parkinson.

26

DET FORSTA BESOKET, som genomfordes forra aret, foljdes
snabbt av utbildningstillfillen pa ytterligare fem sa kallade
sarskilda boenden i linet. Nir det forsta besoket fallit vil ut
fortsatte nimligen gruppen med att gora ett brevutskick till
andra boenden. I utskicket erbjod de sig att komma ut och
informera om Parkinson, helt kostnadsfritt.

Tre personer, Eva Malm, Irene Jonsson och Staffan
Raberg, delar pa ansvaret for informationen. Eva Malm
som ocksa ir vice ordférande i linsféreningen i Givleborg
ser informationen som en del i ett storre arbete med att
skapa bittre vard for personer med Parkinson.

— Vi arbetar med att forsoka f3 till ett sdrskilt boende
inom lanet for personer som har Parkinson. Men det tar tid
att fa till det, och under tiden vill vi sprida kunskap till per-
sonalen pa de boenden som finns nu, siger Eva Malm.

BAKGRUNDEN AR DELS de enkiter som Parkinsonfoérbundet
har gjort som visar att manga har upplevt brister i varden
och dels de brister som Gavleborgsmedlemmarna sjilva har
stott pd. Lansforeningen i Givleborg har cirka 350 medlem-
mar, och totalt berdknas ungefir sso personer ha diagnosen
i lanet.

— Vi mirkte att personalen pa manga sirskilda boenden

hade vildigt lite kinnedom om sjukdomen. Det ir extra
problematiskt eftersom manga av de som bor pa sirskilda
boenden ofta inte har méjlighet att triffar en neurolog
regelbundet, sdger Eva Malm.

Under 2014 var gruppen ute och informerade pa sir-
skilda boenden i tre kommuner: Ockelbo, Sandviken och
Givle. I ar planerar gruppen att fortsitta med boenden i
Hilsingland. Erfarenheterna av besdken dr positiva, konsta-
terar Eva Malm.

— Det har varit vildigt positiv stimning dér vi har varit.
De som arbetar pa boendena blir glada och tacksamma 6ver
att fa veta mer. Det gor att det ocksa ér roligt for oss fran
foreningen att gora de hir bestken, siger hon.

Eva Malm, som tidigare i sitt yrkesliv arbetat med
inspektioner av den hir typen av boenden, tipsar de som
vill géra liknande besok att kontakta kommunens omsorgs-
forvaltning. Dir gar det bland annat att fa adresser till bade
privata och kommunala sirskilda boenden.

INFORMATORERNA FRAN FORENINGEN har lagt upp beso-
ken sd att triffen tar cirka en timme. De personalkatego-
rier som varit med och lyssnat vid informationsbesoken dr
framforallt underskoterskor, sjukskoterskor och férestan-
dare.

Staffan Raberg, som arbetat som sjukskoterska inle-
der med att formedla baskunskaper om Parkinsons sjuk-
dom. Eva Malm berittar vidare om olika vanliga symtom,
dven de icke-motoriska som manga inte kidnner till sirskilt
mycket om. Irene Jonsson som gjort en DBS-operation
berittar sedan om behandlingens mojligheter.

Staffan Raberg har alltsa sjilv en bakgrund inom varden,
men han tycker inte att det dr en forutsittning for andra
som kan tinkas vilja gora liknande informationsinsatser pa
boenden.

— Det ir absolut inte nddvindigt med nigon viss bak-
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grund. Det vi formedlar ar kunskaper och erfarenheter som
vi som sjdlva har Parkinson kinner till, siger han.

Det handlar inte om att férmedla detaljer eller vetenskap-
liga ron.

— Det mirks pd dhorarna att det som 4r mest intressant
dr vira personliga erfarenheter, nir vi kan beritta om olika
effekter av Parkinson pa ett personligt sitt. Vad hinder ndr vi
inte kan réra oss i livsmedelsaffiren till exempel, siger han.

— Nir man har erfarenhet av sjukdomen vet vad man ska
tinka pa for att det ska bli sa bra som mojligt.

Han hoppas att fler linsféreningar tar efter Gavleborgs
initiativ.

— Det ir otroligt tacksamt och roligt att vara ute och
genomfora informationen. De positiva reaktioner vi far blir
som en beloning for oss sjilva ocksd. W

PARKINSONJOURNALEN #1 2015

lansforeningen

leborgs ldn och
informerar om
Parkinson.

FAKTA Sa har kan du gora

Eva Malms och Staffan Rabergs rid till andra som vill genomf6ra informa-
tionsinsatser:

. Overorganisera inte. Starta enkelt och i liten skala.

» Kom ihdg att det inte beh6ver vara svart. Det ricker lingt att gd ut och
beritta hur ni har det. Den vetenskapliga sidan ér inte sd intressant for
dhorarna.

« Ta kontakt med respektive kommuns omsorgsforvaltning, som bland
annat har adresser till alla boenden.

Parkinsonforbundet planerar en utbildning for lokala informatorer
i oktober 2015. Syftet ar att sprida kunskap om hur det ar att leva
med Parkinsons sjukdom.

Eva Malm, Irene
Jonsson och Staf-
fan Raberg fran

aker runt till ld-
reboenden i Gav-
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- LAGAR OCH AVTAL —

Ny lag starker patientens stillning

EN NY PATIENTLAG borjade galla den
1 januari 2015. Syftet ar att starka och
tydliggora patientens stallning och att
framja patientens integritet, sjalvbe-
stammande och delaktighet. Ett kat
patientinflytande har efterstravats
under manga ar. Den nya patientlagen
2015 ger en mdjlighet att driva pa ut-
vecklingen och arbeta mer aktivt med
nya arbetssatt, bemotande och kom-
munikation som dkar kvaliteten i mo-
tet med patienten.

Tanken bakom den nya lagen ar att
utveckla varden sa den blir sékrare
tillsammans med patienter.

Den nya lagen innebar bland annat:
M Informationsplikten gentemot pa-
tienten utvidgas och fortydligas.

M Det klargors att hilso- och sjukvard
som huvudregel inte far ges utan pa-
tientens samtycke.

M Patientens méjlighet att fa en ny
medicinsk bedomning utvidgas.

H Patienten ska ges mojlighet att vdlja
utforare av offentligt finansierad pri-
marvard och 6ppen specialiserad vard
i hela landet.

I 6vrigt innehaller den nya lagen mot-
svarigheter till de nuvarande bestam-
melserna om exempelvis vardgaranti,
fast vardkontakt, fast likarkontakt,
individuell planering samt val av be-
handlingsalternativ och hjalpmedel.
Aven bestimmelser om barns infly-
tande dver sin vard infors i lagen. De-
lar av lagen omfattar bdde kommuner,
landsting och regioners ansvarsomra-
den medan andra delar endast galler
for landsting och regioner.

Mer information finns pad SKL:s hemsida:
www.skl.se

DEN NYA LAGEN FOR

DET HAR INNEBAR

1. Som patient far du ritt att vilja 6ppen
vard i andra landsting

De nya reglerna ger dig som patient mojlighet att vilja 6ppen vard
inom det landsting du bor och inom andra landsting. Med 6ppen-
vird menas att man fir dka hem efter att ha varit i kontakt med var-
den. Du far mojlighet att vilja primérvard och specialiserad vard, men
bara om du inte blir inlagd pa sjukhus. Du kan ocksa lista dig pa en
virdcentral som ligger inom ett annat landsting.

Varden ska ocksa vara offentligt finansierad. Det betyder att varden
ska erbjudas av landstinget eller av en privat utférare som har avtal
med landstinget.

Med de nya reglerna far landstingen inte prioritera sina egna inva-
nare framfor patienter som ar bosatta i ett annat landsting. Som
patient kan du ocksa fi tillgang till en fast vardkontakt och nymedi-
cinsk prévning i ett annat landsting. De taxor och andra regler, till
exempel remissregler, som giller i det landsting som soker vard i
giller dven for patienter frin andra landsting.

Viktigt att veta dr att om du viljer 6ppen vird i ett annat lands-
ting sd avsiger du dig virdgarantin. Det betyder att landstinget inte
behover erbjuda dig vird inom viss tid frin det att sokt hjilp, nagot
som annars giller. I praktiken kan du darfor fi vinta lingre p4 att fa
hjilp om du soker dig till ett annat landsting dn landstingets egna
invinare med samma behov. Det hir ir inte detsamma som att lands-
tingets egna invinare ges foretride. Den som har storst behov av vard
ska alltid gé forst.

Landstingen har ocksd en tecknat en éverenskommelse som reglerar
vad som ska gilla landstingen emellan ndr en person far vard utanfér
hemlandstinget, Riksavtal for utomlinsvard. Det har uppdaterats med
hansyn till de nya reglerna i patientlagen. Avtalet kan ocksa paverka
forutsittningarna att soka eller fa vard i annat landsting.
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Patienten far som huvudregel sjilv std for resekostnaderna till det
andra landstinget.

Det kan krivas likarremiss for att fa tillging till 5ppenvird inom det
landsting ddr man bor. Kravet pa likarremiss giller dd dven om man
soker Oppenvird i annat landsting. Aven om det landstinget inte har
ndgot krav pa lakarremiss. Det betyder att en man inom virden maste
kontrollera en patients hemlandstings remissregler. Remisskrav giller
dock aldrig om man soker specialistlikare i allmdnmedicin eller sjuk-
gymnast.

2. Lattare att fa en ny medicinsk bedémning
Det har sedan tidigare varit majligt att fd en férnyad medicinsk be-
domning, det vill siga en bedémning av din sjukdom eller behandling
av en annan likare eller virdteam. Méjligheten till en férnyad medi-
cinsk bedomning har dock varit begrinsad till situationer dd patienten
har en livshotande eller sirskilt allvarlig sjukdom eller skada. Eller si-
tuationer dir medicinska stillningstagande kan innebira sarskilda ris-
ker eller ha stor betydelse for patientens livskvalitet.

I patientlagen finns inte den hir begriansningen. Syftet dr att géra
det littare att fa en ny medicinsk bedémning.

3. Kravet pa landstingen att informera
patienterna blir tydligare

Med den nya patientlagen blir varden skyldig att informera patienten
mer omfattande och tydligare dn tidigare. Som patient ska du fi infor-
mation om:

@ ditt hilsotillstind

@ de metoder som finns fér undersokning, vard och behandling

@® de hjilpmedel som finns for personer med funktionsnedsittning
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FAKTA Inforandet av patientlagen

I Sverige dr det riksdagen som beslutar om lagar.
Landstingen och regionerna ansvarar for storre delen
av hilso- och sjukvarden och for att lagarnas krav kan
uppfyllas. Att stirka patientens stillning inom virden
ir ett langsiktigt utvecklingsarbete. Det ricker forstas
inte med att inféra nya lagar och regler. Det kréiver ock-
sd andra fordndringar av invanda arbetssitt och kultur.
Varje landsting och region bestimmer sjilva hur man
ska jobba for att uppfylla lagarnas krav.

Vad hinder om du inte dr n6jd med hilso- och sjuk-
virden?

Det finns inga sanktioner for ett landsting eller
region som inte foljer patientlagen. Om du inte dr no6jd
med den behandling, hjilp och det stéd som du eller
din nirstaende erbjudits och fitt av hilso- och sjuk-
virden kan du dock klaga.

DIG

@ vid vilken tidpunkt du kan forvinta dig att fa vird

@ det forvintade vird och behandlingsférloppet

@ visentliga risker for komplikationer och biverkningar
eftervird

metoder for att forebygga sjukdom eller skada
mojligheten att vilja behandlingsalternativ

mojligheten att fa fast likarkontakt (inom primdrvirden)
mojlighet att fa en ny medicinsk bedémning

mojlighet att fa en fast vairdkontakt

mojlighet att vilja offentligt finansierad hilso- och sjukvard
vardgarantin

mojlighet att fd upplysningar hos Forsikringskassan om
vard i ett annat EES-land eller i Schweiz.
Men informationen behdver bara limnas om det dr aktuellt i
det enskilda fallet. Likaren maste alltsa géra en bedémning av
vad som ir aktuellt for dig.

For manga manniskor kan det vara svart att ta till sig
muntlig information under ett besok i varden. Det kan handla
om att det dr mycket information att ta in, att man befinner sig
i en svir situation, inte har svenska som modersmal eller har en
funktionsnedsittning.

Av patientlagen framgar att informationen ska anpassas efter
patientens forutsittningar och den som limnar informationen
ska s lingt som mojligt forsikra sig om att patienten har
forstatt innehdllet i och betydelsen av informationen. Informa-
tionen ska limnas skriftligt om det behovs eller om patienten
ber om det.

TIPS: Begiir alltid skriftlig information vid ett besék inom
varden.
Kalla: www.nfsd.se (Nationella Funktionen Sallsynta Diagnoser)
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Soka pa egen remiss
- sa har gor du

Patientlagen fran 2015 inne-
bar sammanfattningsvis
bland annat att en patient ska
fa ta del av det 6ppenvards-
utbud som ingar i ett annat
landstings varderbjudande.
Det galler dven om utbudet
ar ett annat an det som finns i
patientens hemlandsting.
Hemlandstinget bekostar varden
och betalningen till privata vard-
givare ska gi via virdlandstinget,
under forutsittning att hemlands-
tingets remissregler foljs.

Om landstinget dir vardgivaren
finns har remisskrav si maste dven
patienter frin andra landsting ha
detta.

For att fa remiss kan patienten
soka sig till en primarvardsla-
kare, antingen i hemlandstinget
eller i virdlandstinget, som
sedan har mojlighet att remittera
patienten vidare till den speciali-
serade Oppenvirden. Pa Sveriges
Kommuner och Landstings webb-
plats, www.skl.se finns informa-
tion om vilka landsting/regioner
som har remisskrav.

Landstingen har tidigare valt
att agera olika gillande inom
vilka specialiserade enheter man
valt att accepterat egenremiss.
Givetvis har dven bedomningarna
av dessa remisser skilt sig dt. Man
skulle kunna tinka sig en patient
som soker vird via en egenre-
miss i ett landsting som accepterar
sddan, dven om specialistenheten i
hemlandstinget inte accepterat en
egenremiss.

Pa www.svt.se/arga-dok-
torn/att-skriva-en-egenre-
miss finns bra tips, till exem-
pel:

Var galler egenremiss?

Det dr olika i olika landsting. Man
kan ringa till sjukvardsupplyning-
en, eller soka pa landstingets hem-
sidor om man 4r osiker. Man kan
soka pd landstingens gemensamma
sida 1177.se. Dessutom ir det sa

att i ett landsting som dr positivt
till egenremisser, vill man 4nda att
man forst fragar kliniken i friga.

Hur ska man gora?

Skriv ett kort och koncist brev dar
du ocksd anger personnummer,
namn, adress och hur man kan nd
dig. Linga berittelser om allt du
varit med om underlittar inte for
likaren som bedomer remissen.
Normalt ir likarremisser 15-20 ra-
der. Borja med att beskriva kort
vem du dr, vad du jobbar med, och
tidigare viktiga sjukdomar. Sedan
vilka besvir som gor att du vill ha
specialistbedomning, och vad du
har fatt for besok och utredning
tidigare for de besviren. Var noga
med att motivera varfor du soker
specialist, och inte menar att du
kan fa virden hos huslikare. Ta
inte heder och dra av primdrvirden
for det, du kan rikna med att dina
remisser sa smaningom kommer
din huslikare till del.

Vad kan man gora om reg-
lerna sdger att egenremisser
ska gilla, men om man far
veta att de inte kan ta emot
egenremisser i varden?

Da kontaktar man patientnamn-
den eller vardgarantinimnden i
sitt landsting och berittar vad som
hant.
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— STENBERGS TANKAR —

Intensiva lyckokinslor kan hora ihop med Parkinson. Men nir vardagen gar som
en dans och allt dr litt och lustfyllt dr det bra att inte fordndra hela sin livsstil

alltfor snabbt och dramatiskt. Georg Stenberg, psykolog, reder ut varfér kinslor-
na kan svinga sd att det kinns som man snabbt forflyttats frin livets Nordpol till
soliga ekvatorn med svingiga sambatoner.

TEXT GEORG STENBERG

Parkinson for nyborjade del 11:

30

u har nog hort att vir sjukdom kan ge depressio-
D ner, ja, att till och med att de allra flesta blir depri-

merade nigon gang under sjukdomsresan. Det 13-
ter pd ndgot sitt naturligt och sjilvklart att en svar sjukdom
kan ge kanslor av uppgivenhet, sorg och hagloshet. Det dr
kanske mindre kint att man kan bli mycket lycklig nir man
har den hir sjukdomen. Lyckan kan bli intensiv och av ett
annat slag 4n man tidigare varit med om i livet. Detta av-
snitt ska berdtta om lyckan i Parkinson och vad man kan
gora at den. Jo, just det, man maste hantera den for att inte
forbrannas och ta skada.

Nir vi har levt med en brist pa lyckotillstindet linge, och
sedan fir tillgang till det igen, kriver det en omstillning.
Liksom den uthungrade inte bor kasta i sig ett skrovmal vid
forsta tillfille som erbjuder sig, bor vi inte dndra vér livs-
stil for snabbt och tanklost. Men det kan vara si svért att
std emot. Allt blir sa litt och lustfyllt; vardagen gir som en
dans, tankarna flyter utan motstind.

Men forst miste jag sidga att ndgra kanske inte alls kinner
igen sig i detta. Nagra som sjdlva har Parkinson kanske
sdger att de aldrig har upplevt ndgot sidant, och de kan
ha ritt. Dessa fenomen kanske ir begransade till ménn-
iskor i en viss dlder eller i ett visst sjukdomsstadium. Jag vet
faktiskt inte; mycket lite dr skrivet om detta. Men jag har
talat med manga, och de som jag har kommit nigorlunda
djupt i samtalet med har kint igen fenomenet. Men for de
flesta dr dessa upplevelser inte ndrvarande hela tiden, for
ndgra dr det aktuellt nu, andra kan ha dem bakom sig, dter
andra har dem kanske framfor sig.

Fenomenet kallas eufori, det vill sdga lycka eller vilma-
ende. I vetenskapen anvinds ordet ofta med en svag biklang
av ogillande. Termen antyder att lyckan dr ogrundad, att
kinslan inte bygger pa realiteter, att den saknar de anled-
ningar som normalt skull gora kinslan berittigad.

Men for dig kinns den kanske berittigad. Du har vistats
manga ar vid Livets Nordpol, det kalla, glidjelosa island-
skap dir du genomfrusen har vintat pa nigon forbittring,
en bat vilken som helst, som kan ta dig ddrifrin. Nu ar du
faktiskt ombord, och pa vig sdderut, nirmar dig ekvatorn

och du ser en stindig sommar av strand, sol och sand, och
kanske sing, sing och samba.

Allt omkring oss kan fa ett nytt virde. Nir denna férind-
ring just holl pa att ta tag i mig, hinde det en gang att jag
satt och it lunch vid samma bord som en kvinnlig kollega.
Vi var bittra fiender och hade brakat om allt som det gar
att brika om pa en arbetsplats. Om nigon hade bett mig
beskriva henne en dag tidigare, hade jag nog fitt anstringa
mig mycket for att hitta nagot férsonande drag. Nir vi at,
stannade jag plotsligt upp och tittade pa henne. Nu fick
jag en intensiv upplevelse av hennes goda egenskaper och
bojde mig framat mot henne och sade det till henne, enkelt
och uppriktigt.

Tva saker var hir totalt férindrade hos mig jamfoért med
tidigare. Det ena var mitt sitt att se. Det fanns en stillhet
och lugn koncentration i mitt sinne som man annars i bista
fall kan uppleva infér konstverk, men absolut inte pa en
bullrig lunchrestaurang tillsammans med sin drkefiende.
Det andra var att jag sade mina fi ord drligt och rittframt.
Inget hade egentligen kunnat vara mer frimmande for
mig som person da. Det naturliga hade ju varit att absolut
inte sdga ett knyst om nagot personligt, och om jag hade
forsokt, hade det 13tit nervost, tveksamt, ironiskt eller
sarkastiskt, och vart och ett av dessa tonfall hade fullstin-
digt forstort dagen for oss bada. Hur gick det? Jo, hon blev
torbryllad och hennes férvirring vixte sa att den kvivde den
tidigare ilskan mot mig. Och fran den stunden dndrades
tonen mellan oss, och mycket annat hinde, men vi var inte
mera fiender.

L)
gonblicket nir jag sig min kollega pa det nya sit-
O tet var en stund av stark eufori. Den kom plotsligt
och oforklarligt, men den hade vissa element som
jag sedan har lirt mig kdnna igen. Euforin medfor oftast
att vi finner nigot gott, vackert, ddelt eller storslaget i na-
turen eller minniskorna och tingen omkring oss. Det kan
vara forenat med att vi bortser frian det fula eller onda som

tidigare har hallit oss borta fran den/det vi nu nirmar oss.
Det dr svirt att siga om det beror pa att vi bara har glomt
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Georg Stenberg

sakligheten.

Lar dig att hantera lyckan ratt

eller har forstatt och forlatit. Sinnestillstindet brukar vara
forknippat med en mycket stark koncentration av uppmark-
samheten, som ger ett slags fokuserat seende.

Det finns mycket som dr fantastiskt och underbart i
denna nya smekmanad med livet. Det kinns som att stin-
digt vara pd semester, glad och obekymrad.

Nir ska du gora det dir jobbet? Manana! Den som har
sett Lejonkungen kan ligga till ett sorglost Hakuna matata!

Det finns ocksd mycket i dessa stimningar som paminner
om kreativitet. Alla berittelser om genialt skapande inne-
haller sadana inspirerade 6gonblick, nir det invanda ses i en
helt ny belysning. Och den nya visionen omsluts av en lugn
och klar koncentration som héller kvar den under sin skim-
rande glaskupa.

Men allt dr inte underbart. Det fanns féormodligen en del
goda skl till din gamla invanda virdeskala, realiteter som
kan hinna ifatt dig och hugga dig i ryggen. Sidana reali-
teter kan gilla nagot sa trist som eckonomin. I detta litt-
samma och obekymrade tillstind bér man inte ga och titta i
affrer. Ta inte med kreditkorten; surra fast dig vid masten!

n annan realitet dr den familj du férmodligen har —

eller hade. Vir sjukdom tar kal pd minga dktenskap.

Belastningen pd nigon som dr partner till en av
oss dr mycket tung. Vi dr nyckfulla och lynniga till humo-
ret, eller sd ser det dtminstone ut fran utsidan. Var begrin-
sade rorelsefrihet sitter grinser dven for var partner. Och
vara hinférande upptickter av skonhet och charm hos nya
manniskor gar ut 6ver den som en gang forde in just dessa
virden i vara liv. S sminingom blir var sjukdom ett hinder
i kommunikationen: ett stelt, uttryckslost ansikte och en
svag, tonlos rost dr handikapp som stiller stora krav pa att
du verkligen viljer dina ord vil for att fd fram ditt budskap.

Vad dr det som ger dig denna vag av extrema kinslor? De

ir en effekt av sjukdomen och medicineringen i férening.
Ett beléningscentrum finns i basala ganglierna, som delar
ut sina guldstjirnor, ndr vi har handlat ritt. Men det finns
mer finesser dn sd. Beloningscentrum ger tva slags besked.
Det ena ér den s.k. toniska signalen, som ger ett svar pa
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Jag ar professor emeritus i psykologi, och har en parkinson-
diagnos sedan tio ar. Jag ar av naturliga skil intresserad av
sjukdomens psykologi och skriver eller talar om den ibland.
Da foredrar jag att tala om "vi” snarare dn om "de parkinson-
sjuka” och hoppas att det dkar inlevelsen utan att aventyra

frigan Hur mar jag?” Den avspeglar direkt nivin av extra-
celluldrt dopamin, d.v.s. i huvudsak sidant dopamin som
har limnats kvar av tidigare nervimpulser i mellanrummen
mellan nerveellerna. Vad kan naturens mening med denna
konstruktion ha varit? Denna niva ger ett besked om hur
aktiviteten under den senaste tiden har varit, ungefir som
dagskassan i en butik. Om nivan ir hog tyder det normalt
pa att aktiviteten har varit hog, d.v.s. manga beloningar har
blivit utdelade, och om den dr lag, giller motsatsen.

u kommer vér sjukdom och férdérvar alltihop. Den

gOr nivan lag, dirfor att den har forstort cellerna

som skulle ha levererat dopaminet! Det har inget
att géra med hur vi har betett oss, men vi blir ledsna och tror
att det dr vart fel, och det 4r bland annat dirfor depressioner
dr sa vanliga hos oss. Och sa kommer medicinen ovanpa det
och gor oss dnnu mer forvirrade. For medicinen héjer nivan,
ibland till den milda grad att 6versvimning hotar.

En hojd niva siger oss att allt star vil till. Harlig ar
Jorden, hirlig ar Guds himmel! Vi kinner en lycka som
vi kanske aldrig har kint férut, for medicindosen ar oftast
lite f6r hog for denna del av hjirnan, och resultatet kan bli
en kraftig 6verdos, som 6verstiger den lyckokinsla som
hjirnan kan dstadkomma med naturliga medel.

Vixlingen mellan dessa tva ytterlighetstillstaind kan ske
snabbt, ofta flera gdnger pd en dag, i en rytm som helt
bestims av kampen mellan sjukdomen och medicinens
dopaminersittning, De liknar ett tritande par dir den ene
forsoker fylla badkaret, samtidigt som den andre forsoker
tomma det. alla dessa skil kan vi ibland kastas omkring
som ett froskal pa ett upprort hav. Kinslorna ror sig mellan
ytterligheterna, och vi kan kinna oss utlimnade dt krafter vi
inte behirskar.

Du kanske tycker att det liter som beskrivningen av en
mardrom? Det gor inte jag. Jag tycker att det gor livet rikare
att kinna dess hela spinnvidd. Om jag hade détt innan jag
fick Parkinson hade mitt liv definitivt varit fattigare. Men vi
ska inte forneka att dessa kinslor kan leda oss in i allvarliga
svarigheter, som vi behandlar i nista avsnitt. l



— DEBATT —

Oka stodet
vid lovande
forskningsresultat

i parkinsonsjuka kan inte vinta hur linge som helst
Vpﬁ botande medicin. Det skrev vi om i Parkinson-
Journalen i hostas.

I forra numret av Parkinsonjournalen kunde man lidsa
om hur Parkinsonfondens miljoner férdelas. Det dr Veten-
skapskommittén som foreslar vilka ansokningar som ska fa
stod fran Parkinsonfonden enligt ett podngsystem. Likasa
kan man fi anslag om forskningen kommer till nytta fér en
parkinsonpatient i en nira framtid.

Det dr ju detta vi parkinsonsjuka efterlyser! Att lovande
forskning ska fa ekonomiskt stod si att slutresultatet inte tar
for ling tid.

Men vi far ocksa fler férklaringar till varfor forskningen
inte leder till nya fungerande behandlingar ndr nyheter om
genombrott har kommit upp i media. Det ir att “bade fors-
kare och skribenter borde bittra sig s att informationen
blev mer balanserad” Vidare “att satsa klokt pa forskning 4r
som att plantera en ekskog.”

Liser man dessutom vidare i dldre nummer av Parkinson-
Journalen, till exempel nr 3 fran ar 2011, star det att ”Forsk-
ningen har genom aren lett fram till fantastiskt intressanta
kunskaper som kan leda fram till betydande férbittringar
ndr det giller behandlingsméjligheter vid Parkinson. Dessa
kunskaper bér man ta vara pd snabbare dn det gors idag.”

Det dr mot dessa motsigelsefulla uppgifter som vi
parkinsonsjuka kimpar och hoppas pa att forskningen ska
ge oss nya behandlingsalternativ.

Nyligen presenterade professor Angela Cenci Nilsson,
Lunds Universitet, hur man genom att stimulera det speci-
ella protein som dr en del i hjarnans férsvarsmekanism,
far i gdng en sjilvlikande process som bromsar sjukdoms-
forloppet och aterstiller den motoriska funktionen. De
substanser som stimulerar detta protein har godkints for
kliniska prévningar i USA. I teorin skulle man kunna inleda
kliniska prévningar omgéaende.

Vi har pa ett styrelsemote i Parkinson Halland, beslutat
att tillskriva ordféranden i Parkinsonférbundets forsknings-
fond att man tar i beaktande att professor Angela Cenci
Nilsson visat sd lovande forskningsresultat att hon borde fa
ctt ckonomiskt stod for att kunna utféra en klinisk prov-
ning.

Lat oss besegra Parkinson nu!

KARIN RICHTER,
Parkinson Halland
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5 FRAN FORBUNDET —

Parkinsonguiden
torklarar fackuttrycken

Allt fler hittar till www.parkinsonguiden.se. Sedan lanseringen
har sajten, som dgs av SWEMODIS, haft drygt 100 000 unika beso-
kare. Sjuka, anhériga, vardpersonal olika kategorier, journalis-
ter, politiker med flera har varit inne och hittat vardefull infor-
mation.

Forutom en mingd olika artiklar finns det dven en Ordlista. Hir hittar du
enkla forklaringar pa svara ord. Det kan vara bra att lira sig en del av dessa
ord eftersom likare och sjukskéterskor ofta anvinder dem. Ordlistan gor det
ocksa enklare att ta del av informationen pa Parkinsonguiden.

Observera att forklaringarna dr forenklingar och inte en fullstindig redo-
gorelse av vad ordet innebar. Syftet dr alltsa att gora det enklare att forsta
texterna pa Parkinsonguiden och att métet med sjukvarden blir littare. Men
det dr mycket viktigt att friga sin likare eller annan sjukvirdspersonal om
det dr ndgot man inte forstar. Informationen pa Parkinsonguiden ska aldrig
ersitta de instruktioner och den information som likaren ger. Ordlistan dr
granskad av Filip Bergquist juni 2014..

Hir dr ndgra exempel:

alfasynuklein

ir ett dggvitedmne (protein) som finns naturligt i alla nervindar men som
ansamlas onormalt i vissa nervceller hos personer med Parkinsons sjukdom
och vissa andra sjukdomar. Se dven Lewykroppar.

anamnes
patientens sjukhistoria, dvs tidigare sjukdomar, eventuella drftliga sjukdomar
i slakten, sociala forhillanden, mat-, alkohol- och tobaksvanor m m.

atypisk parkinsonism

sjukdomar som ger symtom liknande de vid Parkinsons sjukdom (multipel
systematrofi, progressiv supranukledr pares och Lewykroppsdemens). Kall-
lades tidigare Parkinson plus.

autonoma nervsystemet
den del av nervsystemet som vi inte kan styra 6ver med viljan.

botulinumtoxin

ett nervgift som ges som injektion lokalt i 6veraktiva muskler. Medlet verkar
genom att blockera nervsignalerna till musklerna, vilket minskar muskel-
spanningen. Effekten av en injektion sitter i under 2-7 méinader.

bradykinesi

nedsittning av rorelseféormaga som tydligast yttrar sig genom svarighet upp-
ritthalla storlek och rytm i upprepade rorelser, t.ex. vid tandborstning och
ndr man skir upp bréd. Se dven hypokinesi.

PARKINSONJOURNALEN # 12015



Experter som ar patienter
har startat ny grupp

En internationell grupp av forskare, ldakare, psy-
kologer och annan vardpersonal som sjilva har
Parkinson har bildat en samarbetsgrupp. Gruppen,
Parkinson Inside Out [PI0) hade nyligen sitt forsta
mote i Bryssel. Tre svenska deltagare var med.

Nir likaren och patienten diskuterar sjukdomen, pratar de
inte om samma sak. Likaren talar om sina observationer,
gjorda i ljuset av medicinska kunskaper, men patienten talar
om sin upplevelse.

Upplevelsen kan aldrig bli fullstindigt kind for en
utomstiende, och i manga fall spelar den ingen storre roll
for resultatet av behandlingen. Vil dr det, annars skulle
medvetslosa patienter ha mycket dystra utsikter. Men ibland
kan patientens inre virld vara sjilva malet fér behandlingen
—sd dr det ofta i psykiatrin. Och s finns det sjukdomar
dar man alltid har trott att upplevelsen inte spelar ndgon
roll, men dir man nu bérjar tinka om. S3 dr det med till
exempel Parkinson.

Visst blir allt mycket enklare om likaren och patienten
rakar vara samma person. Sé tinkte en grupp personer, som
alla var forskare, likare eller pd annat sitt professionellt
sysselsatta med Parkinsons sjukdom, och dessutom sjilva
hade denna diagnos. Antingen hade de specialiserat sig pa
sjukdomen sedan de sjdlva hade fatt den, eller ocksd hade de
paborjat forskning inom omradet, bara for att efter en tid
uppticka att de sjilva var drabbade. ”Typiskt dig att alltid ga
till 6verdrift nir det giller jobbet”, 16d en kommentar som
en forskare fick dir hemma.

Specialiteter som neurologi, neurobiologi, neuroki-
rurgi, neuropsykologi, logopedi och omvardnadsvetenskap
finns representerade. Gruppen som kallar sig Parkinson
Inside Out (PIO), bildades pa initiativ av Jon Stamford,
sjdlv parkinsondrabbad neuroforskare och verksam inom
the Parkinson Movement. Foretridda nationer ar USA,
Kanada, Storbritannien, Tyskland och Sverige.

Gruppen hade under de sista dagarna i oktober sitt forsta
mote i Bryssel under virdskap av likemedelsforetaget UCB.
Motena leddes av Peter Jenner, internationellt framstiende
expert inom parkinsonforskningen och tillsammans med
virdarna undantag fran regeln att alla i gruppen sjilva bar
pd sjukdomen.

Gruppens inventering av egna erfarenheter visade en
overvikt av icke-motoriska 6ver motoriska symptom i fraga
om subjektiv betydelse och inverkan pa livskvaliteten. I
sin fortsatta verksamhet kommer gruppen att forsoka rikta
uppmirksamheten pa dessa och bidra till att de far storre
utrymme i vard och forskning.

Sverige dr i forhdllande till sin folkméngd vil represen-
terat med tre deltagare: Christer Eker (neurologi), Stefan
Strahle (neurokirurgi) och Georg Stenberg (psykologi).
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Lir dig mer om
moderna behandlingar

Pa begiran, efter stort intresse forra aret, ordnar ParkinsonForbun-
deti ar sex nya seminarier. Temat d&r Pumpbehandling och DBS vid
Parkinsons sjukdom, gallande Apomorfin respektive Duodopa och
DBS.

Motena hills pa varen i Orebro, Malmé och Goteborg, och pa hésten i Sunds-
vall, Halmstad och Stockholm.

Moétena vinder sig till dem som lider av dosglapp, tar tabletter manga ganger
per dag, vill veta mer om dessa behandlingar eller funderar pi att paborja nigon
av dessa. Aven de som redan har pumpbehandling eller DBS ir vilkomna att
delta.

Motena gors i samarbete med AbbVie AB, Medtronic AB, NordicInfu Care
AB och Global Kinetics Corporation.

Tisdagen den 3 mars, 13.00-17.00

i Orebro, Scandic Grand Hotel, Fabriks-
gatan 21-23

Tisdag den 10 mars, 13.00-17.00

i Malmo, Sankt Gertruds Konferens,
Ostergatan 7b

Onsdagen den 22 april, 12.30-16.00

i Goteborg, Dalheimers hus, Dalheimers-
salen, Slottsskogsgatan 12

Tisdagen den 22 september, 13.00-17.00
i Sundsvall, Quality Hotel, Apotekaren
Torsdagen den 24 september, 13.00-
17.00 i Halmstad, Halmstads Teater,
Festsalen

Méndagen den 5 Oktober, 13.00-17.00 i
Stockholm, Polstjarnan, Metropol Palais,
Sveavagen 77

Deltagandet dr kostnadsfritt och i samband med motet bjuder vi pa kaffe och
kaka. Ta girna dven med en nira, yngre anhorig, till exempel son, dotter, brors-
barn. Vir erfarenhet ir att de dr bade intresserade och kan fungera som stod s att
den som dr sjuk fir ritt vard!

Anmil dig i god tid.

Anmilan gors till Susanna Lindvall, koordinator fér motet.

Susanna Lindvall nas forst och frimst via e-post: susanna.lindvall@swipnet.se
men aven pe'i tel. 070-811 27 98

Hjartligt vilkommen!
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Vi behover ditt aktiva stod

— mer an nﬁgonsin!

Carl Kjellgren drabbades for flera ar sedan av Parkinson.

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

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

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

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

Medgivande Auotogiro

Parkinson
Fonden

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

Tack for din gdva.

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

samtycke, vilket medfor att tjiinsten i sin helbet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

Cleariﬁgnum'mer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning:

Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Susanna Lindvall,
Ordférande i Stiftelsen

ParkinsonForbundets forskningsfond och

vice ordférande
i EPDA, den Europeiska

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Susanna Lindvall

Fonden delar arligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

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

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

Tel: 08-666 20 78

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

SJUKDOM.

Nairheten har betydelse

n pumpbehandling for parkinsonsjuka

som dr framtagen i Sverige blir nu till-

ginglig i USA. Genom drens lopp har
amerikanska parkinsonpatienter fragat gang pa
ging om de kunde komma hit, for att fa denna
terapi. Parkinsonsjuka i vart land har haft ett
drygt tioarigt férsprang och haft nytta och glid-
je av metoden, tack vare att det har forskats fram
“hir hemma”!

Visst dr det bra nir nya upptickter kommer i
dagen, oavsett var de hinder. Men den geogra-
fiska ndrheten har stor betydelse for den enskilda
individen. Dirfor dr vi angeligna om att stodja
parkinsonforskningen i Sverige, speciellt som vi
bade har mycket skickliga och djupt engagerade
forskare inom filtet. Ndgra av dem vi stodjer,
dterfinns i detta nummer av ParkinsonJournalen.

Nir det giller forskning pa hemmaplan ér till
exempel Lund ett av huvudcentra i den interna-
tionella forskningskooperationen EUROPAR.
Detta innebir deltagande i en rad kliniska

studier av icke-interventionell typ, relaterade till
icke-motoriska symtom. Kontingenten idiopa-
tiskt Parkinsonsjuka utvidgas nu med en grupp
med atypisk Parkinsons sjukdom.

I Linkoéping har det uppfunnits en ny metod
att [6sa DOPA koncentrerat, i Goteborg testas
barbara stimulatorer pd parkinsonpatienter och i
Umead pagir sedan flera dr en mycket bred studie
som ska kasta ljus 6ver fraigan: Hur varierande dr
sjukdomsforloppet vid Parkinsons sjukdom, och
vilka faktorer dr betydelsefulla for denna varia-
tion?

Vi har méinga spjutspetsforskare som vi
stodjer pa ett uthalligt sitt. Var positiva envishet
bar frukt. Lat detta dr vara avgorande for parkin-
sonforskningen!

Stod Parkinsonforskningen i Sverige!

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstadende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

Anna Olsson, Partille Bengt M. Carlsson, Kungilv
Ulf Davidson, Danderyd ParkinsonGivleborg
Bo Nordin, Hovas

Parkinson Vistmanland
Parkinson Skane

Skattereduktion for gavor till fonden

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

For att fa gora skatteavdrag giller féljande:

*Gavan maste uppga till minst 200 kronor per tillfalle.

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

e Du maéste fylla 18 ar senast den 31 december det ar du ger gavan.

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

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

Mer information om skattereduktion for gavor till ideella organisationer hittar du pa Skatteverkets
hemsida, www.skatteverket.se Dar finns &dven listan for godkanda organisationer.
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Biomarkorer ska ge
battre diagnostik

Tidig och korrekt diagnostik ar ett om-
rade som behdver utvecklas. En fors-
kargrupp i Skane arbetar med nya bio-
markorer och imaging-metoder for
forbattrad diagnostik och lakemedels-
utveckling vid Parkinsons sjukdom och
atypisk Parkinsonism.

Oskar Hansson, dverlakare, docent,
minneskliniken, Skanes Universitetssjukhus,

Malmo

Parkinsons sjukdom (PS) dr en folksjukdom
och férekomsten av kommer att 6ka nir be-
folkningarna runt om i vérlden blir allt dldre.
Sjukdomsforindringarna i hjarnan vid PS upp-
stdr troligtvis 5-15 ar innan de drabbade perso-
ner upplever ndgra tydliga symtom, vilket pa
sikt mojliggor tidig diagnos och behandling.
Men de tidiga symptom 6verlappar med andra
likande sjukdomar sa som progressiv supra-
nukledr pares (PSP) och multipelsystematrofi
(MSA), vilket gor tidig och korrekt diagnostik
svart pa grund av bristen pa validerade meto-
der som kan understodja den kliniska bedém-
ningen.

Trots ett stort antal avslutade kliniska prov-
ningar finns det dnnu inga behandlingar som
bromsar eller hindrar progressionen av PS.
Nya sjukdomsmodifierande behandlingar ar
sannolikt mest effektiva om de pdborjas innan
patienter uppvisar uppenbara symptom, dvs
innan nervcellsskadan redan ar allvarlig och
irreversibel, vilket gor biomarkoérer for tidig
diagnostik avgorande for framtida likeme-
delsutveckling och kliniska provningar.

Validerade biomarkérer skulle redan idag
minska samhillsbordan av PS och relaterade
tillstand och oka livskvaliteten fér drabbade
individer, t.ex. genom att paskynda uppstart
av symtomatisk behandling, undvika onodiga
undersokningar och skapa trygghet for patien-
terna. Mot bakgrund av att djurmodeller for
PS, PSP och MSA ofta inte reflekterar de
bakomliggande sjukdomsmekanismerna hos
manniskor pi ett adekvat sdtt, maste vi intensi-
fiera vara anstringningar for att studera méann-
iskor som drabbats av dessa sjukdomar, med
malet att kartligga de tidiga sjukdomsmeka-
nismerna for att kunna utveckla nya och effek-
tiva terapier.

36

Gruppens 6vergripande mal dr att 1) iden-
tifiera och validera triffsikra och kostnadsef-
fektiva blod-baserade biomarkorer for tidig
identifiering av de som I6per hog risk att
utveckla PS, PSP och MSA i primirvarden,
(2) utveckla diagnostiska algoritmer med
hjilp av avancerad bildteknik och ryggvitske-
markorer for att kunna diagnosticera sjuk-
domarna tidigare och mer exakt inom den
specialiserade varden, och (3) bittre forsta
den bakomliggande patologin och tidiga
utveckling av PS, PSP och MSA for att kunna
utveckla nya relevanta”drug targets” hos
manniskor.

I detta projekt kommer de att inkludera
vildefinierade och kliniskt relevanta popula-
tioner av patienter med tidiga symtom och
friska dldre. De anvinder bade populations-
baserade och klinik-baserade kohorter som
kommer att foljas longitudinellt under 6 ar
pa ett prospektivt sitt. De genomfor kogni-
tiva tester, samlar in blod och ryggvitska, utfor
hjirnavbildning med avancerade magnetka-
meraundersokning och nu dven positrone-
missions tomografi (PET) med nyutveck-
lade ligander for tau och amyloid-patologi.
Blod- och ryggvitske-provenanalyseras med
toppmodern kvantitativ masspektrometri och
hogkansliga immunobaserade metoder.

Nya biomarkérer och hjirnavbildnings-
tekniker kommer att underlitta bade tidig
diagnostik pa kliniken och utvecklingen av
sjukdomsmodifierande terapier, eftersom
behandling kan starta tidigare i sjukdoms-
processen. Nya metoder for att kvantifiera
relevanta ”drug targets”, som oligomerer av
o-synuklein, kommer att vara avgorande
vid val av likemedelskandidater for storska-
liga kliniska provningar. Genom att forbittra
bade diagnos och behandling kommer den
sociala och ekonomiska bordan av PS, PSP
och MSA kunna minskas genom att forbittra
mojligheterna till ett hilsosamt och aktivt

aldrande.
Beviljat anslag: 500 000 kronor

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

Parkinsons paverkan
pd parrelationen over tid

Hur paverkas parrelationen éver tid av
motoriska och icke-motoriska symtom
vid Parkinsons sjukdom? Projektet

vid Karolinska Universitetssjukhuset i
Huddinge utvarderar olika parametrar
samt stodatgarder for att skapa ett
okat vilbefinnande for bade patienter
och nirstaende.

Professor Dag Aarsland,
Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge

Kombinationen av motoriska och icke-mo-
toriska symtom vid Parkinson sjukdom (PS)
skapar en svar situation inte bara for patien-
ten utan dven for deras nirstiende, och bidrar
till nedsatt livskvalitet, nirstiendes upplevelse
av 6kad belastning och 6kade hilsorelatera-
de kostnader men dven Oka risken for en ti-
digarelagd sjukhemsplacering. Omsesidighet
i parrelationen kan predikera livskvalitet och
anhorigas upplevelse av belastning.

Foreliggande projekts 6vergripande mal
ir att undersoka hur parrelationen 6ver tid
paverkas av motoriska och icke-motoriska
symtom vid PS och vilken effekt detta har pa
den hilsorelaterade livskvalitet.

Projektet genomfors som en explorativ
longitudinell enkit- och intervjustudie. Totalt
5o par varav en med etablerad PS kommer att
foljas under tva ar. Projektets primira effekt-
matt dr fyra dimensioner; stigma, kvalitet i
parrelationen, vardgivares borda och hilso-
relaterad livskvalitet och deras samband med
motoriska och icke-motoriska symtom.

Projektet férvintas ge kunskaper om hur
dessa faktorer, under loppet av sjukdomen,
forandras och paverkar relationen mellan
patienter med PS och deras partners och
hilsorelaterad livskvalitet. Denna kunskap
skapar forutsittningar for utveckling av olika
typer av interventionsstudier i syfte att utvir-
dera olika stodatgirder till patienter med PS
och deras partner och dérigenom ett 6kat
vilbefinnande fér bade patienter och nirsta-

ende.
Beviljat anslag: 300 000 kronor
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Ny forskning
om mitokondriernas
dynamik

Ett forskningsprogram vid Ka-
rolinska Institutet ska underso-
ka en rad sjukdomsmekanismer
som ar relevanta for arftliga och
spontana former av Parkinsons
sjukdom. Malet ir att utveckla
nya djurmodeller for forskning.

Nils-Géran Larsson, professor/éver-
lakare, Inst. Laboratoriemedicin, avdel-
ningen. for metabola sjukdomar, Karo-
linska Institutet

Mitokondrierna dr den minskliga cel-
lens kraftverk och de omvandlar ener-
gin i den foda vi dter till den energirika
substansen ATP. Mitokondriens en-
ergiproduktion dr helt nodvindig for
att vara celler skall fungera normalt,
till exempel for att vara nerveeller skall
kunna leda de elektriska impulser som
krivs f6r normal funktion. Rubbning-
ar i mitokondriens funktion leder till
en mangd olika medfédda sjukdomar
hos manniska och drabbar ofta nerv-
systemet.

Parkinsons sjukdom drabbar ca 1
procent av den dldrande befolkningen
och endast symtomatisk behandling dr
tillginglig. Behovet for 6kad forsta-
clse av sjukdomsorsaken dr stor och
vir okunskap hindrar utvecklingen av
nya effektiva behandlingar. Under mer
in ett decennium har olika typer rubb-
ningar i mitokondrien ansetts vara av
betydelse for utveckling av spontant
uppkommen Parkinsons sjukdom. Pa
senare ar har dven vissa ovanligare,
irftliga former av Parkinsons sjukdom
visat sig bero pd medfédda gene-
tiska forandringar i det molekylira
maskineri som bryter ner mitokon-
drier med nedsatt funktion. Genom
att anvinda laboratoriemusen som
djurmodell har gruppen med gene-
tiska tekniker lyckats sla ut mtDNA
funktionen selektivt i dopaminneuron.
Denna djurmodell (MitoPark musen)
anvinds av ett stort antal forskare

PARKINSONJOURNALEN #1 2015

virlden 6ver. Dessutom anvinder flera
stora likemedelsbolag djurmodellen
for likemedelsutveckling sedan flera dr.
Det foreliggande forskningspro-
grammet avser att undersoka en rad
sjukdomsmekanismer som ir rele-
vanta for drftliga och spontana former
av Parkinsons sjukdom. Malet ir att
utveckla nya djurmodeller for forsk-
ning, vilka kan vara tillgingliga inom s
ar. Forskningen kan dessutom leda till
att helt nya principer for behandling
utvecklas inom den nirmaste 10-15 ars-
perioden. Gruppen tillhandahéller fritt
publicerade djurmodeller och andra
reagens till Parkinson-forskare virlden
over for att underlitta vetenskapliga

framsteg inom omradet.
Beviljat anslag: 300 000 kronor

Ny form av
immunterapi undersoks

Olika forskargrupper har visat
att mellanstora, losliga former
av alfa-synuklein, sa kallade.
oligomerer eller protofibriller,
har en speciellt skadlig inverkan
pa cellerna Alpha-synuclein oli-
gomerer ar ett nytt mal for diag-
nostik och terapier.

Martin Ingelsson, docent, Uppsala uni-
versitet, Rudbecklaboratoriet, Uppsala

Vid neurodegenerativa sjukdomar blir
vissa proteiner sjukligt férindrade och
inlagras i eller mellan hjirnans nervcel-
ler. Ett sadant protein, alfa-synuklein,
ansamlas som s.k. Lewykroppar i nerv-
cellerna vid Parkinsons sjukdom och
vid en speciell demenssjukdom, Lewy
body demens. Gruppen och andra har
visat att mellanstora, 16sliga former

av alfa-synuklein, s.k. oligomerer eller
protofibriller, har en speciellt skadlig
inverkan pa cellerna.

I provrér kan de framstilla oligo-
merer av alfa-synuklein, vilka de
utnyttjar for att producera hogselek-
tiva antikroppar. Antikropparna utvir-

deras sedan for immunterapi, dels pa

11kul h dels pa dj dell SENAST
Ph odide nervceller kunde deseare | BEVILJADE
ANSLAG

deras antikroppar kan sinka nivierna
av skadligt alfa-synuklein. Vidare har
de pd en transgen musmodell for dessa
sjukdomar kunnat visa att antikroppar
som injiceras i bukhalan pa mossen
kan transporteras till centrala nervsys-
temet och dir leda till lagre nivder av
skadliga alfa-synuklein.

Ytterligare studier pagar for att
oka kunskapen hur oligomerer av
alfa-synuklein paverkar olika cellu-
lira processer. Dessutom undersoks
behandlingseffekter pa andra cell-
och musmodeller. T samarbete med
Dr. Martin Hallbeck vid Linkopings
universitet har de kunnat se att sjukligt
forindrat alfa-synuklein kan spridas
mellan odlade nerveellsliknande celler
och nu skall de undersoka om deras
antikroppar kan paverka denna sprid-
ning. Vidare har de inlett samarbete
med Dr. Eliezer Masliah pd univer-
sity of San Diego, som har utvecklat
nya transgena musmodeller som har
sdrskilt hoga nivéer av toxiskt alfa-
synuklein.

De idr forhoppningsfulla att deras
immunterapi inom en femdrspe-
riod dven skall kunna utvirderas pa
patienter med Parkinsons sjukdom
och Lewy body demens. For att
kunna insitta behandling i tid dr det
viktigt med en god diagnostik. Paral-
lellt med behandlingsstudierna pagér
darfor utveckling av olika mitsystem
for att undersoka om nivaer av alfa-
synuklein-protofibriller i blod- och
ryggvitskeprover dr férindrade hos
patienter och kan utnyttjas som
biomarkér for de aktuella sjukdo-

marna.
Beviljat anslag: 500 000 kronor

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!

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

Stort tack for din gava!
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Parkinsonfondens anslag gor nytta pd olika satt. Har skri-
ver en av de forskare vi stoder om sitt arbete:

Medicinering pa demensboenden

PARKINSON-
FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

Iris Zahirovic, doktorand pa Min-
neskliniken i Malmo, har de
senaste aren arbetat med att
undersoka medicinering av per-
soner med Lewy body sjukdom.
Hon undersoker bland annat fo-
rekomsten av neuroleptikabe-
handling for dessa patienter.

TEXT IRIS ZAHIROVIC,

doktorand, ST-ldkare, Lunds universi-
tet, Enheten for klinisk minnesforskning,
Malmad

AAIC (Alzheimer s Association In-
ternational Conference) ir en av de
storsta internationella kongresser
inom Alzheimer och de 6vriga kog-
nitiva sjukdomarna. I ar holls denna i
Koépenhamn mellan 12-17 juli. Jag som
doktorand frain Minneskliniken i Mal-
mo6 har pd denna kongress presente-
rat min forskning med bland annat en
poster inom omradet Lewy body sjuk-
dom (LBD).

De senaste tva dren har jag arbetat
med materialinsamlingen for att
studera prevalensen av LBD och like-
medelsanvindning (av bland annat
neuroleptika) hos de dldre pd demens-
boendena. I projektet studeras dven
ortostatiskt blodtryck i samma studie-
population.

Mina forsta studieresultat har
presenterats pa kongressen. Syftet
med resan var att fa utbyta kunskaper,
skapa kontakter och dela idéer med
andra doktorander och forskare inom
samma forskningsomride.

Att stilla LBD diagnos kan vara
en utmaning for likaren, dock dr det
mycket viktigt eftersom personer
med LBD ir ofta mycket kinsliga for
vanliga neuroleptika, antipsykotiska
likemedel for bland annat hallucina-
tioner. Just dldre med LBD riskerar
att behandlas med dessa nir de har
synupplevelser som liknar hallucina-
tioner, vilket kan vara 6desdigert.

Forekomsten av LBD ir fortfarande

okind och med denna forskning ville
vi ta reda pd hur méinga av de dldre pa
Malmo stads demensboende som har
Lewy body symptom och sedan hur
neuroleptika anvindningen ser ut pa
dessa boende.

Idag har vi material frin 40
demensboende och 650 idldre. Vira
prelimindra resultat visar att under
perioden 2012-13 sd hade 6ver en fjir-
dedel av de dldre LBD symptom.
Procentsiffran 6ver neuroleptika
anvindningen var 22 procent och ju
fler symptom pa LBD desto storre
andel behandlades med neuroleptika,
vilket borde vara omvint!

Eftersom LBD dldre kan fa hjilp for
manga av sina symptom till exempel
somnen, blodtrycket, och synerna sa
gar det att pa sd vis betydligt forbittra
deras livskvalitet, vilket med denna
studie dr var férhoppning.

Varmt tack till Parkinsonfonden for
resebidraget.

Duodopa

finns

nui USA

Nya behandlingsmetoder

Kan sena stadier av Parkinsons sjukdom har ocksd andra konsekvenser, som till exempel

Den i Sverige framforskade
pumpbehandlingen, Duo-
dopa, som redan finns i 41
olika lander, kommer nu
att finnas aven i USA, under
namnet DUOPA™, Tack vare
att terapin togs fram har,
har patienter i Sverige haft
tillgang till terapin langt
fore sjuka i andra lander.
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behandlas med en subkutan eller intrave-
nos infusion av hogkoncentrerad DOPA-
losning? - en nationell multicenterstudie
ska nu goras.

Parkinsons sjukdom svarar initialt vil pa behand-
ling med likemedlet DOPA, men efter ett antal
dr brukar problem upptrida, bland annat satillvi-
da att svaret pa behandlingen borjar pendla mel-
lan dalig rorlighet och 6verdrivna, ofrivilliga ro-
relser (on-off). Detta tillstand leder till minskad
funktionsférmdga och nedsatt livskvalitet, men

att patienter i behov av operation (till exempel
for kardiovaskuldr sjukdom) ¢j kan genomféra en
sddan (eller den efterfoljande rehabiliteringen)
till foljd av sina motoriska symptom.

Det dr kint att on-off-besviren kan motverkas
om man i stillet for att tillféra DOPA i tablett-
form, vilket leder till fluktuationer i blodniva-
erna av DOPA, infunderar substansen intra-
venost eller subkutant (under huden), varvid
blodnivéerna blir jimnare. Hittills har denna typ
av behandling dock ej kunnat erbjudas patienter
eftersom DOPA varit sd svarlost att man inte
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VETENSKAP

Sahlgrenska—Harvard i nytt forskningsinstitut

Att likare gor avsteg fran bestimda
riktlinjer eller behandlingar hander
regelbundet. Daremot ar det ovan-
ligt att kunskapen dokumenteras och
kommer fler patienter till godo. Det
ska nu Sahlgrenska Universitetssjuk-
husets och Harvard Medical Schools
nya, gemensamma forskningsinstitut
andra pa.

Inom sjukvirden finns det riktlinjer och ruti-
ner for det mesta. Men varje patient dr unik
och det gor att saidant som visat sig fungera
bra i studier, med patienter med relativt lik-
nande problem och bakgrund, inte alltid gor
sig lika bra for alla patienter i verkligheten.
Dirfor sker inte sillan motiverade avsteg fran
riktlinjer for att anpassa behandlingen utifrin
den enskilda patientens behov.

For att fa bittre kunskap om alla dessa
avsteg och den nytta de gor si grundar nu
Sahlgrenska Universitetssjukhuset, tillsam-
mans med tre andra sjukhus, ett interna-
tionellt forskningsinstitut tillsammans med
Harvard Medical School. Institutet heter
Institute for Relevant Clinical Data Analytics
och Sahlgrenska Universitetssjukhuset blir
ddrmed det enda europeiska sjukhus vilket
grundar institutet, samt deltar i samarbetet.

ATT VARDEN ANPASSAS utifrin individens be-
hov dr nodvindigt, diremot dokumenteras

det sdllan pa ett strukturerat sitt varfor avsteg
gors och vad det ger for medicinsk effekt.
Detta menar Sahlgrenska Universitetssjuk-
husets kvalitetsdirektor, Nina Nelson, ar ett
problem och just dirfor behovs forskningsin-
stitutet som nu skapas med Harvard Medical
School.

— Inom sjukvarden behéver vi bli bittre
pa att dokumentera dessa avvikelser pa ett
strukturerat sitt. Annars ir det omojligt att
fa bittre kinnedom om varfor avvikelserna
gors och dra nytta av medicinskt motive-
rade avsteg i behandlingar av andra patienter,
siger hon.

Forskningsinstitutet ska pa ett vetenskap-
ligt och strukturerat sitt studera foljsamheten

till medicinska riktlinjer och vilka anledningar
som ligger bakom avsteg frin gillande rikt-
linjer och virdprogram. Genom att analysera
detta sett till de medicinska slutresultaten ska-
pas ny kunskap som i sig ger patienten virde i
form av bittre anpassade behandlingar.

— Det vetenskapliga underlaget for
manga av dagens medicinska riktlinjer base-
ras ofta pd studier av vil avgrinsade, enhet-
liga patientgrupper. Verkligheten ser dock
annorlunda ut med fler nyanser och detal-
jer. Detta gor att likarens beslutsfattande om
vilken behandling respektive patient kriver
dr mycket svarare och kriver fler hinsynsta-
gande, siger Nina Nelson.

Mer individanpassad vird och snabbare utveckling

1 FORSKNINGSSAMARBETET KOMMER likarna fortsatt kunna gora avsteg fran vardpro-
gram och riktlinjer nir det dr motiverat, men likarna kommer nu att pa ett metodiskt
och analytiskt sitt beskriva varfor de gor det och besvara ett antal fragor. Pa sa vis kom-
mer en ny kunskapsbank att byggas upp. Beslutsunderlaget f6r en behandling kommer

ocksa hela tiden att kopplas till slutresultatet for den aktuella patienten.

Forhoppningen ér att detta samarbete ska leda till en vird som dnnu battre kan

anpassas efter varje enskild patients sirskilda behov. Samtidigt kommer den aktuella

behandlingen pa ett konsekvent sitt integreras i ett vetenskapligt system och dirmed

generera ny kunskap och méjlighet till snabbare utveckling av virden.

Kalla: Sahlgrenska Universitetssjukhuset

for sena sjukdomsstadier utvarderas

kunnat fa fram en 16sning med tillrickligt
hog koncentration for att kunna ges intra-
venost eller subkutant (som man ger insulin
till diabetiker via en pump).

En svensk forskare, Nil Dizdar Segrell
vid Link6pings universitet, har nu dock
uppfunnit en ny metod att [6sa DOPA
koncentrerat, vilken kommer att kunna revo-
lutionera behandlingen av sena stadier av
Parkinsons sjukdom. Innan denna behand-
ling kan erbjudas patienter maste det dock
visas att den faktiskt ger upphov till jimna
blodnivaer av DOPA.

PARKINSONJOURNALEN #1 2015

Denna studie, som kommer att genom-
foras vid fem svenska universitetskliniker,
har till syfte att producera tillrickligt stod for
denna hypotes for att Infudopa skall kunna
erbjudas patienter i Sverige och andra linder.

Projektet som leds av professor Elias
Eriksson, Goteborgs universitet, Institu-
tionen for neurovetenskap och fysiologi, har
erhallit 11 280 ooo kronor, fordelat pi tre
ar, frin Vetenskapsradet. Nil Dizdar Segrell
ingdr i projektet, liksom neurologer och
farmaceuter i Goteborg, Lund, Uppsala och
Stockholm.

— Framfor allt dr studien inriktad pa farma-
kokinetiska analyser, men vi kommer forstas
ocksi att undersoka hur Infudopa paverkar
patienternas symtom, siger Elias Eriksson,
till Sahlgrenska akademins nyheter www.
akademiliv.se. Han tror att behandlingen
kommer att kunna finnas allmint tillginglig
inom 6verskadlig tid, och att den kommer
att innebdra dramatiskt 6kad livskvalitet for
mdnga patienter.

Kallor:

Vetenskapsradet och www.akademiliv.se
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Jag kan Parkinson -
Halsosamma kostvanor
Denna broschyr innehal-
ler tips och rad om mat
och hur man hanterar
dtsvarigheter. Pris 20 kr

Leif Ogard

Battre

liv trots
Parkinson

Niir det omojliga
blirmojligt

Konsultfériaget

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

ca 180 sid.

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

Det ska vara gott att leva
Kokbok av Eva Strandell.
Illustrerad, 65 sidor.
REA: 50 kr (forr 80 kr)
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Jag lever trots allt
Dikter av Orjan Ing-
emansson. | april 2006
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sen Par-
kinsons,
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av spinal
stenos i
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ryggen. For att fordriva
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kunna somna satte jag
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Den aldre
sonpatienten
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patienten Praktisk vag-
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Pris 100 kr

Bo Jobnels

Parkinson.

docent Bo Johnels.
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sjukdom

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

Varfor skakar pappa?,
Mats Larsson. Inbunden.
Format: 15x15 cm. 48
sid. Pris 125 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 kéans-
lomassiga sida och ger
anhoriga en god hjalp
att forsta sjukdomen.
Lamplig att anvanda i
en studiecirkel.

Pris: 195 kr

Parkinsons sjukdom

Virt att veta.

For dig med Parkinson, for narstaende, och for vardare.

Parkinsons sjukdom
Vart att veta.

Boken ar lattlast for en
ickefackman. Harfinns
ocksa en oversikt over
samhallets hjalpinsatser
och patientrattigheter. Ut-
given av Svenska Parkin-
sonstiftelsen. Pris 250 kr

LIV MED
PARKINSON

KORREKT DIAGNOS,

BEHANDLING OCH VARD

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

4 x Annika Laack:
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i by,
Ja har
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Av Anniks Laack

Lilla bla, 150 kr
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Parkinson
Fran AtillO
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Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty g&r
till ParkinsonFérbundet.

£n man som

HOLGER s

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

PARKINSONJOURNALEN #1 2015
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tion till att trana fysiskt
och mentalt. Valja din
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video och DVD. Filmerna
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Staffan Raberg

Hjarna Parkinson, skri-
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 For dig som nyligen fatt diagnosen Parkinsons sjukdom. Hifte A5, utan kostnad.
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o Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr
 Halsokort (ID att bira med sig), utan kostnad

¢ Tygkasse med parkinsonlogga. Pris 100 kr.
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¢ Sexualitet och Parkinson. Pris 25 kr
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PARKINSONFORBUNDET

Flyttat eller bytt telefonnummer?

Limna din
e-postadress!

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

Mejla till:
parkinsonforbundet@telia.com

ILL: ANNA ODLUND

NU KAN DU SJALV andra dina kontaktuppgifter i Parkinson-
férbundets medlemsregister
Inloggningen finner du pa
=" ! i1 www.parkinsonforbundet.se,
i : ” vilj Medlemssidor och darefter

{ f Adressindring.

| For att logga in behover du
ditt medlemsnummer. Det hittar
du bland annat pa baksidan av ditt
nummer av Parkinson-

journalen.

Om du glémt eller

saknar 16senord klicka
pa “glomt 16senord” och

—
: vi skickar ett nytt till den e-post

adress du limnat till oss.

Atypisk Parkinsonism

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

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

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

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

Foljande sjukdomar dr de man vanligtvis kallar atypisk parkinsonism:

o MSA Multipel System Atrofi

PSP Progressiv Supranukleir Pares

» CBD Cortico Basal Degeneration

o DLB Demens av Lewy-Body typ

Den som har atypisk parkinsonism tillhér och deltar i linsféreningarnas
verksamhet pd samma sitt som 6vriga medlemmar, men kan vid behov kon-
takta ndgon av de kontaktpersoner som utsetts inom férbundet, for fragor
runt diagnosen atypisk parkinsonism.
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Inger Lundgren och Lotta Sydang-Melin flankerar Gabriel Wik-
strom vid overlamnandet.

FOTO: HAKAN SJUNNESSON

BrainBus-uppropet 6verlimnat
Den 12 december fick sjukvirdsminister Gabriel Wikstrom
listan pd de 3422 personer som i somras skrev under neuro-
logbristuppropet i Brainbus.

— Tack for att ni genom Brainbus héjer allminkunskapen
om hjdrnans sjukdomar, det underlittar sjukvirdens arbete,
sa ministern.

Delegationen fran Brainbus bestod av Parkinsonférbun-
dets generalsekreterare Inger Lundgren, Neuroférbundets
kommunikationschef Max Ney och Brainbus projektledare
Lotta Syding-Melin, som anférde uppropet:

— Listan bestar av de 3 422 personer som skrev sitt namn
pd uppropet som vi hade i BrainBus i somras, ndr vi besokte
drygt 30 orter i Sverige under tio veckor, sa Lotta Syding-
Melin och fortsatte:

— Det hir dr minniskor som skrivit pa vart upprop och
kraver att regeringen gor nagot konkret for att atgirda
neurologbristen i Sverige.
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,
vand dig i forsta hand till din lokala parkinsonforening.

MEDLEMSKAP inklusive ParkinsonJournalen: 250 kr/ar.
ANHORIG/STODMEDLEM: 100 kr/ar (exklusive ParkinsonJournalen). Bankgiro: 438-1729

ParkinsonFérbundet & medlem i Handikappférbundens Samarbetsorgan (HSO)
Nordiska Parkinsonrédet (NPR) och i Europeiska Parkinsonfederationen (EPDA]

Adress:

ParkinsonForbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
Besoksadress: Skeppargatan 52 nb

Vaxel: 08-666 20 70

parkinsonforbundet@telia.com
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Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

373 00 Jamjo

0455 - 51109

Parkinson Dalarna
Margareta Taavola Eriksson
Orselforsvagen 11

785 42 Mockfjard

0706-58 46 74

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912

621 73 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Sven-Erik Nilsson
Vretvdgen 2 A

804 26 Gavle

026-19 13 99

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

Parkinson Jimtland/Hirjedalen
Ulf Enstrom

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 12 76

Parkinson Jonkoping
Ulla-Britt Lotun
Stenhuggargatan 14
553 23 Jénkoping

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

Parkinson Kronoberg
Gerd Svensson

Sédra Allén 3 A

352 59 Vaxjo
0470-669 96

Parkinson Medelpad
Erik Hansson
Dehlinsvdgen 16 A
865 92 Alno

060-55 62 44

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslin
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten
Tore Nordhamn
Orarnavigen 250

975 97 Luled

0920-703 11

Parkinson Skaraborg
Ann-Sofie Bengtsson
Smyckevdgen 13

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

Parkinson Skane
Lars-Erik Olsson

Parkinson Stockholm
Eleonor Hogstrom
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

0733-12 43 94

Parkinson Sédra Alvsborg
Magnus Ljungberg
Skogslindsgatan 25 A

507 33 Bramhult

0768-89 60 33

Parkinson Sérmland
Bo Erixon

c/o Handikappalliansen
Repslagargatan 43

611 32 Nykoping
0705-339730

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

Parkinson Varmland
Sonja Sakari
Kvéllsvagen 3

655 92 Karlstad
054-834978

Parkinson Vasterbotten
Inger Molin
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090-70 47 70

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell

Parkinson
Forbundet

Parkinson Vastra Sverige
Gull-Britt Axelsson
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Parkinson Rngermanland
Leif Hallams
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Kristina Olsson
Karlsgatan 34 B
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019-33 23 40
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Ung med Parkinson

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

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

Region Syd:

Katarina Alfredsson

070-482 52 29
nyp.skane(dparkinsonforbundet.se
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Lena von Post
073-82 88 500
nyp.lena@dgmail.com
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Patrik Sifversson

070-74500 19
patrik.sifverssondgmail.com

Atypisk Parkisonism
Parkinsonsjukskdterskor
Gun Lindahl
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Tel 046-572 93

Viola Lundstrom
Sagforsvigen 9
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070-634 63 35
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MOTIVERANDE PATIENT- OCH ANHORIGSTOD PA NATET

jagkan

Hilsosamma Bra hi duriga

r Ordlista
upplysningar

Guide till halsosamma kostvanor Bra hjalpmedel Ordlista

Lar dig hur du skapar ach behdlier Ladda red rad och tips, Las fiirklaringar til vanliga termer
en halsnsam, allsidig kost, lakemedelsvagledningar , sam arands vid Parkinsons
symtomdaghicker och annat . sjukdom,

iehbkarta

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

Loty

H. Lundbeck AB, Box 23, 250 53 Helsingborg

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