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ELEONOR HOGSTROM AR FORBUNDSORDFORANDE
OCH ANSVARIG UTGIVARE FOR PARKINSONJOURNALEN.

tt valja att paverka

ir det har numret av Parkinsonjournalen
kommer i brevladan, s vet vi hur det gick
i valet.

Vi har nu ett nytt politiskt landskap att férhalla
oss till. Det giller riket, savil som regioner, lin
och kommuner. Hur det kommer att paverka vara
medlemmar och vart arbete vet vi i skrivande stund
inte. Bara att vi kommer att paverkas.

Myndigheten f6r vard- och omsorgsanalys har
till uppgift att granska all offentligt finansierad
vard, ur ett patient/medborgarperspektiv. Enligt
deras rapport om patientorganisationernas roll,
Sjukt engagerad, gir de flesta med i en patientor-
ganisation framst for att fa veta mer om sin sjuk-
dom. Parkinson Stockholm gjorde f6r nagra ar
sedan en enkel stickprovsundersokning for att se
var man soker kunskap om Parkinsons sjukdom.
Forsta plats intogs av internet, titt f6ljd av kontakt
med andra patienter. Forst direfter kom varden.

Det var inte férvanande, tyckte vi. Och vi blev
stirkta i var 6vertygelse om Parkinsonférbundets
roll. Undersokningen dr bara tre-fyra ar gammal. I
dag gir det inte att gora samma distinktion mellan
internet, personkontakter och virden.

DET AR INTE BARA tillgingen till information som
formligen exploderat genom datoriseringen.

Nya kontaktvigar mellan patienter och vird-
organisationer utvecklas. Intressegrupper forme-
rar sig pa sociala medier. Vem som helst kan skaffa
sig konton pd Facebook, Twitter, ligga ut filmer pa
Youtube, ha en podcast med mera.

Begrepp som e-hilsa har fitt en egen myndighet,
eHilsomyndigheten. Genom att ta tillvara digitali-
seringens mojligheter ska kvaliteten 6ka och vi ska
fa en mer jamlik vird och resurserna ska anvindas
mer effektivt.

Mojligheterna dr odndliga. Samtidigt maste vi
vara vakna for de problem som foljer med stora
volymer information och komplexa sammanhang.
Nya avarter poppar upp. Organisationer som spri-
der falska uppgifter, under falsk flagg. Konspira-

tionsteorier och manipulerade dokument. Risken

for Gvervakningar och andra integritetskrink-
ningar okar.

PARKINSONFORBUNDET BILDADES FOR att det
fanns ett behov av en stark organisation, som sig
till de parkinsonsjukas behov. Behovet av en stark
patientorganisation 4r 4n viktigare idag.

Parkinsonférbundet, och alla andra intresseor-
ganisationer, som ingar i det, som kallas for civil-
samhillet, har en uppgift att se till att demokra-
tiska, humanitira arbetsmetoder stirks. Det ar det
som gynnar samhillsutvecklingen. Det vardags-
arbete som utfors dr inte glamordst och det far
inte stor uppmarksamhet i media. Men vi vet att
vi beh6vs for vara medlemmar och utvecklingen
av parkinsonvirden. Parkinsonférbundet 6kar i
medlemsantal stadigt r efter ar. Trots det finns
det méinga parkinsonsjuka och deras nirstiende,
som inte kinner till oss, eller tror att vi inte har
ndgot att erbjuda.

Var uppgift dr att visa pa motsatsen. Vi maste

synas bittre, sd att alla vet att vi finns, vet vad vi
g6r och vad vi stdr for. Vi maste utveckla verk-
samheten, sd den dr meningsfull for individen.

Historien visar att ett starkt civilsamhille har
mojlighet att paverka och stirka samhallets goda
krafter och utvecklingstendenser. Vara principi-
ella begrepp, om minniskovirde och férdelning
av resurser dr den kompass vi har, som ser till att vi
gOr ritt val, ocksa efter valet.

ELEONOR HOGSTROM

forbundsordférande

Vi maste synas béttre, sa att alla vet att vi finns, vet
vad vi gor och vad vi star for. Vi maste utveckla
verksamheten, sa den &r meningsfull for individen.”

PARKINSONJOURNALEN # 3 2018
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> PORTRATTET -

I véras fick Carita Sjoberg frin Ornskélds-
vik veta att hon har Parkinson.

I somras arrangerade hon en fullbokad
golftavling, Parkinson Masters, med 144
deltagare och en rad foretag som sponso-
rer. Hela behdllningen — 6ver 75 ooo kro-
nor — gir till forskning.

‘EXT SUSANNE RYDELL | FOTO KLARA

Namn: Carita Sjoberg

Bor: Ornskéldsvik

Jobb: Egen foretagare, driver butiken Greens Optik
Fritidsintressen: Golf, vanner, matlagning, och mitt
foretag

Aktuell: Arrangerade turneringen Parkinson Masters
i somras pa Veckefjardens GC. Allt dverskott gick till
Parkinsonfonden.
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CARITA SJOBERG AR EGEN foretagare och driver en op-
tikbutik. Men i viras hade hon linge kint att nigot inte
stimde. Det ena benet hingde inte riktigt med och hon
kinde sig trottare dn vanligt. Efter undersokningar fick
hon bekriftelse pa det hon hade misstinkt — diagnosen
var Parkinsons sjukdom.

Hon bestimde sig snabbt for att agera.

— Jag dr van att ha manga jirn i elden, och nir jag fick
min diagnos kinde jag att nagot méste jag kunna goéra
for att bidra och samla in pengar, siger hon.

Carita Sjoberg dr sjilv golfare, och har tidigare
bland annat spelat final i Sven Tumbas tivling VM for
amatorer” i Thailand. Tanken pa golf lig darfor ndra till
hands.

— Det blev en golftivling den hir gingen. Sen far vise |

vad det blir nista gang, siger hon.

Golftivlingen blev en fulltriff: De 144 platserna blev
snabbt fyllda och foretag skinkte vinster och stillde upp
med arrangemang lings banan.

— Jag hade aldrig kunnat tro att det skulle bli si stort
som det blev. Egentligen tinkte jag nog inte sd mycket
nir jag drog igang det hir, jag dr en sdn person som bara
kor.

Manga fick vetskap om tavlingen via sociala medier
ddr Carita Sjoberg ar aktiv, bland annat pa facebook och
instagram.

— Jag tycker om att skriva, och ett av mina sitt att
hantera sjukdomen dr att skriva Sppet om mina kinslor.
Jag har varit vildigt personlig i kombination med infor-
mation om tavlingen, sdger hon.

PARKINSONJOURNALEN #3 2018
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Tavlingsdagen, den 21 juli, samlade inte bara 144

tivlande utan ocksa en rad féretag som sponsorer. Runt
hela banan fanns halvirdar som stod for aktiviteter och
minitivlingar.

— Allt blev storre dn jag trott, vi fick en fantastisk respons.
Golfklubben, Veckefjirden, har hjilpt till enormt, siger
Carita Sjoberg.

Golfklubbens engagemang var en forutsittning for
tavlingen.

— Om man ska genomféra ett storre event maste man ta >
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PORTRATTET —

XSOUK.

- hjilp av minniskor som har erfarenhet och inte

forsoka kora nagot eget race, siger hon.
— Jag fick ocksa stor hjilp av familj och vinner
runtomkring,

Tivlingsdagen inleddes med att Carita Sjoberg

holl ett personligt tal, se artikel hir intill.

— Det dr nog det jobbigaste jag har gjort, men
inda sa skont att fa forklara. Jag fick fantastisk
respons och hela dagen genomsyrades av virme
fran alla pa plats, siger hon.

Dagen resulterade i 6ver 75 ooo kronor till
Parkinsonfonden. Foérutom att deltagarna beta-
lade startavgifter fanns ocksa olika tivlingar och
utlottningar under dagen. Dessutom swischade
manga in extra pengar till fonden.

Intresset fOr att stotta evenemanget var ocksd
tydligt pd prisbordet. Lokala foretag och dven
manga av Carita Sjobergs leverantorer hade
skankt priser som tillsammans var virda ungefir
75 0oo. Spelarna tivlade i tvimannalag, en sa
kallad scramble.

— De tre lag som slutade hogst upp fick present-
kort som foretagen skinkt. De resterande spelarna
fick vara med i utlottningen av de andra priserna
sd att alla hade chansen, siger Carita Sjoberg,

Hennes eget foretag var halvird vid ett av
halen. Dir var hockeylandslagspelaren Emma
Nordin pa plats och det fanns mojlighet till
en extrautmaning som gav fordelar pa banan.
Minga passade ocksad pa att prata nigra extra ord
med arrangéren.

— Jag fick hora av manga att de inte kint till s

mycket om Parkinson, och att de inte visste att

man kunde drabbas i min dlder, siger hon.

Carita Sjobergs eget golfande har gatt lite pa
sparliga de senaste aren.

— Jag dr tivlingsmanniska, och har inte tyckt
att det gatt sd bra som jag har velat. Men nu nir
jag fitt en diagnos och vet orsaken kommer jag
forhoppningsvis igdng igen, siger hon.

Viljan att sprida kunskap och att vara 6ppen
med sjukdomen har lett till stort gensvar i andra
sammanhang ocksd, som pa sociala medier.

— Nistan dagligen far jag aterkoppling frin
manniskor som tycker att det dr starkt att jag
berittar. Fér mig dr det naturligt att vara 6ppen
om det. Kunskapen behéver komma ut och det
behévs mer pengar till forskning, siger hon. M

”Idag bidrar
ni allihopa”

Carita Sjoberg inledde
golfturneringen Par-
kinson Masters med ett
personligt tal — om hur
manga som bidragit till
forskningen och om

att leva med Parkinson.

Har ar hela talet:
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Hej allihopa)!

Carita Sjoberg heter jag, och jag
ar initiativtagare till Parkinson
Masters 2018.

Vilken lycka! Att se er alla hér till-
sammans och veta att ni &r har bara
for min skull, jag kommer att njuta
hela dagen!

Skamt asido, jag &r s& otroligt
tacksam 6ver att ni alla har anmalt
er, att Veckefjardens GC stallt upp
till 100 procent och att alla spon-
sorer jag fragat skankt s manga,
fina priser. Utan alla er hade det inte
blivit nagon tavling, det ska ni veta.

Idag kommer vi tillsammans att
bidra till forskningen mot Parkinson.

En sjukdom som ungefar 20 000
svenskar lever med idag, inklusive
jag och Lars (Lars &r en "ny” van till
mig som tog kontakt efter att jagien
artikel i lokaltidningen gatt ut med
min sjukdom).

Lars ar lite av min mentor, d&
han haft sjukdomen langre och har
mer erfarenhet av bdde mediciner
och férlopp. Fraga garna oss nar
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vi traffas ute pd banan, om ni har
funderingar kring Parkinson.
De flesta férknippar Parkinson
med att det &r en skaksjukdom,
och bara drabbar den aldre genera-
tionen. S& &r det inte, man kan aven
f&4 den som yngre, precis som vi tva.
Parkinson kan drabba ALLA,
och nagon riktig orsak till att man
drabbas vet varken jag, Lars eller
forskarna idag.

Jag tdnker inte std har och ljuga,
och saga att det ar en 14tt diagnos
att leva med, for det 4r det verkligen
inte. Skakningarna ar bara en liten
del av sjukdomen, det finns manga
fler utmaningar att tampas med som
till exempel dalig sémn, depression
och en kropp som férandras bade
fysiskt och mentalt.

En annan viktig sak &r, att det inte
bara ar JAG som far diagnosen som
drabbas. Parkinson drabbar ens nara
och kéra minst lika mycket precis
som de arbetskollegor man har. Det
blir en stor omstéllning for manga...

For min egen del vill jag passa pa

att ge min familj, och mina vadnner
ett stort TACK, utan er....

Er omtanke och karlek hjalper mig
enormt mycket!

Ibland vill Lars berétta for mig,
hur det kommer att bli, och vad som
kan komrma att ske.

Aven om jag inte blundar for verk-
ligheten, har jag varit tydlig med
bade honom och andra runt om.

Jag tdnker leva har och nu, ha
sé roligt som mojligt, vara positiv
och gladjas at det jag har och inte
tédnka pa "sen”. Det tar jag den dagen
det eventuellt kommer. Min egen
teori &r, att ju mer positiv jag ar
desto langre haller sig sjukdomen i
schack!

Idag finns varken bot eller broms
mot Parkinson, och for att utveck-
lingen ska ga framét och gatan 16sas
behdévs pengar till forskning.

Idag bidrar ni allihopa, s& hjéart-
ligt tack fran mig och alla de andra
20000 for att ni &r hér, och stort
lycka till ute pa banan.



— AKTUELLT —

\

~
®

WQYLSYOY VNILSIYM 0104

ar
i

Y \ s | x\ '

Hur du gar kan avsloja hur du mar

Din gang kan avsldja hilsoproblem.
En ny metod med barbara sensorer
analyserar individers rorelsemons-
ter, vilket i sin tur gor att exempelvis
Parkinsons sjukdom, multipel skleros
och andra neurofysiologiska sjukdo-
mar kan upptickas pa ett tidigt stadi-
um. Metoden har utvecklats av fors-
kare vid Hogskolan i Halmstad, och ar
nu redo att tillampas i verkliga appli-
kationer.

For att vi manniskor ska kunna réra oss krivs
att flera av vara kroppssystem samarbetar, till
exempel det kardiovaskuldra systemet och
nervsystemet. Om ndgot av dessa system pa-
verkas av en sjukdom, dterspeglas det i hur vi
gar. Normalt mits och analyseras gang, eller
hur nigon springer, enbart i specifika labora-
torier eller kliniker.

I en ny avhandling foreslar Siddhartha
Khandelwal vid Akademin for informations-

8

teknologi vid Hogskolan i Halmstad, en
16sning pa hur en persons gang kan maitas
utanfor sidana kontrollerade miljoer:

— Rorelseanalys ér en grundliggande
komponent for att bedéma neurofysiolo-
giska storningar, som till exempel Parkin-
sons sjukdom, eller hos patienter som
genomgir rehabilitering eller skadade idrot-
tare. Analysen utfors i dag under vildigt
kontrollerade forhallanden efter sirskilt
bestimda protokoll. Resultaten av min
forskning visar pa fordelarna med att i stillet
samla in information om patienters ging i

deras dagliga liv.

SIDDHARTHA KHANDELWAL HAR i sin forsk-
ning mitt och analyserat rorelse fran olika de-
lar av kroppen med hjilp av barbara sensorer.
Det banbrytande ar att insamlingen av data
kan goras utanfor labbmiljoer, till exempel i
hemmiljo, och av patienterna sjilva. Sens-

ordata analyseras och 6versitts till ett unikt
monster som visar kvaliteten pa rorelsen ge-
nom att jimfoéra den med “normal ging”
Denna kontinuerliga insamling av informa-
tion i en verklig milj6 dr unik och kan for-
hoppningsvis leda till att diagnoser kan stillas
i ett tidigt skede och hjilpa patienter, fysio-
terapeuter och likare till en béttre rehabilite-
ringsprocess.

— Mina kollegor och jag har testat att mita
under mycket dynamiska férhallanden, till
exempel olika ging- och I6phastigheter, samt
pd skiftande ytor och lutningar. Och trots det
uppvisar systemet en utmirkt noggrannhet.
Vi anser dirfor att det dr dags att anvinda
det i verkliga applikationer, siger Siddhartha
Khandelwal.

Avhandlingen “Gait Event Detection in the Real
World” lades fram vid Hogskolan i Halmstad.
Kalla: Hogskolan i Halmstad
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Fysisk aktivitet pa recept ger effekt

Fysisk aktivitet pa recept ar ett effek-
tivt satt att fa patienter som inte ar till-
rackligt fysiskt aktiva att borja réra pa
sig. Det visar den forsta systematis-
ka oversikten av forskningen om den
svenska modellen FaR, Fysisk aktivitet
pa recept, som utforts av HTA-centrum
pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset.

En majoritet av den svenska befolkningen édr
inte tillrickligt fysiskt aktiv. Sa mycket som
tvd tredjedelar av géteborgarna i medelaldern
skulle behéva réra pa sig mer. Brist pa fysisk
aktivitet rankas ocksa av WHO som den fjir-
de viktigaste riskfaktorn for hilsa globalt.

— Metoder for att 6ka den fysiska aktivi-
tetsnivdn i befolkningen och for patienter ir
dirfor eftersokta, men bevis for att sdidana
metoder dr effektiva har saknats, siger Mats
Bérjesson, 6verlikare i kardiologi pa Sahl-
grenska Universitetssjukhuset och professor
i idrottsfysiologi vid Sahlgrenska akademin,
Goteborgs universitet.

2001 INFORDES DEN svenska modellen FaR,
Fysisk aktivitet pa recept. Genom FaR far pa-
tienten en individuell bedémning och hjilp
att hitta en lamplig fysisk aktivitet. I samar-
bete med enheter utanfor sjukvirden kan pa-
tienten sedan fa trining och systematisk upp-
foljning.

Men idr FaR en effektiv metod? Det har
tidigare inte funnits en samlad bild men nu
har HTA-centrum, som regelbundet ger ut
rapporter om aktuella metoder och behand-
lingsformer, publicerat en rapport.

— I denna HTA-analys genomfordes den
forsta systematiska Gversikten av den svenska
FaR-modellen. Analysen omfattade nio
studier, varav sju var randomiserade, kontrol-
lerade studier, berittar Christina Bergh,
professor och chef pda HTA-centrum pa Sahl-
grenska Universitetssjukhuset.

ktivitet pa recept
as for att oka
ktiviteten,

&

Huvudresultatet dr att den svenska

FaR-metoden 6kar den fysiska aktivitetsnivin
hos patienter som ir inte ar tillrickligt fysiskt
aktiva.

— Det finns dock inte lika manga studier
som visar kopplingen mellan fysisk aktivitet
pa recept och hur foérskrivningen paverkar
variabler som blodtryck, blodfetter och
sockerbalans. Men att fysisk aktivitet i sig
har en positiv inverkan pa dessa variabler

HTA star Health Technology Assessment, utvirdering av metoder och tekniker i hilso- och
sjukvarden. HTA &r ett vetenskapligt baserat beslutsunderlag i formen av ett antal fragor, in-
kluderande en systematisk litteraturoversikt. HTA-centrum &r en regional enhet placerad vid
Sahlgrenska Universitetssjukhuset dit sjukvardens verksamheter kan vinda sig med fragor

de onskar fa studerade.

PARKINSONJOURNALEN #3 2018

Kalla: Sahlgrenska Universitetssjukhuset

dr klarlagt i andra studier, siger Christina
Bergh.

DE UNIKA RESULTATEN i HTA-rapporten visar
att FaR kan anvindas inom hilso- och sjuk-
virden som en evidensbaserad metod for att
oka fysisk aktivitet hos patienter som dr i be-
hov av detta, konstaterar Mats Borjesson.

— Den svenska FaR-metoden skiljer sig frain
andra FaR-liknande metoder som provats
internationellt, med blandad framgang,
genom att den dr mer personcentrerad och
individuell med sikte pa levnadsvaneférind-
ring pa sikt. EU har ocksd nyligen forordat
den svenska FaR-modellen som forebild for
arbetet i 14 linder inom Europa for att 6ka
fysiska aktivitetsnivan hos patienter, siger
han.
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Parkinsonlinjen soker nya pratare

Parkinsonlinjen ar oppen for

. . dela sina tankar med — Vi dr vanliga medmainniskor,
alla som vill prata om Parkin- . . e .
ndgon som verkligen medlemmar, i olika aldrar och kon, vi dr

son - personer som har Par- . L ey .

. . kan siga: ”Jag forstar” | bosatta i hela landet.
kinson, anhoriga, kollegor Alla vi h Vad innebér det att vara med och svara
eller andra. Nu behdvs nya pusm eI Parkinsonlinien?
volontdrer som kan ta emot cgna erfarenheter av Jen:
samtal. Parkinson. — Vi ir en grupp som delar upp drets

Gor Parkinsonlin- | veckor mellan oss. Antalet samtal pa ett tele-
Parkinsonlinjen dr 6ppen mindag jen nagon nytta? fonpass kan vara allt fran o-s.
och torsdag mellan 19 och 21, samt —Ja, det tror jag Att vara med och svara i Parkisonlinjen
tisdag och torsdag mellan 10 och verkligen att vi gor. kinns fantastiskt. De som ringer blir oerhort
13. Lena Gardh dr en av dem som For de som ringer glada och tacksamma. Det kinns bra att
svarar i telefonen. Hir svarar hon handlar det om kunna bidra med mina egna erfarenheter.
pa fragor om vad Parkinsonlinjen ir. kinslan att inte vara ensam — att det finns Samtidigt kan jag kinna sorg 6ver hur méinga
ndgon som lyssnar och forstar. Vi ger inga det dr som tycks vara ensamma att bira sin

Kan alla ringa till Parkinsonlinjen? medicinska rid, de 6verlimnar vi med varm sjukdom.

—Ja, vem som helst som har frigor och hand till neurologer och sjukskéterskor. Vi behover bli fler! Kontakta Lena Gardh -
funderingar kring Parkinson. Stora eller Diremot kan vi hjilpa de som ringer att stilla | Sjoman l.gardh@hotmail.com.
smad bekymmer, glidjedmnen, ilska eller sorg | de ritta fraigorna. Vilkommen!
allting riknas och det kan vara skont att fa Vilka ar vi som svarar? LENA GARDH

Parkinsonrehabilitering
Alicante - Spanien

Rehabilitering anpassad for Parkinsonpatienter
Svensk medicinsk personal

PARKINSONS SJUKDOM.
VILL DU VETA MER

OM INDIVIDUALISERAD
BEHANDLING VID
SVIKTFAS?

BESOK WWW.SVIKTFAS.SE

Anhdriga ar valkomna

Du kan fa ersattning for rehabiliteringen!

enriched life

sensidose
_/

info@enrichedlife.se
08-663 33 49
www.enrichedlife.se

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

Tel. +46(0)10-70007 73 80, info@sensidose.se
www.sensidose.se
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Arvid Carlsson 1923 — 2018

35

Arvid Carlsson, professor emeritus,
avled i somras i en alder av 95 ar. Han
fick Nobelpriset i fysiologi eller medi-
cin ar 2000 for banbrytande forskning
om hjarnans signalsubstanser.

Arvid Carlsson och hans forskargrupp stod
bakom upptickter som revolutionerade be-
handlingen av Parkinsons sjukdom. Nobel-
priset var beloningen for Arvid Carlssons
upptickt att dopamin dr en signalsubstans i
hjdrnan och att dopamin har stor betydelse for
kontroll av vira rorelser.

”Hans forskningsron ledde i sin tur till
insikten att Parkinsons sjukdom orsakas av
dopaminbrist i vissa delar av hjdrnan och till
att man kunde fa fram ett effektivt likemedel
(L-dopa) mot denna sjukdom”, skrev Nobel-
stiftelsen ndr priset tillkinnagavs.

Arvid Carlsson var under en stor del av sitt
liv verksam vid Sahlgrenska Akademin vid
Goteborgs universitet.

“Arvid Carlsson dr upphovsman till flera
stora upptickter som lett till dramatiska
forbittringar av livskvaliteten for miljontals
patienter med neurologiska och psykiatriska
sjukdomar”, kommenterade Agneta Holming,
dekan, i ett minnesord.

Forskningen har alltsa bidragit till behand-
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:

ﬂg’dp‘ptéickter
har forbattrat livet

{6r miljon

manniskor

lingen mot en rad sjukdomar och frian borjan
var det inte jakten pd en behandling mot
Parkinson som stod i fokus for Arvid Carlsson
och hans kollegor. I en intervju i Parkinson-
journalen 2011 berittade han om bakgrunden.

— Vi var intresserade av vad som hinder
i hjdrnan vid psykoser och schizofreni och
kopplingen till Parkinson kom som en full-
standig 6verraskning, sa Arvid Carlsson och la
till att detta visar hur svirt det dr att férutspa
framtiden.

Intervjun gjordes i samband med att Parkin-
sonforbundets 25-arsjubileum firades i Gote-
borg. Lis intervjun: http://ebooks.exakta.se/
parkinsonjournalen/parkinson_journalen_
nr_3_2011/#/1/

Aven Goran K Hansson, vice ordférande i
Nobelstiftelsen, betonar den enorma betydelse
som Arvid Carlssons forskning haft — till nytta
for minskligheten, som det heter i nobel-
pris-sammanhang.

— Arvids upptickter har forbattrat livet for
miljoner minniskor, sa Goran K Hansson i en
intervju med Ekot.

Hoér intervjun i Ekots extrasindning med
anledning av Arvid Carlssons https://sveriges-
radio.se/sida/artikel.aspx?programid = 83&ar-
tikel=6989858

ARVID CARLSSON TILLDELADES
ar 2000 Nobelpriset i fysiologi el-
ler medicin tillsammans med de tva
amerikanska forskarna Paul Green-
gard och Eric Kandel. Pristagarna
hade "gjort banbrytande upptack-
ter rorande en betydelsefull form
av signaloverforing mellan olika
nervceller, sa kallad langsam sy-
naptisk transmission. Dessa upp-
tackter har varit avgorande for
forstaelsen av hjarnans norma-
la funktioner och hur storning-
ar av denna signaloverforing kan
orsaka neurologiska och psykiska
sjukdomar. Det har i sin tur lett till
utveckling av nya ldkemedel”, skrev
Nobelstiftelsen nar priset tillkdnna-
gavs.

Arvid Carlsson fick forutom Nobelpriset en
rad andra utmirkelser. Han kommenterade
sjilv priserna i en podd-intervju frin Sahl-
grenska Akademin.

— Utmiirkelsen som man fr fran patienter,
jamfort med alla andra utmirkelser jag fatt, dr
mycket viktigare, sa han i intervjun.

1 tidningens Dagens Medicin kommente-
rade en rad forskare och likare Arvid Carlssons
bortging.

“Arvid Carlsson, dopamin och den ratio-
nella behandlingen av Parkinsons sjukdom ar
tre oskiljaktigt linkade termer”, kommente-
rade Christopher Goetz, ordférande for Inter-
national Parkinson and Movement Disorder
Society, i ett mejl till Dagens Medicin.

Arvid Carlssons bortging uppmirk-
sammades ocksd i manga internationella
medier. “Arvid Carlsson, Who Discovered
a Treatment for Parkinson’s, Dies at 95™ 16d
rubriken i New York Times. Texten beskriver
bakgrunden till Arvid Carlssons upptickter
och idven betydelsen for behandling av depres-
sion. Den engelska texten finns hir https://
www.nytimes.com/2018/07/o1/obitua-
ries/arvid-carlsson-who-discovered-a-treat-
ment-for-parkinsons-dies-at-9s.html
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Andrad

livsstil

gav ett lyft

Bo ,&gren ar lakare och har haft diag-
nosen Parkinson i sju ar. Under de se-
naste aren har han blivit mer fysiskt
aktiv, bland annat i form av promena-
der med hunden Tintin. Traning och fy-
sisk aktivitet har paverkat livskvalite-
ten positivt.

Ar det mojligt att forbittra sin livskvalitet
trots en sjukdom som Parkinsons?

Det har gatt drygt sju dr sedan jag fick min
diagnos. Trots att det inte finns ndgon kind
botande behandling kinner jag periodvis
att min livskvalitet dr battre dn tidigare. Det
beror sannolikt pa att jag har fatt mojlighet
att fordndra min livsstil.

Den storsta fordndringen dr att jag succes-
sivt har hojt min fysiska aktivitetsniva. Tva
gﬁnger i veckan trinar jag med 10-14 personer
med Parkinsons sjukdom under ledning av
tvd neuroinriktade fysioterapeuter. Jag har
dven bassingtrining en ging i veckan med
samma ledning. Alla deltagare dr ytterst moti-
verade.

JAG TROR MANNISKAN har litt att bli bekvim.
Om det inte finns ett stodjande nétverk runt
hornet dr risken stor for isolering vid mins-
ta motgang. Tidigare i dr fick jag hjilp med
triningsmotivationen nir jag via mitt he-
mortslandsting Region Skine sokte, och fick
beviljat, en fyra veckors vistelse i Marbella i
Spanien (arrangerad av Enriched Life). Vi var
13 skaningar som i februari-mars dkte till en
anliggning med erfarenhet av patienter med
neurologiska funktionsnedsattningar. Miljon
var stimulerande med ljusa lokaler, god mat
och delvis svensktalande behandlingspersonal
som arbetade i team.

Samtliga deltagare upplevde sig ma bra av
triningsperioden. Efter tre triningsveckor
presterade jag for egen del en klart forbattrad
gingstricka. Aven benstyrkan forbittrades
ndr vi mitte uppresning fran sittande till
stiende. Balansen pa hoger respektive vinster
ben testades bland annat i stiende med slutna
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> FRAN LASARNA —

Jack Russell-terriern
Tintin bidrar till fysisk
aktivitet i vardagen.

respektive 6ppna 6gon. Dessa fysiska tester dr
etablerade internationellt. Nir flertalet tester
pekar i samma positiva riktning far effekten
nog tillskrivas triningen som sidan men
ocksd miljon. Enstaka daliga dagar infann

sig dven i Marbella, men jag hade mojlighet
att sjilv paverka triningsintensiteten utifran
dagsformen vilket sannolikt bidrog till den
positiva upplevelsen.

NYA STUDIER VISAR att fysisk aktivitet inte
bara tycks hoja livskvaliteten utan dven kan
reducera risken for demensutveckling. Forsk-
ningsstudier frin Goteborg visar att en bra
fysisk kondition hos medelalders kvinnor pa
sikt reducerar risken for en demensutveck-
ling i hog alder jamfort med kvinnor med en
genomsnittlig kondition. Som jag tog upp i
min sjilvbiografi 12 likemedel om dagen har
jag haft en rddsla for att utveckla demens.
Vetskapen om att jag med hjilp av trining
kan minska risken for en sadan utveckling
Okar motivationen till en mer aktiv livsstil.

Sedan tvd dr tillbaka tar jag och min familj
hand om en vuxen Jack Russel. Hunden har
verkligen bidragit till en mer aktiv vardag.
Promenaderna i parken ger mig ett kvitto pa
hur jag kan uppritthilla min gangstricka.
Med diagnosen giller det inte nédvin-
digtvis att forbattra utan om mojligt bibehalla
gangstrickan. Simre dagar gar jag med mina
gangstavar.

Oturligt nog hamnade jag i borjan av
sommaren pa lasarett i fyra dagar pa grund
av en brusten blindtarm. Det medforde en
konditionsférlust som tog nigon manad att
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dterhdmta. Jag har dnnu inte dterhimtat min
ork fullt ut, men jag fir trésta mig med att
situationen sikert hade varit simre om jag
inte varit sd viltrinad nir jag insjuknade.

Nir jag de senaste aren har mitt min egen
upplevda livskvalitet dr den of6érindrad eller
forbittrad, vilket dr intressant med tanke pa
att jag under samma period har blivit simre
fysiskt. Jag dr mer beroende av bil och stavar
vid forflyttningar, men jag kan fortfarande
klara av min vardag oberoende av andra nir
det behovs.

SAMMANFATTNINGSVIS VILL JAG med dessa
rader betona motionens betydelse f6r mig
och sannolikt ocksd andra med Parkinsons
sjukdom. Jag hoppas att landstingen fortsit-
ter att erbjuda triningsresor som den jag var
pa. Det finns flera olika anliggningar i Euro-
pa. For ett ar sedan var jag pd egen bekostnad
i Monte Negro pa en rehabiliterings-anligg-
ning (se www.rehabigalo.se) som inte kos-
tade mycket mer dn en charterresa. Férutom
mojligheten till trining 4r det vardefullt att fa
mota och utbyta erfarenheter med andra i lik-
nande situation som man sjalv.

BO AGREN

lakare och parkinsonpatient

Vill du komma i kontakt med Bo Agren kan du
skicka meddelande via Facebooksidan for hans
bok 12 lakemedel om dagen.

Referens: “Midlife cardiovascular fitness
and dementia. A 44 —year longitudinal
population study in women”
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Sprudlande gléddje och entusiasm - var nagra av omdémena som kom
fram i utvirderingarna fran sommarens danskurs.

Dans och gladje
pa lager i Dalarna

| somras samlades deltagare fran hela landet till ett
danslager i Leksand den 11-13 juni.
Hiir 4r nagra kommentarer fran deltagarna:

”Jag hade aldrig varit pa en Parkinsondans tidigare, blev glatt 6ver-
raskad! Hirliga rorelser och toppen-pedagoger. Vill verkligen att vi i
Skaraborg far denna majlighet till dans och gemenskap!”

“Helt fantastiskt! Detta vill jag ocksa uppleva i var egen PS
forening. Har bara positiva tankar med ett stort leende pa lipparna!”

”Bor upprepas en ging per ar. Man mar skitbra! Toppen!”

"Tre dagar med gemenskap, glidje, skratt och trevligt sillskap, och
det viktigaste musik och dans!”

Kursen leddes av professionella danspedagoger.
FOTO: ASA N ASTROM

Deltagare fran hela landet samlades i Dalarna.
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LX) o
Malargarden
e P e o L e e e
Rehabilitering som gér skillnad
Rehabilitering i naturskon miljo.

Hos oss moéter du mycket kunnig och engagerad
personal. | vara lokaler finns varmvattenbasséng, 34
grader, handikappanpassat gym och gymnastiksal.

Numera enklare remissforfarande. Remiss skickas
direkt till oss fér bedomning. Vi tar @ven emot elektro-
niska remisser via journalsystemet TakeCare.

Nya program bérjar var tredje vecka. Fér mera infor-
mation ring var koordinator Lena 08-594 936 34
eller ring via véxeln

Precis den rehab du
behover! :

Neurologisk rehabilitering med kansla!

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

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

Las mer pa var hemsida www.furuhojden.com

Varmt vialkomna! , fj

Furuhgéjden Furuhojden Halsa &

Rehabiliteringshem G‘\FURUHOJDEN@ Rehabcenter

Gribbylundsvagen 75 Enhagsvagen 16
Taby Taby
08-6308900 08-6308350
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— AKTUELLT —

Bo Jaghult simmade
for fonden — igen

Bo Jaghult, 81, ar fore detta ordforande i Parkinsonforbun-
det. Han har gjort det till en tradition att samla in pengar till
Parkinsonfonden i samband med sina fodelsedagar. | ar sim-
made han tre kilometer i Milaren - som en uppfoljning pa
80-arsfirandet forra aren.

Sa hir skrev Bo Jaghult sjilv infor dret simning.

”Ar 2017 gjorde jag vad jag trodde skulle vara mitt sista *Toksim”
Tanken var att simma frin Alm6-Lindo till Visterds Hamn. Vidret var
inte riktigt med mig. Med styv kuling och ganska upprord vattenyta gav
foljebaten upp. Ingen vet om jag hade klarat resten av simningen men
det kinns lite oavslutat.

Darfér kommer nu ett nytt forsok att avsluta det piborjade fran forra
dret. Jag ska forsoka simma den sista etappen frin 6n Elba eller Ostra
Holmen och in till hamnen i Visteras — cirka 3 ooo meter.”

Bo Jaghult bestimde sig for att betala 5 kronor for varje meter han
klarade till Parkinsonfonden. Samtidigt bad han sina vinner att bidra,
vilket de ocksa gjort i samband med tidigare utmaningar.

Bo Jaghult simmade tre kilometer i Mdlaren for att uppmarksam-
i ma Parkinsonfonden och fira sin 81:a fodelsedag. Sture Hedlund
darorna. skotte foljebaten.

I ar gick utmaningen vigen, i foljebaten fanns Sture Hedlund vid

Sveriges forsta
Parkinsonboende

Nasbyparks Parkinsonboende dr nu en del av Ersta diakoni.

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

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

Kontakta oss girna om du har fragor!
Verksamhetschef: Christina Lavé, 08-714 60 11.
Las mer pa: erstadiakoni.se/parkinson

Ersta

en del av Ersta diakoni

Ersta diakoni dr Sveriges storsta idéburna aktor inom vérd och omsorg. Vi bedriver
sjukvdrd, socialt arbete, utbildning och forskning, professionellt och utan vinstsyfe.




Vi behover ditt aktiva stod
— hjalp oss att starka forsknin

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsd

Parkinson
Fonden

inte varit sjuk sirskilt linge. Mitt liv har dnnu inte paverkats
sdrskilt mycket. Min kropp funkar fortfarande okej och mitt
liv i stockholmsférorten Breding med tre barn lunkar pa ungefir
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som forut med dagishimtning, lixlisning och spaghetti med kott-
firssds.

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

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

Parkinsonfonden stoder forskning om Parkinson. Darfor

hoppas jag att du vill stodja Parkinsonfonden. UJE BRANDELIUS

musiker, kompositor och scenartist

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

Medgivande Autogiro

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

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

I — -
Clearingnummer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning: Tfn dagtid:




> KASERIET —

En stilla forsommarkvall

16

en ensamme fiskaren slingde ut reven. Kvillen var

ljum sd som den bara kan vara i borjan av somma-

ren. En stitlig svan seglade forbi. Loven var skirt
ljusgrona och sma, det fliktade skont och som omvixling var
den tjusiga villastaden alldeles tyst. Inga bilar lit, inga hundar
skillde och alla ungar verkade ha emigrerat. Fiskaren satt och
njot av stillheten och utsikten. Det hir skulle bli en fin kvill
med fiskelycka. Den stora hinken bredvid honom var tom
medan maskasken var full.

Da kommer familjen dkande i hostande bét och skri-
niga passagerare: gubben-min, ena dottern och jag sjalv.
Som vanligt gick diskussionens vigor hoga, den hir gangen
gillde det vdjningsregler. Alla hade naturligtvis den enda ritta
asikten som hogljutt redovisades! (Varfor liter man sd ilsken
varje ging man anser att man sjilv har ritt?).

Dottern skrattar sitt "Mozartskratt” (ni har vil sett filmen
Amadeus) at ndgot hennes mor pastar, medan faderskapet
fortojer baten provisoriskt.

Fiskaren ser forsiktigt pd oss och fortsitter fiskandet, den
hir gangen en bit ifran, lingst ut pa bryggan.

Vi skulle mota andra dottern med man och barn, for att
tillsammans transportera ett och annat till 6n. Medan vi
vintade, gick jag upp till skogsvigen for att ta en promenad.
Familjen hojtade efter mig att jag inte fick ga for langt
eftersom lasten skulle komma snart.

Fiskaren suckade, drog upp reven utan varken mask eller
fisk, agnade kroken och kastade i pa nytt.

DET PAGICK ETT ENORMT bygge bredvid skogsvigen. Huset
lir tillhora storre kladkoncern. Nyfiket gick jag utanfor sta-
ketet och kikade in for att se om det fanns nagon kindis pa
G. Det stod en rad stora maffiga gamla ekar utanfor staketet,
eller rittare sagt, muren. De var ihaliga och mycket fantasieg-
gande. Jag gick fram till den storsta och stack in handen i den
jittelika Gppningen. Det var som en hel grotta. DA borjade
en rost eka 6ver nejden: INBROTTSLARM AKTIVERAT.
UTRYM FASTIGHETEN OMEDELBART! INBROTTS-
LARM AKTIVERAT. UTRYM FASTIGHETEN OME-
DELBART! INBROTTSLARM....

Jag ser mig skrimt omkring for att se skurken. Ingen syns
till pa tomten, alltsd maste det vara jag som ar boven....
Himmel, vad gor jag nu? Jag hor familjen ropa efter mig och
undra vad i herrans namn jag haller pa med.

- MAMMA! Vad gor du?

Fiskaren stir nu upp med metspdet som ett spjut och
stirrar forfirat pa mig. Allt medan varningsbudskapet fort-
sdtter att dana 6ver skog och hav.

Nu kor nista dotter fram med bilen, stannar och ut valler

en entusiastisk liten man, en prinsessa och en familjefader. De
tittar férvanat pa oss.
—Vad ir det som liter, undrar dotter med bilen.

DOTTER I BATEN BORJAR d3, for att dverrdsta danet, hogljutt
forklara att det var mamma som plotsligt skulle bli tridkra-
mare. Nu stirrar alla pd mig som inte kommer pa nigot att
siga. Aven fiskaren blinger och sitter sig sedan pa huk och
trir pa en stor mask.

Varningsbudskapet flojtar for fullt men ingen kommer ut
ur palatset. Inte en levande varelse syns till. Ovisendet har nu
hallit pa i ro minuter.

I var familj har vi olika uppfattningar om vad som dr
”mycket” och vad som ir “lite”, vad som dr stort och vad
som dr jittestort. Dessa uppfattningar brukar vara som mest
brinnbara vid semesterresor.

Barnfamiljen har med sig bade mycket och jéttestort! Nir
mamman till mina sma raringar ser var bt och att vi ir tre i
den, hojtar hon:

— Varfér kommer ni alla tre nér vi har sd mycket med oss?
Mamma! Kan inte ndn stinga av det dar oljudet!

Hon kimpar tappert for att Overrosta varningssignalen
som hoar olycksbidande.

Fiskaren star nu helt still och ser olycklig ut. Han sitter sig
hos maskarna.

Medan domedagsstimning rader, hojtar dotter i baten att
visst far allt plats, sluta gapa! Sen vinder hon sig till mig:
Mamma! Ga och sting av det dér nu. Jag blir galen!

Gubben-min tinder cigarill nr tvd och fortsitter att njuta
av den 7stilla sommarkvillen”

NU, AV ALLA TILLFALLEN, borjar ddttrarna forklara packnings-
teknik for varandra. Varningsvralandet fortsitter med 6ver-
rostningstaktiken — och har sd gjort i nistan en halvtimme.
Men ingen kommer. Vildigt effektivt larm — kop inte det.

Fiskaren som dter stillt sig upp, sitter sig nu resignerat ner
med fotterna i vattnet.

Nir sa allt dntligen var palastat
och Kklart i vara bdtar, kastade vi loss
och racade till 6n. Nar vi passe-
rade fiskaren, vinkade vi glatt. Han
sag oss inte. Han satt och stirrade
dystert i sin tomma hink medan
maskarna levde roévare i sin burk och
gladde sig it en ovanligt lovande
sommarkvall.

ANNEMARIE ROTHSCHILD
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AKTUELLT

Lings Angerrnanéilven
till varldens nordligaste

whiskydestilleri

Parkinson Medelpad satsade pa en buss-
resa till vackra Adalen i somras. Via Hog-
akustenbron akte vi lings i\ngerman'él-
ven till Box Destilleri i Bjartra - virldens
nordligaste whiskydestilleri som starta-
de 2010.

En av destilleriets grundare, konstniren Mats de
Vahl, gav oss en livfull berittelse om hur nigra
forverkligade sin drom om att utveckla ett eget
whiskydestilleri. Historien om hur Flottarféren-
ingens gamla kraftverk, som da var hans konst-
nirsateljé, omvandlades och utvecklades till Box
Destilleri. I lagerhusen doftade vi alla pa “ang-
larnas andel” av whiskyn i luften och nigra kopte
smakprov.

Resan avslutade en vartermin full av aktivi-
teter som olika samtalsgrupper, Parkinsing, dans,
boxning med mera.

MONA CREUTZIGER

PARKINSON
LINJEN

Du som har Parkinson eller ir nirstaende kan

prata med andra i samma situation. Du far vara
anonym och den som svarar har tystnadsplikt.

08-666 20 77
Mandag och onsdag: 19-21
Tisdag och torsdag: 10-12
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Stort behov av battre
lakemedelsforpackningar

Befolkningen okar och vi lever allt
langre. Det innebir ocksa att vi le-
ver med sjukdomar och kroniska
diagnoser allt lingre - akommor vi
behdver medicinera mot. | Euro-
pa tar halften avdem som ar over
80 ar fler dn sex mediciner per dag,
men dnda ar forpackningarna sal-
lan anpassade for den dldre mal-
gruppens behov.

Medicinska forpackningar kan vara bur-
kar, blister, flaskor, sprejer, pipetter och
tuber. Ofta har dldre minniskor svart att
Oppna forpackningarna och det dr heller
inte ovanligt att mediciner blandas ihop
for att de medicinska forpackningarna dr
for lika varandra.

- Generellt kan man siga att en
forpackning som kraver mycket styrka i
fingrar och handleder brukar vara svirare
for dldre personer att hantera. Férpack-
ningarnas lilla textstorlek dr ocksa ett
problem eftersom manga ildre har
forsamrad syn, siger Giana Carli
Lorenzini.

Giana Carli Lorenzini har nyligen
disputerat i Forpackningslogistik
vid LTH med avhandlingen Toward
inclusive pharmaceutical packaging
— an innovation and design process
perspective. I sin forskning har hon
studerat férpackningsbranschen
och férpackningsproblematiken for
dldre genom intervjuer med likeme-
delsproducenter, férpackningsleveran-
torer samt forpacknings- och patientorga-
nisationer.

GIANA CARLI LORENZINI MENAR att bran-
schen minga ginger saknar ett anvindar-
och patientperspektiv.

— Nir innovations- och designproces-
serna som ligger bakom de medicinska
férpackningarna inte har anvindarfokus
s kan vi heller inte forvinta oss en anvin-
darvinlig produkt, siger Giana Carli
Lorenzini.

Giana Carli Lorenzini efterfrigar ett
inkluderande perspektiv i forpacknings-

Giana Carli Lorenzini

Tydkligare och bittre regler sa blir det latt-
are att ta sina mediciner.

utvecklingen ddr anvindarens behov och
mojligheter i hogre grad tas i beaktande.

- Branschen behéver tydligare regler
och rekommendationer for inkluderande
forpackningar. En littoppnad forpackning
innebdr att medicinen
kan tas pa ritt sitt - och
ar det enkelt att medi-
cinera sd kan man siga
att en sidan forpackning
leder till bittre hilsa hos
patienten.

Den medicinska
forpackningsbranschen
forindras dock lingsamt.
En férpackningslosning
som tas fram av industrin
varar ofta i flera ar.

- Men ndr det for foretagen dyker upp
tillfillen att utveckla nya medicinforpack-
ningar, sd dr min rekommendation att
de bor de ta tillfillet i akt att redan fran
borjan ha med anvindarnas perspektiv
och se till att férpackningen ir latt att
Oppna, att informationen pd den dr tydlig
sd den inte kan blandas ihop med andra
mediciner och att férpackningen hjilper
anvindaren att komma ihdg att ta sin
medicin, siger Giana Carli Lorenzini

Kalla: Lunds universitet
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AKTUELLT
Volontirer hjilper

forskare i Skottland

PERSONER MED PARKINSON hjilper till som volontirer i labb-arbetet

i ett forskningsprojekt vid Edinburgh University. Forskarna har tagit
fram en modell dir personer som inte sjilva ar forskare kan hjilpa till i
arbetet genom att folja resultaten.

Dr Valentina Ferlito som leder projektet siger till BBC att det
handlar om en tidig fas av likemedelsforskning dar testningen sker
med hjilp av bananflugor. Projektet kalllas crowd-labbing.

— Det ar virdefullt eftersom man kdnner att man gora nagot utifran
sina egna forutsittningar, siger en av patienterna som deltar till BBC.

I Skottland beriknas 12 ooo personer ha diagnosen Parkinson.

Lds mer hos BBC (p4 engelska): www.bbc.co.uk/news/uk-scot-
land-45284991. Killa: bbc.co.uk

Limna din e-postadress!

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

Mejla till: parkinsonforbundet@telia.com

REHABILITERING

med kvalitet och personlighet

FrRYK CENTER

REHABILITERING

Tel 0560-47260 info@frykcenter.org www.frykcenter.org
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Hor Uje sommarprata

UJE BRANDELIUS VAR EN sommarpratarna i dr och berittar om hur
han mirkte de forsta tecknen pa att han vid 44 drs dlder fatt Parkin-
sons sjukdom.

Musikern Uje Brandelius berittar ocksa om popbandet Doktor
Kosmos och hur monologforestillningen Spring, Uje, spring, fick
en annan innebord nir han fick diagnosen Parkinsons sjukdom.

Programmet gér att lyssna pa via Sveriges radios webbsida:
https://sverigesradio.se/sida/avsnitt/1077286programid =2071

De vann i varkrysset

Har ar losningen och korsordsvinnarna fran
Parkinsonjournalens vinterkryss i nr 2/18:
1:a pris Inger Berggren, Aspas

2:a pris Ann-Katrin Jorborn, Lidingo

3:e pris Calle Johansson, Falun
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HOSTKRYSSET

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

3:e pris Kokboken "Det ska vara gott att leva”

Konstruktion: Lars Fridestig e Foto: Anna Wedin (kongressbilden], Karin Richter och Anneli Malm
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— YNGRE MED PARKINSON —

Den 31 augusti till 2 september holls drets Yngre Parkinsontriff i Hollviken. Det
var olika foreldsningar varvat med andra aktiviteter.

Gesine Paul Visse holl en foreldsning om Parkinsons sjukdom och mediciner
och biverkningar som var mycket uppskattat och intressant och Fredrik Ekdala av-
slutade med en inspirerande forelisning under temat Lycklig under ridande om-
stindigheter .

Nedanstdende dr referat frin foredraget av Charlotte Erlanson-Albertsson och av
Jonathan Timpka. Det dr noterat av en av deltagarna: Ingela Lind.

Mat {or hjarnan

Charlotte Erlanson-Albertsson, professor vid
Lunds universitet foreldste om mat och hjar-

nan. Hennes rad till den som har Parkinson &r att
ata varierad kost, garna vegetarisk eller med-
elhavskost. Medelhavskosten bestar av mycket
gronsaker, frukt, notter, ost, fisk och skaldjur, och
lindrar inflammationer i kroppen.

NIYOANNT YIONI 0L04

Undvik socker

Vid Parkinsons sjukdom, di produktionen av dopamin

minskar i hjdrnan, forsimras aptiten och huméret, och mo-
tivationen minskar. Hjdrnan har en hég energiomsittning
och far den for lite energi vill den ha socker och du far ett
sotsug.

Socker kan man idta, men da ska det vara socker som
ingar i det man ater, som i frukt. Tillsatt socker som i godis
och ldsk dr tillsatser som kroppen inte kinner igen, det
skapar inflammationer i kroppen som i sin tur kan ge olika
sjukdomar.

Antioxidanter och fibrer

Hjirnan behover mycket energi och varierad mat. Sardiner,
lax, makrill och sill innehdller nyttiga fetter, de underlittar
ndrings- och syreupptagningen till hjirnan, de stiadar i hjir-
nan och bevarar de kognitiva funktionerna samt motverkar
depression. I fisk finns bland annat Omega 3 och viktiga
vitamin A, D, E och B12 samt selen. Omega 3 kapslar kan

man ita, men det dr viktigt att de ér farska.
Notter och fron ir ett bra alternativ till fisk om man ex citrusfrukter, torkad fruke eller kiwi. Fibrer ger gymnastik Professor Charlotte
Erlanson-Alberts-

ir vegetarian. Notter och fron innehiller protein och fibrer, | till tarmen och motverkar férstoppning och ger en bra A
son gav rad om bra

e-vitamin, motverkar oxidativ stress, it minst 15 gram/dag baktcricnﬂora. Fibrer finns bland annat i bréd, flingor och mathallning.
av notter/fron. notter. Ater man mycket fibrer beh6ver man ocksé dricka
At tre frukter av olika firg varje dag, da skyddar du mycket vatten.
kroppen pa flera olika sitt. Blibdr, jordgubbar, svarta
vinbir, vindruvor, nypon, dpple, apelsin och citron Undvik m] OH( och l(fjtt
innehiller antioxidanter som fingar upp de fria radikalerna | Du ska undvika mjélk och vara forsiktig med kétt da dessa
som ar skadliga for kroppen. produkter skapar oxidativ stress. Ater du kétt bor du ha
Frukt kan ocksd motverka forstoppning, exempelvis mycket gronsaker till.
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Styrgruppen for yngre Parkinson som ar samlad infor traffen:
Johan Eklund, Inger Lundgren, Asa Holmgren, Anneli Malm
och Lena Schalin. Allt ar klart, deltagarna kan komma...

e —

Drycker

Det dr bittre att dricka varma drycker dn kalla. De kalla
dryckerna ligger i magen och virms upp vilket kan skapa
lite kramper och obehag. Kaffe ir bra f6r bade tarm och
hjdrna, dessutom innehaller det klorogensyra, en antiox-
idant, som passerar blodhjirnbarridren och den motverkar
inflammation och celld6d i hjarnan. Kodeinet i hjarnan ger
en viss stimulans och vakenhet och for bista effekt kan du
dricka tre koppar kaffe per dag.

Allt te dr bra, men gront te innehaller mest antioxidanter.
Det finns flavonoider i te vilket skyddar mot aggregation av
synuclein och celldod, de forbittrar dven mitokondrierna.
Drick tre koppar om dagen for basta effekt.

Man har inte funnit att vin ska vara nagon riskfaktor for
sjukdomar, om det dricks med matta. Vin innehéller antiox-
idanter och det motverkar de fria radikalerna som kan skada

kroppen.

PARKINSONJOURNALEN #3 2018

Anest, nedstéin{dhet
och Parkinsons sjukdom

Jonathan Timpka, legitimerad ldakare SUS. Forskar som doktorand
om Parkinson.

Depression och dngest dr vanligt hos personer med Parkinsons sjukdom, det
uppmirksammas ofta innan de motoriska problemen dyker upp, och férekom-
mer oftast vid OFF-perioder dvs de perioder dd medicinen inte fungerar eller
nir man har dosglapp.

30-44 procent av de som har Parkinson har nagon typ av angestbesvir, de
forekommer oftast under OFF lige

Vid dngest har man ofta fobier eller tvingssyndrom av olika slag, paniksyn-
drom eller generaliserat dngestsyndrom (det innebdr att man har en 6verdriven
oro eller ridsla som man inte kan kontrollera).

Behandling av dngest och depression for parkinsonpatienter:

Det forsta man gor dr att se Gver parkinsonmedicinen och eventuellt 6ka
den. Direfter kan man ge antidepressiv medicinering (som paverkar noradre-
nalin) till exempel: venlafaxin, duloxetin samt kognitiv beteendestod.

Det ir dven viktigt att motionera regelbundet, utifran sin egen féormaga,
samt dta bra kost och gora saker som man mdr bra av.

BOKTIPS

¢ Sorgen bar fjaderdrakt av Max Porter

¢ Det osynliga barnet av Tove Jansson

« Panikangest och depression av Christian Dahlstrém
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— AKTUELLT —

Forskare

Forskare vid Karolinska Institutet har
gjort en systematisk och detaljerad
kartlaggning av de olika celltypernai
musens nervsystem. Kartan, som kan
ge nya ledtradar till hur neurologiska
sjukdomar uppstar, presenteras i tid-
skriften Cell. Forskarna ska nu anvan-
da samma metoder for att kartlagga
den minskliga hjarnan pa detaljniva.

Nervsystemet bestar av hundratals, kanske tu-
sentals, olika typer av nervceller men dven im-
munceller, stodjeceller och celler som bygger
upp exempelvis kirl och membran. Vir kun-
skap om dessa celltyper kommer frimst fran
mikroskopi, som ger information om cellers
form och vissa proteiner, och fran elektro-
fysiologi, dir celler sirskiljs baserat pa deras
elektriska egenskaper. Denna kunskap 4r dock
begrinsad och det finns idag ingen systema-
tisk karta 6ver nervsystemets celltyper.

P4 senare dr har bland annat Sten Linnars-
sons forskargrupp vid Karolinska Institutet
utvecklat metoder for att kartligga hjdrnans
celltyper mer systematiskt och med mycket
storre detaljrikedom, genom att mita genakti-
vitet i enskilda celler.

— Man kan likna det vid skillnaden mellan
en medeltida karta och en satellitbild: tusentals
detaljer som tidigare var osynliga blir synliga
med dessa nya tekniker, och hela kartan
blir mer tillforlitlig, siger Sten Linnarsson,
professor vid institutionen fér medicinsk
biokemi och biofysik pd Karolinska Institutet.

NU PUBLICERAR HANS forskargrupp den hit-
tills storsta studien av nervsystemets arkitek-
tur och sammansittning, med musen som
modellsystem. Forskarna hittade 265 olika ty-
per av celler i musens nervsystem. Den storsta
mangfalden stod nerveellerna f6r, med Gver
200 typer.

— Mest 6verraskande var att vi hittade flera
olika typer av astrocyter som var specialise-
rade i olika delar av hjidrnan. Detta antyder att
astrocyter har specifika funktioner i olika delar
av hjdrnan, och att de dr mer centrala for hjir-
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kartlagger
hjarnceller pa nytt satt

[N

Sten Linnarsson kartlagger hjarnan med ny teknik som avslojar detaljer som tidigare varit osynli-

nans funktion dn man hittills trott, siger Sten
Linnarsson.
Kunskapen om hjirnans celltyper kan

anvindas for att forstd sjukdomars uppkomst.

Ungefir en tredjedel av alla neurologiska
sjukdomar uppstir under embryonalutveck-
lingen. De senaste femton daren har ett stort
antal genetiska studier visat vilka gener som
bidrar till uppkomsten av sjukdomar som
schizofreni, multipel skleros, autism, Alzhei-
mers och Parkinsons sjukdom. Men sjuk-
domar uppstér i en specifik typ av celler, pd
en specifik plats och vid en specifik tidpunkt

beroende pa var och nir de relevanta generna
dr aktiva.

— Med hjilp av var nya atlas 6ver nervsys-
temet kan forskare nu placera sjukdomsgener
i specifika celltyper, vilket ger ledtradar till hur
sjukdomen uppkommer. I forlingningen kan
det bidra till utvecklingen av nya likemedel,
siger Sten Linnarsson.

Kartliggningen av musens nervsystem ar
ett viktigt forsta steg i ett storre projekt, dér
forskarna nu kartligger minniskohjirnan med

samma metoder.
Kalla: Karolinska Institutet
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Parkinson Norrbotten
Gun Pettersson, ordforande

Hur manga medlemmar har ni?
—Ildnet dr vi ungefir xx medlemmar.
Hur ser hostens program ut?

— Vi har minga aktiviteter, till exempel
boxning i samarbete med en boxnings-
klubb och vi fortsitter med pingistri-
ningen -— som har fatt mycket upp-
marksamhet i medier. Vi har ocksa
gympa.

— Vi forsoker verkligen satsa pa olika
aktiviteter som gor att man mar bittre.
Trining har effekt, jag tycker i alla fall
att det marks tydligt ndr jag trinar.

— Sen har vi naturligtvis andra akti-
viteter dn trining ocksd. Vi har méten
ndr vi triffas och gor annat, det kan
vara att lisa dikter.

— I host aker jag ocksa runt till olika
orter i linet, en del har bara arbets-
grupper och inte lokalféreningar. Det
giller till exempel Arvidsjaur. I oktober
dker jag till Kiruna tillsammans med
Anders Borgman som driver Parkin-
sonstiftelsen.

Ar det nagra sarskilda fragor som
ar viktiga for er i host?

— I maj hade vi debatt med alla politis-
ka partier i regionen och visade en film
om hur det ir att leva med Parkinson.
Vi kommer att fortsitta att driva fra-
gan om ritt till rehabilitering och fra-
gan om antal besok hos neurolog.

PARKINSONJOURNALEN #3 2018

Vad hinder

- Slagfardigt
i Karlstad.

i hOst

(.‘

i din lokalforening:

Parkinson Karlstad
Sonja Sakari, ordforande

Hur manga medlemmar har ni?

— I ldnet dr vi nirmare 300 medlemmar,
och i Karlstad 4r vi cirka 150 personer.
Hur ser hostens program ut?

— Vi har en studiecirkel kring boken
Parkinson frin A till O, vi diskuterar
olika delar i boken. Vi dr en blandad
grupp, framforallt med personer som
har parkinson men dven anhériga. Vi
har bjudit in en likare som har lovat att
komma och bidra nir vi diskuterar like-
medelsavsnittet.

— Vi har ocksa boxningstrining, speci-
alanpassad boxning, hos boxnings-
klubben BK 1925. Tre ganger i veckan
dr det trdning. Vi brukar vara 12-13
personer. Det ar vildigt bra, en allsidig
traning.

— Sen har vi dans, ett tiotal personer
som trinar en gang i veckan i tio veckor.
Det gor vi i samarbete i studieférbundet
Folkuniversitet.

— Vi ska ha en malarkurs f6r nyborjare
ocksd, med en konstnir som kursledare.
Aven det ir i samarbete med ett studie-
forbund.

Ar det nagra sarskilda fragor som ar
viktiga for er i host?

— I lansforbundet fortsitter vi med den
verksamhet vi har haft, det vill siga att
vi bjuder in ndgon person, som berittar
om sin forskning, ndr det giller Parkin-
sons sjukdom.

Parkinson Orebro
EvaBritt Runfeldt, ordforande

Hur manga medlemmar har ni?

— I ldnet ér vi drygt 200 medlemmar.

Hur ser hostens program ut?

— Vi har specialanpassad boxningstrining med Orebro box-
ningsklubb. Det dr tva ganger i veckan. Det dr roligt, myck-
et fart och kul att se hur bra deltagarna mir av triningen. Vi
har ocksd en annan friskvardsaktivitet, en kurs i USO:s var-

ma bassing: Friskvird, kroppskinnedom och balans, i sam-
arbete med studieférbundet Vuxenskolan.

— Sen satsar vi pd medlemsmoten en ging i mdnaden med
olika innehill. Nasta ging har vi bjudit in Neurologklinikens
parkinsonskoterskor och dr vildigt glada att de har mojlighet
att vara med. P4 de andra triffarna blir det bland annat filmer
och biobesok.

— Fikatriffar har vi ocksa, alltid forsta onsdagen i manaden
i Orebro och vid andra tillfillen i Lindesberg och Nora.
Yngre Parkinson bjuder in till pubkvill vid nagra tillfillen.

En annan aktivitet dr vi fortsitter att informera om
Parkinson. Vi har fyra informatérer, utbildade av Parkin-
sonforbundet, som dr ute och besoker serviceboenden och
dagvardsenheter. Vi triffar personalen och berittar om
Parkinson. I varas var triffade vi nio olika personalgrupper.
Sen dker vi ut i linet och férsoker sprida kunskap i andra
sammanhang,.

—Tva av informatorerna ér dven cirkelledare hos Anhérig-
centrum i Orebro.

Ar det nagra sarskilda fragor som &r viktiga for er i
host?

— En viktig fraga for oss dr att ha bra kontakt med neuro-
logkliniken pa Universitetssjukhuset i Orebro. I host har
styrelsen blivit inbjuden till en foreldsning tillsammans med
de som i sitt yrke moter Parkinsonpatienter i kommunerna
i Region Orebro Lin.

— Att rekrytera nya medlemmar dr alltid en aktuell friga
och att hitta aktiviteter som passar for olika behov. Vi har
nu en férhoppning att kunna starta en grupp med dans for
Parkinson.

23



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

PARKINSONFONDEN

1 Stort intresse fOr

Lennart Pettersson
Ordfdorande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar &rligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

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

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

Tel: 08-666 2078

E-post:
lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se
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parkinsonforskning

en 29 juni avled Arvid Carlsson. Han
var farmakolog och professor emeri-

tus vid Goteborgs universitet. Han fick

25 miljoner och det pa sin hojd finns hilften sa
mycket att dela pa. Antagligen mindre 4n si. Da
madste man prioritera. Hir kan vi dock alla gora
en insats. Varje bidrag, stort eller litet, stirker
forskningen och mottas med tacksamhet.

Nobelpriset i fysiologi eller medicin ar 2000 for
sin forskning om hjirnans signalsubstanser. Det
var Arvid Carlsson och hans medarbetare som

upptickte att dopamin dr SOMMARENS MEST FAN-
TASTISKA giva har vi fatt

fran Carita Sjoberg och

"Sommarens mest fantastiska
gava har vi fatt fran Carita Sjo-
berg (...) Allt som allt fick vi in

72 000 kronor [...) Ett verkligt
hole in one for Parkinsonfonden.”

en signalsubstans i hjarnan
och att dmnet har stor bety-
delse for kontrollen av véra hennes foretag Greens Op-
tik i Ornskoldsvik, som

den 21 juli arrangerade en

rorelser. Hans forskning

ligger ocksa bakom utveck-
lingen av levodopa, som golftivling, kallad Parkin-
ingdr i manga av dagens likemedel mot Parkin- son Masters by Greens, pi Veckefjirdens golfba-
sons sjukdom. En stor forskare har gatt ur tiden. | na. Allt som allt fick vi in 72 ooo kronor i form
av tavlingsavgifter, sponsorpengar och ett flitig
VAD ANNARS HAR HANT under sommaren? For

Parkinsonfondens del har vi beviljat 23 resean-

swishande fran savil tivlande som publik. Ett
verkligt hole in one for Parkinsonfonden. Na-
turligtvis fanns var folder tillginglig for dem
som var intresserade. Kanske finns det fler golf-

slag och fitt in mer dn 5o ansdkningar om pro-
jektanslag. Det ar glidjande. Den svenska par-
kinsonforskningen dr livaktig och ans6kningarna | spelare som kan intressera sin klubb att sla ett
slag for Parkinson? Jag hoppas det och fonden

bidrar mer 4n girna med foldrar.

ser intressanta ut. Beslut om anslag kommer att
fattas i oktober och da kommer dessvirre atskil-
liga ans6kningar, som fortjdnat bittre, bli lott-

l6sa. Det blir sd, nir den sokta summan ar cirka

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sarskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst
uppskattade gavor:

LENNART PETTERSSON

e Christina Hamrin, Huskvarna « Lillemor Wolf, Almhult

o Parkinson Medelpad o Greens Optik, Ornskoldsvik

o Parkinson Ornskoldsvik

Parkinsonlinjen

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

08-666 20 77
Mandag och Onsdag kl 19-21
Tisdag och Torsdag kl 10-12
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I Sydney i Australien finns virldsledande forskning om hur man
kan minska risken for fall hos personer som har Parkinson. En
svensk forskare har med stod av Parkinsonfonden haft méjlighet

till en forskningsvistelse i Australien.

TEXT NIKLAS LOFGREN

MD, Sektionen for Fysioterapi,
Inst. for Neurovetenskap,
Karolinska Institutet, Huddinge

FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

Samarbete med australiska forskare
om balanstraning och fallprevention

SOM DOKTORAND VID scktionen for fysioterapi vid Karolin-
ska Institutet arbetade jag fram till nyligen med ett forsk-
ningsprojekt som syftade till att férbdttra ging- och ba-
lansférmagan hos personer med Parkinson. Detta gjorde vi
genom att utveckla och utvirdera ett nytt triningsprogram
som sammanldnkade viktiga aspekter av balansférmaga och
dven var kognitivt utmananande.

Programmet var vildigt uppskattat av deltagarna och
ledde till 6nskvirda resultat. Eftersom triningen visade sig
sd framgdngsrikt ville vi dérefter forsoka gora det tillging-
ligt f6r de personer med Parkinson som ar i behov av utma-
nande balanstrining. Efter min disputation fortsatte jag
darfor att arbeta med ett nirliggande projekt som syftade
till att anpassa programmet till den kliniska vardag som
moter fysioterapeuter, och dven dessa resultat foll val ut.
Under mitt arbete med dessa projekt intresserade jag mig
alltmer f6r hur kognition och gang dr sammanlinkat, fram-
forallt hos personer med Parkinson.

EFTER ATT HA ARBETAT med ovanstiende projekt ville jag
mer specifikt rikta in mig mot att motverka den stora risk
att ramla som i alltfér hog grad drabbar personer med Par-
kinson. I och med detta kom jag under World Parkinson
Congress 2016 i kontakt med professor Colleen Canning
och hennes forskargrupp vid University of Sydney (Aus-
tralien), som tillhor de virldsledande forskarna inom detta
omride. Det ledde till att jag bjods in att spendera en forsk-
ningsvistelse vid deras institution i Sydney for att tillsam-
mans utveckla ett nytt program for fallprevention riktad
mot personer med Parkinson.

I borjan av oktober 2017 reste dirfor jag och min familj
med Parkinsonfondens stod till Sydney for att jag skulle
kunna arbeta pi plats med Colleen och hennes grupp
under nagra manader. Under denna period utvecklades ett
program som for forsta gangen dven skulle rikta sig mot
personer med kognitiva nedsittningar, vilket dr den grupp
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med Parkinson som oftast forbises i forskningssamman-
hang trots att de har en patagligt okad fallrisk.

TIDIGARE FORSKNINGSPROJEKT FOR att motverka fallrisk
vid Parkinson har tyvirr enbart visat svaga tendenser till
torbattring, mojligen pa grund av att de frimst fokuserat
pa balanstrining, trots att man numera vet att fall beror pa
en rad omstindigheter. Dirfor bestimdes att detta projekt
skulle besta av en tre minader lang behandling innehéllan-
de tre huvudsakliga omriden som var och ett visat lovande
resultat for motverkan av fall: beteendeférindring, anpass-
ning av deltagarnas hemmiljé och hemtriningsévning-
ar. Dessutom beslutades att regelbundna hembesok skulle
ske av en fysioterapeut tillsammans med en arbetsterapeut
for att optimera det tvirprofessionella perspektivet. En pi-
lotundersokning av programmet startade i december och
pdgar i skrivande stund. Resultaten frin denna studie for-
vintas ligga grund for en internationell studie i samarbete
mellan forskningsinstut i bland annat Sverige och Austra-
lien.

Vid sidan om denna huvudsakliga syssla dgnades
min tid i Australien dven till att medverka vid en 6ver-
siktsartikel rérande befintlig fallpreventionsforskning vid
Parkinson, analysera data om motionsvanor samt skriva
en artikel om hur smarta paverkar vardaglig aktivitet och
madende hos personer med Parkinson (sd kallad self-effi-
cacy vid smirta).

JAG AR OVERTYGAD OM att mina erfarenheter frin denna vis-
telse, utover att ha lagt en grund for ett varaktigt samarbe-
te professor Cannings grupp, kommer vara till stor hjilp
for min fortsatta strivan att forska kring sambandet mellan
icke-motoriska symptom, fysisk aktivitet och fallprevention
hos personer med Parkinson. Jag vill dirfér tacka Parkin-
sonfonden for att man méjliggjorde denna oerhort givande
forskningsvistelse!
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PARKINSONFONDEN

FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

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

Kan sprikanalys bidra till en
tidig upptackt av demens:

Spraket dr en av de viktigaste marko-
rerna for att uppticka tidiga tecken

pd kognitiv funktionsnedsittning. En
sprikforskare i Goteborg, Dimitrios
Kokkinakis har fitt stipendium som
gjort det majligt att vara med i interna-
tionella seminarier.

TEXT DIMITRIOS KOKKINAKIS

Fil.dr. Inst. for svenska spraket, Goteborgs universitet

MED OKAD LIVSLANGD drabbas allt fler av olika typer av
kognitiva, neurologiska eller psykiska sjukdomar. Sirskilt
ir olika demenssjukdomar 6verrepresenterade i den dldre
befolkningen. Typiska kinnetecken for sadana sjukdomar
ir svarigheter med minnet, spriket eller tiduppfattningen,
men symtomen kan skilja sig mellan olika demenssjukdo-
mar och dven mellan olika individer. Eftersom spraket ar
en av de viktigaste markorer vi har for att kunna uppticka
tidiga tecken pa demens, startade vi under 2016 ett fyradr-
igt forskningsprojekt kallat *Sprikliga och extra-lingvistiska
parametrar for tidig upptickt av kognitiv svikt” i samarbe-
te med Institutionen fér neurovetenskap och fysiologi vid
Goteborgs universitet och Institutionen for datavetenskap
vid universitetet i Toronto. Projektet syftar till att utveckla
och anpassa sprikteknologiska metoder for att pa olika sitt
studera sirdrag som anses utmarka talsprak och 6gonrorel-

ser (under lisning) hos personer med lindrig kognitiv svikt
och friska kontroller.

Sprakliga tester for bedomning av sprakstorningar
anvinds ofta vid neuropsykologiska undersékningar och
basala kognitiva utredningar, men for att kunna gora dnnu
battre bedémningar behéver vi dels lira oss mer om presta-
tionen hos sprakligt normalfungerande individer samt
personer med mild kognitionsnedsattning och dels lira oss
att pd ett djupare sitt kunna analysera utfall och resultat.

I vir pagaende studie vill vi ta fram ny kunskap om de
subtila sprakstorningarnas karaktir tidigt under demensut-
vecklingen. Vi férsoker hitta metoder for att tidigt kunna
skilja mellan demenssjukdomar och mera godartade stor-
ningar. I dagslaget ar det bade tidskrivande och kostsamt
att genomfora saidana undersokningar, samtidigt som
personer med lindriga kognitiva symtom blir allt vanligare
inom 6ppenvarden.

I SAMBAND MED DETTA arbete har vi organiserat tvd inter-
nationella moten, det forsta 2016 i Slovenien och det andra
under maj 2018 i Japan. Det stipendium jag fick frin Par-
kinsonfonden gjorde det mojligt att aka till Japan och orga-
nisera motet, som blev vildigt lyckat. Vart eget bidrag hade
titeln “Improving the Sensitivity and Specificity of MCI
Screening with Linguistic Information” (https://spraakban-
ken.gu.se/swe/rapid-2018). MCI stir for Mild Cognitive
Impairment, det vill siga mild kognitiv svikt.

Vira resultat kan ha en avgorande betydelse for vard-
personal som snabbare vill identifiera individer med olika
former av kognitiv funktionsnedsittning lingt innan allvar-
liga symtom upptrider eller blir patagliga.

Vilkommen till oss!

‘u X DAGREHABILITERING

Vi erbjuder dagrehabilitering for dig som har Parkinsons sjukdom.

Vart multiprofessionella team har hég kompetens och erfarenhet inom
Parkinsons sjukdom. Vi har dven Parkinsonskola tvé ganger per ar.
Du behdver remiss fran din huslékare eller neurolog. Las mer pé:
www.stockholmssjukhem.se/neurologiskdagrehabilitering

Stockholms
Sjukhem

Stockholms Sjukhem = Besdksadress: Mariebergsgatan 22 = Telefon: 08-617 12 00
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I Umead pagar ett projekt med kognitiv trining vid Parkinsons sjuk-
dom. Forskare fran gruppen har rapporterat om detta pa en konferens.
Hir skriver Magdalena Domellof om konferensen om framsteg vid
behandling av Alzheimers och Parkinsons sjukdomar i Turin i Italien i

mars.

TEXT MAGDALENA DOMELLOF

Forskare Inst. fér psykologi samt Inst. for farmakologi och klinisk neurovetenskap, Umead universitet

Kognitiv trining lyftes pa konferens

RESANS SYFTE VAR ATT presentera ett pagiende projekt for
kognitiv trining vid Parkinsons sjukdom som pagir i Umea.
Vi presenterade uppligget av studien, dar vi lottar perso-
ner med konstaterad Parkinsons sjukdom till antingen vad
vi kallar uppdateringstrining eller en mildare trining som vi
kallar for uppmarksamhetstrining. Varken deltagarna eller
testledaren vet vilken grupp som deltagarna har blivit lotta-
de till.

Deltagarna ska trina vid 30 tillfillen hemma pé sina
hemdatorer under sex till dtta veckor. Fore och efter trinings-
perioden samt efter 16 veckor sker omfattande neuropsyko-
logisk testning samt ifyllning av sjilvskattningsformulir om
hilsa, minne och risktagande. Hittills har 37 personer inklu-
derats i studien. Hos friska férsdkspersoner har mitningar
med magnetkamera och PET visat att triningsprogrammet
som vi anvinder 6kar aktiviteten i den del av hjirnan som
kallas striatum. Detta indikerar att det sker en 6kad dopa-
minfrislappning, vilket var bakgrunden till att det kindes
angeldget att testa traningsprogrammet pd personer med
nedsatt dopaminfunktion.

Vi presenterade ocksa data fran en pilotstudie med en
kvinna med tidig Parkinson som har genomgitt hela studie-
protokollet plus unders6kning med magnetkamera och
rorelseanalys fore och efter traningen. Resultaten fran pilot-
studien var uppmuntrande, eftersom deltagaren forbitt-
rades avsevirt i den trinade funktionen och dessutom hade
forbattringar pd andra kognitiva tester.

ARETS KONFERENSPROGRAM HADE cn overvikt pa Alzhei-
mers, vilket gjorde att det var extra viktigt att vi var ddr och
representerade parkinsonforskningen. Som vanligt var det
ocksa ett stort fokus pa preklinisk forskning och nya moj-
ligheter till farmakologisk terapi. Av de icke-farmakologiska
interventionerna sd var stora multidominstudier starkt re-
presenterat. Tanken bakom dessa dr att man provar livsstils-
férindrande insatser i allt fran kost, motion och kognitiv tra-
ning.

En stor fraga som togs upp var behovet av fler kliniska
provningar inom omradet neurodegenerativa sjukdomar.
Det stora antalet kliniska provningar som genomférs mot
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cancer jimfordes med hur fa kliniska provningar det genom-
fors pi Alzheimers. Gemensamt for bade Alzheimers och
Parkinson dr att vi maste vara bittre pa att hitta subgrupper
och hitta ritt bakgrundsfaktorer fér vem som skulle tinkas
gynnas av olika behandlingar. I dagsliget ser vi manga
lyckade terapier pa gnagare, till exempel for att fa ner fore-
komsten av alfasynuklein, men i behandlingar pa manniskor
sd ger det inget kliniskt utslag. Alfasynuklein ma forsvinna,
men patienten blir inte fri frain symtom. Dirfor 4r det av
yttersta vikt att ha rena grupper med sikra diagnoser och att
hitta ritt biomarkorer bide for att behandla och for att folja
hur olika behandlingar fungerar.

Ett forslag for Parkinsons sjukdom var att hitta parkinson-
patienter i tidig fas genom att screena personer med luktned-
sittning i kombination av DAT-scan. Ett annat forslag var
att ndr anti-amyloidbeta och anti-tau behandlingar utvecklas
for Alzheimers sjukdom borde dessa ocksa testas pa Parkin-
sons sjukdom, eftersom dessa patologier 4r vanliga dven vid
Parkinsons sjukdom.

Ett viktigt block handlade om kénsskillnader och vikten
av att studera skillnader mellan konen i sjukdomsbild och
progression men ocksd i terapisvar. Sjukdomarna kan se
vildigt olika ut f6r min och kvinnor.

Allt som allt en intressant och givande konferens! Tack for
att ni bidrog till att jag kunde ta del av den.

< 7
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PARKINSONFONDEN

Omfattande studie i Umea
bland alla som insjuknat

Forskare har under fem drs tid (2004-2009) undersokt
alla boende i Umea sjukvardsdistrikt som insjuknat i
en parkinsonliknande sjukdom.

28

TEXT LARS FORSGREN

professor Inst. for farmakologi och klinisk neurovetenskap, Umea universitet

SJUKDOMSFORLOPPET VID Parkinsons sjukdom (PS) ir
mycket varierande. En del gar det bra for och man ir i
relativt gott skick efter mer 4n 20 ars sjukdom, medan
andra far betydande stérningar inom s-10 dr, eller dnnu
tidigare. Bakgrunden till detta dr delvis okind. Viktiga
fragor i sammanhanget ar:

o Gdr det att forbittra beskrivningen av variationen av
sjukdomsforloppet?

 Kan formdgan att bedéma sjukdomsprognosen
forbittras?

« Spelar gener nigon roll f6r sjukdomsforloppet?

« Finns det godartad parkinsonism?

Vi har undersokt alla boende i Umead sjukvirdsdistrikt
(140 ooo invinare) som insjuknat i en parkinsonliknande
sjukdom under drygt fem ars tid (2004—2009). Genom
att ta med alla, erhalls en korrekt bild av variationen i
sjukdomen och dess forlopp i befolkningen, savil hos
min och kvinnor som hos yngre och dldre. Alla deltagare
genomgar en omfattande utredning. Undersokningarna
upprepas efter 1, 3, 5 och 8 dr. Sista planerade uppfolj-
ningen sker 2018-2019. Alla deltagare som fortfarande
lever, dr nu foljda i minst 9 ar, de lingst uppfoljda i 14 ar.
Friska kontrollpersoner ingar ocksa.

NEDAN FOLJER NAGRA resultat frin de senaste drens stu-
dier.

En gen som heter PITX3 ir viktig for bildningen av
dopaminproducerande celler i hjirnan, det vill siga de
celler som blir sjuka vid Parkinsons sjukdom. Vi under-
sokte om olika varianter av PITX3-genen paverkar risken
att utveckla demens hos personer med Parkinson och
fann att en variant 6kade risken att drabbas av demens.
Det positiva ir att de som saknar denna variant inte

har ndgon 6kad risk fér demens (Backstrom, D. m.fl. ]
Neurological Sciences 2017)

I en annan studie undersoktes andra genvarianter som
kan péaverka dopaminfunktionen i hjirnan, dels COMT
som péverkar hur dopamin bryts ner, och dirmed
mingden dopamin som finns i hjdrnan, samt en gen som
paverkar hur manga dopaminmottagare (D2-receptorer)
som finns. Har fann vi att en variant av COMT-genen var
kopplad till utveckling av litt kognitiv svikt (MCI) och
att en variant av D2- genen var kopplad till utveckling av
demens vid Parkinson (Bickstrom, D. m.fl Acta Neurol
Scand 2018).

TILLSAMMANS MED FORSKARE i Stavanger i Norge, och
Aberdeen i Skottland har vi undersokt forindringar i en
gen som heter GBA. Totalt 442 personer med Parkin-
sons sjukdom jimfoérdes med 419 kontrollpersoner. Vi
fann flera genvarianter som var kopplade till 6kad risk att
drabbas av demens vid Parkinsons sjukdom (Lunde, K.A.
m.fl. Alzheimers Dement 2018). Denna studie och de tva
ovan visar alla att genuppsittningen paverkar risken att
utveckla demens vid Parkinson, det vill sdga Parkinsons
sjukdom i sig verkar inte 6ka risken fér demens, om man
har ”ritt” genuppsittning.

Minga med Parkinsons sjukdom har nedsatt luktfor-
maga, och det giller dven personer som far Alzheimers
sjukdom. Vid Parkinsons sjukdom fann vi hos personer
som foljdes under manga ar att bra luktsinne vid diag-
nostillfillet minskar risken att utveckla demens under
en 10-drsperiod (Domell6f, M. m.fl. Acta Neurol Scand
2017).

Mainga studier har visat att det finns en 6kad dodlighet
vid Parkinsons sjukdom. Vi har i en studie av personer
med sjukdomen funnit att denna 6kade dodlighet inte
giller alla, utan framfor allt de som har en paverkan pa
hogre tankefunktioner redan vid de forsta dren efter
Parkinsoninsjuknandet. I andra fall var mortaliteten inte
forhojd (Bickstrom, D. m.fl. Neurology under revision).

Projektet beriknas fortsitta under ytterligare tva dr.

Beviljat anslag: 500 000 kronor 2016-495 000 kronor 2017
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Nya studier

av mitokondriedynamik

Forskare vid Karolinska Institutet studerar
kopplingen mellan nedsatt mitokondriefunk-
tion och Parkinsons sjukdom.

TEXT NILS-GORAN LARSSON

professor Inst. for Medicinsk Biokemi och Biofysik,Karolinska Institutet

MITOKONDRIER AR EN TYP av cellbestindsdelar som omvandlar ener-
gin i den mat vi iter till cellens energivaluta ATP. Nedsatt mitokond-
riefunktion orsakar olika drftliga sjukdomar hos minniska och anses
dven vara inblandat i sjukdomar i nervsystemet sisom Parkinsons
sjukdom.

I det hir projektet har vi studerat kopplingen mellan nedsatt
mitokondriefunktion och Parkinsons sjukdom i musmodeller dir
dopaminneuronerna saknar ett speciellt protein kallat Mfnz, som ér
viktigt fér mitokondriedynamiken, eller proteinet Parkin, som anses
viktigt for nedbrytningen av skadade mitokondrier.

Vi upptickte att avsaknad av Mfn2 medférde en rad symtom hos
mossen, till exempel nedsatt rérlighet, progressiv neurodegenera-
tion, minskad kroppsvikt och minskad ATP-produktion. Dopamin-
neuroner frin dessa moss har ocksa liga nivaer av det mitokondri-
clla genomet (de anlag som finns i mitokondriernas DNA-fragment)
jamfort med friska moss. Avsaknad av Parkin medférde inte nagra
synliga symptom hos mossen. Vi planerar att karaktirisera dessa
moss ytterligare vad giller mitokondriernas form och funktion.
Okad forstdelse for hur nedsatt mitokondriefunktion paverkar dopa-
minneuroner kan pa sikt bidra till nya behandlingsstrategier.

Beviljat anslag: 135 000 kronor

Samarbere leder framds - Ay3

{nsikter om komp

Parkinsonjournalen
finns aven
som digitalt bladderex!

parkinsonforbundet.se

Vi utvecklar och producerar
kvalitetstillbehor till rullstolar pa ett

smart och nytankande satt. Det majlig-
gor anpassningsbarhet och tillganglighet.

Enkelt uttryckt kan man saga att var passion
ar att skapa forutsattningarna for din frihet.
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Goteborgs stad har i sina miljotester konstaterat att
DET TVATTBARA COMFORTA-ALTERNATIVET
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Bestall hos oss!

COMFORTA CARE AB®
Tel. 090-14 04 10
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TRAFFA VARA FORSKARE

Parkinsonfonden ger arligen anslag till olika forskningsprojekt i landet.

Lar kdnna forskarna bakom dessa viktiga projekt.

Martin Hallbecks forskargrupp i Linkoping arbetar for att hitta
nya metoder for diagnostik och behandling. Vid neurodegenerativa
sjukdomar ansamlas felveckade proteiner. Forskarna forsoker forsta

mekanismerna vid spridningen i hjarnan.

”Vill hitta nya pusselbitar
till parkinsonforskningen”

Nar och hur vacktes ditt intresse for forskning

— Som alla barn var jag nyfiken av mig, egentligen ir det ju
det forskning handlar om. Nir jag gjorde mitt gymnasiear-
bete kom jag i kontakt med Unga Forskare vilket gav mig
inspiration och lite forstielse for att det finns personer som
arbetar med forskning och vad de gér. Men egentligen var
det forst under mina likarstudier som jag borjade prova pa
forskning mer pa riktigt.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

— I samtliga neurodegenerativa sjukdomar ansamlas fel-

veckade proteiner, mingden tilltar gradvis och drabbar allt

storre del av hjirnan som dirmed fortvinar. Vid Parkin-

sons sjukdom och

"Alla forskare ar beroende av anslag for  vid Lewy body de-
att finansiera léner, utrustning och forbruk- mens ir det prote-
ningsmaterial. Endast en del av dessa an- "< 21f-synuklein

o o som ansamlas.
slag kommer fran staten och det ar darfor  _v;;, huvudhy-
avgorande med olika privata bidragsgivare potes ir att dessa
for att kunna bedriva bra forskning.” ansamlingar driver

sjukdomen och

att den initiala ackumuleringen av ett specifikt felveckat

protein sker i en nerveell pa grund av 6verproduktion eller

bristande nedbrytning. Dessa ackamuleringar transporteras

inom nervsystemet, och denna spridning kan forklara varfor

neurodegenerativa sjukdomar ér progressiva, eftersom de

felveckade proteinerna kan fi sjukdomen att fortskrida likt

en infektion i de nya cellerna.
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— Vi har utvecklat en unik nervcellsmodell for att
studera denna spridning dér vi undersokt spridning av

alfa-synuklein mellan nervceller. Vi arbetar nu
for att forsta mekanismerna for sprid-
ningen; Hur rekryterar de
felveckade proteinerna
friska proteiner? Vad
hander vid forbin-
delserna mellan
nervcellerna?

Hur blir motta-
garcellen sjuk?

Finns det mojligheter att bromsa 6verforingen? Med de
modeller f6r spridning som vi har utvecklat och anvint
har vi en unik verktygslida for att framgangsrikt studera
dessa fragor. Detta projekt kan bidra med nédvindig,
konkurrenskraftig och innovativ forstielse av Parkinsons
sjukdom och hur sjukdomen kan stoppas.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till din
forskning?

— Alla forskare dr beroende av anslag for att finansiera 16-
ner, utrustning och foérbrukningsmaterial. Endast en del
av dessa anslag kommer fran staten och det dr dirfor av-
gorande med olika privata bidragsgivare for att kunna
bedriva bra forskning. Det 4r ocksa viktigt for att Sveri-
ge ska kunna vara en stark forskningsnation. Fér mig och
mitt team dr Parkinsonfonden en viktig finansidr for att vi
ska kunna fortsitta md de spannande projekt som vi ar-
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Martin Hallbeck

bitradande professor vid Linkdpings
universitet och dverlakare i klinisk
patologi vid Universitetssjukhu-
set i Linkoping

Fodd: 1970
Bor: Sturefors strax utanfor
Linkoping
Familj: Hustru och tva barn, 18
respektive 15 ar gamla.

Karridr: Jag laste lakarutbild-
ningen i Linkdping. Halvvdgs
tog jag studieuppehall for att
forska och disputera om den
del av hjarnan som ansvarar for
den omedvetna regleringen av
kroppens system. Jag gick sedan
tillbaka och laste klart till lakare, och
gjorde darefter AT. Samtidigt fortsat-
te jag att vara intresserad av forskning
och ville hitta en spannande specia-
litet dar jag kunde kombinera mitt in-
tresse for hjarnan och den kunskap som
forskningen gett mig. Valet f&ll pa kli-
nisk patologi som jag utbildade mig till
specialist i. Jag borjade da ocksa fors-
ka om hjarnans sjukdomar och efter
ndgra ar kunde jag borja bygga
upp en egen forskargrupp
med fokus pa neu-
rodegenerativa
sjukdomar.

FOTO EMMA BUSK WINQUIST

Kombinationen av kliniskt arbete och forsk-
ning ar spannande och stimulerande.

Gor idag: Jag har idag tre jobb i ett; jag ar
bitradande professor i patologi och arbe-
tar med forskning tillsammans med de at-
ta medarbetarna i mitt forskarteam, jag ar
ocksa overlékare i patologi dar neuropato-
logi (hjarnans sjukdomar) och molekylérpa-
tologi &r mina specialomraden. Dessutom
ar jag klinikchef for Klinisk patologi i Region
Ostergdtland. Klinisk patologi tar hand om
och bedomer alla cell- och vavnadsprover
som tas fran patienter, allt fran gynhalso-
kontroller till canceroperationer. Utveck-
lingen inom patologin ar just nu enorm med
savil nya genetiska analyser och dator-
stodda analyser. Det ger tillsammans battre
underlag for att valja ratt behandling for pa-
tienterna.

Musiksmak: Jag passar inte s3 bra in i nagot
fack, lyssnar pa ganska blandad musik bero-
ende pa vad jag gor.

Laser: Jag lyssnar mest pa ljudbocker och
valjer da gdrna sadant dar folk &r snalla och
som far mig pa gott humaér. Jag lyssnar dven
pa olika poddar till exempel Allt du velat ve-
ta och The Productivity Show.

Favoritmat just nu: Mat med tillhérande
dryck &r ett av mina stora intressen och na-
got jag kopplar av med. Jag gillar bade att
laga mat och att bli bjuden pa god, vallagad
mat.

Kopplar av med: Férutom matlagningen sa

ar lopning i naturen min viktigaste ventil. Det

ar ett fantastiskt satt att koppla av, fa battre
halsa och fa njuta av naturens véxlingar.

betar med. Det fortroende vi far genom anslaget dr ocksd

inspirerande. nytta for Parkinsonsjuka?

Vad kommer din forskning att betyda for parkinsonpa-

Nar kommer dina forskningsframsteg att komma till

— For vissa av vara projekt ér tidshorisonten ling, vigen
frdn upptickt av en ny sjukdomsmekanism till ett nytt la-

tienter?

— Att hitta likemedel for hjirnans sjukdomar har visat sig
vara mycket svért. Jag dr siker pa att det beror pa att vi
fortfarande inte forstir sjukdomsmekanismerna sa bra.
Var forskning bidrar till ny och viktig forstaelse for hur
sjukdomar som Parkinson sprider sig i hjarnan och vad
som gor nervcellerna sjuka. Det bidrar med viktiga pussel-
bitar till det stora kunskapspussel som alla parkinsonfors-
kare ligger tillsammans.

— Genom vira nya fynd hittar vi ocksa nya mekanismer
som vi hoppas kan anvindas for framtida diagnostik och
behandling. Om vi har ritt kanske det kan bromsa eller
stoppa sjukdomen hos framtida parkinsonpatienter.
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kemedel dr mycket ling, oftast flera decennier. For andra
projekt dir vi undersoker nya diagnostiska mojligheter dr
vigen till patientnytta kortare. Men man maste vara med-
veten om att forskning kriver uthallighet, bade frin fors-
kare och finansidrer. Darfor dr Parkinsonfondens arbete sd
viktigt.

Var forskning bidrar till ny och viktig férstaelse for hur
sjukdomar som Parkinson sprider sig i hjarnan och vad som
gor nervcellerna sjuka. Det bidrar med viktiga pusselbitar
till det stora kunskapspussel som alla parkinsonforskare
lagger tillsammans.”
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Parkinsonregistret blir pionjdr for en ny typ av registerstudie dir patien-
terna fir en viktig roll i att sjdlva rapportera hur de mar. Forskare vill i
den nya studien ta reda pa hur bra olika tilliggsbehandlingar fungerar.

TEXT FILIP BERGQUIST

Patienter far sjalva

rapportera 1 pio

FORSKARE FRAN GOTEBORGS universitet har
tagit initiativ till en studie dir Parkinsonre-
gistret ska anvandas for att ta reda pa hur de
vanligaste strategierna for att minska pro-
blem med dosglapp egentligen fungerar i
praktiken.

Initiativtagare dr Susanna Wallerstedt
som dr professor i farmakoterapi (likeme-
delsbehandling) och Filip Bergquist som ar
neurolog och forskare med fokus pd Parkin-
sons sjukdom. Studien dr ett samarbete
med forskare bland annat i Lund, Uppsala
och Stockholm och har fitt arbetsnamnet
PIONEER (Parkinson treatment In Outpa-
tients evaluated in a Novel study design
Extracting Effect data from Registers). Initi-
ativet blir ett pionjdrarbete for att anvinda
patientregister for randomiserade likeme-
delsstudier i vanlig sjukvird.

I SVERIGE AR levodopa ofta den forsta be-
handlingen mot symptom av Parkinsons
sjukdom. Nir sjukdomen har pagitt i 3-6 ar
borjar manga patienter uppleva dosglapp,
det vill siga att levodopaeftekten avtar innan
nista dos fitt effekt. Man kan da antingen ta
levodopa oftare eller ligga till ndgot av flera
olika likemedel som antingen forlinger ef-
fekten av levodopa eller delvis ersitter levo-
dopa-medicineringen.

Forskarna vill i PIONEER-studien ta reda
pd hur bra de olika tilliggsbehandlingarna
egentligen fungerar i praktiken. Effekten
av behandlingarna kommer att utvirderas
baserat pd patienternas egna symptom-
skattningar. Sddana skattningar kommer
studiepatienterna att gora direkt i Parkin-
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sonregistret via webben och BankID-funk-
tionen, nagot som redan idag ir maojligt att
gora for att forbereda likarbesoken. Detta
kallas "Patientens Egen Registrering” och
forkortas PER.

I studien ir det dessa uppgifter som ér
de viktigaste, det vill sdga hur patienten
faktiskt mar pa olika behandlingar. Studie-
patienternas registrering av denna infor-
mation kommer dérfor vara av helt avgo-
rande betydelse. For att underlitta sa att
ingen glommer fylla i planerar man anvinda
SMS-paminnelser via registret. Den PER
som finns idag dr ett forsta forsok att fa
registret att bli ett aktivt verktyg som stodjer
patient och vardgivare. For att PER skall bli
ett tillrdckligt anvindbart verktyg planerar
forskarna bakom PIONEER-studien ett
samarbete med Parkinsonférbundet for
att utvirdera hur sjdlvskattningsverktygen
upplevs och fungerar i praktiken.

UTVARDERINGEN BLIR EN viktig byggsten
for att registerstudier ska kunna utvirdera
effekter pd ett bra sitt. Den kommer ocksé
att ge alla patienter som 4r med i Parkinson-
registret bittre och effektivare sitt att infor
likarkontakter formedla hur de mér och hur
behandlingen fungerar.

Sverige har genom sina register en
sdrstallning i virlden nir det giller mojlig-
heter till forskning. Vi har ett stort antal
register och kan koppla ihop information
frin dessa med hjilp av personnummer. Nir
det giller Parkinsons sjukdom finns Parkin-
sonregistret som utvecklats for att bidra till
virden fér denna sjukdom och sprida ny

njarstudie

kunskap genom forskning och upplysning.
For att en patient ska fi sa bra behandling
som mojligt behévs mer forskning om hur
vil olika behandlingsalternativ fungerar i
praktiken for en genomsnittspatient. Utifran
denna kunskap och likarens medicinska
bedémning av den enskilda patienten, kan
likare och patient sedan vilja den behand-
ling som kan foérvintas passa bast for just
den personen. Registerdata limpar sig vil
for att fa reda pa hur behandlingen ser ut i
sjukvarden. Rent metodmassigt dr det dock
svart att utifran vanliga registerdata kunna
jimfora olika behandlingar. Detta beror
pa att det inte dr en slump vilken behand-
ling en patient far; bade likare och patienter
gor aktiva behandlingsval. Siledes kommer
de som far respektive inte fir en specifik
behandling att skilja sig frin borjan.

| LAKEMEDELSSTUDIER VILL man dirfor
tilldela behandlingar slumpmassigt, ge-
nom randomisering. Sadana studier bru-
kar bli dyra och genomf6rs darfor framfor
allt av industrin infor att ett nytt likemedel
ska introduceras. Tanken med PIONEER
dr att gora det mojligt att anvinda Parkin-
sonregistret som ett stod for att randomi-
sera tilliggsbehandlingar till patienter som
upplever dosglapp och utvirdera effekten av
behandlingen. Pé sa vis kan studien genom-
foras med minsta mojliga insats frin bade
patient och behandlande likare, och samti-
digt generera den kunskap som behovs for
att Parkinsonpatienter ska fa sd god likeme-
delsbehandling som méjligt.
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MARIA HEDMAN HAR intervjuat dldre personer,
som bor hemma men lever med kronisk sjuk-

dom, som MS, Parkinson, stroke och hjirt-
sjukdom. Hon ville veta vad autonomi och
delaktighet innebar f6r dem.

Svaren visade att hilsa och vilbefinnande
ir det som framfor allt paverkar upple-
velsen av autonomi och att autonomi forut-
sitter delaktighet. Det kan vara att man till
exempel vid ett venprov fraigar om man kan
ta proverna nu och forklarar varfor, eller nir
man blir utskriven fran sjukhuset, att det inte
bara sker utan att man forstar varfor.

I detta lagger hon att man behover utbilda
personalen bittre inom hilso- och sjukvard,
for att de ska kunna stotta de hir personerna i
att bevara sin hilsa.

— S4 att man kan kinna sig trygg i att
kunna ha kontroll 6ver sin hilsa, forsta sjuk-
domssymptom och vad som hinder och att
man fir bli delaktig i beslut genom att bli till-
fragad, siger Maria Hedman i ett pressmed-
delande frain Hogskolan Givle.

MARIA HEDMAN VILL se ett forbittrat teamar-
bete Gver yrkesgrinser och att dar behovs
bade likare, specialistutbildad sjukskoterska,
terapeuter, underskoterskor, men ocksa bi-
stindshandliggare och hemtjinst.

— Att man blir ett team som ror sig runt
den aldre. Ett team som kinner igen en och
vet vem man ir s att man inte hela tiden
behover borja om fran borjan.
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Hennes erfarenhet ir att en sjukskoterska
specialistutbildad for vird av aldre fir en
djupare insikt, dels om hur sjukdomar och
vardagslivet paverkar och vilket st6d man kan
ge. Och ocksd en tryggare formaga att gora
en adekvat bedémning i att se symptomen
och pd sa vis undvika pafrestande besok till
akutsjukvirden for den dldre personen.

AVEN HEMTJANSTEN BEHOVER utvecklas, po-
dngterar hon. Om den tar hand om en svart
sjuk manniska och kommer in i hemmet, da
behovs ocksa en viss sjukvardskunnighet.

— Om alla som ir inblandade i varden, in-
gar i det hir teamet blir den éldre mer trygg
och vet att personerna som kommer kan mig
och vad det innebir om jag har nagot symp-
tom.

— Att lyfta hemtjinsten till minst under-
skoterskenivd och ligga in dven dem i det
hir teamet runt den multisjuke ildre skulle
fraimja utvecklingen enormt och egentligen
inte kosta mer.

MARIA MENAR ATT VI har resurser som vi inte
tinker pd och att det finns sma enkla medel
som man med sma kostnader kan anvinda.

— Att ge tid till att kld pa sig sjdlv, tid att
sitta ner och prata och planera dagen. Vad ska
hinda idag, vad finns det vi kan ta del av? For
det dr delaktigheten i det vardagliga livet som
ir sa betydelsefull.

Vi tinker ocksd alltid att vi maste bygga

Att fa vara delaktig i vdrden, kinna sig trygg i att
forstd sjukdomssymtom och motas av forstaelse, har
betydelse for de dldres upplevelser i vardagen, enligt
Maria Hedman, forskare om ildres villkor inom vard
och omsorg vid Hogskolan i Givle.

Delaktighet

— centralt

for aldre

med Parkinson

om, berittar hon, men i stadsmiljon finns
smd tridgardar, vi behover inte anligga en,
cller de dldre kan vil ocksa fi ta plats i skogen
vi har runtom.

— Att se mojligheterna dr nagot vi behéver
ta fasta pa, sa vi inte fastnar i det hir omdéjliga
som inte leder nagon vart.

DET AR VALDIGT FA personer som kriver det
omojliga, poingterar Maria Hedman. Man kan
till och med friga: Vad har du f6r drommar?

— De stricker sig formodligen inte sa langt
ifran det vardagsnira. Min erfarenhet ir att
det handlar om att fd bestimma i det dagliga
livet, att fa komma ut och fa lyssna pa figel-
sdng.

— Detta dr en tid dd man ska fi njuta och
uppleva glidjedimnen och det var viktigt dven
for personalen. Glidjedmnet kan vara att fa
dela en kopp kaffe.

Maria Hedman betonar att dldersgruppen
65 dr och ildre behover betraktas mer nyan-
serat inom varden. Att det handlar om en
grupp minniskor dir aldersskillnaden kan
vara over 30 dr, med skilda behov och 6nsk-
ningar att uppfylla i den tid som ocksa
innebir slutskedet i livet.

Avhandlingen “Autonomy and Participation in
Care For Older People : Descriptions by Ol-

der People, Registered Nurses, Case Managers,
First Line Managers and Local Authorities Se-
nior Medicine Advisors” lades fram vid Uppsala

universitet den 22 maj.
Kalla: Hogskolan Gavle
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Viktigt att ha koll pd B-vitaminer
vid behandling med Duodopa

Duodopa* dr en av tre avancerade behandlingsmoj-
ligheter vid Parkinsons sjukdom. Nir en kombina-
tion av olika behandlingar i tablettform eller injek-
tioner inte lingre kan ge en adekvat symtomlindring
kan behandling med Duodopa forbittra de motoris-
ka symtomen och ge en forbidttrad livskvalitet.

TEXT JAN LINDER,
overldkare Neuro- huvud- halscentrum, Norrlands Universitetssjukhus Umed

SOM VID ANDRA BEHANDLINGAR si finns det biverkningsrisker dven vid duodopa-
behandling och i denna artikel vill jag fokusera pa en ovanlig men potentiellt
allvarlig biverkan - neuropati (en storning i funktionen hos framforallt de linga
nervtridarna till hinder och fotter som kan resultera i smirtor och bortfall av
motoriska funktioner).

Mekanismen bakom uppkomsten av denna biverkan ir inte kartlagd i detalj
men det finns erfarenheter som pekar pa att B-vitaminer kan vara inblandade i
sjukdomsprocessen. B-vitaminer dr mycket viktiga for nervtradarnas funktion.

Det behovs B-vitaminer (B-12, folsyra och B-6) nir kroppen skall bryta ned
likemedlet levodopa. Nir behandling med Duodopa startas minskas som regel
doserna av annan likemedelsbehandling och den dagliga dosen av levodopa 6kas
vilket stiller hogre krav pa tillgang av B-vitaminer och en relativ brist pa B-vita-
miner kan uppstd. Ett blodprov som testar huruvida det finns adekvat tillging pa
B-vitaminer i kroppen dr S-Homocystein, virdet pd detta prov stiger vid brist pa
B-vitaminer. Férutom att nervtridarna tar skada av B-vitaminbrist kan det finnas
risk for att de tar skada av férhojda nivaer av S-Homocystein.

De fall av neuropati i samband med duodopabehandling som jag har
personlig kinnedom om har samtliga uppvisat S-Homocystein 6ver 15 umol/
liter som 4r den 6vre normalgrinsen.

Det dr viktigt att komma ihdg att det dr nivan av S-Homocystein som ér
“facit” pa huruvida det finns tillrickligt med B-vitaminer eller inte. Att mita de
enskilda B-vitaminerna tillfér som regel inte viktig information eftersom niva-
erna pd dessa i blodet kan vara normala eller till och med f6rhojda trots att det
foreligger en funktionell brist. Om S-Homocysteinvirdet Gverstiger 15 umol/
liter bor man 6ka doserna av B-vitaminer och darefter folja upp med ett nytt
blodprov for att kontrollera S-Homocystein normaliseras.

I svenska och skandinaviska riktlinjer f6r behandling med Duodopa rekom-
menderas att kontrollera S-Homocystein regelbundet. I Umed har vi en rutin
sedan manga dr att alla som piborjar behandling med Duodopa far forebyg-
gande tillskott av B-vitaminer (B-12 och folsyra) och ddrefter kontrollerar vi
S-Homocystein var tredje manad sa linge behandlingen med Duodopa pagar.
Vid behov 6kar vi doserna av i forsta hand folsyra och ibland beh6vs dven ett
tillskott av vitamin B-6. Sedan vi inférde dessa rutiner har vi inte haft nagot nytt
fall av neuropati relaterat till duodopabehandling.

* Duodopa innchiller levodopa och karbidopa i gelform och tillférs med hjilp
av en pump via en sond genom bukviggen direkt till tunntarmen.

Fotnot: Texten aterpubliceras eftersom en del féll bort i ParkinsonJournalen nr 2.
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Var med och bidra
till mer kunskap i stor
europeisk undersokning

EPDA, den Europeiska Parkinsonfederationen,
genomfor en viktig undersokning och ber om
ditt engagemang.

Undersokningen gors i samarbete med foretaget UCB.
Syftet med undersokningen dr att bittre forsta problem
som manniskor med Parkinson och deras familjer/var-
dare 6ver hela Europa moter i vardagen. Undersok-
ningen finns nu pa webben och den kommer att forbli
Oppen fram till 5 oktober 2018.

Undersokningen har 6versatts till italienska, franska,
spanska, tyska, grekiska, ungerska och svenska riktar sig
till personer som lever med Parkinson, deras partner
och/eller virdgivare. Den bestar av 14 fragor och tar
ungefir tio minuter att slutfora.

Eftersom ett av de viktiga spraken ér svenska, skulle
vi verkligen vara tacksamma for din hjilp med att dela
denna enkit med dina medlemmar och nitverk, via
direkt e-post, sociala medier, dina webbplatser eller
nyhetsbrev. For att gora denna viktiga forskning publi-
cerbar behover vi fa tillrickligt med data, minst so svar
per sprak.

Du hittar enkiten hir:
http://survey.ucb.com/index.php/2282592lang =sv

Undersdkningen syftar till att forsta:

o Hur man méter en person med Parkinsons individu-
ella behov pa ett skriddarsytt och holistiskt sitt, sa att
de kan leva ett s bra liv som mojligt.

o Hur man hjilper mianniskor med Parkinson hitta
lampligt stod, och att kinna sig trygg, siker och bittre
kunna hantera vardagliga utmaningar.

o Hur man gor det mojligt f6r personer med Parkinson
och deras familjer/vardgivare att behilla sina respektive
identiteter och leva ett fullvirdigt liv.

Analysen av de svar vi far, kommer att ligga till
grund for att utforma och foresld I6sningar som kan
anvindas for att foresprika forbattringar i hilso- och
sjukvard och for att forbittra méanniskors livskvalitet i
vardagen.

Vi vill tacka dig pa férhand for ditt deltagande som
ar till stor hjalp.

Vill se resultaten fran tidigare EPDA undersok-
ningar, hittar du dessa hir: https://www.epda.ecu.com/
get-involved/data-collection/

SUSANNA LINDVALL,
vice ordforande EPDA
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”Lat patienten triffa
en MD-specialist”

Specialister pA Movement Disorders (MD)
har erfarenhet av de avancerade behandlings-
metoderna for Parkinson. I norra Sverige far
alla patienter komma till Umea for utvarde-
ring av specialister nir avancerade behand-

lingar blir aktuella.
TEXT SUSANNA LINDVALL
DEN MEST EFFEKTIVA behandlingen under tidig Parkinson dr det
dopamininriktade likemedlet levodopa. I framskridet skede kan ror-
ligheten priglas av snabba kast mellan 6verrérlighet och oférmaga
att rora sig alls. Vid stora svirigheter finns tre avancerade parkinson-
behandlingar som kan ge markant lindring. For att 6ka precisionen
i valet av behandling rekommenderar de nya nationella riktlinjerna
for Parkinson, behandlingskonferenser infor beslutet. Dar medver-
kar personer som har kunskap och erfarenhet av bide olika pump-
metoder och djupelektrodstimulering av hjarnan.

— Det allra bista ir att fysiskt fa triffa en Movement Disor-
ders-specialist med egen erfarenhet av alla tre behandlingar och stor
erfarenhet av diagnostik, siger 6verlikare Jan Linder, vid Norrlands
Universitetssjukhus, Umea.

— I Norra regionen har vi sedan manga ar haft en rutin att alla
patienter dir detta ar aktuellt kommer till Umea f6r en bedomning
av neurolog, detta dven om fallet har dragits pa videokonferens. I
de fall pump bedéms vara bista alternativet har denna behandling
kunnat startas pa smasjukhusen om dessa haft tid/intresse/resurser
for detta. Det har mer 4n en gang hint att det har presenterats fall
via videolink som forefallit limpliga for avancerad behandling men
nir man sedan triffat patienten sd har diagnosen varit fel. Det har
oftast varit atypisk Parkinsonism — MSA eller PSP, och symtom-
bilden inte sidan att avancerad behandling skulle vara till gagn for
patienten, fortsitter Jan Linder.

Det finns en finsk studie som visar att allmdnneurologer har fel
diagnos pa parkinsonpatienter i 25 procent av fallen (Joutsa et al ).
Det finns dven studier frin Queens Square (Hughes et al) som visar
att MD-specialister har ndstan 100 procent korrekta PD-diagnoser
(bida studier dr obduktionsverifierade).

— Detta ir ju i sig inte s forvinande — det dr ju inte konstigt
att en MD-specialist som dgnar minst 9o procent av sin arbetstid
till MD-patienter till slut blir hyggligt bra pa det. Lika lite dr det
konstigt att allmidnneurologer inte blir lika bra pa detta da dessa har
att hantera alla de olika diagnoser som ryms inom neurologin. Det
effektivaste dr dd att ritt utnyttja den spetskompetens som finns,
siger Jan Linder.

Joutsa J et al., Diagnostic accuracy of parkinsonism syndromes by general
neurologists. Parkinsonism Relat Disord. 2014 Aug;20(8):840-4.

Hughes AJ et al., The accuracy of diagnosis of parkinsonian syndromes in
a specialist movement disorder service. Brain. 2002 Apr;125(Pt 4):861-70.
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Restorativ terapi i fokus

Mycket forskning pagar om restorativa terapier vid
Parkinsons sjukdom. Flera kliniska forsok har gjorts.

De senaste artionden har det lagts ned ett stort arbete pa att identi-
fiera och utveckla sjukdomsmodifierande behandling vid Parkin-
sons sjukdom. Neurorestoration, eller behandling med restorati-
va terapier, ddr syftet dr att antingen ersitta forlorade neuron eller
forbittra funktionen hos dysfunktionella neuron i hjirnan hos en
patient med Parkinsons sjukdom, dr den dominerande modellen
for denna nya typ av behandling.

Neurorestoration kan uppnds pa flera sitt till exempel via admi-
nistration av neurotrofiska faktorer for att stimulera till nybildning
av nervceeller, eller att ersitta dysfunktionella nerveeller via trans-
plantation med sa kallade neuroprogenitor celler (omogna celler
som sd smaningom blir nervceller).

— Flera kliniska forsok med restorativ terapi vid Parkinsons
sjukdom har gjorts och exempel pa detta dr infusion av den
neurotrofiska faktorn GDNE, en studie som genomfordes i Bristol
och dir behandlingen inte kunde pavisas vara av nytta, men
diaremot var behandlingsmodellen siker for patienterna det vill
siga den ledde inte till en 6kad hilsorisk, siger Magnus Sjogren,
chefslikare pa Herantis Pharma.

— Ett annat exempel pa restorativ terapi med en neurotrofisk
faktor, hir CDNE, ir en pigaende studie vid Karolinska Universi-
tetssjukhuset, Lunds Universitetssjukhus och Helsingfors Univer-
sitetssjukhus. CDNF ér en neurotrofisk kroppsegen substans
som i djurforsok visat sig har tydlig effekt pa sjukdomsmodeller
for Parkinsons sjukdom. Modellen fér behandling dr densamma
som vid studien i Bristol, men den neurotrofiska faktorn CDNF
skiljer sig pa flera punkter frin GDNF och ses dirfor som en helt
ny form av behandling. Vad giller neurala transplantation si har
ocksi hir flera studier gjorts ddr malet varit att ersitta den celltyp
som forlorats det vill siga vid Parkinsons sjukdom dopaminerga
neuron i substantia nigra. Hir har totalt sett flera hundra patienter
hittills opererats med transplanterade dopaminerga nervceller och
man har visat att sidana nervceller kan 6verleva i en Parkinsonsjuk
hjirna, ocksd pa ling sikt, samt att de integreras i den nya hjdrnan
och kan frisitta dopamin pa ett fysiologiskt sitt. I icke-kontrol-
lerade kliniska studier har det visat sig att dessa metoder kan ge
betydande forbittringar avseende klinisk Parkinson-symtomato-
logi. I framtiden kan kanske dessa tvd behandlingsmodeller f6r
restorativ terapi kombineras, menar Magnus Sjogren.

Den 11 september arrangerade EPDA (European Parkinson’s
Disease Association) och Parkinsonférbundet ett gemensamt mote
om restorativa terapier vid Parkinsons sjukdom. Motet skedde
pa Nobel Forum i Stockholm. Framtridande forskare och likare
presenterade intressanta resultat frin den senaste tidens forskning
pd omradet.

SUSANNA LINDVALL,
vice ordforande EPDA
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— BUTIKEN —

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

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

)
éj‘:i Leif Ogard

Battre

liv trots

Parkinson

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

ca 180 sid.

Pris 150 kr

e, KRT
Det ska vara
7

alt leva
= =

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

Pris 50 kr

Hurrah, jag lever

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

ar det en berattelse om
hopp. Pris 120 kr
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HJARNA
PARKINSON

Staffan Raberg

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

Bo Johnels

Parkinson

Parkinson.

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

Parkinson ERfrsicn

Parkinson

for narstaende

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

Pris 30 kr

12 lakemedel

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

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

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

Parkinsons
sjukdom

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

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

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

Pris 100 kr

Rorelse
&ro

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

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

Orjan Ingmanse |g

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

Pris 125 kr

Terapimajligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig

till sjuka

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

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

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

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

Stefan Mahlqgvist

Pris 40 kr

- P A Yaretelt

Ar det darfor
jag kissar
solstralar?

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

P A Ydrefelt

Pris: 90 kr/styck

Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till Parkinsonforbundet.

en man som

HOLGER _au = .

4 x Annika Laack:

Lilla bla, 150 kr
Min sdamre halft, 150 kr

1 SAMRE
T SKIUVID ‘Jt " ‘,. n. :

layirinte
dumi hupyet
120 har
Parkingan”
v Annika Lagek

Mr P i mina fotspar.
Pris 150 kr

Mr P och jag.

Pris 150 kr

PARKINSONJOURNALEN # 3 2018



ST SN ST

Haxblandning

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

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr

Stenbergs tankar
~ erfarenheter av Parkinsons sjukdom

Stenbergs tankar

- erfarenheter

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

Pris: 25 kr

Serveringsbricka
Tillverkad i svensk bjork.
Tal varme och maskin-

disk. Storlek 33 x 25 cm
Pris: 220 kr

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

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

Andra publikationer m m:

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

Pris 450 kr, inkl frakt.

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

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

« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

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

e Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

¢ Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 50 kr

e Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

Ryggsack

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

Pris: 95 kr

Gratulationskort
/vykort

—_—

=

Strandskata
21x21 cm
Pris: 15 kr

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

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

(Moms ingéar i alla priser. Frakt tillkommer).

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

ADRESS

POSTNUMMER

POSTADRESS

TELEFON




FORBUNDET

Insamling pa Facebook

NU KAN DU som finns pd Facebook  [[FI
skapa en egen insamling till Parkin- | ® insamingar

om

sonfonden eller Parkinsonforbun- .
det. Vilj hur mycket pengar som
du vill samla in och bjud in dina
facebookvinner att delta. Insam-

Lenas
toasisedagsinsamiing
ill forman for

ParkinsonFarbundet

lingen kan goras till din egen el-

Raf Lenas fédelsedagsinsamling il
forman for ParkinsonFérbundet

ler ndgon annans hogtidsdag, och

kan vara ett alternativ till presenter. = sjuain a ua T

Under tiden som insamlingen pé- }.,’ 2veckor ar L W

Hyalp Lena att nd i fodelsedagsma

gar ser man hur den vixer.

TIPSET

Ta hjalp av kuratorn

1045 ke 11850 kit raised @

EN KURATOR HAR EN nyckelroll nir det giller att ansdka om stod och hjilp. Det
handlar till exempel om utformande av olika intyg.

Sa, hur fungerar det med samarbetet nir det giller lakarintyg? En av de
neurologer som Parkinsonférbundet har kontakt med férklarar det sd hir:

”Nir det giller intyg sa brukar jag alltid ligga mina intyg till var kurator for
genomlisning och synpunkter innan jag skickar in dem —i och med detta sa
blir ordalydelsen vigd pa guldvag och optimerad — och tack vare detta har jag
mycket sillan fatt nagra problem med till exempel forsikringskassan™

Forbundet rekommenderar medlemmar att efterfriga kuratorns hjilp. En
kunnig kurator kan hjilpa till med ans6kningar och information om méjlighet
till st6d.

SUSANNA LINDVALL

Gava subventionerar talhjalpmedel

Genom en gava frin en generds anonym givare kommer Parkinsonférbundet att
subventionera inkop av talhjdlpmedlet som heter Strongvoice. Subventionen ir

hogst 1000 kronor per person for inkép som gors fram till den 31/12 2018. Detta
giller endast medlemmar i Parkinsonférbundet.

Du som koper utrustning kontaktar Parkinsonfoérbundets kansli, telefon 08-666
20 70 eller mejlar till parkinsonforbundet@telia.com och dr beredd att skicka in
kvitto eller bestillningssedel sa far du ersittning fran forbundet. Lis mer om tal-
hjalpmedlet pa https://www.strongvoice.se.

PARKINSONLINJEN

Du som har Parkinson eller ir nirstaende kan prata med andra i samma situa-
tion. Du far vara anonym och den som svarar har tystnadsplikt.
08-666 20 77
Mandag och onsdag: 19-21
Tisdag och torsdag: 10-12

"Att behandla Parkinsons sjukdom
- evidensbas och klinisk erfarenhet”

En Svenska Parkinsonakademi-utbildning

Malgrupp: Parkinsonsjukskéterskor, sjukgymnaster,
arbetsterapeuter, logopeder, kuratorer och lakare.
Tid: 22-23 november 2018

Plats: Piratensalen, Grand Hotel, Lund (www.gran-
dilund.se)

Sprak: Svenska

Kursavgift: 1 400 SEK (inkluderar kursmaterial,
middag, lunch och fika). Deltagare organiserar och
finansierar sjalva resor och hotell

Organisation: Ulrika Mundt-Petersen, Svenska
Parkinsonakademien, Sk&ne universitetssjukhus,
Lund, e-post: Ulrika.Mundt-Petersendmed.lu.se
Ur programmet:

e PSP - diagnostik och behandling, docent Chris-
ter Nilsson

e Demens och Parkinsons sjukdom, diagnos och
behandling, docent Christer Nilsson,

e Terapistart och tidig terapi, dr Sotirios Gregoriou
e Update, DBS, prof Hakan Widner

¢ Spelberoende, allmant och parkinsonspecifikt,
prof Anders Hdkansson

e Update, pumpbehandling, prof Per Odin

e WORKSHOP: Patientselektion avancerad terapi,
prof Per Odin

e Depression vid Parkinsons sjukdom, dr Sven Pal-
hagen

¢ Logopedi och Parkinsons sjukdom, logoped Stina
Sundstedt, Med dr

e Munhalsa och Parkinsons sjukdom,tandlakare
Charlotta Elleby

e WORKSHOP: Behandling av icke-motoriska sym-
tom, falldiskussioner, prof Hdkan Widner

¢ Urologiska problem vid Parkinsons sjukdom, leg
sjukskoterska Lis Hoxbroe Hansson

Boende: Vi har ett begransat antal rum reservera-
de pa Grand Hotel i Lund. De kostar 1 695 kr for en-
kelrum och 200 kr tillagg for dubbelrum, ex moms.
Vanligen kontakta hotellet direkt for att boka,
e-post: reservationsfdgrandlundia.se eller tel 046-
280 6200. Uppge bokn kod 498203.

Anmalan gors genom denna lank:
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLS-
dOE6LLRrlou3yUzBBras1TMZ6vZ95DYLTLIf8L-
QHoZZGWAgA/viewform

Kopiera lanken och klistra in i din webblasare

OBS! Begransat antal platser.
Forst till kvarn galler!
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,

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

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

Adress:

Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

Vaxel: 08-666 20 70

parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se

Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

37300 Jamjs

0455 -51109

Parkinson Dalarna

Jan Gronberg
Garmakaregatan 5 A lgh 1002
774 31 Avesta

0702 66 73 92

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912
62173 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Hans Kjell

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

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

Parkinson Jamtland/Héarjedalen
Ulf Enstrém

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 12 76

Parkinson Jonkdping
Ingemar Karlsson
Skolgatan 9

561 35 Huskvarna
0725-08 52 33

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

Parkinson Kronoberg
Birgitta Johansson
Hollstorp Hagalund
355 91 Vaxjo

0708-15 61 63

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslén
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten

Gun Pettersson
Lundagardsgatan 15 lgh 1002
961 36 Boden

0705-68 01 55

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

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

Parkinson Stockholm
Agneta Nilsson
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

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

0768-16 69 09

Parkinson Sérmland
Vakant

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

Parkinson Vdarmland
Sonja Sakari
Kvéllsvagen 3

655 92 Karlstad
054-83 49 78

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Manskensvéagen 9

906 37 Umea

0722-34 47 40

Parkinson Vastmanland
Lena Engelmark
Tulpangatan 28

722 46 Vasteras

0704-60 03 35

STIFTELSEN

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

Plusgiro 90 07 94-9
Bankgiro 900-7949

www.parkinsonfonden.se

PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND
Ordférande Lennart Pettersson
Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.

lennartpettersson1@yahoo.se

Nr 4

3 mm utfall runt om

utfallande + 3 mm

PARKINSONJOURNALEN #3 2018

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

Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm

Parkinson
Forbundet

Parkinson Vastra Sverige
Svante Omnéus
Storgatan 53

411 38 Géteborg
0311343 42

0708-8135 18

Parkinson Vasternorrland
Erik Hansson

Farjevagen 30

865 31 Alng

0702-40 30 25

Parkinson Orebro

Eva Britt Runfeldt
Idrottsvdagen 12 lgh 1202
702 32 Orebro

073039 49 90

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

0762-97 81 20

Parkinsonjournalen 2018

Utgivning
10 december

Materialdag
9 november

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

yngre.

Kontaktpersoner:

Asa Holmgren

0703-47 75 85
asaholmgrenéé@gmail.com

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

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

1/8 sida 2 500 kr

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

For placering omslag, helt uppslag samt

ibladning kontakta Parkinsonjournalen for

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

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

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

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

Fran och med den | september dr remissgangen forenklad i Stock-
holm. Du kontaktar din neurolog eller husldkare som skriver en remiss
och skickar den direkt till oss for bedémning. Darefter kontaktar vi dig

for att planera din rehabilitering.
o I . .

Rehabilitering

LSVT LOUD®

Metropolitan Rehab erbjuder tal- och
rosttraning hos logoped som innehar certifiering

inom behandlingsmetoden LSVT LOUD®.

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

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

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

som &r registrerat i USA och andra lander.

(&

Metropolitan Rehab erbjuder dig aven effektivirehabilitering hos erfarna

fysioterapeuter, arbetsterapeuteroch dietist. Vi har spetskompetens och
hogteknologisk utrustning. Varmt valkommen till Metropolitan Rehab!
8 g g P

REHAB AB

metropolitanrehab.se
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