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— LEDAREN —

ELEONOR HOGSTROM AR FORBUNDSORDFORANDE
OCH ANSVARIG UTGIVARE FOR PARKINSONJOURNALEN.

Den politiska viljan
uttrycks i kronor och oren

host dr det riksdagsval. Samtidigt ska vi vilja
I ledamoter till 20 landstingsfullmiktige och 290
kommunfullmiktige.

En del kanske tycker att det spelar ingen roll vil-
ket parti, som fir min rost. Alla dr till férvixling
lika varandra, och inga l6ften kan man lita pa.

Den diskussionen dr inte min att ta. Diremot
vill jag girna tro att de flesta som engagerar sig
politiskt ar drliga och drivs av en vilja att skapa ett
bra samhille dir de gemensamma resurserna for-
delas pa ett klokt sdtt. Jag vill ocksd girna tro att
de, som ir véra foretridare i de parlamentariska
férsamlingarna lyssnar pd vad vi som medborgare
tycker.

Parkinsonférbundet foretrider de parkinson-
sjuka och deras nirstiende i Sverige i diskussioner
med ansvariga politiker pa olika nivier. Parkinson-
forbundet dr ocksd en pidrivare och en organi-
sation, som inte vijer for att stilla politiker och
andra makthavare till svars vid uppenbara missfor-
hallanden. Det kan synas som en 6vermaktig upp-
gift. Dygnets alla timmar, aret runt ricker inte till.
Vi maste prioritera.

For oss dr frigor som ror rehabilitering extra
heta. Insikten om rehabiliteringens betydelse for
oss som har Parkinson har 6kat de senaste dren. De
nationella riktlinjerna om vérd vid Parkinsons sjuk-
dom tridde i kraft hosten 2016. I rekommendatio-
nerna poingteras vikten av omhindertagande av
multidisciplinira team och av sammanhingande
teamrehabilitering. Parkinsonférbundets uppfolj-

ning i ar, av hur riktlinjerna efterlevs i de
olika linen, visar pa dystra siffror for reha-
bilitering. Till exempel har bara drygt tjugo
procent av de svarande fitt erbjudande om
speciell rehabilitering. Ny parkinsonforsk-
ning visar pad ett dnnu tydligare samband
mellan god livskvalitet och férbattrad funk-
tion och fysisk aktivitet och rehabilitering.
Som ett resultat av senare forskning finns
numera Nya riktlinjer for fysioterapi vid Par-
kinsons sjukdom.

Fragor som ror rehabilitering och fysisk
aktivitet engagerar vara medlemmar. Det ir
inte bara den enskilda triningen som dr vir-
defull. Ofta sker rehabilitering och trining i
ett socialt och lustfyllt ssmmanhang. Ndgot
som upplevs som minst lika viktigt.

Vart budskap till politiker och tjanstemin
i ansvariga positioner ir: Ta reda pa hur det
stdr till med rehabilitering och fysioterapi
inom ert omrade. Finns det brister, sitt en
ara i att ritta till dessa. D4 fir vi en situation
dar alla blir vinnare.

ELEONOR HOGSTROM
forbundsordforande

"... jag lvill) gdrna tro att de flesta som engagerar sig
politiskt ar arliga och drivs av en vilja att skapa ett bra
samhélle dir de gemensamma resurserna fordelas pa
ett klokt satt.”

PARKINSONLINJEN

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

08-666 20 77

Mandag och onsdag kl 19-21/ Tisdag och torsdag kl 10-12
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> FYSIOTERAPI —

Nu finns nya riktlinjer for fysioterapi vid Parkinsons sjukdom. Tanken ar
att riktlinjerna ska vara ett stod for fysioterapeuter, andra virdprofessioner

och personer med Parkinson.

— Det finns en kunskapsbrist inom vdrden. Det har kommit mycket ny
forskning under de senaste tio dren, siger Erika Franzén, fysioterapeut och
forskare vid Karolinska Institutet och Karolinska Universitetssjukhuset.

TEXT SUSANNE RYDELL

Trana mer — fysioterapeuterna

V111 spnda ny kunskap till fler

't\ —
w Prova att gora tva saker ¢ s*.;m--
tldlgt till exempel att losa en

ppglft medan du pro-

T RS e e T

RIKTLINJERNA TAR UPP fem nyckelomraden; fysisk aktivi-
tet, gang, balans, fall och forflyttningar. Det dr yrkesforbun-
det Fysioterapeuterna som har tagit fram riktlinjerna och
Erika Franzén ir en av forfattarna.

— Riktlinjerna kan vara ett stod for fysioterapeuter som
inte triffar patienter med Parkinson sirskilt ofta, eller f6r
likare som har nytta av att veta vad fysioterapeuter kan
gora, siger hon.

Men dven om riktlinjerna i férsta hand ér till f6r fysio-
terapeuter hoppas Erika Franzén att riktlinjerna ska nd ut
bredare an till virdens medarbetare.

— Personer som har Parkinson, eller anhériga, har ocksa
glidje av att ldsa riktlinjerna. Man kan anvinda dem for att
stimma av sin egen behandling eller for att tipsa sin fysiote-
rapeut eller likare, siger hon.

MALET MED RIKTLINJERNA ir allts att sprida kunskap om
vad som dr effektiv trining for personer med Parkinson.
Under de senaste dren har forskningen tillfort nya insikter
om hur fysioterapin ska genomf6ras for att man ska na bas-
ta resultat.

— Det handlar framf6rallt om att man kan trina pa en
hogre niva, mer intensivt och mer utmanande, sager Erika
Franzén.

En annan del handlar om att det dr bra att gora fler saker
samtidigt, sd kallad dual-tasking. Det kan till exempel vara
att man gor en rikneuppgift eller ordlek samtidigt som
man gor sin fysiska trining.

Men vilken trining dr da bést, finns det nagot som talar
for att man satsar pa en viss sport som boxning, dans, golf
cller pingis? Det dr en fraga som riktlinjerna inte besvarar.

— Vi har inte stillt triningsform mot triningsform. Det
pagir visserligen forskning om olika former av trining men
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. der sommaren nar mojligheten finns.
) Ga promenader och kanske kan du ut-
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av om det kdnns alltfor utmanande for
balansen.
B Forsok girna fa upp lite” flas”, till
exempel genom att ga i en uppfors-
‘ backe. Ga med stavar eller jogga en
bit.
M Prova att gora tva saker samtidigt,
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— FYSIOTERAPI —

Vi behéver komma upp i en tréningsdos med tva-tre tillfillen av hégintensiv tréning
varje vecka. Samtidigt &r det viktigt att komma ihag att det &r stor skillnad pa vad som &r
hégintensiv traning for olika personer. Det far inte vara for svart, och inte for l&tt.”

FOTO LARS STRANDBERG

det som dr huvudbudskapet ér att trining ger effekt. Olika
typer av trining ger olika effekt; konditionstrining paverkar
konditionen och styrketrining ger effekt pa styrka, siger
hon.

EN SLUTSATS SOM SYNS i forskningen dr dock att hoginten-
siv forskning dr effektiv.

— Forenklat kan man siga att hogintensiv trining
ir bittre dn lagintensiv. Vi behéver komma upp i en
triningsdos med tvi-tre tillfillen av hégintensiv trining
varje vecka. Samtidigt 4r det viktigt att komma ihag att det
ir stor skillnad pd vad som dr hogintensiv trining for olika
personer. Det far inte vara for svart, och inte for litt, siger
Erika Franzen.

Grundliggande for effektiv trining dr alltsd att den dr en
individanpassad.

De nya riktlinjerna som finns tillgingliga pa webb-
platsen www.fysioterapeuterna.se har sin grund i riktlinjer
fran EPDA, en organisation som arbetar med att utveckla
parkinsonvérd pa europaniva.

— De europeiska riktlinjerna for fysioterapi ar ett mer
omfattande dokument pd 6ver 200 sidor. For att gora
kunskapen tillginglig for fler har vi tagit fram den hir
svenska nedkortade versionen, siger Erika Franzén.

FOTO KJELL LINBERG

Det finns ocksa andra angransande riktlinjer. I Sverige
finns Socialstyrelsens 6vergripande riktlinjer for vard vid
Parkinsons sjukdom.

— De nya riktlinjerna ir ett komplement nir det giller
fysioterapi kan man siga. Innehallet hir 4r praktiskt inriktat
for dem som arbetar med fysioterapi, siger Erika Franzén.

Fysioterapeuternas riktlinjer ska alltsa ge handfast stod i
vardagen, till exempel fér vardpersonal som triffar personer
med Parkinson relativt sillan.

— Fysioterapeuter i primirvard eller dldrevird triffar inte
personer med Parkinson sirskilt ofta. Det kanske handlar
om en eller tvd ganger per manad. D4 kan det vara svart att
hinna med att halla sig uppdaterad kring ny forskning och
all information i de europeiska riktlinjerna, siger hon.

I APRIL GENOMFORDE Parkinsonférbundet en enkit om till-
gangen till fysioterapi. Svaren visade att bara drygt 20 pro-
cent erbjudits rehabilitering under senaste dret. Erika Fran-
z¢én dr inte forvanad over resultaten.

— Vi vet att kunskapen om vikten av fysioterapi behover
spridas mer. Det bdsta 4r om man kan triffa en fysiotera-
peut redan i samband med diagnosen for att komma igang
snabbt med trining, siger hon. M

9] P

Exempel pa aktiviteter och trianing som kan stirka bade kondition och styrka.
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— AKTUELLT —

Halsos
dta mer

mt
fisk

visar ny.studics

En studie fran Chalmers kastar nytt
ljus over sambandet mellan fiskkon-
sumtion och langsiktig neurologisk
halsa. Parvalbumin, ett protein som
forekommer rikligt i flera fiskarter,
har visat sig medverka till att forhin-
dra uppkomsten av vissa proteinstruk-
turer som ar tydligt kopplade till Par-
kinsons sjukdom.

Fisk har linge betraktats som ett hilsosamt
livsmedel, som ér kopplat till forbattrad
langsiktig kognitiv hilsa. Men orsaken till
det dr oklar. Fisk innehaller mycket av fettsy-
rorna omega 3 och omega 6, som antas vara
orsaken och som ocksa marknadsfors med
det. Den forskning som har gjorts i dmnet
har dock gett motstridiga resultat. Nu visar
forskning frin Chalmers att proteinet par-
valbumin, som 4r mycket vanligt i manga
fiskarter, skulle kunna bidra till den positiva
effekten.

ETT AV KANNETECKNEN hos Parkinsons sjuk-
dom ir uppkomsten av si kallade amyloi-
da plack i hjirnan, som bestar av en aggre-
gerad form av ett sirskilt minskligt protein;
alfasynuklein. Det kallas ibland for ”parkin-
son-proteinet™.

Chalmersforskarna har nu upptickt att par-
valbumin kan bilda amyloidstrukturer som
binder till sig alfasynuklein. Parvalbuminet
stjal” alfasynukleinet, och hindrar det dir-

med fran att senare bilda sina egna, potenti-
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cllt skadliga, amyloider.

— Parvalbumin samlar upp “parkinson-pro-
teinet” och hindrar det faktiskt frin att aggre-

gera, helt enkelt genom att aggregera sjilv
forst, sager Pernilla Wittung-Stafshede, pro-
fessor och avdelningschef f6r Kemisk biologi
pd Chalmers, och forfattare till studien.

Eftersom parvalbumin férekommer mycket

rikligt i vissa fiskarter skulle en 6kad fiskkon-
sumtion kunna vara ett enkelt sitt att fore-
bygga Parkinsons sjukdom. Sill, torsk, karp
och indianlax innehiller sirskilt hoga halter
av parvalbumin, men det dr vanligt i manga
andra fiskarter ocksa. Nivierna av parvalbu-
min kan variera mycket under aret.

— Fisk dr vanligtvis mycket mer nirings-
rikt vid slutet av sommaren, pd grund av
okad dmnesomsittning, siger Nathalie Sche-
ers, forskarassistent i livsmedelsvetenskap pa
Chalmers, och forfattare till studien.

DET VAR NATHALIE SCHEERS som forst fick
idén att undersoka parvalbumin nirmare, ef-
ter att ha gjort en studie om biomarkoérer for
fiskkonsumtion.

Alzheimers sjukdom, ALS och Hunting-
tons sjukdom dr exempel pa andra neu-
rodegenerativa sjukdomar. Chalmersfors-
karna dr darfor angeligna om att folja upp
sina fynd, och undersdka om resultaten som
giller Parkinson har betydelse dven for andra
neurodegenerativa sjukdomar.

I host planeras en uppfoljningsstudie. Da

FOTO ANNA-LENA LUNDQVIST

. '

Pernilla Wittung-Stafshede,
proféssor pa Chalmers och
en bakom den nya studien.

Nathalie Scheers fick idén till studien.

ska Nathalie Scheers och Ingrid Undeland,
professor i livsmedelsvetenskap pa Chalmers,
undersoka parvalbumin ur en annan vinkel.

— Vi ska studera hur parvalbumin frdn sill
transporteras i mansklig vivnad. Det ska bli
vildigt intressant, och skulle kunna ge riktigt
spidnnande resultat.

Studien ar publicerad i tidskriften Scienti-

fic Reports.
Kélla: Joshua Worth/
Chalmers Tekniska Hogskola

7



— AKTUELLT —

Individuellt anpassad
behandling avgorande

Oavsett om patienter med Par-
kinson behandlas med levodopa
i mikrotabletter via dosautomat
eller som gel via tarmen ar kon-
tinuerlig, individuell justering av
doseringen avgorande for basta
effekt. Det framgar av en dok-
torsavhandling baserad pa kli-
niska studier vid Akademiska
sjukhuset.

— Béda behandlingarna 4r lovande al-
ternativ till nuvarande behandlings-
strategier med syfte att fa en sd opti-
mal effekt som méjligt vid Parkinsons
sjukdom, sidger Marina Senek, dok-
torand i neurovetenskap vid Uppsala
universitet.

VID PARKINSONS SJUKDOM BRYTS de
nerveeller ner som producerar dopa-
min. For att lindra symtom som bland
annat lingsamma rorelser, stelhet och
skakningar ges behandling med le-
vodopa som i hjirnan omvandlas till
dopamin.

— Utmaningen ar att tiden likemed-
let behover vara i kroppen for att ge
tillricklig effekt utan biverkningar, det
sd kallade terapeutiska fonstret, mins-
kar med tiden. Darfor behover dosen
anpassas till varje patient och likemed-

HOME» OUR ROLE & IMPACT»

FOXFEED BLOG

ged "podcast”

\atest Blog Posts Tag

Podcast: Whatlsa Protein Anyway?

May 04, 2018

MIFF scientistDr. Brian A
wrong with cellular pro! 0
andiif you should eat less protein.

Podcast: Addressing
March 13, 2018

Dr. Ray Dorsey from the J
discusses thedise in Parkil
take steps te prevent onset
they need.

let kan behova ges oftare, forklarar
Marina Senek.

De kliniska studierna, som ligger
till grund for doktorsavhandlingen,
fokuserar pa tva nya levodopabehand-
lingar: dels mikrotabletter tillsammans
med dosautomat, dels levodopagel via
tarmen. I bada behandlingarna kom-
pletteras levodopa med likemedlen
karbidopa eller en kombination av kar-
bidopa och entakapon for att 6ka kon-
centrationen.

— Den kliniska studien pa mikrota-
bletter visade att en individuell bedom-
ning av effekten av behandlingen
behovs. En observationsstudie visade
dessutom att patienterna upplevde
att dosautomaten forenklade behand-
lingen och gjorde det lattare for patien-
terna att ta sin medicin. Symtomen
upplevdes 6verlag som forbittrade eller
oforindrade, fortsitter hon.

EN JAMFORELSE AV konventionell gel-
behandling via tarmen med en ny gel-
beredning, med tilligg av substansen
entakapon och som ges med en min-
dre pump, visade dessutom att man
med den nya behandlingen kunde
minska den kontinuerliga underhalls-
dosen utan att forsimra effekten.

o3

Marina Saneks doktorsavhandling visas att individuellt anpas-
sad behandling kan vara avgorande for eventuella biverningar.

Lyssna pd poddar

Fiske talks about what goes
eins, how we may fix them

fran Michael ] Fox Foundation

SKADESPELAREN MICHAEL J FOX driver en stiftelse som arbetar for att
understoddja forskning om Parkinson och sprida information. Stiftelsen,

The Michael J. Fox Foundation for Parkinson’s Research, har ocksa en

webbplats med information om aktuell forskning — och berittelser frin

aParkinson's pandemic

University of Rochester
nson's and how we can
and get people the care

personer med Parkinson.
Vill du hellre lyssna 4n ldsa finns podcasts dir forskare berittar om ny
forskning om allt frin sdmnhantering till nya sitt att anvinda likemedel.

LYSSNA HAR: www.michacljfox.org/foundation/news.html?tagid=294
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Assistans eller

hjialpmedel

viktigast fOr en av tre

En av tre med Parkinsons sjukdom kan
inte lamna hemmet utan hjalpmedel el-
ler personlig assistans. Men med hjalp-
medel och/eller personligt stod kan nittio
procent ta sig utanfor stadsgransen.

Nya forskningsresultat frain Lunds universitet
har publicerats i den ansedda tidskriften The
Journal of Gerontology Medical Sciences.

— Resultaten visar vilken avgorande betydelse
ganghjilpmedel och personlig assistans har for
att personer med Parkinsons sjukdom ska kunna
vara delaktiga i samhallet, siger docent Maria H
Nilsson, leg. sjukgymnast och knuten till CASE
(ett centrum for dldrandeforskning) och Multi-
Park (strategiskt forskningsomrade) vid Lunds
universitet.

Hon 4r huvudansvarig for studien som inne-

fattar 164 personer med Parkinsons sjukdom,
samtliga boende i sodra Sverige. Studien under-
soker livsutrymmet for personer med Parkinsons
sjukdom, det vill siga hur mycket och hur lingt
de ror eller forflyttar sig i sin vardag. Den star-
kast begrinsande faktorn for att kunna rora sig
fritt visade sig vara upplevda gangsvarigheter.

— Vi skulle behova f6lja den hir gruppen 6ver
tid men det verkar som att det viktigaste ar att
trina deras gangférmaga och erbjuda hjilpmedel
eller personlig assistans om deras livsutrymme
ska kunna uppritthallas. Sedan visar studien att
det dven finns depressiva inslag, trotthet och
smarta som ocksd kan behova tas itu med, sam-
manfattar Maria H Nilsson.

Kalla: Lunds universitet

Dans for Parkinson
far bidrag i Dalarna

LANDSTINGET DALARNAS kultur- och
bildningsndmnd har beslutat att dela
ut pengar till 22 utvecklingsprojekt i
lanet till en totalsumma om 1 123 00O
kr.

Ett av projekten som fick bidrag
ar Dans for Parkinson, introduktion
och férdjupning. Parkinson Dalarnas
lokalf6rening i Leksand/Orsa bevil-
jades 40 ooo kronor.

De projekt som beviljats medel
spanner 6ver olika omrdden som till
exempel e-sport, cirkus, kulturarv,
digitalisering, funktionshinder, folk-
hilsa, teater, integration.

Projektmedel kunde sokas av ideella
organisationer och studieférbund i
Dalarna. I utlysningen, som stingde s
februari, ansoktes om 48 projekt till en
totalsumma om 3,5 miljoner kr.

Sveriges férsta
Parkinsonboende

Nasbyparks Parkinsonboende ér nu en del av Ersta diakoni.

Vi finns f6r dig med Parkinsons sjukdom eller Atypisk

personer under 65 ar.

Ersta

en del av Ersta diakoni

Parkinsonism. Vi vilkomnar boende frin hela landet och dven

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

Kontakta oss giarna om du har fragor!

T.f. Verksamhetschef: Lena Holm, 08-714 60 11
Las mer pa: erstadiakoni.sefparkinson

Ersta diakoni ir Sveriges stirsta idéburna aktor inom vird och omsorg. Vi bedriver
sjukvird, socialt arbete, utbildning och forskning, professionellt och utan vinstsyfte.



— AKTUELL DEBATT —

I anslutning till Virldsparkinsondagen i ar publicerade Parkinsonférbundet re-
sultat frin en ny enkit. Undersokningen handlade om hur stort genomslag de
nya riktlinjerna fatt. Resultaten syns i diagrammen hdr intill. Fortsitt utveckla
varden for personer med Parkinson, uppmanar Eleanor Hogstrom i den hir de-

battartikeln.

Dags tor battre parkinsonvard

10

irka 18 ooo personer i Sverige lever i dag med

Parkinsons sjukdom. Sjukdomen ar kronisk och

det finns inget botemedel. Men med ritt be-
handling kan de jobbiga symtomen mildras avsevirt. For
att fa maximal effekt maste dock medicineringen justeras
ndr sjukdomen utvecklas. Darfor ar det avgorande for alla
med Parkinsons sjukdom att regelbundet fa triffa specialist-
likare som kan individanpassa medicineringen.

Nir man lever med Parkinsons sjukdom paverkas de
flesta ss mmanhang i livet. Vardagliga saker som att dta med
bestick, kld pa sig eller betala med bankkort kan vara o6ver-
stigliga hinder f6r en parkinsonperson. Darfor krivs regel-
bundna besok till en specialistlikare som kan hjilpa till att
se over behandlingen.

Vira politiker pratar ofta om ”en jimlik vird, oavsett
var du bor” Dessvirre visar det sig att det 4r langt dit. Det
ir stora skillnader mellan landstingen nir det giller till-
gang till den mer avancerade parkinsonbehandlingen och
mojlighet att fa triffa specialistlikare.

Sedan hosten 2016 finns dirfor Socialstyrelsens nationella
riktlinjer f6r vard och behandling av Parkinsons sjukdom.
Enligt riktlinjerna ska en person med Parkinsons sjukdom
triffa en specialistlikare i genomsnitt tva ganger per ar. For
de som har Parkinson i avancerat stadium ir rekommenda-
tionen fyra besok per ar.

VI1PARKINSONFORBUNDET har undersoke vilket genom-
slag dessa riktlinjer fatt, genom en enkit som besvarats av
drygt 3 600 av vira medlemmar. Undersokningen visar att
genomsnittspatienten fir triffa en specialistlikare vid 2,6
tillfillen per ar. Motsvarade siffra for ar 2010 var endast 1,7
tillfillen. De nationella riktlinjerna har alltsd haft betydelse
och varden har faktiskt blivit bittre.

Men vi vill uppmana Sveriges landsting att goéra mer for
oss som har Parkinsons sjukdom. Riktlinjerna slar fast att
landstingen bor erbjuda regelbunden och sammanhillen
fysisk trining och rehabilitering. I vir undersokning har
hittills bara 23 procent erbjudits detta.

Vi ser dven att virden har svarigheter att forklara och
gora patienterna delaktiga i planeringen av sin behandling.

Av de som har Parkinson i den svérare fasen upplever 58
procent att de inte har fitt ndgon motivering till varfér de
nekas utredning for sd kallad avancerad behandling. Det dr
en oacceptabelt hog siffra.

Landstingen har i riktlinjerna ett gott stod for att fort-
sdtta utveckla parkinsonvarden i linet. Att fa diagnosen
Parkinson ska aldrig beh6va vara ett besked om att chansen
till ett gott liv tagit slut.

ELEONOR HOGSTROM
ordférande Parkinsonforbundet

Fakta om undersokningen

Enkaten skickades ut med brev i februari 2018, till
5200 personer med Parkinson (medlemmar i Parkin-
sonférbundet). 3 600 svar kom in, en svarsfrekvens
pé 69 procent. Av de svarande var 56 procent man och
44 procent kvinnor. Snittaldern pa de svarande: 73 ar.
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Har du fatt diskutera de olika avancerade behandlingsmaijlig-

heterna i samrad med varden?

HELA LANDET
Kronoberg
Jonkoping

Dalarna
Jamtland
Gotland
Kalmar
Vastmanland
Halland
Blekinge
Vésterbotten
Sédermanland
Uppsala

Ostergétland
Stockholm

Skane

Vasternorrland
Vistra Gotaland
Varmland
Norrbotten
Gévleborg
Orebro

Det finns olika rehabiliteringsinsatser som kan forbittra gang-
formagan och balansen. Har du erbjudits sddana rehabiliterings-

insatser under 2017?

HELA LANDET
Gévleborg
Kronoberg
Stockholm

Orebro
Jamtland
Jonkoping
Varmland
Norrbotten
Vésterbotten
Ostergotland
Uppsala
Kalmar

Viéstra Gotaland
Skane

Halland
Sodermanland
Blekinge
Vastmanland
Dalarna
Viésternorrland
Gotland

HELA LANDET

Blekinge

Gotland

Stockholm
Skane
Sodermanland

Kalmar
Halland
Dalarna

Ostergotland
Visternorrland

Uppsala
Jonkoping

Orebro

Visterbotten
Vérmland
Gavleborg
fastra Gotaland
Norrbotten
Kronoberg
Véstmanland
Jamtland
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Politikerna pd plats
nir Vastmanland
diskuterade
riktlinjer och enkit

Landstingspolitiker fran atta partier var pa
plats nar Parkinson Vastmanland diskutera-
de vard pa Virldsparkinsondagen. Diskussio-
nen handlade om Socialstyrelsens riktlinjer
och resultaten fran en ny enkit fran Parkin-
sonforbundet.

— Det fanns stor enighet under diskussionerna. Poli-
tikerna blev forskrickta 6ver att det var sa langa vin-
tetider for ett aterbesok, siger Eva Strandell, vice
ordforande i Parkinson Vistmanland, nir hon sam-
manfattar diskussionen pa motet.

En bakgrund till diskussionen var resultaten som
Parkinsonférbundet redovisat efter en enkit om
vilket genomslag som riktlinjerna frin Socialsty-
relsen har fatt. Pd plats fanns representanter fran atta
partier: Socialdemokraterna, Moderaterna, Miljopar-
tiet, Liberalerna, Centerpartiet, Kristdemokraterna,
Vinsterpartiet och Sverigedemokraterna.

— Det fanns ett stort intresse, och minga av politi-
kerna uttryckte att det var givande att vara med och
ldra sig mer om de hir frigorna, sidger hon.

EVA STRANDELL INLEDDE kvillen med att beritta hur
det dr att leva med Parkinson. Direfter var det panel-
diskussion med Inger Lundgren, generalsekreterare i
Parkinsonférbundet, som moderator. En 6verlikare
frin neurologkliniken i Visterds var ocksa pa plats.

Totalt var ett so-tal personer med under kvillen.

— Jag tror att paneldiskussioner skulle kunna vara
ett bra sitt for fler linsféreningar att skapa uppmark-
samhet kring fraigor som ror varden for oss som har
Parkinson, sidger Eva Strandell.

Hon borjade arbetet med att organisera debatten i
hostas.

— Det dr inte sd krangligt, men det 4r viktigt att
vara ute i god tid eftersom politikerna ér sa uppbo-
kade, siger Eva Strandell.

SUSANNE RYDELL

1"



> VARLDSPARKINSONDAGEN —

Tomas Deierborg foreldste om betydelsen av fy-
sisk aktivitet for att forebygga och bibehalla
hjarnan och kroppens funktioner.

Logopeden Lucie Forester foreldaste om det nast
storsta problemet for individer med Parkinson,
namligen svarigheter med talet.

Gesine Paul-Visse overldkare, docent samt
teamledare for parkinsonteamet pa neurologen
pa Sus.

Parkinson Skane hade tillsammans med Lunds Universitet och Studieférbun-
det Vuxenskolan bjudit in allmidnheten for att ta del av foreldsningar av nagra
av Sveriges ledande parkinsonforskare. 325 personer deltog i eventet. Temat var
”Okat vilbefinnande”. Ingela Lind frin Malmg rapporterar.

Vilbefinnande i fokus i Lund

FYSISK AKTIVITET, medicine-
ring och avancerad behandling
var nagra av punkterna pd agen-
dan pi Virldsparkinsondagen i
Skane.

Temat for drets event var
»Okat vilbefinnande” En av
talarna var Tomas Deierborg
som forskar om inflammationer i
hjdrnan pa BMC i Lund och som
foreldste om vikten av fysisk akti-
vitet. Ndr musklerna far arbeta
vid fysisk aktivitet sa paverkas
ocksd hjirnans vilméiende

Fysisk aktivitet kan vara allt
frin tridgardsarbete till hogin-
tensiv trining, exempelvis
Tabata dir man trinar inten-
sivt i 20 sekunder for att vila 10
sekunder och sedan upprepar
man detta monster med olika
Ovningar. Att variera sin trining
genom att trina styrka, balans
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och koordinationstrining
ir viktigt for personer med
Parkinson.

WHO rekommenderar att
man ska trina minst 150 minuter
per vecka, men forskningsstudier
visar att dven de som inte hade
trinat innan de fick Parkinsons
sjukdom och bara trinade si lite
som 15 minuter om dagen fick ett
okat vilbefinnande. Tiden kan
okas efterhand.

I LUND OCH MALM® finns det box-
nings- och dansgrupper som man
kan anmila sig till for att trina
tillsammans med andra. Det vik-
tigaste dr att du som utovar akti-
viteten tycker att den ir rolig, att
du gor det regelbundet och girna
i grupp samt att du utgdr ifran
dina férutsittningar.

Logopeden Lucie Forester

som arbetar pa neurologen pa
SUS var en annan av foreldsarna.
Hon talade bland annat om
problem som kan uppsti med

att tala tydligt, att hitta ritt ord
vid ritt tillfille och att artiku-
lera. Men med ritt redskap kan
man Oka sikerheten och vilbefin-
nande.

Logopeder kan hjilpa till med
att starka rostfunktionen pd olika
sdtt. Det dr viktigt att komma i
ett tidigt skede, da 4r det littare
att bygga upp rosten igen. Det
finns bland annat en intensiv
behandling, Lee Silverman Voice
treatment, LSVT som syftar till
att bygga upp roststyrkan. Det
finns ocksa hjilpmedel i form av
till exempel rostforstirkare att
tillga.

Gesine Paul-Visse overli-
kare, docent och teamledaren for

parkinsonteamet pa neurologen
pa SUS, och Per Odin, klinikchef
och professor vid neurologen pa
SUS forelaste om behandlings-
metoder.

Direfter foljde en paneldis-
kussion och frigestund, och
avslutningsvis en fraga till panel-
deltagarna om vilka program-
punkter de skulle vilja se till
Virldsparkinsondagen den 11
april 2019. Deras svar var dels
Icke motoriska symptom och
dels vilken koppling det finns
mellan bakteriefloran i mage/
tarm och hjirnan.

Monica Vikingsson, ordf6-
rande Parkinson, avslutade med
att tacka moderator, foreldsare
och publik for en intressant och
vil genomford konferens.

INGELA LIND
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Days for sommarsemester?

Basta tipsen
pa hotell i Europa

Det kan vara ett lotteri att semestra utomlands om man
har sirskilda behov. Men dagens teknik ger dnda vissa
fordelar jamfort med bladdrande i kataloger. Det finns
anvandbara sajter om man till exempel letar efter rull-
stolsvadnliga hotell.

Vi fragade for sikerhets skull nagra av EPDA:s medlemsférbund
om de kinde till speciellt attraktiva stillen i respektive linder, dit
personer med Parkinson aker pa semester, alltsa inte rehabilite-
ringsstillen. Fran Grekland fick vi tips om foljande webbsidor:

www.prosvasis.co/*&lang=en:
www.clickhere.gr/hotels-greece/hotels_greece_en.asp?hotel_rgn_
id=o9s
www.letsbookhotel.com/en/greece/region/halkidiki/hotels-accom-
modation/fac/rooms-for-disabled.aspx

www.accessibletravel.gr/

Foljande hotell har erhallit “Accessibility Pass”, ett tillginglighetsbe-
vis:

Alexander The Great Beach Hotel, Alkyon Resort Hotel & Spa,
Almira Hotel, Arion Resort & Spa, Athenacum Intercontinen-
tal Athens, Corfu Mare Boutique Hotel, Crowne Plaza Athens
City Centre, Domotel Les Lazaristes, Domotel Xenia Volos, Elefs-
ina Hotel, Eleon Grand Resort & Spa, Eria Resort, Holiday Inn
Athens Attica Avenue, Makedonia Palace, Novotel Athens, Sofitel
Athens Airport, Thermae Sylla Spa, The Westin Athens and Xenia
Ouranoupolis.

Andra medlemsorganisationer hade inte lika bra koll pa laget.
De flesta med Parkinson aker till de vanliga semesterorterna och
viljer limpliga hotell pa internet, till exempel via sajten: www.
disabledholidays.com.

Dir kan man vilja land och upp kommer en mingd forslag pa
hotell sirskilt limpade om man har rollator eller rullstol.

SUSANNA LINDVALL
vice ordf. EPDA

ACCESSIBILITY PASS
ensures an equal hotel
customer experience for ALL

JDER:

PARKINSONJOURNALEN #2 2018

Vi utvecklar och producerar
kvalitetstillbehor till rullstolar pa ett
smart och nytankande satt. Det mojlig-
gor anpassningsbarhet och tillganglighet.

Enkelt uttryckt kan man sdga att var passion
ar att skapa forutsattningarna for din frihet.

DECON.SE

Parkinsonbehandling i Spanien

7 maj och 1 oktober

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

08-663 33 49

info@enrichedlife.se enriched life
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Vi behover ditt aktiva stod
— hjalp oss att stiarka forsknmgen'

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsa

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

Parkinson
Fonden

9438044 N3¥0S ‘0104

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 :*
hiamta pa dagis, ldsa lixor och laga spaghetti med kottfirssas i B
manga dr till. Skillnaden f6r mig mellan att vara fullt fungerande k¥ :
eller gravt handikappad kan vara en medicin eller en behandlings- |
metod som inte dr uppfunnen dnnu.

Parkinsonfonden stéder forskning om Parkinson. Dirfor

hoppas jag att du vill stodja Parkinsonfonden.

UJE BRANDELIUS
musiker, kompositor och scenartist

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

s S vl i

PR

Medgivande Autogiro

]ﬂ, jag vill Stb't{ia Parkinsonfonden via autogiro. Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning fir goras genom uttag frin
angivet konto eller av betalaren senare angivet konto, pé 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 betaltjiinstleverantir och Bankgirocentralen BGC AB for administration av tjinsten. Personuppgifisansvariga for denna
personuppgifisbehandling iir betalarens betaltjinstleverantir, betalningsmottagaren samt betalningsmottagarens betaltjinstleverantor. Betalaren kan niir som
helst begiira att fi tillging till eller riittelse av personuppgifierna genom att kontakta betalarens betaltjiinstleverantir. 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 tjiinsten i sin helbet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

I E— -
Clearingnummer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning: Tfn dagtid:




KASER]

Med huvudet i sanden

in kompis Farouk brukar siga ”man ska inte gd med nisan i

sanden” — ndgot jag med min annorlunda tolkning absolut

inte skulle klara av. Da skulle jag bli sittande, liggande, hu-
kande...

I borjan av min allians med mr P, innan jag borjat medicinera
”pa riktigt”) hade jag egentligen ingen aning om vad jag kunde, hur
mycket jag kunde eller vad jag inte kunde. Den bistra kunskapen kom
via ”learning by doing”

Som stor hundvin (far man klappa....... bits den.....gu’ va’ mycke’
tinder) skulle jag luta mig 6ver gullig liten vovsing for att klappa
— men tappar balansen och nirapa landar pa den lilla raringen som
naturligtvis fick for sig att nu, just nu, dr det ett limpligt tillfille att
visa alla vassa tinder! Koppelhallaren ryckte dd snabbt till sig besten,
tnos och stegade fort ivig 6ver Karlbergsvigen.

Naista gang det var dags att boja sig ner, hade jag lirt mig:
kommer jag ner dr det bra — men jag ska ju upp ocksa. Jag tappade
en nystruken herrndsduk pa bussen, vinde mig om, sag den ligga dir
bland en massa vinterskoklidda herr- och damben och vintade mig
ndstan att gentleman fran so-talet b&jer sig ner, lyfter upp den skira
tygbiten och hovligt siger: Damen! Damen tappade nisduken! Eller

[ |

rittare sagt: 666h duue — du sumpa snorfanan!
Men tji kommentar och heller ingen nisduk. .
Om jag sjilv bojde mig ner? Nix, dd hade jag r
blivit sittande. Det ir dndd mer hygieniskt med |

pappersnisdukar. Virre dr ndr man star i kassan

och tappar pengar — da har jag varit vildigt snabb pi att boja mig
ner for att plocka upp férmégenheten for att sen — A] — krampaktigt
hallande i diskkanten, hiva mig upp. Vil uppe — illréd och svettig —
stdr jag triumferande med 3 kr i handen. Cash is king.

For en tid sedan besokte vininnan Asa och jag en bittre kund-
toalett pa det stora varuhuset. Vi stod i kon for att betala intridet
till avtridet. Asa gav mig en tia som raskt tog ett skutt ur handen
och akte ner i golvet, rullade snabbt in under plexigrinden, runt
hoérnet och in under en dorr. Nir grinden 6ppnades for oss, krop jag
hukande efter myntet och petade med langa fingrar under den aktu-
ella dorren. Nir jag precis nddde pengen, 6ppnades dorren plotsligt
och framfér mig stod tva par jeansklidda ben som var pa vig ut frin
herrtoan. Rodnande och med “nisan i sanden” lyckades jag ridda en
hel tia. Som sagt, cash ar fortfarande king.

ANNEMARIE ROTHSCHILD

LSVT LOUD®

Metropolitan Rehab erbjuder tal- och

y 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® ir ett varumarke som tillhor LSVT Global Inc.,
som ar registrerat i USA och andra lander.

(&

[l = VAN = RWAN =]

Metropolitan Rehab erbjuder dig aven effektivirehabilitering hos erfarna
fysioterapeuter, arbetsterapeuter och dietist. Vi har spetskompetens och

hogteknologisk utrustning. Varmt valkommen till Metropolitan Rehab! metropolitanrehab.se
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- STENBERGS TANKAR —

Mer eller mindre

ess is more”, mindre ir mer,

blev slagordet for en riktning

inom arkitekturen, som ville
gora sig av med svulstiga, verbelas-
tade byggnader med tinnar, torn och
onodiga tillbyggnader. Men kan man
tillimpa denna princip pd hjirnans ar-
kitektur? Det liter harresande absurt!
Vi, som oroar oss dagligen och stund-
ligen 6ver forlusten av vara nerveeller,
hur skulle vi kunna tinka tanken att vi
kan klara oss bittre med farre?

Naturligtvis stir grundprincipen fast.
Det ir bittre att behalla sina hjirnceller 4n att bli av med dem. Men
det finns omstindigheter dir det kan finnas férdelar i att litta lite pa
bagaget och banta ner hjirnan ndgot. Naturen har sett detta behov
och tillimpar principen i stor skala under barndomen. Vi f6ds med
fler hjarnceller 4n vi har anvindning for, och utvecklingen gor under
de forsta dren utrensningar for att trimma och effektivisera. Use it or
lose it! De celler som hjirnan finner anvindbara stirks och fir finnas
kvar. De som inte har visat sig vara till nytta far signaler om att ta sig
sjilva av daga. Cellens sjilvforstorande har fatt namnet apoptos.
Enligt en teori dr det brister i denna upprensning som kan ge

upphov till autism hos barn. De gér alltsd ut i livet med fér manga (!)
hjirnceller och fir stora svarigheter i livet pd grund av detta faktum.

EN TEORI OM HJARNANS FUNKTION och medvetandets uppkomst gavs
namnet neural darwinism av upphovsmannen Gerald Edelmann (No-
belpris 1972). Teorin frammanar bilden av en stindig tivlan mellan
olika nervcellsgrupper som avgor deras tillvixt, férgreningar och liv
eller dod.

Aven om celldéd alltsd ingdr i hjirnans repertoar av indamalsenliga
dtgarder, dr det i stillet de oplanerade, oavsedda cellférlusterna vid
sjukdom eller trauma det som intresserar oss mest, pd grund av deras
ofta dramatiska effekter.

I de allra flesta fall drabbas en eller flera nyttiga funktioner nir delar
av hjirnan forstors. Men hjirnan dr uppbyggd av hundratals olika
funktionsdelar, som utgor krafter och motkrafter och ibland kan st i
konflikt med varandra. I en del fall ser man vid hjarnskador och sjuk-
domar en ”release from inhibition”, ett frislipp. Man lossar pa brom-
sarna, helt enkelt. Ett beteende som har varit himmat och undertryckt
av en string 6vervakare kastar av sig oket och kan blomma ut i full
frihet.

Vira kinsloreaktioner star under kontroll av hdgre centra, dven om
det ibland sker genombrott 4ven i en frisk hjarna. De hégre centra som
ska halla ordning pa oss finns i stor utstrickning i frontalloberna och
hor till dem som kan fi stryk i var sjukdom. De dr 6ver huvud taget
mindre robusta dn andra delar av hjirnan, eftersom de ir de senaste
nytillskotten, och i biologin giller ofta regeln ”Sist in, forst ut”

16

Nir frontalloberna har littat pa sitt grepp om vira kinsloreaktioner
en aning, kan en forut oanad spontanitet visa sig. Den kan dven yttra
sig i intresse for konst och konstutévning. Man har funnit att en del
parkinsonpatienter utvecklar konstnirliga intressen under tiden efter
diagnosen. Det dr da inte klart om det dr medicineringen, som ju ofta
i detta skede lyfter humoret och 6kar flédet av idéer, eller om det dr
frigjorda nervcentra som svarar for inspirationen.

Den senare av de tvd mojligheterna verkar i férstone mindre
sannolik, men fir stod av att detta faktiskt intriffar ibland i andra
degenerativa sjukdomar, som Alzheimer och frontallobsdemens.
Dessa far ju inte medicin av ndgon typ, som skulle kunna vara si
inspirerande, men man har iakttagit vissa patienter bland dem som
utvecklar ovintade konstnirliga talanger. De dr inte manga, men prin-
cipiellt dr det mycket intressant att ta reda pa vad det kan vara i den
friska hjirnan, som har bromsat en slumrande férmaga i alla ar, tills en
sjukdom, eller stroke, eller olycka, liter denna dolda talang trida fram.
Man ser dessa fenomen framf6r allt bland patienter med skador i fron-
totemporala omriden i den vinstra hjirnhalvan (om vi ser hjirnan
uppifrin, sa ror det sig om omradet fran klockan nio till klockan tolv).
Dessa sysslar med att lata oss forsta vad vi upplever, att kinna igen
ting, att placera dem i kategorier och att sitta de enskilda intrycken i
samband med varandra, sd att de bildar meningsfulla episoder.

Antag att du dr ute och gir din vanliga promenad. Du gar och
funderar pa nagot och har vint blicken nedit. Plotsligt, nir du rundar
ett horn, ser du nagot gratt hastigt rora sig mot dig, du kinner en
stot pa din axel, uppfattar ett par uppspirrade 6gon, och hor nagra
mumlade ord som du inte forstar. Du hojer blicken och ser en man
framfor en butik lite lingre bort som pekar och ropar.

Det du har sett dr ett butiksrin. Detta gar gradvis upp for dig.
Butiksigaren pekar mot den flyende ranaren, som just har passerat
dig. Det var hans graa munkjacka du hann se, just innan han halv-
springande knuffade till dig.

Under nagra sekunder strémmade intryck in i dina sinnen, som du
sedan, vid polisens vittnesforhor dagen efter, forgives forsoker dter-
kalla. Hur var han klidd, hur sdg han ut, hur lit hans rost? Alla de
ursprungliga intrycken har bleknat, medan forstielsen av hindelsen
vixte fram. Om nagot dr kommer du bara att minnas att du var vittne
till ett rdn. Det har blivit en abstrakt hindelse i minnet, féga mer
informativ 4n en tidningsnotis.

Det dr just detta som kan vara sa frustrerande, att vi forstor ndr vi
forstir. Nir vi tillimpar véra inlirda begrepp (ranare, ranoffer, munk-
jacka, flykt, ridsla, ilska, irritation) kastar vi bort ursprungsmaterialet
som kategoriseringen byggde pd. Denna stindigt pagiende arkiv-
rensning ar nédvindig for att vi ska kunna hantera verkligheten pa ett
intelligent sitt.

Dairfor ar det sd intressant och belysande att studera de sillsynta fall
dir det inte fungerar sa. Det finns personer, sa kallade savants, som
kan ha exceptionella minnesfirdigheter, kombinerat med lig allmin
intelligens. Termen kommer fran uttrycket idiots savants, ungefar-
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ligen ”duktiga idioter”, som ursprungligen anvindes om dem, men
med ritta kritiserades for att vara nedlitande och krinkande. Ordet
savants, med franskt uttal [sava:ng’], har kommit in i den internatio-
nella litteraturen for att stanna, eftersom ingen har kunnat hitta pa
nagot bittre.

Savanterna (de dr inte sd minga, totalt dr kanske ett hundratal
kinda) har utvecklat minne eller perception, pa nigot specialomrade,
till fabul6sa nivéer. De kan kanske lira sig ett lingre musikstycke, som
de aldrig har hort forut, och efter en genomlyssning aterge det felfritt.
En annan kan minnas byggnader och gator i en hel stad, som han
har fatt se fran luften, och ur minnet teckna en detaljerad stadsbild ur
fagelperspektiv.

Hos dessa savanter har forstielseomradena i vinster hemisfir
skadats, och dirmed frigjort htgerparietala omraden (tink: klockan
3 till 6) som svarar for manga icke-sprakliga formagor, till exempel
musik och synminne. For att préva hypotesen att det dr friga om ett
sadant frislippsfenomen, har nagra forskare provat att tillfilligt sla
ut forstielse-omradena med TMS (transkraniell magnetisk stimule-
ring, en metod som tillfilligt kan sitta hjirnregioner ur spel) for att
se om det frigdr en 6kad konstndrlig kreativitet hos normala, friska
minniskor. Man fann effekter i den riktningen, men inte hos alla.

Ett sarskilt intressant exempel dr Kim Peek, mannen som var
forlaga till Rain Man, personen som Dustin Hoffman gestaltade i en
minnesvird film. Han var pd mdnga sdtt hjdlplos i tillvaron, hade en
lag I1Q, kunde inte lira sig att kli pd sig sjilv eller knyta skosndrena,
och levde med sin far hela livet. Men hans minne var helt exceptio-
nellt. Han liste oerhort mycket och kom ihag néstan allt. Nédr han
dog i sextiodrsildern sades han ha ldst och lirt in tiotusen bocker,
sd att han kunde édterge linga stycken ur dem utantill. Vid obduk-
tionen gjorde man den hipnadsvickande upptickten att han inte hade
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jar gradvis upp for dig. Butiks-
ekar mot den flyende

ndgon forbindelse mellan hjirnhalvorna. Alltsd kunde den vinstra inte
himma den hogra.

REDAN 1942, LANGT INNAN forskningen hade borjat syssla med savan-
ter och deras extraordinira minnesfunktioner, hade en fiktiv figur med
dessa egenskaper beskrivits av Jorge Luis Borges*. I sina korta berit-
telser later han ofta sin stora lirdom forma skarpt utmejslade fantasier
i en stil som foregriper den sydamerikanska magiska realismen.

Huvudpersonen i berittelsen ”Funes, den minnesgode” har varit
med om en ridolycka som gjorde honom singbunden for resten av
livet. Men vid olyckan genomgick han ocksd en remarkabel psykisk
forindring. Hans minne blev obegrinsat

”Vi kan med ett 6gonkast uppfatta att det stdr tre glas pa ett bord.
Funes kunde pa samma sitt uppfatta varenda gren, blad och druva pa
en vinranka. Han mindes formen pd molnen som tornade upp sig i
soder i gryningen den 30 april 1882, och kunde i minnet jimféra dem
med flickarna pd en bokpirm som han hade sett bara en gang och
med vigmonstret som artagen bildade i Rio Negro-floden natten fore
Quebracho upproret. /.../

Han var nistan helt of6rmogen att bilda idéer av den generella
Platonska typen. Han hade inte bara svarigheter med att forsta att
begreppet hund omfattade si minga olika individer i vitt skilda stor-
lekar och former. Det bekymrade honom ocksa att man anvinde
samma namn for hunden sedd fran sidan kl. 15:14 som for hunden
sedd framifran klockan 15:15”

Fotnot:

Argentisk forfattare (1899-1986). Det aktuella stycket
“Funes, el memorioso” publicerades forst 1942

och ingick sedan i samlingen

Ficciones (1944)
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> LASNING —

et sitter en dldre man i ett vintrum pa ett sjuk-

hus. Han har valt den hégbenta fit6lj med extra

sittdyna som gor att han littare ska kunna resa

sig. Han sitter lingst fram pd dynan och fram-

atlutad 6ver sin rullator som star framfér honom.
Miinniskor gar forbi, bade sjukhuspersonal, patienter och besokan-
de, men det dr inte manga som ser honom trots hans firgglada roda
pikéskjorta och kritvita tunna har. Nir ndgon skyndar med snabba
steg och verkar ga at hans hall tittar han upp med viss méda, men se-
dan dker nacken ner igen. Nej, det ér inte hans tur dn.

En liten sjukhusklidd pojke géir f6rbi med sin pappa i korrido-
ren bredvid och den dldre mannen sneglar pa dem. Den ildre man-
nen spricker upp i ett ovant leende och blicken ser ut att bli piggare.
Pojken rycker till i den hand som hiller sin pappas, varvid pappan
tittar 4t mannens hill. Den dldre mannen lyfter fingrarna pd den
hand som haller ett handtag till rullatorn, det blir till en hilsning och
pojken hojer sin andra hand reflexmissigt. I den handen har han en
polkagrisklubba. Pojken har stora ljusblda 6gon som stirrat ogene-
rat s som bara sma barn kan gora innan de har blivit upplirda i att
det dr oforskimt. Pappan nickar artigt mot mannen, rycker i pojkens
hand och drar honom med sig. Pojken fortsitter titta dnda tills de
gar runt ett horn och hans nyfikna blickfang forsvinner.

Leendet i mannens ansikte ligger kvar en stund, sedan dker mun-
giporna ner igen och nacken likasa. Hans blick tittar oseende pa en
punkt framfor sig. Fran korridoren kommer en bekant doft. Det édr en
lukt frin forr, ett minne kommer till honom, en minnesbild som varit
inplanterat i en speciell doft. Lukten 4r en doft av mint fran Grinnas
polkagrisar. Herr Tinggren drar in ett djupt andetag genom nisan
och minnena strommar tillbaka, de som sa linge varit dimmiga och
oklara. Nu minns han igen. Han kidnner kinslan av nir han satt pa
banken som 15-arig pojke och vintade pa den flicka han var kir i. Det
var marknad i staden och ljuden fran héga skratt och glada tillrop holl
honom sillskap under tiden. Han hade kopt polkagrisar fran godis-
handlaren som lig i en brun papperspise och den pasen lig prydligt
hopvikt i hans kni. Flickan, Monica, var sa vacker med rosiga kin-
der och lockigt blont hir. Hon var hans forsta kirlek. Han ser tydligt
minnet av henne ddr hon kom gaende 6ver den vita snidade tribron
som gick 6ver stadens 4. Hon hade sin pappa bredvid sig. De hade
stannat en bit bort, varvid pappan hade nickat at honom. Resten av
den dagen hade varit helt underbar. De hade akt karusell, hallit varan-
dra i handen och itit polkagrisar. Hennes andedrikt och pussar hade
luktat polkagrisar och minnet far Herr Tinggren att le ddr han sitter.
Hans mun ror sig lite och han mumlar svagt.

n kvinna vid en soffa bredvid tittar snett och snérper med

munnen. Hon bliddrar dnnu ett blad i skvallertidningen

hon har i knit och sinker blicken igen. En vitklidd under-
skoterska kommer in i vintrummet och fragar efter Herr Tinggren.
Hon har en rosa klocka hingandes i rockens brostficka och har en
bricka pa vanster sida ddr texten Underbar underskoterska” star
skrivet. Hon har blont har uppsatt i en hog knut men knuten har
borjat slippa lite och haret ringlar sig. Nacken pa mannen lyfts igen
och han mumlar lite. Skoterskan tittar dit och fir syn pd mannen. —
Ar det herr Tinggren? fragar hon. Han harklar sig och fir fram ett
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Herr
Tinggren

En novell av

Jennie Soderstrom

jakande svar. Det var linge sedan han pratade med niagon nu. Han
hasar sig médosamt fram pa fatoljens kant och tar med skakande
hinder ett bittre tag om handtagen p4 rullatorn. Han gungar fram
och tillbaka nagra ganger men underskoterskan kommer fram for att
hjilpa till. Hon tar ett skickligt tag om underarmarna pi honom for
att hjilpa honom upp pa fotter. -Gar det bra, herr Tinggren? fragar
hon och mannen svarar ndgot ohorbart. Nu star han dntligen upp
och borjar ga. Eller rittare sagt hasa sig fram. Sulorna pa de mjuka
Eccoskorna lyfter sig inte mdnga millimeter fran golvet, varken pa
lingden eller hojden.

— Vi ska till vinster efter tidningsstillet, sen dr det tva dorrar till
mottagningsrummet. Ta det lugnt bara, ingen stress. Underskoter-
skan pratar sakta och tydligt medan hon haller ena handen pa man-
nens brostrygg och den andra under hans armbige som for att bade
lugna och stétta honom. Herr Tinggren mumlar nigot under tiden
de sakta ror sig framat. Flera personer i vintrummet tittar pa ho-
nom. Ndgra med medlidande nir de ser hans svarigheter och skak-
ningar, andra med litt avsmak infor hans smutsiga skjortbrést och
flickiga byxor. En kvinna drar undan sina ben nir han nirmar sig
trots att han inte alls r i nirheten, och hon rynkar pd nisan som om
hon tror att det ska komma en dcklig lukt.

Efter tidningsstillet och ytterligare nagra minuters hasande
gang kommer de fram till mottagningsrummet. Dir inne luktar det
starkt av rengoringssprit. Den snilla skoterskan leder honom till
britsens frasande papperslakan och sitter honom ner, efter att ha jus-
terat hojden pa britsen med en fotpump. Hon hojer britsens rygg
och hjilper honom upp med benen si att han kan sitta dér i vintan
pa likarbesoket. Rullatorn hamnar vid huvudindan under tiden.
Herr Tinggren lyfter sin blick och tittar pa den blonda undersko-
terskan som star i ena hornet och plockar ihop saker infor likarens
ankomst. Hon ligger flera saker pd en metallbricka och sorterar i en
sdrskild ordning. Han kidnner igen en sidan dir jobbig gummiham-
mare som likaren anvinder under kniskdlarna for att testa reflexer-
na.
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Dir hon star med ryggen emot honom kommer dnnu ett minne
tillbaka. Hur han som 17-dring suttit i ett horn pa en sal i ett sjukhus
och dir en skoterska stod pa samma sitt i andra hornet och plockat
med medicinska verktyg. I det rummet fanns det dven en smal sjuk-
hussing som nigon lag i, det var hans mamma. Hon hade varit da-
lig ett tag, hade blivit sd smal, var blek och var trott hela tiden. Nar
hon hade tagit mod till sig att soka vard var det for sent. Hon hade
da haft brostcancer som hade hunnit sprida sig till skelettet. De ope-
rerade bort bida brosten men det fanns inget mer att gora, det hade
bade likarna och pappa sagt. Sa hon hade legat i sin sjukhussing
och tynat bort framf6r hans 6gon. Det tillfille dd han triffade henne
for sista gdngen hade han tagit med sig hennes parfym, 4711 Origi-
nal. Han hade tagit upp den guld-gréna flaskan ur sin jackficka och
hjilpt henne ligga en droppe pa den smala handleden, en i nacken
som inte lingre hade det vackra moérka haret som villde fram och en
sista droppe i halsgropen saisom hon sjilv alltid gjorde. Allt for att
forsoka fortringa lukten av sjukdom, snar dod och djup fortvivlan
som det rummet osade av.

err Tinggren kunde inte hjilpa det, men han snyftar till

hogt. Skoterskan i hornet vinde sig hastigt om. Hon tar

ett par snabba steg fram till honom och utan en friga sit-
ter hon sig pd kanten och lagger ena armen om hans axlar. En nis-
duk tas fram ur ena fickan och hon ger den till honom. Det behovs
inte ndgra ord, utan hon sitter ddr pa samma sitt tills han har lugnat
sig.

Nigon knackar pd dérren och in kommer likaren. En vacker
svarthdrig och morkhyad kvinna kliver innanfér dorren. Hon har en
stor mage som tyder pd att hon inte kom in ensam. Hon gir med
breda steg och fotterna pekar lite utat, likarrocken ir lite vil ling i
armarna, med den troliga orsaken att den storre storleken ska pas-
sa runt magen bittre. Nir hon uppticker skoterskan och den dldre
mannen pa britsen ser hon férvanad ut och utropar — Jaha, vad hin-
der hir?! Skoterskan sldpper inte sin arm frin hans axlar utan siger
lugnt — Vi sitter hir och invintar er, doktorn. Herr Tinggren och jag
har lart kinna varandra, vi har bara smapratat lite. Doktorn tittar en
kort stund pa de bada, verkar sedan forsta orsaken for sedan nick-
ar hon. — Okej, inga problem. Hur mir ni idag herr Tinggren? och
hennes rost ir omtianksam.

Han snyter sig i nisduken och svarar med darrande rést och
med svarigheter att artikulera. — Ja, jo, det gir bra. Mina hinder dar-
rar lite mindre och bettskenan verkar fungera. Traningen hos sjuk-
gymnasten gar bra. Men jag har slutat kora bil nu. — Det later bra,
svarar likaren. Hon rullar fram en rund pall i metall och snurrar pa
sitsen sa den hamnar lingre upp, hon sitter sig bredvid honom.
Hon vinder sig till skoterskan och ber henne himta ett glas vatten
till "patienten” Skoterskan reser sig upp fran britsen och gar mot
vasken.

Han minns plotsligt inte hur han kom hit och varfér, han minns
inte riktigt, det ligger sa ndra men dnda sa langt borta i hjarnans
vindlande korridorer. Han skakar litt pa huvudet som for att fa fram
orsaken, men det gar inte. Han tittar pa den gravida kvinnan som
sitter bredvid honom och han hoppar till. - A, ursikta, har jag tagit
er plats!? Jag ska genast flytta mig, siger han artigt och borjar flytta
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sina ben for att stilla sig upp. Kvinnan ligger sin hand pa hans och
sdger klart och tydligt

—Nej, det dr inte min plats. Sitt du kvar sa ska vi prata. Hon ta-
lar lugnt och forsiktigt. Han accepterar orden, lugnar sig och lutar
ryggen bakat dnnu en ging.

ed hennes hand mot sin fir han en varm kinsla, en kins-

la av kirlek. Han far en minnesbild framf6r sig, en annan

hand i hans. Det dr en mindre hand, ett barns hand. De
var nir han blev pappa. Ocksi pa ett sjukhus, sittandes pa en hard
stol bredvid singen dir hans fru 1ag och sov efter minga timmar
av barnafoédande. Den smirta han hort henne utstd nir han vantat i
korridoren utanfor hade lett till ett mirakel. Miraklet hade blivit en
liten morkhiarig flicka med s mycket hir som stod ritt upp att hon
liknade ett litet troll. Hans kinslor hade varit i olag, en total mix av
kirlek, virme, osjilviskhet och en enorm stolthet. Han hade suttit i
timmar pa stolen och haft sin hand nere i den lilla barnsingen med
hennes hand i sin. Barnskoterskan hade tillslut skickat hem honom,
och han gick mycket motvilligt hem.

Herr Tinggren lyfter sin andra hand och ligger den ovanpa
hennes. Han klappar den forsiktigt och siger -Jag dlskar dig sa, lilla
gumman. Mamma ska bara piggna pa sig, sen dker vi hem tillsam-
mans. M

REHABILITERING

med kvalitet och personlighet

FrRYK CENTER

REHABILITERING

Tel 0560-47260 info@frykcenter.org www.frykcenter.org
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> FRAN LANDET —

Jonkopingsinformatdrerna fr v:

Lisbeth Ohlin Petersson, Ingemar
Karlsson, Karl Arne Jonsson, Lena von Post,
Ann-Marie Andersson, Lars-Erik Brandt
och Inger Danielsson

FOTO: TOMMY HVITFELDT
g

Parkinson Jonkoping pa vag
— sprider kunskap och inspiration

Parkinson Jonkoping storsatsar pd att informera om
Parkinson. Hittills har 44 dldreboenden i Jonkoping
och Trands fitt besok. Nu gdr informationskampanjen
vidare till resten av linet.

20

1JONKOGPING HAR EN GRUPP medlemmar engagerat sig
som parkinson-informatorer. De har dkt runt till en rad
dldreboenden de senaste aren. Syftet dr att sprida kunskap
om Parkinsons sjukdom till dem som arbetar med vard
och omsorg. Ingemar Karlsson, ordférande i Parkinson
Jonkoping, konstaterar att foreningen ocksa har lyckats
na ut till manga som i sitt arbete triffar personer som har
Parkinson. Besoken kan se olika ut.

— Vi har informerat 6ver 500 personer ur vardper-
sonalen pa olika dldreboenden. I borjan triaffade vi
stora grupper men efterhand har det blivit sa att vi
triffar en avdelning i taget istéllet. Generellt funge-
rar det bittre med mindre grupper, da véagar fler av
de anstillda stilla fragor och prata, sdger Ingemar
Karlsson.

— Vi berittar om vad det innebér att ha Parkinson,
utifran vara egna erfarenheter.

En informationstraff brukar pagd ungefir en tim-
me. Hittills har framforallt dldreboenden i Jonkdping
och Tranas fatt besok i ldnet.

Erfarenheterna sprids nu vidare. Néssjo och Eksjo
star pa tur.
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Lisbeth Ohlin, ny informators:
Tiden racker till

for att hjilpastill

Lisbeth Ohlin Petersson fran Nassjo ar
nybliven medlem i Parkinsonforbun-
det - och ny som ideellt engagerad in-
formator i Jonkopings lan. Det kandes
sjalvklart att vara med nir fragan om
att informera om Parkinson ddk upp,
tyckte hon.

— Den storsta orsaken ar att jag som nirstden-
de har insett hur viktigt det dr med medicine-
ringen, att medicinen tas i ritt tid, siger Lis-
beth Ohlin Petersson.

Lisbeth Ohlin Petersson betonar att det
inte dr nagra negativa erfarenheter av varden
som ligger till grund f6r hennes intresse att
bli informator. Istillet dr det en vilja att enga-
gera sig. Hon gick en informat&rskurs hos
Parkinsonférbundet i april.

— Bade jag och min man har engagerat
oss i férbundet. Nir jag fick erbjudande att
ga en kurs och bli informatér ville jag gérna
gora det. Jag dr pensionir och har tiden for
att kunna hjilpa till och 4r van att vara aktiv,
siger hon.

Kursen gav inspiration.

— Jag var imponerad att sa manga jobbar
med detta. Det var en vildigt rolig 6verrask-
ning att triffa alla minniskor fran hela lan-
det. Jag lirde mig vildigt mycket sjilv ocksa,
siger hon.

RENT PRAKTISKT RAKNAR hon med att kom-
ma iging med informationstriffarna till hos-
ten.

— Jag har borjat med att prata med kom-
munen. Men jag tinker avvakta med att kon-
takta boendena eftersom de har sa mycket att
gora med semesterplanering, siger hon.

— Ett tips som jag fick av kommunen var
att ocksa forsoka informera dem som arbetar
i hemtjinsten.

Parkinsonférbundets projekt med lokala
informatorer har pagatt sedan 2015. Ett 60-tal
personer fran olika delar av landet har gatt
en kurs for att fi en grund att std pd innan de
borjar informera for virdpersonal.
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Lisbet Ohlin Petersson tror att initiativet
behovs.

— Kunskapen varierar sikert mellan olika
boenden. Personalen arbetar med personer
som har manga olika sjukdomar, och ofta i en
pressad arbetssituation, siger hon.

Anna Wedin, kommunikationsansvarig pa
Parkinsonforbundet, leder informatorskur-
serna for medlemmarna och har sett manga
exempel pd att de fyller ett behov.

— Informatorerna ér inte bara ute pé ildre-
boenden, utan ocksd pa vardutbildningar.

FOTO: TOMMY HVITFELDT

— Flera som har gitt kursen har berittat att
det kan vara trogt att fa till den forsta trif-
fen ute pa ett boende, men sen brukar det bli
efterfrigat. Aterkopplingen ir vildigt positiv,
sager Anna Wedin.

Kurserna har en praktisk inriktning.

— Det handlar bland att om trining i munt-
lig framstillning, och att dela erfarenheter. En
viktig del dr att det dr inspirerande att triffa
andra som dr engagerade i frigan, siger Anna
Wedin.

SUSANNE RYDELL
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- FORDJUPNINGMOTE —

Den 12 februari holls 2018 drs parkinsonfoérdjupningsmote, som fokuserade pa
nyheter kring vard av parkinsonsjuka i komplikationsfas, da tablettbehandling
inte lingre ger tillricklig effekt. Motet riktar sig till sjukskoterskor, fysioterapeu-
ter, arbetsterapeuter, dietister och logopeder och anordnas av Vardféreningen
Movement Disorders (VIMD).

En rad foredrag holls med fokus pa utmaningar och strategier vid avancerad
terapi ur ett multidisciplinirt perspektiv.

TEXT OCH FOTO HELENA NORDLUND

Samarbete leder framat — nya
insikter om komplikationstasen

Sdkrare metoder for DBS, djup hjarnstimulering, tiv klinisk diagnos ska patienter dirtill uppfylla minst tva av
och nya satt att kommunicera med videosamtal var | fyra stodjande kriterier och inte ha nigon av tio andra mot-
nagra av amnena pa arets fordjupningsmote om
Parkinsons sjukdom i komplikationsfas

sigande (men inte uteslutande) faktorer. For en sannolik

diagnos accepteras hogst tva av de motsigande faktorerna

om det uppvigs av minst lika manga stodjande kriterier (1).
Sjukdomstiden delas in i olika faser. Redan innan man

Uppdatering Parkinsons sjukdom

. . . kan diagnostisera Parkinsons sjukdom har minga personer
over hela sjukdomsdurationen

symtom som okar sannolikheten for att senare utveckla

Neurolog Anders Johansson fran Karolinska Universitets-
sjukhuset i Solnaredogjorde féor Movement Disorder Socie-
ty’s kliniska diagnoskriterier for Parkinsons sjukdom som
publicerades 2015. Enligt dessa krivs for diagnosen Parkin-
sons sjukdom att man har bradykinesi i kombination med
vilotremor och/eller rigiditet och att man inte har nagot av
nio absoluta exklusionskriterier som talar starkt for andra
orsaker dn Parkinsons sjukdom till symtomen. For defini-

Parkinsons sjukdom. Denna “prodromala fas” av Parkin-
sons sjukdom karakteriseras av olika kombinationer av
depressionssymtom, ligt blodtryck i uppritt lige, nedsatt
hjirtrytmvariabilitet, férstoppning, nedsatt luktsinne och
somnstorning dir man ror sig i samband med ofta vilda
drommar (REM-somnsbeteendestorning).

Under den forsta stabila fasen efter att rorelsemis-
siga symtom gjort att man kunnat diagnostisera sjuk-

domen (”de goda dren”) dr symtomen relativt lindriga
. . . .. . och behandlingen har bra effekt. Under komplikations-
Fordjupningsmotet i korthet

e Samarbete mellan olika yrkesgrupper i multidisciplinara team for-
battrar omhandertagandet vid komplexa sjukdomar som Parkinson

fasen aterkommer symtomen mellan doseringarna. Efter-
hand uppstar dven ofrivilliga rorelser (dyskinesier), och
senare aven ON-OFF-fluktuationer, dvs snabba, oforut-

e Djup hjarnstimulering har blivit en sakrare metod under senare ar sigbara svingningar mellan god och dilig rérlighet. Hur

och flera férbattringar &r under utveckling linge faserna pigar varierar mellan olika patienter. Kognitiv
nedsittning av betydelse drabbar inte alla med Parkinsons

¢ Videosamtal mellan lakare och patient gor att pumpbehandling
sjukdom men i langt framskriden fas dr det vanligt i varie-

med apomorfin eller Duodopa numera kan sattas in utan att patien-
ten behdver ldggas in pa sjukhus rande grad. Sjukdomen kan paverka minnet, men dven syn-

* Objektiv rorelseregistrering med PKG underlattar bedomningen och rumsuppfattning, exckutly formaga sasom initiativ-

av symtom och utvarderingen av behandling och planeringsférmaga och uppmarksamhet.

Behandlingen av Parkinsons sjukdom bygger i forsta
hand p4 att 6ka tillgangen pa dopamin. Framfor allt
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anvinds levodopa, som omvandlas till dopamin i hjirnan,
men dven dopaminagonister som aktiverar dopaminrecep-
torerna genom att verka pa samma sitt som dopamin, och
COMT-himmare eller MAO-B-himmare som minskar
nedbrytningen av dopamin. All behandling beh6ver
utvirderas regelbundet eftersom behoven forandras

och eftersom flertalet likemedel dven kan forvirra vissa
symtom. Det finns kognitivt stirkande behandling vid
demens.

Utover likemedelsbehandling beh6vs rorelsetrining,
utprovning av hjilpmedel och anpassning i hemmet. Likasa
kan kostradgivning vara till nytta, liksom tal- och svilj-
ningstrining och stod fran kurator och psykolog. Dirfor
rekommenderas numera omhindertagande i ett parkinson-
team, som kan tillgodose patientens olika vardbehov.

Deep brain stimulation

Goran Lind, neurokirurg frin Karolinska universitetssjuk-
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Publik och tva av
de forskare som
forelaste, Anders
Johansson och
Karin Persliden.

huset Solna, redogjorde for utvecklingen av djup hjarnsti-

mulering (deep brain stimulation, DBS). Han berittade att
man lingre tillbaka i tiden kunde lindra parkinsonsymtom
genom att brinna vissa partier i hjirnan, men att man pa
1950-talet istillet borjade operera in elektroder som dstad-
kom samma effekt genom elektrisk stimulering. En viktig
fordel med denna metod ir att den ér reversibel — nér sti-
muleringen stings av forsvinner savil effekten som eventu-
ella biverkningar.

For att veta var i skallbenet det dr sikert att gd in
monterar man en sa kallad stereotaktisk ram pa patien-
tens huvud och undersoker hjirnan med magnetkamera.
Direfter identifieras malomradet i hjdrnan och en bana for
clektroderna beriknas. For att leda elektroderna ritt fists
en bage med ett riktinstrument i den stereotaktiska ramen.
Operationen genomfors vanligen under lokalbedévning, si
att man kan stimma av effekterna med patienten.

En fruktad risk med DBS ar hjirnblodning, men det >
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intriffar alltmer sillan och drabbar idag mindre dn en procent av
patienterna. Aven infektioner ir sillsynt. Biverkningar som forsimrad
talférmaga, ging och balans kan orsakas av att stimuleringen dven
paverkar andra hjarnomraden, och dven depression anses kunna
utlosas pa detta sitt.

For nirvarande kommer den elektriska stimuleringen via elektroder
frin en neuro-pacemaker som opereras in under huden vid nyckel-
benet, men nya pacemakers dr under utveckling som ir sd sma att de
kan liggas under skalpen. Andra forbittringar pd vig in i kliniken ar
bland annat dteruppladdningsbara system som gor att man slipper
batteribyte, liksom sjilvstyrande system som anpassar graden av
stimulering efter patientens behov och aktivitetsniva.

Teamarbete kring avancerad behandling

Vid Parkinsons sjukdom i komplikationsfas finns idag tre olika be-
handlingsalternativ att tillgd som alla bygger pa kontinuerlig dopami-
nerg stimulering: DBS, apomorfinpump och Duodopa.

I enlighet med de nationella riktlinjerna organiseras parkinson-
virden i multidisciplinira team. Under denna session berittade nigra
medlemmar i multidisciplinira team pa sjukhus runt om i landet hur
de arbetar med de avancerade behandlingarna.

DBS

I DBS-teamet pa Karolinska Universitetssjukhuset Solna arbetar
DBS-sjukskoterska Karin Persliden och fysioterapeut Sanna Asp. Ov-
riga yrkesgrupper i teamet 4r neurolog, neurokirurg, funktionell sjuk-
skoterska, arbetsterapeut, kurator, psykolog och psykiatriker.

Hos fysioterapeuten fir patienten genomga en standardiserad
uppsittning gang- och balanstester samt svara pa fragor om fysisk
aktivitet, fallbendgenhet och frysningar. Infér operationen genomfor
fysioterapeuten dven ett test for att se hur patienten svarar pa levo-
dopa, antingen tillsammans med DBS-sjukskoterskan eller pa egen
hand. Efter operationen deltar fysioterapeuten dven i bedomningar
av gang, balans och eventuell dndring av stimuleringen. Ett dr efter
operationen upprepas testerna si att effekterna av behandlingen kan
utvirderas.

DBS-sjukskoterskan triffar patienten infor operationen for att ta
reda pa vilka férvintningar patienten har och fa en uppfattning om
symtombilden. Exempelvis dr det viktigt att veta i vilka situationer
gangsvarigheter uppstir och om det dr i ON eller OFF — for den som
blir simre i ON 4r DBS mindre limpligt.

— Vi har stor nytta av att samarbeta kring beddmningarna
eftersom vara olika kompetenser gor att vi uppfattar olika aspekter av
symtomen, framholl Karin Persliden.

For att allt ska hinna lika vintar man omkring en manad efter
operationen innan man startar stimuleringen. Dd programmerar
DBS-sjukskoterskan elektrodens amplitud, pulsbredd och frekvens
for att hitta den optimala effekten. Det giller att fa basta mojliga
effekt med minsta mojliga biverkningar.

Apomorfin

Pa Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge arbetar neurolog
Thomas Willlows och parkinsonsjukskoterska Arja Hoglund. De
berittade att apomorfinpump numera kan sittas in utan att pa-
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tienten behover liggas in
pé sjukhus. Dosen okas
mycket lingsamt samti-
digt som 6vriga likeme-
del minskas, vilket ger
patienten tid att vinja
sig vid den nya behand-
lingen. Dessutom ir det
kostnadseffektivt. A andra
sidan dr strategin tidskri-
vande initialt och kraver
att patienten kan ta ansvar
for behandlingen. Resvi-
gen bor inte heller vara
alltfor ling.

Effekten utvirderas
i 6kande utstrickning

o3, g %

. Arja Hoglund
PKG, en metod som regist-

rerar rorelser via en
mitenhet som bars runt
handleden medan man
lever sitt liv som vanligt.
Man strivar dven efter

att minska antalet fysiska
besok genom att anvinda
videosamtal, sa kallad tele-
medicin.

Duodopa

Fran Linképing kom neu-
rolog Ursula Schmiauke
och underskoterska San-
na Sundelin for att berit-

ta om hur de arbetar med o

Duodopa (levodopa som Ursula Schmiauke

tillfors direke till tarmen via
en birbar pump). I teamet ingdr dven sjukskoterska, fysioterapeut, ar-
betsterapeut, logoped, kurator och neuropsykolog.

Sex mdnader fore och sex manader efter behandlingsstart gors en
bedémning av bland annat motoriska och icke motoriska symtom,
kognition, livskvalitet och féormdgan att tillgodose grundliggande
personliga behov (aktiviteter i dagliga livet, ADL). Aven PKG-mit-
ning har borjat anvindas for att mita motoriska symtom, med
mycket goda resultat.

Det finns idag tre olika sitt att starta Duodopa-behandling:
utprovning med en testsond genom nisan, antingen inneliggande pa
sjukhus eller i hemmet med hjilp av telemedicin, och direkt insatt-
ning av en permanent sond. Det senare sittet tillimpas nir bade
likare och patient kidnner sig sikra pa att valet av behandling ar det
ratta.

Underskoéterskan triffar patienten infor det forsta likarbesoket.
Patienten har dd med sig ifyllda frigeformulir som skickats ut i
torvig, dir han eller hon bland annat redogér for vilka symtom som
ir mest besvirande. Blodprover ska helst vara tagna innan pa den
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lokala vardcentralen, si att
alla data finns tillgingliga.
Vid aterbesok efter
operationen kontrol-
lerar underskoterskan
stomat (ddr sonden gér in i
magen), att pumpen fung-
erar och att kopplingarna ir
hela. Om problem uppstar
med innersonden maste
den bytas av en kirurg,
medan byte av kopplingar
kan goras av underskoter-
skan.

Riktlinjer
tor tysioterapi

Erika Franzén ir fysiotera-

peut och forsknings- och
utvecklingschef for Funk-
tionen Hilsoprofessioner-
na vid Karolinska Solna.
I arbetet med att ta fram
nationella riktlinjer for fysi-
oterapi vid Parkinsons sjuk-
dom har hon och hennes
medarbetare fokuserat pa
fem nyckelomraden: fysisk
aktivitet, gdng, balans, fall
och forflyttningar (2).

Nar det giller styrke-
trining har man kunnat

visa att det visserligen kar
styrkan, men for att fa

Sanna Asp

cffekt pd motoriska symtom,
balans, gang, och ADL behévs dven annan fysisk traning och akti-
vitet. Detsamma giller konditionstrining, som enbart forbittrar
konditionen, medan ging- och balanstrining okar savil ginghas-
tighet som balansférmaga och mobilitet.

— Trining fungerar bist i ON-fas, férklarade Erika Franzén. Den
behover dessutom vara utmanande for att ge forbittring, sa svarig-
hetsgraden maste okas efterhand.

Vid Parkinsons sjukdom 4r gangen inte helt automatisk, och darfor
blir det svdrare att gbra nigot annat samtidigt, till exempel samtala
cller bira nagot. Det innebir att fallrisken 6kar.

Riktlinjerna — olika kliniker

Under denna session berittade nagra representanter for olika yrkes-
grupper vid olika kliniker i landet om hur de arbetar med de natio-
nella riktlinjerna for vird vid Parkinsons sjukdom (4). Sessionens
moderator, fysioterapeut Lotta Sellergren frin Stora Skéndal i Stock-
holm, inledde med beritta att malet med riktlinjerna ér att dstadkom-
ma god vard och omsorg pa lika villkor.
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Agneta Gustafsson, sjukskoterska pa Akademiska sjukhuset i
Uppsala, berittade att man dér har ett programrid vars syfte ir att
skapa forutsittningar for att de nationella riktlinjerna ska tillimpas
och behandlingsresultaten forbittras. I programradet ingdr foretra-
dare for de olika yrkesgrupperna inom parkinsonvirden, represen-
tanter for Parkinsonférbundet och foretridare f6r den kommunala
varden och andra férvaltningar. En av programradets uppgifter ar
att klarligga ansvarsférdelningen mellan olika aktorer, exempelvis
mellan den kommunala virden, hemsjukvarden och specialist-
varden.

Uppsala har nu kommit igang med att registrera patienter i Parkin-
sonregistret, och det finns dven mojlighet for patientens egen regist-
rering (PER), en internettjanst dir patienten besvarar frigor om sitt
tillstind som vérdgivaren kan ta del av (4).

Parkinsonsjukskoterska Maria Dahlgren berittade om sitt arbete
pa Ostersunds sjukhus, dir hon bland annat triffar patienter i anslut-
ning till nybesok pé kliniken, bokar och kallar patienter till likare och
till den egna mottagningen, informerar och utbildar savil patienter
och anhériga som personal samt inventerar behov och samordnar de
virdinsatser. Dessutom tar hon hand om uppféljningen efter likar-
besok och har delegering for att justera likemedelsbehandling och
remittera till rehabilitering.

Nya patienter fir triffa en neurolog vid tva tillfillen, och darefter
inforlivas de i Parkinsonmottagningen, som dr Oppen tre heldagar per
tviveckorsperiod. I Ostersund inleds inte nigon avancerad behand-
ling; det gors pa regionsjukhuset i Umed.

Fran Neurologiska rehabiliteringskliniken pa Stora Skondal i
Stockholm kom fysioterapeut Astrid Vikfager, arbetsterapeut Marie
Carlsson och kurator Kristina Eriksson for att beritta om teamba-
serad rehabilitering vid Parkinsons sjukdom. Utover dessa yrkes-
gruppen ingdr dven neuropsykolog, likare, sjukskoterska, undersko-
terska och logoped i teamet.

Tillsammans med patient och eventuella anhoriga upprittas en
rehabiliteringsplan med konkreta mal och strategier for att uppna
dem. Det innebdr att flera av teamets medlemmar dr delaktiga i
samma mdl men med ansvar for olika atgirder. Det kan till exempel
rora sig om en patient som inte kan vinda sig sjilv i singen utan
maste vicka sin make/maka varje natt, vilket lett till att de bada sover
diligt.

— Malet dr da att patienten ska kunna vinda sig sjilv och att
maken/makan ska fd sova pa nitterna, forklarade Astrid Vikfager. Det
kan vi uppnd med hjilp av glidlakan och andra hjilpmedel, men dven
med fysioterapi och medicinjustering. Dessutom informerar vi om de
mojligheter till avlastning och anhorigstod som finns, si att paret vet
vart de ska vinda sig om problemen dterkommer.

Ett annat exempel dr en patient som har svirt att gora sig hord
i telefon och dirfor inte kan bestilla firdtjanst utan blir alltmer
isolerad och passiv.

— Malet ar att patienten ska kunna fortsitta med sina aktiviteter, sa
Kristina Eriksson. Det kan vi dstadkomma genom rost- och taltri-
ning och andnings- och rorlighetstrining. Men vi kan ocksa hjilpa
patienten att borja bestilla fardtjdnst via Internet eller ta kontakt med
en bistindshandliggare for att ordna med ledsagning i samband med
resorna.
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och objektiv rorelseanalys

Neurolog Dag Nyholm fran Uppsala berittade om hur mikrotablet-
ter av levodopa kan forbittra behandlingen for patienter som annars
skulle behova avancerad terapi. Varje tablett innehaller bara § mg le-
vodopa, vilket gor det mojligt att individanpassa doseringen.

For att hantera de sma tabletterna anvinds en dosautomat som
man haller 6ver ett halvfyllt vattenglas — tabletterna 16ses snabbt upp
och patienten dricker upp innchillet. Varje dos kan stillas in i steg
om 5§ mg och varje dosintervall i steg om fem minuter. Bide doser
och dosintervall programmeras i dosautomaten, som dven har en
larmfunktion som meddelar nir det 4r dags att ta nista dos.

I en nyligen publicerad studie pd patienter som fick sin behand-
ling finjusterad med hjilp av mikrotabletter utvirderades effekterna
bland annat med PKG. Resultaten visade tydliga forbittringar, bland
annat pd graden av sjukdomsbérda och livskvalitet. Dosintervallen
krymptes med i genomsnitt ca 15 minuter och doserna 6kade nigot

(5)-
Fallridsla, fall och nara fall

Fysioterapeut Beata Lindholm vid Lunds universitet redogjorde for
sin avhandling om fallridsla, fall och nira fall, det vill siga tillfillen da
en person har varit nira att falla men lyckats ta emot sig i sista stund.
Hon berittade att balans- och gingproblem ir vanligt forekomman-
de redan tidigt i sjukdomsforloppet vid Parkinsons sjukdom. Dess-
utom dr risken att skadas i samband med ett fall f6rh6jd for den som
har Parkinson.

En del av avhandlingen var en studie som f6ljde 151 patienter med
mild Parkinsons sjukdom i sex manader. De tre faktorer som vanligen
anses kunna prediktera fall r tidigare fall, gingstopp (freezing) och
lig ganghastighet, men studien visar att prediktionen férbittras om
dessa faktorer kompletteras med tidigare nira fall, diligt resultat pa sa
kallat pull-test, dd man tar tag i patienten axlar och rycker bakat utan
forvarning, och svarigheter att genomféra tandemging (att ga pa
linje hil mot td) (6).

I ett annat arbete jimfordes olika varianter av tio meters giangtest:
med statisk eller dynamisk start och med ett eller tva férsok. Resul-
taten visade att skillnaderna var sma, och slutsatsen blev darfor att
testet kan genomforas en gang med statisk start, det vill siga fran stil-
lastdende.

Kvinnors och mins syn pd DBS
och synen pa ett gott vardagsliv

Maria Sperens, arbetsterapeut vid Norrlands universitetssjukhus i
Umea, berittade om tva studier som hon genomfért. Bada baseras pa
intervjuer med 24 patienter, varav tio kvinnor.

Den forsta studien syftade till att utforska vad kvinnliga respek-
tive manliga patienter med mattligt avancerad Parkinsons sjukdom
vet om och kinner infér DBS. Resultaten visade att manga ser DBS
som det sista behandlingsalternativet. For en del kinns det bra att
DBS finns dir, medan andra tycker att det kinns skrimmande. Flera
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patienter uttryckte en férhoppning om att metoden ska utvecklas och
bli dnnu bittre med tiden. Ddremot framkom inga skillnader mellan
min och kvinnor (7).

Den andra studien utforskade hur kvinnor och min upplever och
hanterar paverkan av Parkinsons sjukdom i vardagen. Hir framkom
en tydlig, medveten strivan efter att uppritta och bibehalla ett gott
vardagsliv och att hilla igdng fysiskt. Patienterna framholl att en bra
balans i tillvaron kriver god planering och hel del pusslande med
medicin, mat och aktiviteter. Manga uttryckte ocksa att de uppskattar
att fi mota andra i sammanhang dir man inte behover forklara sina
symtom, exempelvis inom Parkinsonférbundet. Inte heller hir sags
ndgra skillnader mellan min och kvinnor.

VEMD:s arbete

Avslutningsvis presenterade VEMD:s styrelse med ordférande Arja
Hoglund i spetsen ndgra nyheter inom féreningen. Bland annat kom-
mer man att tillsitta en arbetsgrupp for att revidera materialet i Par-
kinsonskolan, som foreningen driver. Man planerar dven att utarbeta
kompetensbeskrivningar fér parkinsonsjukskoterskor och andra yr-
keskategorier (9).

Motet var mycket uppskattat och synliggjorde verkligen fordelarna
med ett multidisciplinirt omhindertagande, tack vare de synergief-
fekter som ett ndra samarbete mellan olika kompetenser genererar.

Motets sponsorer var AbbVie, Global Kinetics, Griinenthal, Medtronic,
Nordicinfu Care, PharmSwed, Sensidose, UCB och Nigaard. Artikeln publ-
icerades forst i tidskriften Neurologi i Sverige.
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT
AKTIVT STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

PARKINSONFONDEN

| Riktlinjerna och verkligheten
| — viktig debatt pa parkinsondagen

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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en 11 april, pd virldsparkinsondagen, var

jag i Visterds. Anledningen var att det

ar valar i ar och darfor hade Parkinson
Vistmanland bjudit in alla partier i regionsty-
relsen och foretridare for varden till en panel-
debatt. Ett vildigt bra initiativ. Frigan for da-
gen var hur verkligheten
i Vistmanland ser ut mot
bakgrund av Socialstyrel-
sens riktlinjer for vard av
parkinsonpatienter. Mode-
rator var Parkinsonférbun- linder.”
dets generalsekreterare Ing-
er Lundgren.

Min uppgift var inte att delta i debatten. Jag
hade blivit tillfrigad om jag kunde komma for
att ta emot en gava till Parkinsonfonden frin
linsforeningen. Sjdlvklart kunde jag det.

DET AR ALLTID sirskilt roligt att fa gavor frin
regionala eller lokala parkinsonféreningar. De
visar att medlemmarna stéder forskningen och
vill bidra till att den fir 6kade resurser. Ett mera

”Till min forvaning fick jag hora
att Sverige hade betydligt mindre
tillgang till neurologer &n vad
man hade i vara nordiska grann-

vilkommet stod kan jag inte tinka mig. Den hir
gangen var gavan ocksd extra stor, hela 20 ooo
kronor. Det berodde pa att linsféreningen fyllde
20 dr och ville gora ndgot sirskilt med anledning
av detta. Jag vill rikta ett stort tack till styrelsen
och alla féreningens medlemmar.

Och hur gick det med
paneldebatten? Bra, tycker
jag. Tonen var saklig och
deltagarna verkade hyf-
sat pilasta. Alla i panelen
uttryckte en tydlig ambi-
tion att leva upp till de
nationella riktlinjerna. Snabba atgirder utlova-
des pa rehab-omradet och frin flera partier sades
att pengar inte var nigot problem. En svarig-
het dr ddremot att det 4r brist pd neurologer och
parkinsonsjukskoterskor.

Till min forvaning fick jag hora att vi i Sverige
hade betydligt mindre tillgang till neurologer dn
vad man hade i vara nordiska grannlinder. Hur
har det kunnat bli pa det sittet?

LENNART PETTERSSON

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst

uppskattade gavor:

Ronny Lundin, Eker6
Arne Marthinsson, Skovde
Parkinson Orebro

Kjell Andersson, Kungsor
Parkinson Gistrikland
Parkinson Vistmanland

Parkinsonlinjen

Du som har Parkinson eller dr narstaende 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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Ar blindtarmsoperation en risk?

Kan blindtarmsoperation eller bortta-
gande av tonsillerna paverka risken for
Parkinsons sjukdom? Hair ér en resebe-
rittelse frin Bojing Liu som presenterat

sin poster pa en kongress i Japan.
TEXT BOJING LIU

doktorand, Epidemiologi och Biostatistik, Karolinska Institutet

Det har foreslagits att det finns ett samband mellan bort-
operering av tonsillerna eller blindtarmens maskformiga
bihang och risken for att drabbas av Parkinsons sjukdom.
Teorin dr dock omdiskuterad. Som en del av mitt doktors-
arbete har jag paborjat en registerstudie for att undersoka
de eventuella sambanden.

For att presentera studien och fi tillfille att diskutera
den med andra kunde jag med stod av ett reseanslag frin
Parkinsonfonden genomf6ra en resa till Saitama, Japan,
19-22 augusti 2017 for att delta i Tjugoforsta epidemilogiska
virldskongressen, arrangerad av Internationella forbundet
for epidemiologi.

FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

Med ett tema som “Global/lokal hilsa och epidemio-
logi i en forinderlig virld” tickte kongressen in en rad olika
dmnesomraden. Som ndgra exempel kan nimnas halso-
effekter av kirnkraftsolyckan i Fukoshima, en dldrande
befolkning i virlden, fysisk inaktivitet som hilsoproblem
och riskfaktorer for kroniska sjukdomar ur ett globalt
perspektiv. Metodologiska aspekter sisom anvindning av
stora datamangder, register och genomisk information
berordes ocksa. Kongressen gav mig sdledes 6kad kunskap
savil inom epidemiologi som forskningsfilt Gverlag som i
dmnen som gransar till mitt eget.

Under den sista dagen av kongressen presenterade jag
min poster "Appendectomy, tonsillectomy and Parkinson
disease risk: a Swedish register-based nested case-con-
trol study” Studien blev vil mottagen och jag hade flera
givande diskussioner med andra kongressdeltagare. Som
en del i min doktorandutbildning virdesitter jag denna
erfarenhet hogt. Kongressdeltagarnas kommentarer ang-
ende studien dr ocksa av stort virde infor arbetet med att
sammanstilla ett manuskript. Sammantaget ér jag mycket
n6jd med min resa och jag vill framfora ett stort tack till
Parkinsonfonden som gjorde den mojlig.

Valjeviken erbjuder:

Rehabilitering/trianing

—med fysioterapeut, arbetsterapeut och kurator
Rekreation

—i en vacker, rogivande miljo, boende med hotellstandard

Diagnoskurser
— ALS, MS, Parkinson, Stroke, CP, polyneuropati,

Rehabilitera dig pa Valjeviken eller Humlegarden!

séllsynta diagnoser bl.a. CMT, ryggskada/RMB med inriktning idrott.

Temakurser
— Smarta, hjarntrétthet/kognitiva besvar, ung rehab (fér dig under 40),
aktiv rehabilitering i ur och skur/idrott/rullstolsteknik/rullstolsdans, fatique, ridning, ataxi.

Telefon: 0456-151 15

Humlegérden erbjuder:

Rehabiliteringsprogram, neurologiska diagnoser, reumatologi
— med fysioterapeut, arbetsterapeut, logoped, sjukskoterska och kurator
Dagrehabilitering/trianing

—inom Stockholms Idns landsting finns majligheten att vélja dagrehabilitering

Diagnoskurser och temakurser
— Lar dig mer om din diagnos, traning och rehabilitering

JHumlegarden

Telefon: 08-598 833 00

Pa valjeviken.se finner du ocksd information
om utbildningar och kurser pa var folkhégskola
samt vdrt utbud i Mdttinge, Trosa och Sundby-
vik, Orebro.

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




PARKINSONFONDEN

Parkinsonregistret
unik resurs
for forbattrad vard

Ett projekt ska vidareutveckla det
svenska parkinsonregistret som resurs
tor klinisk forskning och kvalitetsut-
veckling.

Mottagare:
PETER HAGELL
professor Skdnes universitetssjukhus, Lund

DET SVENSKA PARKINSONREGISTRET (ParkReg) bestér i da-
gens lige av bland annat féljande huvudkomponenter:
« Demografiska uppgifter (kon, alder, sjukdomens
varaktighet etc)
o Diagnoskriterier
« Behandling
e Biverkningar
» Motoriska komplikationer (on/off-tid, dyskinesier)
e Sjukdomens svarighetsgrad
« Patientupplevda problem relaterade till Parkinsons
sjukdom

Registret dr en utmirke resurs vid planering av forskning
inom omriden som epidemiologi, hilsockonomi, metodut-
veckling samt vid uppf6ljning av vard- och behandlingsre-
sultat i klinisk praxis. Dess potential har emellertid hittills
varit underutnyttjad.

En viktig anledning till detta ar att ParkReg dnnu ér rela-
tivt ungt; en annan att den nationella tickningsgraden, ca
20 procent, dr begrinsad. Andra anledningar ér att Park-
Reg dr i behov av optimering och att det beh6vs en kvali-
tetssikring av komponenter som olika skattningsskalor och
berikningsalgoritmer. Behovet av att vidareutveckla Par-
kReg understryks inte minst av de nationella riktlinjer for
vird vid Parkinsons sjukdom som publicerades av Socialsty-
relsen i december 2016. Bland annat innebir dessa att upp-
foljning av en rad specificerade kvalitetsindikatorer inom en
snar framtid kommer att beh6va ske i registret.

Det 6vergripande milet i det aktuella projektet ér att
vidareutveckla ParkReg sa att det optimeras som en natio-
nell resurs, i forsta hand for hogkvalitativ klinisk forskning,
men ocksd for kvalitetsutveckling, utvirdering och forbitt-
ring av den svenska parkinsonvarden.

Beviljat belopp: 395 000 kronor
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT AKTIVT
STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

Nya forsok med stamceller

En forskargrupp i Lund arbetar med att utveck-

la behandling med stamceller. I framtiden hoppas
gruppen kunna forfina metoderna sd att det ska ga
att styra stamcellerna exakt och enbart mot den typ
av dopamincell som ér paverkad av sjukdomen.

Mottagare: MALIN PARMAR, professor BMC, Lunds universitet

NEURODEGENERATION INNEBAR ATT nervceller i hjirnan dor. Med ndgra fi un-
dantag kan dessa celler inte nybildas, vilket betyder att man i dag inte kan bota
manga av de sjukdomar som beror pi celldod i hjirnan. Darfér finns ett stort
behov av att utveckla nya metoder for att reparera en skadad hjirna. En sidan
behandling ar cellterapi, dar man placerar in nya celler i hjarnan for att ersitta
dem som dott och pa sa sitt forsoka lindra symptomen som uppstir i samband
med celldoden.

Parkinsons sjukdom dr ett attraktivt mal for cellbaserad terapi, eftersom de
dominerande symptomen beror pa forlust av en begrinsad grupp av nervceller,
nimligen de dopaminbildande cellerna i mellanhjirnan. Experimentella och
kliniska studier har visat att transplantation av sidana nervceller kan aterstilla
en normal dopaminfrisittning och ge en klinisk férbittring under mer 4n tio
ars tid.

Hjarncellstransplantationer med dopaminceller fran aborterade foster som
behandling vid Parkinsons sjukdom utvecklades i Lund p4 1980-talet. Anvind-
ning av dopaminceller fran foster dr emellertid problematisk ur savil etisk som
praktisk synvinkel. Tillgingen pa lampliga celler dr begrinsad och metoden
anses bland annat darfér inte vara realistisk vid en mera storskalig anvindning.

GRUPPEN HAR DARFOR under ett antal ir utvecklat en behandling som ir ba-
serad pa stamceller. De celler som bildas fungerar lika bra och pa samma sitt
som vid anvindning av celler frin aborterade foster. De etiska problemen eli-
mineras och tillgangen pi celler for transplantation blir tillfredsstillande. Den-
na teknik kommer att testas i kliniska férsék som beriknas bli piborjade under
2019 med finansiering frin EU och Wellcome Trust.

I framtiden hoppas dock gruppen kunna producera dnnu bittre celler
genom att forfina den nuvarande metoden sa att det ska ga att styra stamcel-
lerna mot exakt och enbart den typ av dopamincell som ér paverkad av sjuk-
domen. Gruppen kommer att anvinda sig av nya metoder for att ta fram en
genetisk profil pa dess celler och sedan studera dem i kultur och efter trans-
plantation. Gruppen hoppas att forskningen ska leda till att framtidens stam-
cellsbehandlingar blir bittre och mer precisa.

Beviljat belopp: 495 000 kronor
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Fortsatta fOrsok
med immunterapi

En forskargrupp i Uppsala har beviljats stod for
att fortsitta med forsok med immunterapi vid
Parkinsons sjukdom med anvindning av mus-
modeller.

Mottagare: MARTIN INGELSSON
professor Rudbecklaboratoriet, Uppsala universitet

VID PARKINSONS SJUKDOM ANSAMLAS och aggregeras alfa-synuklein i
hjarnans nervceller. Mellanstora aggregat, sa kallade oligomerer, ir spe-
ciellt skadliga och nya fynd visar, att dessa kan spridas mellan celler via
smi blasor, s kallade vesikler. Pa parkinsonmoss har gruppen visat, att
antikroppar mot oligomerer, efter injektion i bukhdlan, transporteras till
centrala nervsystemet dir de reducerar miangden skadligt alfa-synuklein,
vilket minskar risken for svira motoriska storningar.

Eftersom en ny framtida behandling vid Parkinsons sjukdom maste
sdttas in pd ett sd tidigt stadium som mojligt, har gruppen undersokt
férekomsten av tidiga symtom hos samma moss. Det har da visats att
djuren uppvisar subtila ging- och beteendestérningar redan fran tva till
fyra manaders dlder. I en stor pigaende studie undersoks om dessa tidiga
storningar kan férebyggas med antikroppar. Denna del av behandlingen
beriknades vid forsokets borjan vara klar i bérjan av 2018 och direfter
foljer en rad olika analyser av hjirnvivnaden.

UTOVER DETTA KARTLAGGS en annan musmodell f6r Parkinsons sjuk-
dom. Jimfért med den tidigare modellen bildar dessa moss storre miangd
skadligt alfa-synuklein i hjarnan och far mera tydliga symtom tidigt i li-
vet. Pa dessa moss genomfors nu en ytterligare behandlingsstudie, dir
gruppen utnyttjar ett ofarligt virus for att lata antikropparna bildas direkt
i nerveellerna. Det bor leda till 6kade antikroppsnivaer i hjarnan och dér-
med bittre effekt av behandlingen. Prelimindra data fran en forstudie,
dir viruspartiklarna injicerades direkt i hjdrnan, tyder pa att behandlade
moss har hoga nivaer av antikroppar i nerveellerna. Nu planeras en storre
studie, dir viruspartiklarna ska tillféras via blodbanan for att se om dven
denna metod kan leda till effekt pa sjukdomens symtom hos méssen.
Forskningsprojektet vintas ge viktig kunskap och forstielse av sjuk-
domsmekanismerna och fér den experimentella utvecklingen av nya
behandlingsstrategier vid Parkinsons sjukdom. Ansatserna ar nya,
samtidigt som perspektiven dr realistiska. Immunterapi mot Alzhei-
mers sjukdom provas redan kliniskt bland annat med en antikropp
som tagits fram av gruppen. Dessutom har en av gruppens antikroppar
mot alfa-synuklein nu humaniserats, vilket minskar risken for bildning
av antikroppar mot antikroppen, och den planeras att inom tva-tre ar
anvindas i en forsta studie pa patienter.
Projektet utfors pa Rudbecklaboratoriet i Uppsala under 2017-2021.
Beviljat belopp: 495 000 kronor
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Crowdfunding
- sa gick det sen

Parkinsonfonden har det senaste aret utlyst sa
kallade Crowfunding-projekt (grasrotsfinansie-
ring). Har skriver Angela Cenci Nilsson, forskare i
Lund, till bidragsgivarna om hur bidragen anvands
i projektet "Utvardering av medicin som aktiverar
Sigma-1:

Bista bidragsgivare,
Vi vill tacka sa hjartligt f6r det stodet som ni beviljat oss via
Parkinsonfondens “crowdfunding initiativ”!

Crowdfunding-bidraget anvinds, i sin helhet, for att
inleda den kliniska prévningen med Sigma-1 agonisten
Fluvoxamin (likemedlets namn: Fevarin). Medlen betalas
in pa ett specifikt projektkonto som administreras av Skines
Universitetssjukhus (SUS) under professor Hakan Widners
tillsyn.

Tillsammans med tidigare erhdllna medlen kommer
Crowdfunding-bidraget att mojliggora en studie med upp
till 60 parkinsonpatienter. Var plan dr att rekrytera ytterli-
gare patienter om ett par ar.

Till studien kommer vi att rekrytera nydiagnostiserade
personer som dnnu inte borjat ta dopaminhirmande medi-
ciner. Detta gor vi for att forenkla studiens uppligg samt
gora det likt vira experimentella djurstudier s lingt det
gar. Studiens deltagare rekryteras bade av SUS neurologiska
klinik (projektledare: Dr. Hikan Widner) och av Neurolo-
giska kliniken vid Helsingborgs sjukhus (projektledare: Dr.
Klas Wictorin).

Vi har nu anlitat en professionell studiekoordinator med
stor erfarenhet av kliniska provningar, som haller pa att
skriva bdde det formella studieprotokollet och ansdkan om
etiskt tillstand for studien.

Vi kommer att halla er viluppdaterade kring hur studien
fortskrider och vi kan dven ordna ett studiebesok for er pa
Lunds universitet.

ANGELA CENCI NILSSON,
A projektiagets vignar
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TRAFFA VARA FORSKARE

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

Hur dr vdr hjdrna dr ihopkopplad, hur férindras och skadas dessa kopplingar vid Parkin-
sons sjukdom och hur vi kan reparera kopplingarna? Det dr ndgra av frigorna som To-
mas Bjorklunds forskargrupp vid Wallenberg Neurocentrum i Lund arbetar med.

Teamarbete i Lund

i jakt pd nya behandlingar

Nar och hur vacktes ditt intresse for forsk-
ning?

Detta vicktes lingt tidigare dn jag har nagot
minne av har det visat sig. Jag har vuxit upp
inom forskningen dd min far ocksa ar forska-
re. Detta smittade av sig tidigt och min mor
har sparat mina anteckningar kring de “for-
s6k” som jag gjorde hemma i ligstadiet. Jag
inspirerades av min fars tester av lokalsinnet
och minne och testade detta pd mina tva vita
moss. Jag var tydligen mycket besviken pa
den ena musen som var mycket simre dn den
andra p4 alla test.

Sedan dess har jag alltid haft intresse for att
forsta hur saker och ting fungerar och har
fortfarande en tendens att plocka isir och mo-
difiera allt omkring mig. Ibland med storre
framging och ibland mer begrinsad ...

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?
Jag skulle vilja bedriva forskningen sisom
manga smad start-up bolag fungerar idag. Med
smd team som jobbar intensivt och titt ihop
for att hitta pd ndgonting nytt och jobbar
gemensamt mot samma mdl. Det dr denna
kinsla som jag har forsoke att aterskapa i min
forskargrupp och jag tycker att jag nog har
lyckats ganska bra. Vi har en mycket bra ”lag-
kinsla” och mina medarbetare ir vildigt en-
gagerade i sitt arbete.

Pa vilket satt har Parkinsonfonden bidragit
till din forskning?

Parkinsonfonden har varit ett mycket viktigt
stod i alla faser av min karridr fran reseanslag
till mig som doktorand som gjorde att jag
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kunde presentera min forskning pa interna-

tionella méten, via forskningsanslag till mig
som yngre forskare si att jag kunde etablera
sjalvstindighet till idag ndr Parkinsonfonden
ger ovirderligt stod till mitt forskningspro-
gram.

Vad kommer din forskning att betyda for
parkinsonpatienter?

Namn: Tomas Bjorklund

Titel: Docent, molekylar neuromodule-
ring, Lunds universitet

Fodd: Lund
Bor: Nyinkopt radhus i Lund
Familj: Sambo med en landskapsarkitekt

Karriar: Borjade med att intressera mig
for matematik och bildbehandling och tog
mig d& omvagen via studier av magnetka-
mera-avbildning av hjarnan hos patienter
med post-traumatisk stress i Stockholm
innan jag landade inom forskningen pa
Parkinsons sjukdom i Lund.

Gor idag: Leder en forskargrupp vid Wal-
lenberg Neurocentrum i Lund. Forskar pa
att lista ut hur var hjarna ar ihopkopplad,
hur dessa kopplingar férandras och ska-
das vid Parkinsons sjukdom och viktigast
av allt, hur vi kan reparera kopplingarna

Musiksmak: Sjunger garna med till stor-
bandsklassiker sdsom med Frank Sinatra,
Dean Martin och samtida artister.

Laser: Laser helst facklitteratur el-

ler biografier dver intressanta personer
som format var omvarld men laser ock-
sa skonlitteratur med historisk anknytning
sdsom skriven av Robert Harris.

Favoritmat just nu: Invigde precis gril-
len for denna sdsong sa just nu &r det all-
ting som gar att grilla, vilket faktiskt &r
det mesta.

Kopplar av med: Att konstruera och byg-
ga saker. Renoverar garna i det nyinkopta
huset eller i sommarstugan men har ock-
sa utvecklat ett intresse for att konstrue-
ra min egen elektronik for att styra allt i
huset.
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"... Jag har med tiden fatt
bli lite mer realistisk i mina
forhoppningar. De nya be-
handlingar som vi arbetar
med idag ar mycket kom-
plexa och bygger pa manga
tekniskt svara moment.
Detta gor att fallgroparna
dr manga.”

Min férhoppning dr att min forskning en kom-
mer att bidra till att vi far en sa pass bra forsta-
clse for hur vi kan reparera hjirnan att vi kan
skapa en behandling som avhjilper alla sym-
tom av sjukdomen. Detta kommer dock att ta
lang tid och dirfor sa arbetar vi med att nyt-
togora forskningen i steg. Det som ligger nir-
mast att komma parkinsonpatienter till gagn dr
vart arbete med att ldra transplanterade nerv-
celler att koppla ritt i hjarnan. Vi samarbetar
med ndgra av de basta forskarna i virlden pa
att reparera hjidrnan och vir forskning gor det
mojligt att dskadliggora exakt hur bra eller da-
ligt dessa nervceller aterskapar kopplingarna i
hjarnan. Detta kan i sin tur leda till bade sik-
rare och mer effektiva behandlingsalternativ i
framtiden.

Nar kommer dina forskningsframsteg att
komma till nytta for parkinsonsjuka?

Detta dr mycket vanskligt att siga och jag har
med tiden fitt bli lite mer realistisk i mina for-
hoppningar. De nya behandlingar som vi arbe-
tar med idag dr mycket komplexa och bygger
pd manga tekniskt svira moment. Detta gor
att fallgroparna 4r manga. Jag har under de se-
naste tio aren arbetat pd en ny behandling f6r
Parkinsons sjukdom som i slutindan foll pa
mallinjen da den inte levde upp till vara for-
hoppningar nir vi skulle 6verféra den fran for-
soksdjur till patienter sa jag vet att detta kan ta
tid. Vi har dock manga nya spdnnande saker pa
gang sa jag dr hoppfull att det inte ska ta tio ar
till innan vi har ndgot som kan komma parkin-
sonsjuka till nytta.

PARKINSONJOURNALEN #2 2018

Viktigt att ha koll
pa B-vitaminer

vid duodopabehandling

Duodopa* ar en av tre avancerade
behandlingsmdjligheter vid Par-
kinsons sjukdom. Nar en kom-
bination av olika behandlingar i
tablettform eller injektioner inte
langre kan ge en adekvat symt-
omlindring kan behandling med
Duodopa forbattra de motoriska
symtomen och ge en forbattrad

livskvalitet.
TEXT JAN LINDER
overlakare Neuro- huvud- halscentrum,
Norrlands Universitetssjukhus Umed

Som vid andra behandlingar si finns det
biverkningsrisker dven vid Duodopabe-
handling och i denna artikel vill jag fo-
kusera pa en ovanlig men potentiellt all-
varlig biverkan — neuropati (en storning
i funktionen hos framforallt de lainga
nervtradarna till hinder och fotter som
kan resultera i smirtor och bortfall av
motoriska funktioner).

Mekanismen bakom uppkomsten av
denna biverkan dr 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 funk-
tion.

Det beh6vs B-vitaminer (B-12, fol-
syra och B-6) nir kroppen ska bryta
ned likemedlet levodopa. Nir behand-
ling med Duodopa startas minskas som
regel doserna av annan likemedelsbe-
handling och den dagliga dosen av levo-
dopa oOkas vilket stiller hogre krav pa
tillgdng av B-vitaminer och en rela-
tiv brist pd B-vitaminer kan uppstd. Ett

blodprov som testar huruvida det finns
adekvat tillging pd B-vitaminer i krop-
pen dr S-Homocystein, virdet pa detta
prov stiger vid brist pd B-vitaminer.
Forutom att nervtridarna tar skada av
B-vitaminbrist kan det finnas risk for att
de tar skada av forhojda nivaer av S-Ho-
mocystein.

DE FALL AV NEUROPATI i samband med
Duodopabehandling som jag har per-
sonlig kinnedom om har samtliga upp-
visat S-Homocystein 6ver 15 mmol/liter
som dr den 6vre normalgrinsen.

Det dr viktigt att komma ihag att
det dr nivin av S-Homocystein som ir
facit” pa huruvida det finns tillrick-
ligt med B-vitaminer eller inte. Att mita
de enskilda B-vitaminerna tillfoér som
regel inte viktig information eftersom
nivderna pd dessa i blodet kan vara nor-
mala eller till och med férhojda trots
att det foreligger en funktionell brist.
Om S-Homocysteinvirdet overstiger
15 mmol/liter bor man 6ka doserna av
B-vitaminer och direfter f6lja upp med
ett nytt blodprov for att kontrollera
S-Homocystein normaliseras.

I svenska och skandinaviska riktlinjer
for behandling med Duodopa rekom-
menderas att kontrollera S-Homocys-
tein regelbundet. I Umed har vi en rutin
sedan mdnga dr att alla som pabor-
jar behandling med Duodopa far fore-
byggande tillskott av B-vitaminer (B-12
och folsyra) och direfter kontrollerar
vi S-Homocystein var tredje manad sd
linge.

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!
For att skinka en gava via SMS skicka text:
park (for att skdnka 50 kr), park 100 (for att skiinka 100 kr),

park 200 (for att skinka 200 kr) till nummer 72 970
Stort tack for din gava!
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VETENSKAP

Parkinson Disease Composite Scale

Ny skala for att mata Parkinsons sjukdom

Hur svar dr min Parkinsonsjukdom pa
en skala? Fragan ar oftast irrelevant
for den enskilda personen och svar att
besvara, men i mdnga sammanhang
behdver man kunna mata sjukdomens
svarighetsgrad pa ett enkelt men dnda
overgipande satt. Det ar bakgrunden
till Parkinson Disease Composite Sca-
le.

European Parkinson’s Disease Association
uppmirksammade tillsammans med sin ex-
pertpanel behovet av en ny sammansatt skala
for Parkinsons sjukdom och har stottat ut-
vecklingen av den nya skalan som finns till-
ginglig via deras hemsida. Arbetet piborja-
des under 2014. Arbetsgruppen som leder
valideringsstudierna av skalan bestdr av Fabri-
zio Stocchi, Pablo Martinez-Martin och Fabi-
ana Radicati.

Det finns redan en mingd olika skalor
for att mita Parkinsons sjukdom. Anda ir
det svirt att pa ett 6vergripande och relativt
enkelt sitt mita sjukdomens svirighetsgrad,
bade i studier och i klinisk praxis. Alla skalor
som finns sedan tidigare har sina férdelar och
begrinsningar av olika slag, och det dr inte
meningen att den nya skalan ska ersitta utan
komplettera 6vriga mitt. Somliga skalor,
sisom MDS-UPDRS, ir omfattande och
kan vara svdra att utfora i klinisk praxis samt
kraver specialistkunskap och man kan behova
betala for att fi anvinda skalorna i studier.
Andra miter bara vissa aspekter av sjuk-
domen sasom dyskinesier (Unified Dyski-
nesia rating scale mfl), somn (PDSS-2 mfl),
aktiviteter i dagligt liv (Schwab and England
ADL scale mfl), icke-motoriska symptom
(Non-motor Symptoms scale mfl).

Ytterligare andra skalor 4r f6r enkla och
korta for att finga sjukdomens olika svarig-
hetsgrader, exempelvis Hoehn och Yahr-
skalan som statt sig linge, men som bara dr
baserad pd om sjukdomen ger symtom i bade
och hoger vinster kroppshalva och i vilken
utstrickning man har paverkan pd balans-
féormagan. Det kan vara mycket stor skillnad
pa tillstindet hos tva individer med samma
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Hochn och Yahr-stadium. Ibland anvinder
man motoriskt status, exempelvis del tre av
UPDRS-skalan, som ett matt pa sjukdoms-
grad. Detta forfarande har bristen att man
da inte tar hansyn till fluktuationer eller
icke-motoriska symptom.

Minga av de behandlingar vi anvinder
kan forbittra vissa aspekter av sjukdomen
men forsimra andra. Det klassiska exem-
plet hir ir dopaminerga likemedel som ofta
lindrar bradykinesi, tremor och rigiditet men
kan forvirra dyskinesier, hallucinationer,
impulskontrollproblem och ortostatism. Att
pa ett enkelt sitt mata denna sammansatta
bild dr en stor men viktig utmaning,.

Om Parkinson Disease Composite Scale
(PDCS) visar sig “hélla méttet” kan det bli ett
nytt verktyg for att pa ett enkelt och snabbt
men dndd informativt sitt kunna mita sjuk-
domens svarighetsgrad. Betydelsen av ett
sddant instrument i virden blir stort; exem-
pelvis for att fordela samhallsresurser, gora
kliniska studier, jimféra olika patientgrupper
och mita férindringar 6ver tid med mera.

Parkinson Disease Composite Scale

PDCS ir en ny skala avsedd att enkelt kunna
ge ett sammansatt, informativt mitt om sjuk-
domens svarighetsgrad som tar hinsyn till 1)
motoriska kardinalsymptom, 2) icke-motoris-
ka symptom och 3) behandlingskomplikatio-
ner. Skalan dr viktad, s att den ger hogre po-
ing for sjukdomssymtom med storre negativ
inverkan pa livskvalitet och storre behov av
vird och omsorg. Exempel pd sidana faktorer
ir kognitiv nedsittning och gang- och balans-
rubbning,.

Den ursprungliga versionen av skalan
bestod av 16 fragor. I en pilot-studie omfat-
tande 70 patienter som undersoktes med
PDCS, UPDRS och Hocehn och Yahr-sta-
dium fann man tillrickligt lovande resultat
for att ga vidare med skalan i samma format
férutom ett tilligg av en extra fraga om funk-
tionsinskrinkning (disability). Den nuva-
rande PDCS bestar alltsa av 17 fragor forde-
lade i fyra dominer: Motoriska symptom (6

frigor), ickemotoriska symptom (6 fragor),
behandlingskomplikationer (4 frigor) och
funktionsinskrinkning (1 friga). For varje
friga finns fem nivaer av svarsalternativ och
det dr undersokaren som baserat pa under-
sokning och samtal med patient och eventu-
ella anhoriga viljer vilken nivd som bist 6ver-
ensstimmer med patientens tillstand.

En forsta valideringsstudie av versionen
med 17 fragor utférdes med 194 patienter frin
Sverige, Italien, Ruminien, Australien och
Storbritannien (1). Studien talar f6r att skalan
ir genomforbar, acceptabel, reproducerbar
och valid. Nir jag har anvint skalan har jag
funnit att definitionen av skalstegen i nigra
fall (precis som med sa manga andra skalor)
skulle kunna goras mer exakt, men skalan 4r
relativt litt och snabb att genomféra och tar
framfor allt upp relevanta aspekter som man
dndd behover undersoka och prata om for att
kunna ge adekvata raid om behandling.

Fynden fran den forsta valideringsstudien
aterstdr nu att bekrifta i storre material, med
spridning 6ver alla grader av sjukdom, samt
att verifiera skalans kinslighet for forind-
ringar. En utokad valideringsstudie pigar
redan, dir hundratals patienter i 6ver tio
olika linder ska inkluderas. Data-analysen
kommer att innefatta deskriptiv statistik,
datakvalitet och acceptabilitet, intern konsis-
tens, reproducerbarhet, validitet och preci-
sion.

Om kommande studier bekriftar att skalan
héller méttet kan den alltsd bli ett virdefullt
tillskott till vara méjligheter att mata Parkin-
sons svarighetsgrad pa ett 6vergripande sdtt
i stora patientgrupper. Bittre mojligheter att
mita medfor battre mojligheter att utvirdera
effekten av olika dtgirder.

ANDERS JOHANSSON

Karolinska Institutet, Stockholm

Stocchi F, Radicati FG, Chaudhuri KR, Johansson
A, Padmakumar C, Falup-Pecurariu C, Marti-
nez-Martin P. The Parkinson’s Disease Composi-
te Scale: results of the first validation study. Eur
J Neurol. 2018 Mar;25(3):503-511.
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AKTUELLT

Framtidsfullmakt — vad ar det?

Genom att skriva en framtidsfullmakt
kan du utse en person som ska ta hand
om dina angeldgenheter om du i fram-
tiden inte langre kan ta hand om dem
sjalv.
Framtidsfull makten borjar gilla nir du inte
lingre sjilv kan ta hand om dina angeligen-
heter pa grund av att du blir fysiskt sjuk, far
en psykisk storning eller liknande och tillstan-
det dr varaktigt. Det dr den som du stillt ut
fullmakeen till som ska bedéma om ett sidant
tillstdnd har intritt. Fullmaktshavaren ska in-
formera bade dig, din maka/make eller sam-
bo samt dina nirmaste sliktingar om att full-
makten tritt i kraft och vad den innehaller.
Fullmakten kan gilla bade personliga och
ckonomiska angeligenheter. Det kan till
exempel vara I6pande ekonomiska saker, som
att betala rikningar, forvalta tillgangar och
ta hand om olika avtal om el, hyra eller olika
abonnemang.

Formella krav pd en framtidsfullmakt
o Du miste fyllt 18 ar och kunna ta hand
om dina angelidgenheter nir du skriver full-
makten.
o Fullmakten ska vara skriftlig.
e Det ska framgi att det dr en framtidsfull-
makt och vem eller vilka som ar fullmaktsha-
vare.
e Det ska framgi vilka angeldgenheter som
fullmakten omfattar.
o Fullmakten ska bevittnas av tva personer.
Den som ir vittne far inte vara den som full-
makten giller for (fullmaktshavaren).
o Fullmakten ska visas upp i original nir den
anvinds, exempelvis pa banken.

Det finns inget lagkrav pad var fullmakten
ska forvaras eller att den ska registreras

ndgonstans. Lampligt r att den utsedda full-

maktshavaren har ett exemplar och att du
sjilv behaller ett exemplar.

Fullmaktshavare

Du kan utse en eller flera fullmaktshavare i din
framtidsfullmakt. Om fullmakten ar utstalld
pa flera personer ér det viktigt att du beskriver
deras inbordes forhallande. Ett alternativ ar att
du ger olika personer olika uppdrag. Ett an-
nat alternativ dr att du utser fullmaktshavare i
en viss turordning, sd att en kan ta vid om den
som stdr fore inte kan ta pd sig uppdraget.

Nar upphor fullmakten?

Fullmakten upphor att gilla om fullmaktsgi-
varen fir en god man eller en forvaltare inom
samma omrade som framtidsfullmakten. Full-
maktsgivaren kan dven dterkalla fullmakten.
Dessutom upphor den om fullmaktsgivaren
skulle aterfa sin beslutsférmaga. Diremot
fortsitter framtidsfullmakten som huvudregel
att gilla dven efter fullmaktsgivarens dod.

Mer information om framtidsfullmakt: https://
www.konsumenternas.se

REGH MOTOmed

Rorelseterapi foO

aslig handstil i skrivbockerna igen och lyc

Den Parkinsondrabbade lararen fran Biberach a.d.
Riss tranar sedan flera &r tillbaka regelbundet med
MOTOmed.

"Efter att ha varit borta frdn arbetet i drygt ett dr kan jag nu skriva

a tavlan i 0|qen nastan lika snabbt som tidigare. Jag skriver med stor och
S ckas for det mesta ganska

bra med att méla 6gonfransarna och haélla en kopp med héger hand.

Jag ér kort sagt verlycklig dver den hér utvecklingen!”

battre livskvalite

Primed.ab

Rehab

Svartalundvédgen 1, 302 35 Halmstad.
Tfn. 035-17 82 85 e-post. info@primed.se
www.primed.se
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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- qgpyputGAETER
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. :

lagirinte
dumi hupyet
120 har
Parkingan”
v Annika Lagek

Mr P i mina fotspar.
Pris 150 kr

Mr P och jag.

Pris 150 kr
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Haxblandning

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

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr

Stenbergs tankar
~ erfarenheter av Parkinsons sjukdom

Stenbergs tankar

- erfarenheter

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

Pris: 25 kr

Serveringsbricka
Tillverkad i svensk bjork.
Tal varme och maskin-

disk. Storlek 33 x 25 cm
Pris: 220 kr

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

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

Andra publikationer m m:

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

Pris 450 kr, inkl frakt.

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

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

» Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestéalles mot fraktkostnad.
« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

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

e Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

¢ Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 50 kr

* Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

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
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FORBUNDET

ORDFORANDE-
KONFERENS
den 12-13 maj
holls i Lund och
arrangerades av
Parkinson Ska-
ne. En valordnad
konferens till
bade nytta och
noje.

Allavisom
deltog vill tacka
Monica Viking-
son (bilden
ovan) och hen-
nes kollegor i
skanestyrelsen
for det fina mo-
tet.

Resetips: Kolla dina forsikringar De vann i varkrysset

Om du har ett pigaende vardbehov, till exempel dr kroniskt sjuk eller behandlas e e . o
Har ar losningen och korsordsvinnarna fran

Parkinsonjournalens varkryss i nr 1/18:
1:a pris Hans Isacsson, Skogas

2:a pris Urban Edstrﬁm,OUmeé

3:e pris Sune Eriksson, Amal

for en skada, finns det risk att din reseforsikring inte ticker eventuella kostna-
der for den sjukdomen eller skadan nir du ér pd resa. Du har sannolikt inte hel-
ler ritt till ersittning om du beh6ver avboka resan med sjukdomen eller skadan
som skil. En reseforsakring ticker bara akuta sjukdomar och olycksfall. Dirfor
ska du noggrant kontrollera med ditt forsikringsbolag hur forsikringen giller.

Det ricker inte att din ldkare ger dig klartecken att resa, utan det ar bara forsik-

S| 1%
ringsbolaget som kan ge ett forhandsbesked om du kan fa ersittning for en av- "::\II (E3 X ﬁ( ¥
bokning pa grund av din sjukdom eller skada eller f6r en forsimring pa resan. =T AIRIA
Las mer till exempel pd Konsumenternas forsikringsbyra: £ - ?l'!) '
www.konsumenternas.se é R EE PIAIG "ég ElF %HWI
A U EITIAKIA = 1SM
- . e - . o D G| E*E?‘E‘RON YITITIA
ZRERIAISIEPAVIEIRIKIAZIS|TIAIG]
Vad hander i lansforeningarna“ .ﬁ,J:L FEROAR S NARBETADE
= 1 NIA[=[TIR|AIL[L|A[#{A[ZD[E[Z]% &
) ) IAGIERIAE[+K|O|S[E|A[% KIAIR|AF|F
I Parkinsonjournalen forsoker vi dven spegla vad som hinder i forbundets T D[ 1| TEIAINIS[#AlZ=BIR A
linsforeningar. Men vi behover din hjélp. Skicka rapporter och bilder till (0] 5 b "?:$ h- -~ II\_\T;E%](I? ? é =
oss sa vi pd linssidorna kan visa litet av den stora aktivitet som alltid pagar. N|A %L % TIAR[TIZDAN|
Hor girna av d%g med ett mail eller brev och kom girna med forslag pa re- i 2 k E’%Q é XMIA_M Eé* Ill "
portage och artiklar. #KIAININOREAINIG]:
EININ[=R[1|S|ADIE}
R—OICIKIS|A[= AN
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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

Nr3
Nr 4

3 mm utfall runt om

utfallande + 3 mm

PARKINSONJOURNALEN #2 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 Materialdag
1 oktober 31 augusti
10 december 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

Varm brietirta

6-8 personer

1 mild fransk brietarta

2 tsk salt

2 tsk socker

2 tsk italiensk salladskrydda
2 tsk torkad basilika

2-3 bifftomater

2 purjolok

1 kruka farsk basilika
Tillbehor: salta kex

Sdtt ugnen pa 175—200 grader.

Blanda salt, socker, salladskrydda och torkad basilika. Str6 detta Gver
brietdrtan. Skir tomaterna i sma tirningar. Skir purjoloken tvirs
over i tunna ringar. Strimla basilikabladen. Ligg pa tomat, purjolok
och basilika. Sitt in tirtan i ugnen. Lat std inne i 8—10 minuter.
Servera brietdrtan varm med olika sorters salta kex.

Gunnels kyckling

3-4 personer

1 grillad kyckling
100 g ddelost
3 dlvispgradde

1 klase urkéarnade vindri

Dela kycklinge

saker form. K ddden, smula ner ddelosten och hall sedan

over kycklinge ai225 grader i cirka 15 minut: 0 Over
en. Servera med pressad pot ch valfri

servering.

kinsonforbundet, se s
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