














> PORTRATTET —

Just nu haller jag pd och trinar
henne att dra igdng mig nir jag
drabbas av freezing. Hon kan dra
till litet i kopplet, sa kommer jag
igang igen.”

Madeleine var lite drygt 40 dr nir hon fick diagnosen
parkinsonism. Den yttrar sig bland annat i minnesproblem
och problem med balansen.

— Efter att jag blev sjukskriven pd grund av min parkin-
sonism borjade jag fundera pa hund. Det borjade med att
jag var fodervird at hundar som skulle bli ledarhundar. Jag
markte att jag midde bittre av den regelbundna motionen
och att jag kom ut bland folk. S smaningom sa ville jag ju
ha en egen hund och skaffade en labradorvalp, siger hon.

LYCKA, SOM NU AR tvi dr gammal, r en labrador som har
trinats frin det att hon kom till Madeleine vid 8 veckors dl-
der. I borjan var traningen som for vilken hund som helst.
Den bestod i sa kallad grundlydnad, ndgot som erbjuds via
lokala brukshundsklubbar i hela landet. Lycka fick vinja sig
vid olika miljoer, att inte hilsa pd manniskor innan Made-
leine sagt att hon fick, och vid passivitet, det vill siga att ta
det lugnt. Vilket kan vara nog sa svart for en sprallig labra-
dor.

For att klara limplighetstestet, och fi borja triningen till
assistanshund, har Lycka trinats att klara hundméten, att
vara passiv och att samarbeta med sin forare. Lycka klarade
testet och de fysiska kraven och dr nu mitt uppe i sin utbild-
ning till servicehund. Nir hon dr i tjanst har hon pa sig ett
sarskilt ticke, dir det stir att hon dr assistanshund under
utbildning.

— Nir hon klarat provet kommer hon att fi ett ticke dir
det star att hon ér servicehund. Tdcket dr ocksa bra for att
jag ska kunna ta med henne in i butiker och andra offent-
liga platser. Aven om det inte dr en garanti — butiksigaren
har ritt att siga nej.

En servicehund kan lira sig en mingd olika saker. Lycka
forstir kommandot “himta medicinen” och har ocksa lirt
sig att hdlla ordning pd var Madeleines planbok finns.

— Eftersom jag har balansproblem, exempelvis nir jag gar
i trappor, har jag lirt Lycka att ta ett trappsteg i taget. Och
sd héller jag mig i henne. Hon tar upp min planbok och
mina nycklar nir jag tappat dem. Hundar tycker inte om
att ha hdrda och kalla saker i munnen, som nycklar, si det
krivdes en del trining, siger Madeleine.

— Just nu héller jag pd och trinar henne att dra iging mig
nir jag drabbas av freezing. Hon kan dra till lite i kopplet,
sd kommer jag igang igen. Och om jag ir lite lagt medici-
nerad och har svirt att ta mig upp ur soffan drar hon upp
mig med hjilp av ett rep.

DET VERKAR FINNAS manga fordelar med en servicehund,
men finns det ndgra nackdelar?

—Ja, det skulle vil vara kostnaden. Att képa en grund-
utbildad hund ir vildigt dyrt. Jag har hort siffror
som 180 ooo kronor. Lyckas utbildning kostar cirka
30000-40 000 kronor. Det ir veterinirintyg, kostnader for
proven och den certifierade instruktéren. Men jag har sokt
och fitt bidrag fran olika fonder.

En servicehund behover kontinuerlig trining, provet
fornyas arligen. Den som vill skaffa en servicehund bor
tinka pa att man ska orka ta hand om hunden och sa bor
man ha nigon som kan vara hundvakt om man till exempel
skulle rika hamna pa sjukhus en lingre tid.

— Men vi som har hund haller ju oss ritt sa friska, siger
Madeleine och fnissar lite. M
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Bldggen om

Madeleine Stark bloggar
om triningen med assis-

Namn: Madeleine Stark tenshunden Lycka. Lis

Aktuell: Utbildar sin labrador mer pé’l webben:
till servicehund inriktad pa att . ]
hjilpa en person med Parkinson http://assistanshunden.

Efdn Lizl;(iiping blogspot.se. Hir dr tvd
er: T
Familj: Sambo och fyra barn, Utdrag om lnﬂ]Otranlng

varav tva bor hemma och vardagsliv med
Lycka:

Miljotrdaning

Ibland blir det knasigt. Min
hjarna vill inte alltid samar-
beta och detta var en san efter-
middag.

P& apoteket hdmtade jag ut
mina parkinsonmediciner och
hade hunden intill mig. Trass-
lade med bankkorten samtidigt
som jag talade med apotekaren.
Stoppade vaxeln i planboken
men kunde inte fa igen drag-
kedjan. Forsokte lange och val
men till slut gav jag upp . Da
insag jag att jag hade lagt hund-
godiset i planboken. Ja ibland
maste man garva at det. Vis av
erfarenhet sa far det bli kort-
betalning och d4 har jag nu
plockat fram bankkortet innan.
Ar det folk efter mig i kén kdnns

N 7 det ju extra jobbigt att sta dar
iy 2 5,) ., el i e .' - | och fippla med pengar eller kort.
o ; ‘ Idag gick det béattre inga
levergodisar i planboken ;)

En svéng in pa Biltema och
sedan in pa Mediamarkt for att
kika pé en ny systemkamera.
Golvet i butiker kan ju vara lite

laskigt. Biltemas blankpolerade
golv var valdigt halkigt och
det &r bra med trdning pa olika -
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> PORTRATTET —

underlag. Trevligt bemdtande och fint att kombi-
nera med shopping for sambon.

Forutom denna lustiga kommentar i en helt
annan butik

- Assistanshundar far komma in men de maste
béras.

- Hmm vet inte om jag orkar sa jag och tittade
pa min 27 kilos lahrador .

D& sa den blonda expediten- ja det kan ju bli
svart och kliade sig i huvudet .

Hon far val ga sjalv da.

Lycka uppforde sig exemplariskt och vi kunde
inte fatt ett battre bemdotande. Hon verkade
charma manga i personalen.

NA&r jag hirjade mijétrana sa valde jag tider dar
det var nagot mindre kunder i butiken. Nu har vi
klarat av alltifran apotek till systembolaget en
fredag. Pa bolaget blev det lite stressigt. Mycket
folk och dessutom flaskor i héjd att valtas. Trangt
i kon. Det funkade 6ver forvantan, men nér jag
kom hem insag jag att jag képte fel vin .haha

Kom pa ganska snart att stérre inkép och trana
hund samtidigt ar inte att rekommendera. Tranar
du hund sa &r det fullt upp.

Men det &r ju smart att handla nagon sak just
for att trAna att sta i ko,

Har borjat trdna Lycka att hdmta min medicin och
haromdagen fick jag tva i skarpt 14ge sa att saga.
Hade redan gatt till sdngs och kom p4a att min
medicindosett 1ag kvar i kdket.

Eftersom jag &r valdigt ortrlig utan medicin sa
skickade Lycka att hdmta medicinen. Hon sprang
genast ivdg och hittade medicinen, samt kom till-
baka med den. Jag har évat utan piller i under
traningsperioden eftersom risken ar ju annars
att hon tror det dr godis och springer ivdg for att
Oppna dosetten.

Men nu var det ju ”pa riktigt ”. Det kAndes bra
att all trdning ger resultat.

Eftersom jag har en tendens att forlagga plan-
boken lite 6verallt, inte alls bra egentligen, men
nar hjarnan &r drabbad av sjukdom sa f6ljer det
ju med lite minnessvarigheter. Har darfor trdnat
henne att ta upp planboken eller leta efter den
och sedan lamna den till mig. Igar satt jag i
vardagsrummet och hérde Lycka var vid kdks-
bordet. Ropade pa Lycka mest for att jag tdnkte nu
tar hon nagot &thart. Haha det borde jag ju tréana
bort.

Nu kom hon snabbt och viftade pa svansen.
Jéatteglad for att hon hade hittat min planbok pa
bordet. LAmnade planboken och tittade p& mig for
att fa dversvallande berém.

Hundar ar fér goa ¥

FAKTA Assistanshundar

En hund kan ocksi vara ett hjdlpmedel. Da kallas de assistanshundar och har oli-
ka uppgifter de ska utféra. Det kan handla om att leda sin husse eller matte forbi

hinder eller varna infor ett blodsockerfall.

Assistanshundar har alltid bara en forare, en husse eller matte.

Hundarna delas in i

e Ledarhund

e Servicehund

« Signalhund

¢ Alarmerande servicehund
Servicehunden hjilper om man har
ett rorelsehinder med att 6ppna dor-
rar, plocka upp tappade foremal eller
dra en rullstol. En servicehund kan
trinas till att gora nistan vad som
helst.

Hur far man en assistanshund?
Om man behéver en signalhund, ser-
vicehund eller alarmerande service-
hund krivs ett likarintyg pa den skada
man har och vilken funktionsnedsitt-
ning den medfér. Tillsammans med
det intyget skickar man en anstkan
om signal- och servicehund till den
bistindshandliggare man har i kom-
munen. Ibland ér det landstinget som
godkinner att man dr berittigad till
en assistanshund.

For att bli forare, som det kallas
nir man har en assistanshund, gors en
individuell bedémning och helst ska
man vara minst 15 ar. En forilder kan
inte agera fOrare dt sitt barn.

Man koper sjdlv hunden och betalar
utbildningen av den. (Killa: 1177.5¢)

Madeleine Stark har planer pa att bli cer-
tifierad instruktor, och ldra andra hur
man tranar upp sin hund till assistans-
hund.

- Det galler att fundera ut vilka behov jag
kommer att ha framadver - och trana hun-
den for det, sdger Madeleine Stark.
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— AKTUELLT -
Blodprov kan

hjalpa till att skilja

Parkinson fran andra sjukdomar

Inom tva-tre ar kan det bli enklare att
tidigt stalla ritt diagnos pa patienter
med symtom som paminner om Par-
kinson. Denna majlighet grundar sig i
en ny studie fran Lunds universitet och
Sahlgrenska akademien i Goteborg. Nu
ska resultaten omsattas i praktiken.

— Studien visar att ett blodprov fungerar lika
bra som de ryggvitskeprov som anvinds
idag. Forutom att patienten slipper ingreppet
i ryggen dr provet enkelt, billigt och kan an-
vindas i primérvarden, berittar Oskar Hans-
son, docent vid Lunds universitet och 6verla-
kare vid Skanes universitetssjukhus.

Det dr i det tidiga sjukdomsskedet som
det kan vara svart att skilja mellan Parkin-
sons sjukdom och ett antal andra sjukdomar
som ibland bendmns som Parkinsonplus
eller atypisk Parkinsonism. Hit riknas bl.a.
multipel systematrofi, progressiv supra-
nukledr pares och corticobasal degeneration.

Kannetecknen for de olika diagnoserna

skiljer sig ndgot, men flera symtom kan
férvixlas med Parkinsons sjukdom.

— Parkinsonplus-sjukdomarna ér ovanliga,
men sjukdomsforloppet dr annorlunda och
oftast mycket snabbare. Dodligheten dr ocksa
hogre dn vid Parkinson, och det dr dirfor
angeldget for bade patienter och anhoriga att
stilla ratt diagnos tidigt for att sedan kunna
erbjuda bista behandling, férklarar Oskar
Hansson.

Studien bygger pa kontroller av och blod-
prover fran tva patientgrupper, en i England
och en i Sverige, om sammanlagt so4
personer. Bland deltagarna fanns personer
med antingen Parkinson eller atypisk Parkin-
sondiagnos samt en frisk kontrollgrupp.
Studien dr tillrickligt omfattande och
gedigen for att nu vidareutveckla blodprovet
for klinisk anvindning i Sverige, menar fors-
karna bakom fynden. Detta arbete kommer
att ske i Goteborg:

— Nu ska provet och mitmetoden stan-

dardiseras, det vill siga vi ska faststilla ett
standardiserat sdtt att ta, lagra och analysera
provet sd att jamforbara resultat kan fas 6ver
tid i ett rutinlaboratorium. Om allt gar bra
kan provet vara klart att tas i bruk i kliniken
inom tvi-tre dr, siger de bida professorer vid
Sahlgrenska akademien i Goteborg.

I blodprovet analyseras forekomsten av
ett protein som ingar i nerveeller, neurofi-
lament, och som finns i blodomloppet och
ryggvitskan. For patienter i tidigt stadium i
ndgon av sjukdomarna triffade provet ritt i
70—80 procent av fallen, vilket dr ungefir lika
bra som vid det mer komplicerade ryggvit-
skeprovet.

Avsikten dr att alla patienter som soker for
parkinsonliknande symtom ska kunna gora
testet. Vid positivt resultat behovs liksom
vid ryggvitskeprov en kompletterande och
noggrannare utredning av en parkinsonspe-
cialist.

Kalla: Lunds universitet

Ny mojlighet till kontakt
i tva nya Facebookgrupper

Det finns tva nya grupper pa Facebook, en grupp for personer med Parkinson
och en grupp for anhériga. Parkinsonférbundets kansli och representanter fran

styrelsen administrerar gruppen.

Gruppen for personer som har Parkinson har nirmare 60 medlemmar och gruppen f6r anho-

riga har nirmare 100 medlemmar.

— Vi tycker att grupperna fyller en stor funktion eftersom manga har liknande tankar och
funderingar, siger Anna Wedin, kommunikatér pa férbundet.

— Grupperna dr en mojlighet att tipsa varandra och att “triffas” pa nitet. Jag tycker att det
har dr sociala medier nar det 4r som bist, man hjilper och stottar varandra och det ar vinlig

stimning, siger Anna Wedin.

— Det dr manga som gar in och svarar och vill hjilpa till.

ETT ANNAT TIPS f6r den som vill ha kontakt med ndgon att prata med ar Parkinsonférbundets
jourtelefon som skots av volontirer med egen erfarenhet av Parkinson.

Jourtelefonen har 6ppet mandagar och onsdagar 19-21, och tisdagar och

torsdagar 10-12, telefonnumret 08-666 20 77.
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Uje randelius
pa scen igen

I borjan av april dr Uje Brandelius tillbaka
pa scenen med sin sjilvbiografiska popmu-
sikforestillning. Forestillningen med titeln
Spring, Uje, spring hyllades av recensen-
ter och spelades for utsalda hus i hostas. Uje
Brandelius, singare i bandet Doktor Kos-
mos, fick diagnosen Parkinsons sjukdom
forra dret, lis mer i ParkinsonJournalen nr
4/2016.

Forestillningen spelas i Stockholm pa
Sodra teatern den 9,10 och 11 april.



- AKTUELLT —

Socialstyrelsens nationella riktlinjer for vird av Parkinson och MS tridde i kraft
i december forra dret. Rekommendationerna ska ge patienter mojlighet att triffa
likare oftare och att fa triffa team dér personalen har olika kompetens.

Riktlinjerna foljs upp lokalt

PARKINSONFORBUNDET SKICKAR | VAR ut in-
formation till alla linsforeningars styrelse.
Tanken dr att de nya riktlinjerna ska kunna
foljas upp lokalt. Lansféreningarna fir forslag
pa olika fragor som kan stillas till de sjuk-
virdsansvariga, som kan vara politiker eller
tjdnstemdn beroende pé de lokala forutsitt-
ningarna.

— Vi stiller sjilvklart inga krav pa linsfor-
eningarna att de maste folja upp detta. Men
tor dem som vill diskutera med lokala poli-
tiker eller tjinsteman har vi tagit fram ett
underlag, siger Inger Lundgren, generalse-
kreterare i Parkinsonforbundet.

En av de frigor som Parkinsonférbundet
lyfter upp dr méjligheten till lakarbesok. De
nya riktlinjerna slar fast att en patient med

Parkinson ska kunna triffa en specialistlikare
i genomsnitt tva ganger om dret. Men vigen
dit 4r ling, just nu ndr inga landsting ens upp
till en genomsnittsniva pa ett besok per ar.

— Nir en forsta utvirdering gors om nagra
ar kommer man att mita hur manga som nar
upp till ett likarbesok om dret. Det lingsik-
tiga mélet dr tvd likarbesok per dr men dit dr
det langt, siger Inger Lundgren

Siffror frin en sammanstillning visar alltsa
att verkligheten ser annorlunda ut och att det
dessutom finns skillnader mellan olika lands-
ting (se diagram).

En annan fraga handlar om tillgdngen
till multidisciplindra team, dir patienten far
triffa personer med olika kompetens, exem-
pelvis kurator, dietist och fysioterapeut.

Arligt besok hos Likare inom specialistvarden, Parkinsons sjukdom

Andelen personer med Parkinsons sjukdom som fatt minst ett likarbesok med Parkinsons
sjukdom som huvuddiagnos inom den 6ppna specialiserade varden under det senaste aret, 2014.

Antal patienter kvar till malniva for ar

Gotland

Soérmland
Halland
Orebro
Ostergétland
Vasterbotten
Varmland
Véstmanland
Jonkdping
Stockholm
Vésternorrland
Blekinge
Kronoberg
Skéne
RIKET
Dalarna
Kalmar
Uppsala
Norrbotten
Gévleborg
Vastra Gotaland
Jamtland

Kalla: Patientregistret, Socialstyrelsen.
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Inger Lundgren tror att det finns ett stort
intresse for diskussioner om riktlinjer och
virden i landsting och regioner.

— De flesta verksamhetsansvariga vill leva
upp till de hir kraven. Darfor ar det ocksa
viktigt att ta upp fragan, och att diskutera den
utifrin de lokala forutsittningar som finns,
siger hon.

En annan punkt som forbundet lyfter
handlar om rehabilitering, si kallad gangin-
riktad rehabilitering.

— Dir vill jag ocksa generellt lyfta vad
fysioterapeuter gor och hur viktigt det ar for
personer med Parkinson, siger Inger Lund-
gren.

SUSANNE RYDELL

Stall fragor
till sjukvarden

Har ar nagra exempel pa bakgrund och fragor
som Parkinsonforbundet har lyft fram i ett un-
derlag till foreningarna:

Bakgrund fran riktlinjerna: Alla med Parkin-
sons sjukdom ska ha tillgéng till ett multidici-
plinart team, det vill saga ett parkinsonteam,
som utgors av lakare, sjukskoterska, och minst
ytterligare tva som kan vara fysioterapeut, ar-
betsterapeut, logoped, kurator, dietist och s vi-
dare.

Forslag till frdga som lansfoéreningarna kan
stdlla lokalt: Stammer uppgifterna? Vilka pro-
fessioner finns idag och vilka behdver forbattras
i vart omrade? Vad behdver landstinget/regio-
nen satsa resurser pa ? Vilka planer finns det?

Bakgrund fran riktlinjerna: Man ska ha ritt
att fa traffa sin specialistldkare i snitt tvd gang-
er per ar, enligt riktlinjerna. Det &r langt fran
verkligheten idag.

Forslag till frdga som lansforeningarna kan
stalla lokalt: Vad behdver forbattras i vart om-
rade? Vad behdver landstinget/regionen satsa
resurser pa? Vilka planer finns det?
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Fyra av tio patienter far
inte uppfoljningsbesok

Det finns brister i uppfolj-
ning, rutiner och rehabili-
tering nar det géller varden
av MS - och Parkinsonsjuka.
Det visar Socialstyrelsens
forsta nationella utvardering
pa omradet.

— Exempelvis far fyra av tio pa-
tienter inte drliga uppféljande la-
karbesok, siger Vera Gustafsson,
utredare.

Socialstyrelsen har genom-
fort den forsta nationella utvir-
deringen av varden f6r dem med
MS och Parkinsons sjukdom.
Utgangspunkten ir myndighe-
tens nationella riktlinjer f6r vard
vid MS och Parkinson. Resul-
taten av Socialstyrelsens utvir-
dering visar att delar av virden
for dem med MS och Parkinsons
sjukdom fungerar relativt vil, till
exempel grundbehandlingen med
likemedel. Diremot finns det
stora utvecklingsbehov inom flera
andra delar av varden.

BLAND ANNAT FINNS det brister
i arbetet med rehabilitering och
uppfoljning liksom i styrningen
av varden. Enligt uppgifter frain
Socialstyrelsens patientregister
far fyra av tio med MS eller Par-
kinson inte de uppfoljningsbe-
sok inom den 6ppna specialistvar-
den som rekommenderas i de nya
nationella riktlinjerna, minst en
gang om dret vid MS och minst
tva ganger om dret vid Parkinson.
— Uppfoljningen ir en forut-
sdttning for att patienten ska fa
ritt likemedelsbehandling och for
att nya symtom uppmirksammas
och behandlas. Vi har ocksa sett
att socioeckonomiska faktorer
spelar in. De med hogre utbild-
ning fir i storre utstrickning
uppfoljande besok dn de med
ligre utbildning, siger Alexander

PARKINSONJOURNALEN #1 2017

Svanhagen, utredare vid Social-
styrelsen.

Av utvirderingen framgar ocksd
att det finns skillnader mellan
landstingen.

BADE MS OCH PARKINSON kan
leda till nedsatt funktionsforma-
ga och paverka livssituationen pa
manga sitt, exempelvis medfora
svarigheter att arbeta och utéva
fritidsaktiviteter. I de nationel-

la riktlinjerna betonas vikten av
multidisciplinira team som en t-
gird for att mota patientens be-
hov av till exempel symtomlind-
ring och rehabilitering. I teamen
samarbetar flera yrkeskategorier.
Det kan forutom likare och sjuk-
skoterska exempelvis vara psy-
kolog, logoped, fysioterapeut,
arbetsterapeut och dietist. Men
utvirderingen visar att dessa team
saknas helt i ndstan var femte spe-
cialistverksamhet. Och i minga
av de team som finns saknas vik-
tiga kompetenser, till exempel har
bara vartannat psykologer.

— Personer med MS ecller
Parkinson har ofta manga olika
symtom férutom de rent kropps-
liga, som till exempel depression
och trotthet. DA kan det exem-
pelvis vara viktigt att fa triffa
psykolog, siger Vera Gustafsson.

Riktlinjerna kommer att kunna
fa stor betydelse for varden, enligt
utredare Per-Henrik Zingmark.

— Minga, bade patienter och
de som arbetar inom varden, har
linge efterfragat nationella rikt-
linjer for MS och Parkinson da
detta tidigare inte funnits. Det ror
sig om sjukdomar som kan orsaka
stora funktionsnedsittningar och
forhoppningen ir att riktlinjerna
ska leda till en mer jamlik vard,

siger Per-Henrik Zingmark.
Kalla: Socialstyrelsen

Patienter ska utvardera teknikhjalpmedel
EN NY STUDIE SKA undersoka hur personligt utformad behandling
av Parkinsons sjukdom fungerar nir den stods av ett system som &r
baserat pd smarta telefoner. Syftet dr att underséka om ny informa-
tions- och kommunikationsteknik kan ge hogre livskvalitet for per-
soner med kroniska sjukdomar som Parkinson. Studien genomfors
av Handelshégskolan vid Orebro universitet. Anvindbarhet och
mojlighet att férdndra brukarens beteende kommer att matas. Bland
annat ska symtom och doseringsanvisningar av medicin registreras.

— Vi ska se hur bra patienterna kan kontrollera sin sjukdom om
de har denna information i sin smarta telefon, siger Mevludin
Memedi, en av forskarna bakom projektet.

Projektet ska ocksa ge neurologiska kliniker tillging till nya typer
av kontinuerliga data, ndgot som ar viktigt for forskningen och fér
att ge patienterna ritt rad vid uppféljande méten.

Studien har fatt medel frain KK-stiftelsen.

Malargarden

Rehabilitering som gér skillnad
Framgangsrik rehabilitering
i naturskon miljo.

Hos oss moter du mycket kunnig och engagerad
personal. | vara lokaler finns varmvattenbassang
34 grader, handikappanpassat gym och
gymnastiksal. Har bor du i enkelrum med
dusch/WC. Vi lagar all mat fran grunden och har
egen kokspersonal.

Nya program borjar var tredje vecka. For mera

information ring var koordinator Lena

08-594 936 34 eller ring via vaxeln 08-594 936 30.
' 'y
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Las mer pa www.malargarden.se

JOURTELEFONEN

Du som har Parkinson eller ir niarstaende kan prata med andra i
samma situation. Du far vara anonym och den som svarar har tyst-
nadsplikt.
08-666 20 77
Mandag och onsdag: 19-21 | Tisdag och torsdag: 10-12
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— BEHANDLING —

Narmare 20 ooo personer i Sverige har Parkinson. For de flesta
finns effektiv hjilp anpassad efter hur svara besviren dr — men fort-
farande fdr alltfor fd tillgang till ritt behandling i ritt tid.
For Ewa Wikestam var tillgdngen till ritt behandling avgorande.
— Jag har fitt en stor del av mitt gamla liv tillbaka, sdger hon.

TEXT SVEN-ERIK LINDBERG

Pumpbehandling — lattare liv

EN FARSK SAMMANSTALLNING frin Socialstyrelsen visar att
fyra av tio parkinsonpatienter inte far tillgang till adek-

vat vird. Sarskilt allvarligt 4r detta for patienter med sva-
rare former av Parkinson, dir besviren kraftigt begransar
mojligheten leva ett normalt,
aktivt liv. Mojligheten att fa
adekvat behandling skiljer sig
ocksa mellan olika landsting.

— For mig har tillgangen
till ritt behandling gjort att
jag fatt en stor del av mitt
gamla liv tillbaka, siger Ewa
Wikestam i Képingsvik pa
Oland.

- Tidigare hade jag vildigt
manga off-perioder och fick
inritta hela min dag efter
parkinsonmedicineringen.
Det gjorde att jag till slut
knappt vagade gi utanfor
huset pa egen hand. I dag kan
jag gd promenader, dka och
handla och passa mina barn-
barn utan problem. Det hade
varit otankbart utan min nya
medicin.

— Just otryggheten var det
som var allra jobbigast tidi-
gare. Nu kinner jag mig
mycket tryggare och mindre
begrinsad och klarar av saker
som jag inte gjorde tidigare.
Det betyder enormt mycket
for livskvaliteten. Jag mar
battre helt enkelt.

Ewa Wikestam fick
mojlighet att sjilv paverka

Ewa Wikestam

valet av behandling utifran sina behov. Valet stod mellan
de tre etablerade behandlingsformer som finns i dag for
svarare Parkinson, DBS — Deep Brain Stimulation, pump-
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behandling med levodopa eller apomorfin. Valet foll pa
pumpbehandling med Dacepton, ett nytt apomorfinpre-
parat.

— Jag valde pumpbehandling med Dacepton for att det
var den behandling som krivde minst ingrepp och som
kindes ldttast att hantera i vardagen och f6r mig har det
fungerat fantastiskt bra.

FOR EWA HAR Dacepton-behandlingen betytt att hon ocksd
har kunnat ta ett stort steg tillbaka mot arbetslivet igen.

— Jag hade nistan gett upp hoppet om att kunna arbeta
igen, men nu arbetar jag halvtid pa Kalmar lins museum
och det kinns fantastiskt att kunna leva ett normalt liv igen,
siger Ewa Wikestam och tilligger:

Jag onskar verkligen att fler parkinsonpatienter far till-
gang till den hir behandlingen. Fér mig har den betytt
mindre besvir, forbittrad livskvalitet och en storre trygghet
i vardagen. Ett bittre liv helt enkelt.

Nil Dizdar Segrell dr 6verlikare och parkinsonspecialist
vid Universitetssjukhuset i Linkoping. Hon menar att Soci-
alstyrelsens nya riktlinjer for parkinsonvarden kan fa stor
betydelse och majligheterna att skriddarsy en behandling
utifran patientens behov gor att fler kan fi effektiv hjilp.

— De nya riktlinjerna ir viktiga for att de sprider viktig
kunskap om sjukdomen och vilka behandlingar som finns
att tillga till bade patienter och likare. Darmed kan fler fa
chansen att leva ett normalt, aktivt liv. Det giller sarskilt
patienter med svérare former av Parkinson dir tablettbe-
handling inte ricker till.

DET SENASTE TILLSKOTTET i behandlingsarsenalen ar Infu-
cares Dacepton, ett apomorfinpreparat som kan ges litt och
smidigt via en nal under huden och som patienten sjilv kan
hantera i vardagen.

Sedan tidigare finns Apomorfin ifrin Pharmswed och
Apogo frin Griinenthal pa svenska marknaden.

— For patienten dr just enkelhet och anvindarvinlighet
viktiga aspekter, eftersom parkinsonsjukdomen bland annat
leder till skakningar och svirigheter med motoriken, siger
Nil Dizdar Segrell.
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Apomorfin ett alternativ
ndr tabletter inte fungerar

Om den ordinarie parkinsonbehandlingen med ta-
bletter inte fungerar finns det andra alternativ. Fraga
din likare om du funderar 6ver detta. Ett av alterna-
tiven dr Apomorfin, den dldsta medicinen som an-

vands vid Parkinson.
TEXT ULRIKA MUNDT-PETERSEN OCH PER ODIN,

Lunds universitet

APOMORFIN AR DEN ALDSTA medicinen som vi anvinder vid
Parkinsons sjukdom och samtidigt en av de mest effekti-
va. Apomorfin framstilldes for forsta gingen 1869. Redan
tidigt férmodade man att den kunde ha effekt vid Parkin-
sons sjukdom — det foreslogs redan 1882 — utan att man da
hade en aning om mekanismerna for en eventuell effekt.
Apomorfin har haft manga anvindningsomraden genom
dren — manga av oss triffade pa den som krikmedel i sam-
band med forgiftningar pa akutmottagningar pa 70- och
80o- talet. Den har bland annat ockséd anvinds som medel
mot impotens pa go-talet.

Den forsta som visade att apomorfin har effekt mot
Parkinsonsymtom var den amerikanska likaren Robert
Schwab och dret var 1952. Riktigt anvindbar blev medi-
cinen emellertid forst efter det att professor Corsini i Italien
visat att man kunde motverka de vanligaste biverkning-
arna av apomorfin med preparatet domperidon (Moti-
lium) 1979. Det var sedan de engelska neurologkollegerna,
framfor allt Andrew Lees, som utvecklade apomorfinte-
rapin vid Parkinsons sjukdom under 8o-talet. I Sverige
introducerade vi apomorfinbehandling som forsta land
utanfor England i borjan av go-talet.

Apomorfin dr det enda preparat som har exakt lika stark
effekt som L-dopa mot parkinsonsymtom. Till skillnad
fran L-dopa ges apomorfin inte 6ver munnen som tablett,
utan som injektion eller infusion i underhuden, for det
mesta i bukens underhud. Dirigenom ndr man ett mycket
snabbt upptag till blodet och en snabb effekt. Den genom-
snittliga tiden till effekt efter en injektion dr 10 minuter
(s-15 minuter) och effekten dr kortvarig, mestadels cirka 45
minuter (30-90 minuter). Det gor att apomorfin dr mycket
limpligt som vid behovsterapi (med injektionspennor),
men ocksd som infusionterapi (med bérbara pumpar).

Apomorfins effekt dr individuell och man méste prova
vilken dos den enskilda patienten behover, separat for varje
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patient. Men ndr man en ging faststillt vilken den ligsta
effektiva dosen dr, kan patienten for det mesta fortsitta att
anvinda denna dos under méinga ar. Apomorfinet har en
“antingen-eller” effekt och det I6nar sig inte att 6ka dosen
over den ligsta effektiva dos som man faststallt.

NAR MAN PABORJAR apomorfinbehandling gor man for det
mesta ett apomorfintest — ddr provar man lingsamt hogre
doser av apomorfin och syftet dr just att faststilla om och
vid vilken ligsta dos som den enskilda patienten far effekt.
Behandlingen kan sedan startas — antingen i form av vid be-
hovsinjektioner med apomorfinpennan eller som infusions-
terapi med pump. Behandlingen kan antingen startas med
patienten inneliggande pd sjukhus eller poliklinisk pa dag-
varden eller i hemmet.

Apomorfinpennan anvinds alltsa som vid behovste-
rapi ovanpi en fortsatt behandling med parkinsonme-
dicin i form av tabletter och/eller plister. Patienten lir sig
att ta en apomorfininjektion nir effekten av den ordinarie
behandlingen sviktar (s kallade "off” perioder). Sa snart
patienten kinner att effekten av ordinarie behandling avtar
skall han/hon ge sig en injektion. Om detta gors korrekt
har patienten en mycket god chans att han/hon kan avbryta
”oft”-perioden och ma bra igen — i placebo-kontrollerade
studier har man kunnat visa att chansen att fi effekt av en
injektion dr Gver 95 procent — och effekten stors inte av
exempelvis matintag. Skulle en injektion dnda inte ha effekt
inom 15 minuter sd instrueras patienten att ta en injektion
till.

Effekten av injektionsterapi med apomorfin har stud-
erats i ett stort antal studier, dven placebo-kontrollerade
sadana. Man har sett att patienten kan reducera sin diliga
tid (Poff”-tid) med Gver 5o procent om man ligger till
apomorfin som vid behovsbehandling. En stor fordel dr
ocksi att patienten, genom den palitliga effekten av injek-
tionerna, fir mycket bittre kontroll 6ver sina parkinson-
symtom; om han/hon skulle bli stel och orérlig exempelvis
pa staden eller i arbetet, sa kan han/hon vara siker p4 att
vara normalt rorlig igen inom 15 minuter efter en injektion.
Detta dr ofta psykologiskt viktigt for patienter med fluktu-
erande medicinverkan och kan bidra till att man kan leva ett
mer normalt liv, socialt och i arbetet.

De patienter som har mest glidje av apomorfin, dr de
som just har borjat mirka fluktuationer i medicineffekt och
dir omstillning av tablettbehandlingen ir otillricklig for

13



BEHANDLING —

”Behandling med apomorfinpenna och apomorfinpump finns med

i Socialstyrelsens nya evidensbaserade riktlinjer, dir dessa reckommenderas
och far prioritet *bor tillhandahallas’ Detta innebir att Socialstyrelsen
menar att denna behandling (liksom behandling med DBS och Duodopa)
bor tillhandahallas for alla patienter i landet som kan forvintas ha gladje av

behandlingen.”

att uppnd en god effekt. Patienten miste ocksd kunna forsta
terapiprincipen, framfor allt nir och hur han/hon ska ta
sina injektioner. Har patienten komplicerade fluktuationer,
eventuellt ocksd med perioder av 6verrorlighet, si dr pump-
terapi eller djupelektrodstimulering mestadels ett battre
alternativ.

Liksom alla andra effektiva terapier har dven apomorfin
biverkningar. De vanligaste biverkningarna av apomorfi-
ninjektion dr illamaende, krikningar och blodtrycksfall. For
att undvika detta ges under de forsta behandlingsveckorna
domperidontabletter (tre ginger dagligen). Domperidon-
behandlingen kan mestadels avvecklas efter nigon/ndgra
veckors behandling.

Apomorfinbehandling 6ver pump anvinds hos patienter
med mer komplexa fluktuationer i medicineffekten.
Patienten far en birbar pump som ansluts till en tunn
kateter som mynnar i en liten plastkanyl som sticks in i
underhuden, mestadels pa buken, ibland pa lar, dverarmar
cller rygg. Kateter och kanyl byts 1-2 ginger om dagen. De
flesta patienter har pumpen enbart 6ver dagen, men i vissa
fall (hos patienter med dilig somn) ges behandlingen 6ver
24 timmar, mestadels da med nagot ligre apomorfindos
under natten. Nir behandlingen startas reducerar man
for det mesta 6vrig parkinsonmedicin. En del patienter
klarar sig pa enbart apomorfinpump och kan avsluta all
annan parkinsonmedicin, men de flesta har kvar en del av
den ordinarie parkinsonmedicinen parallellt med pumpbe-
handlingen. Vanligt 4r att man har enstaka doser av L-dopa
under dagen.

Apomorfinpumpens effekter har kartlagts i ett stort antal
mindre studier. For nirvarande avslutas ocksa en storre
kontrollerad studie kallad Toledo, vars resultat vintas
under vdren 2017. Man har kunnat se att en typisk effekt
av apomorfinpumpen dr att patienten blir av med ungefir
60 procent av sin diliga tid (“off” tid). Man ser ofta ocksd
en forbittring avseende 6verorlighet (dyskinesier) hos de
patienter som har sidana. Aven si kallade icke-motoriska
symtom kan forbittras — exempelvis kan psykiska symtom,
som depression, angest och apati — bli bittre om man far
apomorfinpump.

Aven apomorfinpumpar kan naturligvis ha biverkningar.
Den vanligaste dr att man far en lokal reaktion i huden dir
apomorfin infunderas — si kallade noduli. Huden blir rod,
svullen och kliar. Man kan motverka det genom att inte infun-
dera pa samma stille alltfor linge (radet dr att anvinda minst
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tva hudstillen per dag), att anvinda mer utspidda apomorfin-
l6sningar (hogst s mg/ml) och att massera eller ultraljudsbe-
handla infusionsplatsen lite efter avslutad infusion.

BLIR DET DA totalt sett ett bittre liv med pumpbehandling?
Pi den fragan kan man idag svara ja. De flesta patienter far
en bittre livskvalitet. Det har nu visats i flera kliniska stu-
dier. Lamplig for apomorfinpump ér en patient som trots
optimerad behandling med tabletter och/eller plaster har
ordentliga problem med fluktuationer i verkan av medici-
neringen och/eller 6verrorlighet. Man bor forst ha pro-
vat alla ordinarie behandlingar — L-dopa (minst 5 dagliga
doser), dopaminagonister, COMT-himmare och MAO-B
himmare. Nir si ar fallet, sd bor man som patient friga sin
behandlande likare om behandling med pump eller DBS
skulle kunna vara av glidje (om inte likaren sjdlv tagit upp
saken).

Som alternativ till apomorfinpump finns behandling
med L-dopainfusion i tunntarmen (Duodopa) samt djupe-
lektrodstimulering (DBS). Vilken av dessa behandlingar
som dr bist for den enskilda patienten faststills mestadels
efter det att man gjort ett antal forberedande undersok-
ningar (magnetroéntgen av hjirna, L-dopatest, neuropsy-
kologisk undersokning etc.). Hos en del patienter dr vissa
av behandlingarna uteslutna pa grund av kontraindika-
tioner, hos andra patienter ar alla méjligheterna tillging-
liga. Beslutet om och nir behandling samt vilken behand-
ling som ska sittas in tas i en diskussion mellan patient,
anhoriga och behandlande neurologteam. Vid beslutet
bor likare/personal finnas med som har erfarenhet av bade
apomorfin, Duodopa och DBS.

Behandling med apomorfinpenna och apomorfinpump
ingar dven i Socialstyrelsens nya evidensbaserade riktlinjer,
dar dessa rekommenderas och far prioritet ” bor tillhanda-
hillas” Detta innebir att Socialstyrelsen menar att denna
behandling (liksom behandling med DBS och Duodopa)
bor tillhandahallas for alla patienter i landet som kan
forvintas ha glidje av behandlingen. Sannolikt finns det en
underanvindning av dessa terapier i Sverige, och det finns
en risk att en del patienter gar miste om denna mojlighet
till forbattring av parkinsonsymtomen. Det finns alltsa
anledning att som patient/anhérig fraga behandlande likare
om man kan vara limplig fér sidan behandling, nir den
ordinarie parkinsonbehandlingen inte lingre fungerar till-
fredsstillande.
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5 KASERIET

ag som fortfarande lever lite i lonndom med Mr P,

tinker ibland att somligt var bittre f6rr. Hade man

ndgon “tveksam” sjukdom, sd fanns det alltid nagot
som var a la mode for tiden ifraga. For min del var det inne
med den dir berdmda viggen man stolpade in i. Parkinson
var ju inte riktigt rumsren” eftersom det ju “bara var
gamla gubbar ”som fick sjukdomen!

Innan ldsaren borjar leta efter mitt telefonnummer for
att lidsa lusen av mig, kan jag informera om att det bara
var jag, som aldrig varit sjuk, som tinkte pa det sittet.

Da. For ju lingre tid jag varit kedjad vid den lede Mr

D, sa marker jag att det varken ar speciellt skamligt eller
pinsamt. Tvirtom — ibland kan jag till och med kidnna mig
riktigt betydelsefull som befinner mig mitt i vetenskapens
centrum dir det forskas for fullt och det stindigt dyker
upp nya spinnande teorier.

Nytt dr ocksa att Mr P har knuffat undan Luther fran
axeln. Han dr inte ett spar roligare att ha sittandes ddr under
orat, kommenterandes allt jag gor. D4 tycker jag allt att det
var bittre forr. Aven i barnens virld. Fast en kvill med prin-
sessan och den lille mannen gjorde mig dock tveksam.

Vi sitter i soffan och tittar pa foton fran férskolans virld.
Prinsessan pekar pd en liten kille i Batmantréja och siger
allvarligt: han dr ond.

Den lille mannen slinger sig 6ver mormor for att
betrakta den onde. Han bekriftar med 6desmittad
stimma: ja, han dr ond. Sedan pekar han pa en gosse i
Angry Bird-tr6ja och siger: han ir god, vi lekte idag. Men
han dir, fortsitter den lille mannen och pekar pa ytterligare
en figur pa fotot, han ir jitteond.
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isst vawrdet k{ﬁttm/ forr:

Ond? God? Vilka ord! Jag fragar arvingarna vad ordet
god betyder. Prinsessan tittar roat pd mig och siger att om
man dr god sa dr man snill. Den lille mannen siger da att
Simon ir god. Men Svante! Han dr ond. Han vill bomba.
Bomba?

KONFUNDERAD OVER DAGENS barnvokabulir, frigar jag de
smd barnen: vad betyder att han dr ond? Den lille mannen
siger med dov stimma: han vill d6-6-6da. Prinsessan nick-
ar instimmande och kvittrar: doda.

Himmel - vad pratar mina smattingar om? Jag fragar:
vad betyder doda, samtidigt som jag hoppas att de inte vet
det. D4 spanner den lille mannen en skarp blick pd mig och
siger: Mormor! Vet du ingenting!

Skakad ligger jag mina smd i singen och tar fram en
klassiker — Rédluvan! Den snilla flickan som gar till sin
sjuka mormor med en hel korg med mat — hon ir ju
genomgod! Barnen ligger forvintansfulla pa varsin sida
om mig och lyssnar storégt pa den trevliga sagan.

— vilken rysligt stor mun du har...

— for att jag littare ska kunna dta upp dig...

— slukade Rodluvan i en munsbit.....

— en stor sax och klippte upp magen...

— fyllde vargens mage med sten och...

Herregud — vad star det? Jag dcklas av orden och impro-
viserar snabbt sagans slut till en obegriplig soppa och siger
God Natt till de férvanade barnen.

Det var INTE bittre forr!

ANNEMARIE ROTHSCHILD

MOO0LSHILLINHS / IT44VMEIANNHL 1
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= VARLDPARKINSONDAGEN —

Forskning och riktlinjer i Uppsala

NY FORSKNING OCH SOCIALSTYRELSENS RIKTLINJER for parkinsonvérd
star pd programmet i Uppsala pa Virldsparkinsondagen. Under dagen
blir det foreldsningar av bland andra Martin Ingelsson, professor i ge-
riatrik och Jerker Hetta, professor och somnforskare. Dessutom deltar
forskare fran Patrikstudien, en studie som undersoker internetbaserad
psykologisk behandling for personer med Parkinson.

Terje Helland ér ordférande i Parkinson Uppsala som svarar for
arrangemanget den 11 april. Han tycker att det dr viktigt att driva
opinion i vardfrigor.

— Vi vet att det finns inte mer pengar till virden, frin forskningshall
behovs metoder och mediciner som blir mer kostnadseffektiva. Ett sitt
ir e-tjinster. Jag vill att man tinker framat och ser hur varden ska kunna
organiseras i framtiden, siger han.

Las mer om programmet pa linsforeningens webbsida eller Face-
book-sida.

Forelasningar och diskussion i Goteborg
PARKINSON VASTRA SVERIGE arrangerar en halvdag med foreldsning-
ar och diskussion under Virldsparkinsondagen. Neurologer och fors-
kare foreliser och de nationella riktlinjerna diskuteras. Arrangemanget
startar kI 13 pa Dahlheimers hus. Lis mer om programmet och hur du
anmiler dig pa lokalféreningens webbsida som du hittar via www.par-
kinsonforbundet.se. Antalet platser dr begrinsat.

Konduktiv Pedagogik
1 Linkoping
Vierbjuder intensivtraningsperioder enligt

Peto-metoden for dig med CP, Stroke, MS, Parkinsons
sjukdom eller forvarvade hjarnskador.

Din sjlvstandighet — Var ambition!

HOGRE

FUNKTION

www.hogrefunktion.se
070-544 2694
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Storsatsning i Lund

Det har blivit tradition att Parkinson Skane uppmark-
sammar Parkinsons sjukdom vid Varldsparkinsondag-
en den 11 april. Sedan nagra ar sker detta i samarbete
med forskningsnatverken BAGADILICO och MultiPark vid
Lunds universitet.

Initiativet har bidragit till att bryta ner barridrer mellan personer
som lever med Parkinson och forskare. En 6ppnare dialog mellan
patientorganisationer och akademin har lett till kunskapsutbyte i
bada riktningarna.

I ar uppmairksammas Virldsparkinsondagen genom ett halvdags-
seminarium som lyfter aktuella projekt kopplade till savil experi-
mentell som virdnira forskning. Vi vill 6ka kunskapen om Parkin-
sons sjukdom béde bland vira medlemmar och en intresserad
allmanhet. Vi tror att ju mer kunskap vi kan ta till oss som parkin-
sonpatienter desto storre moéjlighet att vi kan hoja vér livskvalitet.
Ett annat mal dr att erbjuda allminheten 6kad kunskap om sjuk-
domen for att forstd hur det dr att leva med Parkinson eller att vara
nirstiende till ndgon som lever med Parkinson.

Intresset for deltagande under Virldsparkinsondagen har varit
stigande dr for ar. 2009 hade vi besck av Nobelpristagaren och pion-
jaren inom parkinsonforskning, Arvid Carlsson. Samma dr i maj
kom Drottning Silvia och lyssnade pa foreldsningarna. I ar fir vi
stifta bekantskap av ndgra av Lunds ledande parkinsonforskare som
berittar om vitt skilda omraden, fran gangsvirigheter till kognitiv
svike.

Parkinson Skane vill rikta ett sdrskilt tack till Lunds universitet,
Region Skane och Sparbankstiftelsen Finn for bidrag att kunna
genomfora Virldsparkinsondagen.

MONICA VIKINGSSON / JENS PERSSON

PROGRAM

pa Virldsparkinsondagen den 11 april 2017
Scandic Star Hotel, Lund kl. 13.00-17.00

13.00 Moderatorn Lisa Kirsebom och
Monica Vikingsson, ordférande Parkinson Skane

13.15-13.40  Kan man fa dopamin-nervtradar att vixa igen
vid Parkinsons sjukdom? Angela Cenci Nilsson

13.40-14.05  Gangsvarigheter och fysisk trining - vilka atgirder
rekommenderas? Maria H Nilsson

14.05-14.30 Svart att svilja? - vanligt problem som &r viktigt
att bry sig om. Victoria Larsson

14.30-15.00 Kaffepaus

15.00-15.25 Smirta vid Parkinson. Hakan Widner

15.25-15.50 Nar blodtrycket faller: symtom, orsak och
behandling. Gesine Paul-Visse

15.50-16.15 Kognitiv svikt vid Lewy body sjukdom.
Elisabet Londos

16.15-17.00 Diskussion och fragor till foreldsarna.
Paneldiskussion

Anmaélan om deltagande till:
christina.perssonfdsv.se eller 046-10 26 60
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S EGENVARD —

Moniqa Gustavsson dr 65 dr och har haft Parkinson i sju ar. I hostas
borjade hon trina stenhdrt. Cykling, gympa, cirkeltrining och styrke-

trining ingdr varje vecka.

— For ett halvidr sedan sov jag inte ordentligt, kinde av Parkinson
varje dag och blev saktfirdig. Nu kinner jag mig frisk sa linge jag tar

mina mediciner, siger hon.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO PIA ARIAS

Ett halvars hardtranin
andrade Moniqas vardag

PARKINSONJOURNALEN #1 2017

MONIQA GUSTAFSSON HAR ALLTID varit aktiv.
Linge hade hon egna histar som hon skotte
och red, och nir hon silde histarna bérjade
hon istillet rida flera gianger i veckan pd en
ridskola. Men for tre 4r sedan brot hon ena
armen ndr hon trillade av en hist.

— Da tyckte ortopeden att jag skulle sluta
rida, for att inte riskera att bryta andra armen
ocksa, siger Moniqa Gustavsson.

Det innebar alltsa att en del av hennes
aktiviteter forsvann, dven om Moniqa
Gustavsson blev lingt ifrin inaktiv. Hon fort-
satte bland annat med tridgardsarbete och
egen trining genom att hoppa hopprep som
konditionstrining.

Men i september forra aret bestimde
sig Moniqa Gustavsson for att skruva upp
triningsdosen rejilt. Inspirationen kom fran
ett vetenskapsprogram pa TV. Programmet
tog upp vikten av att trina for att syresitta
hjarnan — och det blev startskottet for en ny
traningssatsning.

— Om det dr sd viktigt for personer som dr
friska, hur viktigt ska det da inte vara for mig
som har en sjukdom tinkte jag, siger hon.

Moniqa Gustavsson kopte foljaktligen ett
triningskort hos Friskis&Svettis och borjade
trina en mingd olika typer av pass. Hon tog
ocksi hjilp av en personlig trinare for att
komma igang med styrketrining.

— For ett halvar sedan kinde jag av
Parkinson varje dag, nu kinner jag mig frisk
sd linge jag tar medicinen vid ritt tidpunkt,
siger hon.

Att skota sin medicinering ritt ir en forut-
sittning, betonar hon.
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> EGENVARD —

”Jag tror att det dr viktigt att lira kinna sin kropp och notera hur olika saker
paverkar hur man madr eller sover, till exempel. Det gor att medicineringen
gdr att anpassa.”

18

— Man madste vara bra medicinerad for att orka trina,
allt hinger ihop. Nédr man trianar hamnar i en god spiral,
triningen gor att jag blir starkare och fir bittre balans,
siger hon.

Nu, efter ungefir ett halvars trining, kér hon tre spin-
ningpass (triningscykel) och flera gympapass och styrketri-
ningspass varje vecka. De dagar hon inte har spinningpass
brukar Moniqa Gustavsson hoppa soo hopp med hopprep.

MONIQA GUSTAVSSON HAR HAFT Parkinson sedan 2009 och
tycker att hon nu mdr bittre 4n nagonsin sedan hon fick di-
agnosen.

— Jag trodde att jag skulle bli gradvis simre vid det hir
laget, men sa har det inte blivit. Jag kinner mig bittre och
battre istillet for simre och simre. I min journal skrev
likaren vid det senaste besoket “Undertecknad har aldrig
sett patienten i sd gott skick som hon dr for nirvarande”,
siger Moniqa Gustavsson.

Hon trinar i stort sett varje dag, men forsoker ocksa fa in
en vilodag nigon dag i veckan. Att lta triningen ta tid ar
ett medvetet val.

— Det ska inte vara den sista prioriteringen att ma bra
sjilv, utan den forsta prioriteringen. Allt det andra kan man
lta vara istillet. Forr gjorde jag inte sd, utan allt annat kom
i viigen, siger Moniqa Gustavsson.

Traningen ér heller ingen uppoffring.

— Jag tycker att det dr kul, och kan lingta till att jag ska fa
ga och trina, siger hon.

Hon uppmuntrar alla som har Parkinson att trappa upp
sin trining om det dr mojligt — och samtidigt anpassa sig till
sina egna forutsittningar.

— Man behéver inte trina sd mycket som jag gor, det
bygger pa att jag dr triningsvan. Det bista dr egentligen att
ga till en fysioterapeut och fa hjilp med hur man ska trina,
sd man inte bara drar igang, siger hon.

Dessutom handlar det om att hitta ndgot som man tycker
ir roligt.

— Stavging kan vara ett sitt att komma igang, da kan
man ga i grupp sa att det r en social aktivitet ocksd. Andra
gillar att simma eller ga i skogen, siger hon.

Moniqa Gustavsson har ocksa startat en lokal parkin-
songrupp med olika aktiviteter, sjilvklart ingdr rorelse
ibland.

— Vi har haft en jongleringsgrupp och kor stolgympa pa

motena, siger hon.

EN ANNAN DEL av livet med Parkinson 4r vikten av nog-
grannhet, enligt Moniqa Gustavsson. Hon dr noga med att
ta medicin vid ritt tid och att dta vid ritt tid. Dessutom for
hon anteckningar 6ver hur hon mar vid olika tillfillen, om
hur trining och medicin interagerar till exempel.

— Jag tror att det dr viktigt att lira kinna sin kropp och
notera hur olika saker piverkar hur man mar eller sover,
till exempel. Det gor att medicineringen gar att anpassa.
Dirfor dr det ocksa jitteviktigt att det finns tillgang till
likare sa att vi kan diskutera och stimma av, siger hon.
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Namn: Moniga Gustavsson

Auder: 65 ar

Bor: Vetlanda

Aktuell: Satsar pé egenvérd: traning
och noggrann egen uppfoljning av hur
medicineringen fungerar e
Bakgrund: Arbetade tidigare/som fo-
retagsskoterska, bland annig;

kus pé friskvard |
Intressen: Tréning, mala a

tradgard, umgés med vanj

Motto: "Livet ar kanske in

festen, men medan vi anda ar har kan
vi lika val dansa” (kalla okand)
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> EGENVARD —

Viktigt halla igang hela kroppen

Fysisk traning ar viktig for perso-

ner som har Parkinson. Traningen ger
battre rorlighet och paverkar humo-
ret positivt. Den kan forbattra rorlig-
het och smidighet i muskler och leder
bade pa kort och pa lang sikt. Det &r en
viktig deli den egenvard som var och
en kan ha nytta av.

En god idé ir att direke efter diagnos triffa en
fysioterapeut (det nya namnet pa sjukgymnast)
som gor upp ett individuellt triningsprogram.
Med hjilp av specifik trining tillsammans med
fysioterapeut en gang per vecka, kan man for-
bittra gangférmagan visentligt.

Men trining dr inte bara sirskilda program
hos fysioterapeuten! Det finns manga roliga
aktiviteter att ligga in i sin vardag, aktiviteter
som dr bra for bade kropp och sjdl. Nagra
exempel:

Stavgdng

Ett fantastiske sitt att fa hela kroppen i rorel-
se. Den som har Parkinson kan bli stel och
armarna hills titt intill kroppen. Det motver-
kar man bra med stavgdng, dir pendlandet
med stavarna mjukar upp armar och resten av
overkroppen.

Promenader
Vilj gdrna skogsstigar eller annan ojimn ter-
ring, det trinar kroppen p4 ett bra sitt.

Vattengympa

I vatten ar det ldttare att rora sig, dven for
den som ir stel i kroppen. Med vattengym-
pa, helst i varm bassidng, fir man ett bra mot-
stind och samtidigt avlastning, det kinns
mindre jobbigt dn pa land.

-

rehab & rekreation

Som iiadrsv I Vejbystrand, Angelholm

0431-44 31 00 | info@sommarsol.se
www.sommarsol.se
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RAD FRAN

Parkinson
guiden

Dans

Hir kan man girna vilja ett danspass i gym-
pa, till exempel zumba. Vill man inte g pa
gympa, kan man ta en svingom hemma till
bra musik. Det gir lika bra med bugg som
schottis!

VIKTIGAST AR ATT vilja trining, som man
sjilv tycker fungerar och som ir rolig. Bist dr
att motionera nir medicineringen har full ef-
fekt. D4 kanns det littare och roligare.

Mer information och tips pa nyttiga rorelser
finns pd www.parkinsonguiden.se.

Fortsatt utveckling
av digital hilsoteknik

Global Kinetics Corporation, som arbetar med digital hal-
soteknik for manniskor med Parkinsons sjukdom har till-
forsakrat sig CE-markning for sin nya, andra generatio-
nens system Parkinson’s KinetiGraph™ (PKG™), vilket
signalerar att produkten efterlever europeiska regelverk
och lagstiftning for halsa och sdakerhet.

Systemet registrerar kroppens rorelser och andra symptom under
loppet av sju dygn och utifrdn registrerade data skapar en rapport
som mojliggor en mer individanpassad behandling och bittre beslut
vilket medfor bittre livskvalitet for patienterna.

Den forsta generationens PKG™-system anvinds redan i ett
flertal europeiska linder, déribland Sverige, Finland, Tyskland,
Frankrike, Nederlinderna och Storbritannien.

Den andra generationens system mojliggor att patienterna sjilva
(utdver deras likare) sjilva Gvervakar sitt tillstand 24 timmar om
dygnet, 365 dagar om aret (eller ”var som helst, nir som helst”) for
att battre kunna hantera och kontrollera sjukdomssymptomen.

Steve Ford, vd for det engelska Parkinsonférbundet, Parkin-
son’s UK, samarbetar med Global Kinetics sedan 2014 for att ge
manniskor i Storbritannien med Parkinsons sjukdom tillging till
forsta generationens PKG™.-system.

”Den andra generationens PKG™-system ér en spinnande
utveckling som potentiellt ger minniskor med Parkinsons sjukdom
mojlighet att ta kontroll 6ver sin sjukdom”, sade Ford.

Den nya teknologin finns dven i Sverige, pa olika kliniker.

Kalla: PR Newswire

PARKINSONJOURNALEN # 12017



DITT EGET PROJEKT

“Parkinsonfonden har som sitc huvudsakliga indamil acc scédja klinisk
Parkinsonforskning i Sverige”

LAS MER OM 0SS

Valj ditt eget projekt med crowdfunding

PARKINSONFONDEN LYFTER JUST nu fram fem forskningsprojekt lite
extra pa sin webbsida. Projekten har hog kvalitet, men behover yt-
terligare finansiering for att kunna genomforas som planerat. Vi tror
och hoppas att det bland allminheten finns ett intresse av att stodja
angeligen forskning och inbjuder dirfor alla som kinner for detta
att bli “fadder” for ett eller flera av projekten.

Las mer om projekten och hur du kan vara med och stétta dem
via sa kallad crowdfunding pa Parkinsonfondens webbsida. Som
stodjare far du uppdateringar om hur ditt projekt fortskrider och
mojlighet att stilla fragor direke till projektledaren.

Du hittar webbsidan pa www.parkinsonfonden.se

Precis den rehab
du behover!

Neurologisk Rehabilitering for dig som
haft din sjukdom en tid

Dagvardsrehab eller inneliggande rehab
Multiprofessionella team. Lugn miljo.
Gladje, omtanke och kunskap.

Kontakta oss for mer information 08- 630 89 03
eller besok var hemsida www.furuhojden.com.

Valkomna!

Gribbylundsvagen 75, Taby
info@furuhojden.com
www.furuhojden.com

Mun@om 5

REHABILITERINGSHEM

g

Sedan starten 2010 har Olivia Rehabilitering fatt fortroendet att ta
emot manga personer med neurologiska besvdr efter bland annat
Parkinson, MS, stroke, polio eller muskelsjukdom. 2014 var Parkin-
son var vanligaste diagnos.

Vi som arbetar pa Olivia Rehabilitering har lang erfarenhet fran re-
habilitering och omvardnad i olika former. Vi erbjuder sjukgymnas-
tik, arbetsterapi, logoped, kurator, ldkare, fysisk traning, sport, mind-
fulness, parkinsonskola, ridning, stavgang, rullstolsskola med mera.

Rehabilitering med kunskap och kansla

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

Hos oss far du ett familjart mottagande i vara fina lokaler i Dande-
ryd (ndra Danderyds Sjukhus) som andas kultur och framatanda.
Sedan varen 2014 erbjuder vi dven assistans, mad aktiva fortecken.

For mer information, besék www.oliviarehabilitering.se. Dar kan du
dven se en kortfilm om var verksamhet.

Nyhet: Fran | januari 2015 kan du som bor utanfor Stockholms 1dn
soka dagrehabilitering hos oss. Du stér sjdlv for resan och boendet
men kan fa 15 eller 25 dagars dagrehabilitering.

Olivia

Rehabilitering




VARDAGSTIPS
Egenvard — gor din egen uppfoljning

Det finns olika hjilpmedel {or att sjilv folja upp hur man mar.
Hir dr ndgra exempel som du kan himta pd Parkinsonférbundets
webbsida, www.parkinsonforbundet.se:

Parkinsonprofil

Vill du skapa din personliga profil och se hur du mér idag? Tanken ér att du kan ta med do-
kumentet till doktorn vid nista besok sa att du kan fa hjilp att ma battre. Vilj menyraden
”Om Parkinsons sjukdom”, underrubrik Att leva med Parkinsons sjukdom” sa hittar du
linkar till mer information

Well-being map
En karta, ”well-being map”, kan vara en hjilp att belysa alla olika aspekter och symtom. Du
laddar ner via férbundets webbplats och menyvalet ”’Om Parkinsons sjukdom” ///

underrubrik “Att leva med Parkinsons sjukdom”

Parkinsondagbok S
I Parkinsondagboken kan du mata in symtom och svaren. Du hittar den via samma \

sida som de ovanstiende tipsen, alltsd forbundets webbplats och menyvalet ”’Om Parkin-

. . . . ILL: ANNA OSTROM
sons sjukdom” underrubrik “Att leva med Parkinsons sjukdom”

Parkinsonbehandling i Spanien Har ar vinnarna
7 maj och 1 oktober I Vinterkrysset

Har ar losningen och korsordsvinnarna fran Parkin-
sonjournalens vinterkryss i nr 4/16:

1:a pris: Kenneth Emmoth, Kiruna
2:a pris: Bengt Skoog, Eskilstuna
3:e pris: Anne Marie Malmgren, Sodertalje
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modernt behandlingsprogram med : ADE[TTIZBETT
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VARKRYSSET

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

Bland de ratta losningarna drar vi tre vinnare.
1:a pris Thermos-set
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Det losta korsordet skannas och mejlas till parkinsonfor- Namn e
bundetftelia.com, eller postas till Parkinsonforbundet, Adress
Skeppargatan 52' 114 58 Stockholm' Senast den 2 maj 2017. ................................................
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- STENBERGS TANKAR —

Rastloshet, overrorlighet

Overrérlighet kan visa sig pd minga sitt.
Georg Stenberg mirker sirskilt av det nir
kidnslorna svinger snabbt — som under en
spinnande fotbollsmatch. Hir reder han ut
vad som hinder nir overrorligheten slar till
och vad du kan gora om du tycker att symto-

men ar besvarande.
TEXT GEORG STENBERG

n del av minskligheten vill bli beromd och

komma i centrum for allas intresse. En an-

nan del skyr all uppmirksamhet och vill
bara dra sig undan i stillhet. Bada grupperna har
svirt att fi vad de 6nskar. Aven om de skygga ver-
kar ha den littare uppgiften, kan faktorer utanfér
deras kontroll vinda strilkastarna mot dem.

Jag har dyskinesier, som i mitt eget tycke ar ritt
beskedliga, men som helt klart noteras av andra.
De som tydligast ligger mirke till dem 4r barn och hundar. Vuxna vet
att dolja sina blickar, men barn kommer troskyldigt fram och fragar
varfor jag gar sd konstigt. Sma hundar ir ofta littskrimda, kinner sig
hotade av ett avvikande rorelsemonster och skiller i defensiv ilska. Stora
hundar ir tryggare, och tittar pd mig nyfiket och med virldsvant 6verse-
ende.

Dyskinesier dr ndstan alltid mindre markbara f6r individen sjilv dn for
omgivningen. Linge trodde jag sjilv att jag inte hade nagra, nir de for
linge sedan hade noterats av andra. Och for all del, borjan pa overror-
ligheten kan vara mycket diskret. Det borjade hos mig med en forstirk-
ning av befintliga gester. Jag har aldrig varit en gestikulerande person,
utan har vil pa sin h6jd lyft en hand fran dess slappt hingande utgangs-
lige till en hojd ungefir lagom for en handskakning och svept den lite i
sidled som en hovmistare som diskret visar gisterna till deras bord. Och
detta gjorde jag endast nir jag hade kommit till en till en sédrskilt drama-
tisk kulmen pd en berittelse.

Det borjade dndra sig tidigt i férloppet, snart efter diagnos. Hinderna
borjade rora sig mer, utan att jag avsig eller ens mirkte det. Hovmastar-
gesten borjade svepa 6ver hela horisonten, handlyftningen foljde av en
omedelbar retur nedat, och sa uppat igen, sa att det liknade vedhugg-
ning.

Mainniskor i min omgivning markte férindringen, men som si ofta
ir fallet mirkte de den genom dess kinslomissiga effekter, utan att de
kunde specificera vad intrycket bestod av. ”Idag var du sa livlig pa fore-
lasningen! Du verkade sa engagerad!” Nagon sade till mig: ”Du talar
som en agitator.”

En relativt lindrig form av 6verrorlighet brukar infinna sig som nasta
stadium. Den har det engelska namnet akathisia, som kommer frin
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grekiska och betyder ”oférmaga att sitta stilla” Det dr en sorts rastloshet
som liknar kinslan av ”myror i kroppen” Den tvingar fram stindiga.
repetetiva rorelser, oftast med hinder eller fétter. Detta kan vara mycket
irriterande for personer i omgivningen, som forsoker koncentrera sig pa
annat.

Sjilv har jag en ohejdbar vana att stindigt rora pa fotterna nir jag star
upp. Jag maste flytta kroppstyngden fran det ena benet till det andra,
annars far jag kramp. Det liknar i nigon man en boxares fotarbete, men
ar forstds lingsammare. Jag har aldrig tinkt pa hur det uppfattas av
andra, eller att det 6ver huvud taget kan tolkas som ett tecken pa ett inre
tillstand f6rrin jag upplevde foljande hindelse.

VID ETT TILLFALLE var jag pi Malmo Central och nir jag gick forbi
deras bekvimlighetsinrittning, kom jag att tinka pa Magnus Hiren-
stams kloka levnadsregel for oss gamla gubbar: G4 aldrig forbi en to-
alett utan att passa pa att anvinda den” (Lex Harenstam). Det fanns en
reception med en lucka dir man betalar innan man gar in. Jag gick fram
till receptionen, stillde mig framf6r luckan och borjade leta efter peng-
ar. Mannen i luckan tittade bekymrat pd mig uppifran och ner, lutade sig
fram lite och sade fortroligt: ”G4 in du bara! Du kan betala efterat.”

Vad beror 6verrérlighet pa? Den konventionella visdomen pekar
pé ett enkelt samband: For lite I-dopa ger for lite rorelse. For mycket
I-dopa ger f6r mycket rorelse.

Det dr sant som en forsta ansats, men forklarar inte allt. Om man
minskar medicineringen med L-dopa, minskar i regel ocksa overror-
ligheten. Men det finns tva invindningar mot detta sitt att hantera
problemet: (1) vi behover var L-dopa, och (2) den ir inte skuld till
hela problemet. Det finns en annan bov i dramat, en mycket ovintad,
namligen hjirnans plasticitet, som ju annars dr en av dess basta egen-
skaper.

Nar hjarnan mérker att nagot r pa tok, férsoker den sjilv ritta till
det. I vart fall mirker den att dopaminbanorna inte fungerar som de ska,
och genast gir det ut ett bud om att andra far hugga in och hjilpa till.

En del av de neuron som vanligen nyttjar serotonin hérsammar
kallelsen. De gor en behjirtansvird insats, men utgor forstas outbildad
arbetskraft, och medfor dirmed en sikerhetsrisk.

De basala ganglierna, den del av hjirnan som ir vér varst drabbade
olycksplats, fungerar i normaltillstindet som ett oerhort intrikat natverk
av centra, som Omsesidigt kontrollerar varandra och haller varandra
i schack. Forbindelserna dr nastan genomgaende inhibitoriska och
anvinder GABA, hjirnans vanligaste inhibitoriska signalsubstans, med
dopaminerga celler som en 6verordnad kontroll. Varfor all denna inhi-
bition? Det ir ju som om man skulle bygga en bil av enbart bromsar?
Svaret dr att motorprogrammen finns pa annat hall, firdiga att anvindas.
De ir som galopphistar som stér inldsta i sina startboxar, frustande
och med musklerna spinda under huden. Nir startsignalen dntligen
kommer, lyfts grinden upp, och histarna stortar ut i en stormvind av
damm, svett och smattrande hovar.

De basala ganglierna utgér rorelsernas startbox, och det riacker med
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och starka kanslor

att en enda knutpunkt vinder sitt Nej till ett Ja for att startgrinden ska
ga upp, och en kedja av hindelser ska utlosas. Det dr denna stindiga
beredskap som gor att vira rorelser kan startas och stoppas med sa kort
varsel.

I ALLT DETTA FINLIR star de hjilpsamma serotonerga neuronen hjilp-
16sa. De kan inte passas in i det finmaskiga nitverket, utan maste néja
sig med en mer grovhuggen aktion. Det ér dirfor vira rorelser inte kan
tajmas sd bra, inte avvigas och utféras med precision Det dr dirfor hov-
mastargesten inte hejdar sig vid 9o grader utan fortsitter till 180, och ris-
kerar att placera gisterna i garderoben.

Detta yviga, illa avvigda rorelsemonster ser vi sarskilt i de sd kallade
koreatiska rorelserna (ordet har med dans att gora: jamfor “koreografi”).
Vardagliga gester som inte stoppas i tid, riskerar att springa ramarna
for det noggrant avgrinsade omride som normalsamtalande ménniskor
brukar halla sig inom. De talande marker sjilva nir deras armar eller ben
har farit ivig for lingt och forsoker dolja maléren genom att avrunda
rorelsen si att det mera liknar en avsiktlig rorelse, t.ex. ett danssteg. Tva
samtalande som bida har koreatiska rorelser kan pa avstand ses vara
invecklade i nagot som liknar tranedans eller tjaderspel.

Vi kan fullborda 6versikten av dyskinesier med att nimna de mest
pinsamma och excentriska rorelserna, de spasmodiska. Dessa ar skru-
vande eller vridande rorelser som omfattar hela balen, inte bara armar
och ben. De upptrider typiskt vid en plotsligt intridande psykisk stress
och férenas inte sillan med upplevelser av intensivt obehag.

Sjilv upplever jag sadana rorelser i situationer dir positiva och nega-
tiva kinslor kan avlosa varandra mycket snabbt och oforutsigbart.
Typexemplet dr for mig att se en fotbollsmatch dir jag dr starkt enga-
gerad i atminstone ett av lagen. En vin till mig som lider av samma
dkomma berittade att han hade suttit sénder tvi korgstolar under
fotbolls-EM och sedan dess dr hinvisad till att se pa fotboll sittande pa
en viggfast soffa.

Varfor just vridande rorelser? Jag tror de har sitt ursprung i neddrvda
skyddsreflexer, som ska hjilpa oss att komma ur ett rovdjurs grepp. Om
ni har provat att finga och halla fast en katt som hellre vill vara nigon
annanstans, vet ni vad jag menar. Slitna metaforer ber6r dessa rorelser:
”Ministern slingrade sig vid utfrigningen i riksdagen”, ”Den dtalade
skruvade besvirat pa sig nar aklagaren lade fram bevisen” Vid plotsligt
uppkommande fara utloses dessa reflexer, ibland helt i onddan, kanske
av den vilmenande men tafatta kadern av hjilpceller.

VAD KAN MAN GORA for att bli kvitt sina dyskinesier om man tyck-

er att de dr storande? Som nimnts dr den fOrsta, sjilvklara atgirden att
reducera L-dopadosen till ligsta niva som faller inom det terapeutiska
fonstret (d.v.s. dr tillricklig for att bekimpa grundsymptomen). Om det
inte ricker, finns det andra mediciner att tillga.

Amantadin inverkar pa spridningen av aktivitet till andra cellgrupper
in de dopaminberoende. Den paverkar glutamat som dr en excitatorisk
signalsubstans (d.v.s. gaspedal, inte broms), som dr mycket rikligt fore-
kommande i cortex. Aktivitet i glutamat-nitverken kan sprida sig med
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stor litthet, ungefir som en grisbrand. Manga menar att dyskinesier kan
utlosas vid sidana grisbrinder, som dessutom ir skadliga for cellerna

pa lang sikt, eftersom de utsitts for oxidativ stress (forslitningsskador).
Amantadin stoppar spridningen genom att tillfalligt proppa igen en
receptor (mottagare) av glutamat, som kallas NMDA. Men NMDA-re-
ceptorn har en viktig roll i inldrning och minne, sa vi vill inte paverka
den fér mycket.

EN ANNAN MOJLIG VAG ir att ta fasta pa serotoninets roll. SSRI-pre-
parat okar tillgingligheten av serotonin och anvinds ofta mot depres-
sioner. Man har forsokt att dimpa 6verrorligheten med dessa preparat,
och har lyckats i djurférsok, men man har dnnu inga definitiva resultat
betriffande manniskan.

Nagra dyskinesier far vi antagligen vinja oss leva med. Alternativet
framgdr ndr man ser i en neurologisk lirobok frin 1899 att det da inte
fanns nigot enda kint exempel pa att man kunde leva med sjukdomen
i tio ar eller mer. En sadan betydelse hade alltsi I.-dopans ankomst pa
1960-talet. Hellre lever jag med ett underligt rérelseschema dn utan
nagot rorelseschema alls.

Neuro Rehab i Malmo

Fysioterapi for dig med MS, Parkinson, polyneuropati,
stroke, yrsel, balansproblem eller andra neurologiska
sjukdomar och skador. For oss ér ett personligt
bemoétande och omhindertagande viktigt.

Hos oss arbetar fysioterapeuter/sjukgymnaster med
specialistkompetens inom neurologi, geriatrik och
lang klinisk erfarenhet.

Duiryv mmen med eller utan remiss.

Ring 040-57 81 81 och fa tid f6r en bedémning.
Hogkostnadsskydd giiller.

Lis mer pa www.neurorehab.se
Vi finns pa Norra Skolgatan 29 B i Malmé
Tel. 040-57 81 81
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Vi behover ditt aktiva stod

— hjalp oss att starka forskningen! Parkinsor

Fonden

Magdalena Ribbing ir forfattare, foreldsare och etikettexpert.
Numera ir hon ocksd ambassador for Parkinsonfonden.

— Min man fick sin parkinsondiagnos for tjugo ar sedan. Den
torandrade helt bade hans och mitt liv. Medicin och praktiska var-
dinsatser finns, men forskningen dr av storsta betydelse. Varje par-

NOSSTUVI WVIT SANIVK ‘0104

kinsonpatient maste fa den absolut bésta hjilp som kan ges.

Trots att Parkinsons sjukdom beskrevs redan f6r 200 ar sedan, ar
den dnnu ndgot av en gata. Det beh6vs mer forskning for att for-
std hur sjukdomen uppkommer och varfor vissa drabbas, medan
de flesta slipper undan. Forst ndr kunskapen om detta blivit bittre,
kan vi hoppas pd medicin som botar sjukdomen eller dtminstone
bromsar den. For detta krivs resurser och for att dstadkomma dem
kan vi alla hjilpas at. Ett sitt ar att bli manadsgivare. Bli det idag!

— Det dr alltid ritt att stodja Parkinsonfonden, siger Magdalena

Ribbing Ett stort tack alla ni som stodjer Parkin-

. sonfonden. Jag vet att forskningen behover
Om du ocksa vill vara med och stodja Parkinsonfonden fyller mycket pengar. Ett bidrag pd hundra kronor
du i medgivandeblanketten och skickar den till: e

till hur sjukdomen kan bromsas och sa sma-
ningom ocksa botas.

Parkinsonfonden, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm Tack for din gava.
Magdalena Ribbing

Medgivande Autogiro

Ja, jag vill Stb‘djﬂ Parkinsonfonden via autogiro. Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning fir goras genom uttag frin
angivet konto eller av betalaren senare angivet konto, pi begiiran av angiven betalningsmottagare for betalning till denne pi viss dag (forfallodagen”) via
Autogiro. Betalaren samtycker till att behandling av personuppgifter som limnats i detta medgivande behandlas av betalarens betaltjinstleverantin, betalnings-
mottagaren, betalningsmottagarens betaltjtimtlewmnt&r och Bankgirocentralen BGC AB ﬁ'r administration av tjdnsten. Personuppgiﬁ‘mmmrigzz ﬁir denna
personuppgifisbehandling iir betalarens betaltjiinstleverantin, betalningsmottagaren samt betalningsmottagarens betaltjinstleverantir. Betalaren kan niir som
helst begiira ate 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 nir som helst dterkalla sitt
samtycke, vilket medfor att tjinsten i sin helbet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

| | | s
Clearingnummer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum:; Namnteckning: Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Lennart Pettersson
Ordférande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar arligen 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 sjilv och alla andra drabbade.

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

Tel: 08-666 20 78

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

PARKINSONJOURNALEN # 12017

kan ta nya va

Or bara ndgra timmar

sedan lade Parkin-

sonfonden ut sin nya
webbsida pd ndtet. Den ser,
tycker jag, piggare och mera
inbjudande ut dn den gamla,
men den storsta skillnaden édr
dnd4 att vi nu dntligen kom-
mer igdng med vart forsok
med crowdfunding som ir
ett stt att samla in pengar via nitet. Vad for-
soket innebdr beskrev jag ganska utforligt i det
forra numret av Parkinsonjournalen, men jag tar
mig friheten att aterkomma till det litet grann.

Till forsoket har vi valt ut fem projekt.

Genom att klicka pa knappen ”Mitt eget
projekt” pd hemsidans startsida kommer du
fram till kortfattade beskrivningar av projekten
och om nagot av dem verkar intressant, si kan
du enkelt klicka dig vidare for att lisa mera och
ta reda pd hur du kan stotta det. Du kan gora
det genom att donera pengar eller genom att
sprida information om projektet till dina vinner
och bekanta. De som donerar pengar kommer
som tack och bel6ning att fa ligesrapporter
om projektets utveckling och kommer ocksa fa
mojlighet att stilla fragor till projektledaren via

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

] Parkinsonforskningen

gdr

"Kanske kommer den i framti-
den bedrivas i samarbete mellan
neurologer, immunologer och
mikrobiologer? Kan det rentav
bli maojligt att vaccinera sig for

att minska risken for Parkinsons
sjukdom? Fantasin skenar ivag...”

mail. Det bista sittet att
ta reda pé vad det handlar
om dr att gd in pa var
webbsida.

En intressant nyhet,
som jag inte kan lata bli
att namna, ir att det har
kommit fram studier
som tyder pd att tarmens
bakterier kan spela en stor
och kanske avgoérande roll vid utvecklingen av
Parkinsons sjukdom. Mekanismen tycks vara
att bakterierna aktiverar bildning av substanser
som orsakar en process som sd smaningom
drabbar hjirnan. Jag ar inte fackman, men jag
kan inte undvika att se resultaten som ett stod
for uppfattningen att Parkinsons sjukdom bérjar
i bukhilan. Om fler rapporter ger stéd at den
uppfattningen dr det rimligt att parkinsonforsk-
ningen paverkas. Kanske kommer den i fram-
tiden bedrivas i samarbete mellan neurologer,
immunologer och mikrobiologer? Kan det
rentav bli mojligt att vaccinera sig for att minska
risken for Parkinsons sjukdom? Fantasin skenar
ivig nu, kan det tyckas, men vad vore livet utan
drommar?

LENNART PETTERSSON

S sanskilt tack

Vi tackar alldeles sarskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst

uppskattade gavor:

o Karl-Olof Rosengren, Halmstad

o Per och Kerstin Gullmander, Vixjo

« Systrarna Sonja och Eivor Wiklund, Rattvik
o Parkinson Skine

¢ Parkinson Vistmanland
« Parkinson Falkenberg
e PacsOn C)resundsPapper AB

Parkinsonjournalen aven som digitalt bladderex!
www.parkinsonforbundet.se
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT AKTIVT
STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

Dagsomnighetens konsekvenser i vardagen

Dagsomnighet, en tendens att som-
na till i olika vardagliga situationer,
drabbar manga med Parkinsons sjuk-
dom. En forskargrupp ska ta reda pa
mer om vad detta innebar.

PETER HAGELL,

professor, Hogskolan i Kristianstad

Parkinsons sjukdom (PS) ir en fortskridan-
de neurologisk sjukdom med bade motoriska
(rorelsefattigdom, muskelstelhet, skakning-
ar och balanspaverkan) och icke-motoris-

ka (till exempel depression, angest, trotthet,
stord somn och vakenhet) symtom. Sjukdo-
men fortsitter att utvecklas trots symtom-
lindrande behandling och det sker en succes-
siv 6vergdng till dossvikt och fluktuationer
med svingningar mellan dalig medicinef-
fekt och rorelseférmaga (“oft-fas) och god

medicineffekt och rorelseférmaga (“on”-
fas). Fluktuationerna har fraimst férknippats
med motoriska symtom, men omfattar dven
icke-motoriska symtom.

Uttalad dagsomnighet, det vill siga en
besvirande tendens att somna till i olika
vardagliga situationer, férekommer hos upp
till so procent av dem som drabbats av PS.
Det dr dock oklart om, och i sa fall hur, dags-
omnighet relaterar till andra motoriska och
icke-motoriska fluktuationer.
Dagsomnigheten anses ha samband med sa-
vil sociala, familjerelaterade som yrkesmassi-
ga problem. En mer férdjupad kunskap om
hur dagsémnighet paverkar de drabbades
dagliga liv tycks dock saknas.

Gruppen kommer dérfor att studera fore-
komst och grad av dagsomnighet i det dagliga

livet. Detta planeras ske med hjilp av standar-
diserade dagbocker, ddr ca 70 personer med PS
férutom dagsomnighet ocksa registrerar moto-
riska och icke-motoriska fluktuationer. Moto-
riska fluktuationer kvantifieras dven objektivt
med sa kallad PKG-registrering (rorelseregist-
rering med hjilp av accelerometer) och f6rhal-
landet mellan dagsémnighet och andra fluktu-
ationer kommer att studeras. En mindre grupp
individer (cirka tio) med besvirande dagsom-
nighet kommer dven att ingd i en kvalitativ
intervjustudie avseende deras upplevelser av
dagsémnighet och dess inverkan pa det dagliga
livet. Projektet forvintas ge en fordjupad forsta-
else av hur det dr att leva med dagsomnighet

vid PS.
Beviljat anslag:135 000 kronor

Hur demens kan

Vilken roll har alfa-synukleinet?

utvecklas i nervceller

En ny studie ska belysa
hur demens utvecklas
och skapa nya patient-
specifika verktyg for att
testa behandlingar.

DROUIN-OUELLET
Fil. doktor, Lunds universitet

Parkinsondemens (PDD)
drabbar 6ver 8o procent av
de patienter som har haft
Parkinsons sjukdom (PD) i
20 ar. Ett antal riskfaktorer
for PDD har nyligen identi-
fierats, men hur de orsakar
demens ir dock fortfarande
oklart. Processen verkar in-
begripa en kombination av
specifika proteininteraktio-
ner inuti nervcellerna i sam-
band med avvikelser i mito-
kondrierna, som ir cellens
“kraftverk”, det vill siga de
platser dar energirika mo-
lekyler, som cellen behover
for att utfora sina funktio-
ner, bildas.

Med hjilp av en ny
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metod som innebir att
nervceller frin PD- patien-
tens egna hudceller till-
verkas, kommer gruppen
studera hur dessa nerveeller
beter sig nir de hirror fran
patienter med lag eller

hog risk for utveckling av
PPD. Detta kommer att
gOras genom att regist-
rera vad som hinder med
dessa celler 6ver tid nir de
utsitts for stress och olika
gifter. Gruppen planerar att
utvirdera deras 6verlevnad
och skick samt hur vil de
overlever efter att ha trans-
planterats till ritthjirnor.
Studien kommer att belysa
hur demens utvecklas i PD
och forvintas bidra till att
skapa nya patientspecifika
verktyg for att testa behand-
lingar som kan foérhindra

parkinsondemens.
Beviljat anslag:
135 000 kronor

En forskargrupp i Umea arbetar
med amyloidbildning, en fore-
komst av felveckade och aggre-
gerade proteiner, som forknip-
pas med bland annat Parkinsons
sjukdom. Forskargruppen soker
fynd som kan fa en avgorande
betydelse vid framtida design av
terapeutiska antikroppar.
ANDERS OLOFSSON
Medicinsk biokemi och biofysik,
Umed Universitet
Amyloidbildning (férekomst av fel-
veckade och aggregerade proteiner)
forknippas idag med inte mindre dn 29
sjukdomar, diribland Parkinsons sjuk-
dom. Forskargruppen arbetar parallellt
med de amyloidbildande substanser-
na amyloid- , a-synuklein och transt-
hyretrin, som uppvisar savil likheter
som skillnader vad de amyloidbildande
egenskaperna betriffar. Gruppen har i
detalj kunnat folja hur amyloid fibriller
byggs upp pa en yta och kommer inom
kort publicera en studie som till viss
del kommer att forandra uppfattning-
en om hur amyloid bildas.

Gruppen anser att en himning av
den del i mekanismen fér amyloid-

bildning som betecknas nukleering dr
ett attraktivt mal och en anvindbar
utgingspunkt for utveckling av like-
medel mot sjukdomar dir amylo-
idbildning féorekommer. Den har
ocksi tagit fram metoder som gor

det mojligt att rikta antikroppar mot
speciella strukturer i de fibrillaggregat
som spelar en viktig roll vid bild-
ningen av amyloid. Antikropparna har
anvints for att studera hur amyloid-f3
och o-synuklein bildas och resultaten
tyder pad att mekanismerna for hur
antikropparna himmar processen dr
av avgorande betydelse for effektivi-
teten. Sammantaget har man visat att
antikroppar kan paverka savil amylo-
idbildningens forsta stadier som de
processer som leder till en fortsatt till-
vixt av aggregaten. Gruppen pavisar
ocksd hur metoden kan gi fel och

att en felaktig design av antikroppen
endast leder till en 6vergiende
hiamning, dar nya typer av fibriller
istllet framtridder. Fynden vintas fa
en avgorande betydelse vid framtida

design av terapeutiska antikroppar.
Beviljat anslag: 396 000 kronor
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Rubbningar i

jarnbalansen

avslojar rorelsesjukdomar

En ny metod med magnetkamera har
anvints for att ta reda pa vilka mons-
ter av jarninlagring som finns vid olika
neurologiska rorelsesjukdomar:
Parkinsons sjukdom samt tva ovanli-
gare rorelsesjukdomar. Mojlighet till
tidig diagnostik kan bli annu viktigare
om nya behandlingar kommer fram.

TEXT HENRIK SJOSTROM

doktorand, ST-lakare,

Inst. For klinisk neurovetenskap,
Karolinska Institutet

Neurologiska kliniken,

Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge

MAGNETKAMEROR HAR SEDAN 8o-talet an-
vints for att avbilda strukturer i minnisko-
kroppen men det ar forst alldeles nyligen man
borjat forsta hur magnetkameror kan anvin-
das for att mita jarnnivier lokalt i hjarnviv-
naden. Det hela baseras pa att all vivnad som
fors in i ett magnetfilt, till exempel i en mag-
netkamera, kan reagera pa detta genom svaga
lokala férindringar i magnetfiltet. Man kan
helt enkelt sdga att varje liten vivnadsbit kan
bli en liten mycket svag magnet.

Det som avgor hur vivnaden reagerar pa
ctt yttre magnetfilt har att gora med vad
vivnaden innehaller — om den innchaller
magnetiserbara substanser, framforallt jarn,
gor det att magnetfiltet just i detta omride
blir dnnu lite starkare. Om vivnaden istillet
innehéller imnen som kalk, gor detta istillet
att magnetfiltet i just detta lilla omride blir
litet svagare. Man har tidigare kunnat visa
att den lokala vivnadens magnetiserbarhet
nistan helt beror pa koncentrationen av jirn.

Det som dock forsvarar det hela ar att
det dr mycket komplicerat att rikna bort
alla yttre magnetfilt som finns kring och
inuti vivnaden for att till slut bara £ kvar
den lokala vivnadens paverkan pd magnet-
filtet. Man maste sd att siga “tvitta bort” det
starka magnetfilt som skapas av magnetka-
merans stora inbyggda magnet och dven de
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andringar i detta filt som skapas av all utrust-
ning runt omkring. Nir magnetfiltet passerar
olika vavnadstyper i kroppen uppstar ocksa
filtandringar som maste tas bort i berikning-
arna. Detta ”borttvittande” sker med hjilp av
matematiska algoritmer i datorberikningar.
Efter denna rengdring maste man sedan dven
16sa en komplicerad ekvation i varje litet
omride. Det har under nagra ar utvecklats
flera metoder att hantera dessa ekvationer for
att till slut fa en uppskattning om den lokala
vivnadens magnetiserbarhet. Dessa metoder
har nu finslipats for att £4 si bra uppskatt-
ningar som mdjligt av den lokala jarnkoncen-
trationen.

VIHAR NU ANVANT den hir metoden for att
ta reda pd vilka monster av jirninlagring som
finns vid olika neurologiska rorelsesjukdo-
mar; Parkinsons sjukdom samt tvd ovanliga-
re rorelsesjukdomar — progressiv supranukle-
dr pares (PSP) och multipel systematrofi
(MSA). Dessa tvé senare tillstind dr ovan-
ligare nedbrytningssjukdomar i hjirnan

som oftast uppstar vid so-70 drs dlder och
som ganska snabbt ger uttalade besvir med
bland annat stelhet men dven symtom sisom
kramper, sviljningssvarigheter, svirigheter
med blodtrycksregleringen och stérningar i
o6gonmotoriken. Tidigt i sjukdomsférloppet
kan de dock vara svira att skilja frin Parkin-
sons sjukdom. Vi ser att det i ett omrade i
den 6vre delen av hjirnstammen som heter
nucleus ruber (roda kirnan) finns en onormal

jarninlagring vid PSP och MSA, men inte vid
Parkinsons sjukdom eller hos friska kontrol-
ler. Vid Parkinsons sjukdom ser man en 6kad
jarninlagring i substantia nigra (i 6vre delen
av hjarnstammen) jamfort med friska kon-
troller, men inte i forhdllande till PSP eller
MSA.

Med hjilp av den nya magnetkamera-
metoden kan vi bittre skilja PSP och MSA
frdn varandra och den relativt sett vanligare
Parkinsons sjukdom, som béda tillstinden
kan dela flera symtom med. Det har gor att
vi i framtiden férhoppningsvis snabbare kan
fa klarhet i vilken sjukdom det r6r sig om,
vilken behandling som kan vara till storst
nytta for patienten, vilka stodinsatser som
behéver sittas in och hur prognosen ser
ut. Framover kommer en korrekt och tidig
diagnos av dessa tillstind férhoppningsvis
bli dnnu viktigare di det pagar forskning
pa olika behandlingsmetoder for att kunna
bromsa foérloppet vid dessa sjukdomar.

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!

For att skdnka en gava via SMS skicka text:
park (for att skdnka 50kr)
park 100 (for att skdnka 100 kr)

park 200 (skdnker man 200 kr)
till nummer 72 970
Stort tack for din gava!
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TRAFFA VARA FORSKARE

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

Asa Mackenzie

I I] AInans
Asa Mackenzie har dispute-
rat i forskningsomradet kring
dopamin. Hon hoppas att
hennes forskning ska leda
fram bland annat till en mer
selektiv och individanpassad
medicinering som ger fir-

re biverkningar. Hon hdller
med om Michael ] Fox Foun-
dations slogan att forskare
genom offensiv och effektiv
forskning bor kunna hitta bo-
temedel mot Parkinsons sjuk-
dom.

N&r och hur vicktes ditt intresse

for forskning?

Jag trodde jag var humanist tills jag upptick-
te hjarnan och all dess fantastiska férmdga pa
en kurs i medicinsk kemi (farmakologi) nir
jag var utbytesstudent vid Sussex University
pd go-talet. Jag borjade med att uppleva alla
anatomiska termer som vacker poesi (amyg-
dala, hippocampus, corpus callosum....) och
nir jag sedan lirde mig mer om hjirnceller-
nas olika funktioner och om hur de paverkas
vid olika sjukdomar och om hur medicinska
substanser kan tillrittaligga vissa, men inte
alla, symptom sa var jag fast och har dgnat
mig at hjdrnan sen dess.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?
Jag disputerade inom forskningsomradet
kring dopamin och gjorde sen postdoc-stu-
dier kring glutamatsignalering. Det var stort
nir Arvid Carlsson tilldelades Nobelpriset

dr 2000 for sina upptickter kring dopamin
och jag tror och hoppas pa att vi ir med och
bygger vidare pa dessa svenska forskningstra-
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fantastiska fOrmdga

L

"Det ar inte for inte som hjarnan
kallats "den sista outforskade
kontinenten”; vi kan fortfarande
an idag identifiera helt nya cell-
populationer och kommunika-
tionsvagar i hjarnans komplice-
rade natverk.”

[-]

Asa Mackenzie

Medicine doktor, Professor,

Uppsala universitet

Fodd: 28 augusti 1971

Bor: Uppsala

Familj: Gift med Nicholas Mackenzie
och tre barn; Stella, Peggy och Amy.
Karridr: doktorerade vid Karolinska
Institutet med professor Thomas Perl-
mann som handledare; disputerade
2002. Déarefter postdoc vid AstraZene-
ca i Molndal och Sodertalje 2002-2004
och sedan postdoc (Hjarnfonden-sti-
pendiat) vid Neurovetenskapliga in-
stitutionen vid Uppsala Universitet
2005-2006 och 2007-2008 med forald-
ralediga perioder daremellan. Starta-
de egen forskargrupp 2008 med medel
frén Vetenskapsradet (forskarassis-
tenttjanst med projektbidrag). Sokte
och erholl projektmedel fran Parkin-
sonfonden for forsta gangen 2009 och
har regelbundet haft stéd darifran se-
dan dess. Rekryterad till professur i
Molekylar fysiologi vid Institutionen for
Organismbiologi, Uppsala Universitet,
2015. Blev utsedd till ledamot i Par-
kinsonfondens vetenskapliga namnd
2016.

Gor idag: Ar programansvarig profes-
sor vid Institutionen for Organismbio-
logi dar jag leder min forskargrupp och
avdelningen for Jamférande fysiologi.
Jobbar ocksa for att profilera forskning
och utbildning inom @mnet neurobio-
logi vid teknisk-naturvetenskapliga fa-
kulteten vid Uppsala Universitet och ar
dven mycket intresserad av chefs- och
ledarskapsfragor.

Musiksmak: Svensk pop som man blir
glad eller berord av, tex Laleh, Miriam
Bryant och Anna Ternheim.

Laser: Fransk ny litteratur och en del
klassiker.

Favoritmat just nu: Grona smoothies,
lax i olika former och min mans hem-
magjorda pizza.

Kopplar av med: Patar i jorden och ri-
tar eller bakar med mina barn.

PARKINSONJOURNALEN # 12017
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vackte forskningsintresset

ditioner pad ett fint sitt. Dopamin ir nédvin-
digt for vara viljestyrda rorelser och avsaknad
av dopamin ger den lingsamhet i motoriken
som dr ett av kirnsymptomen vid Parkinsons
sjukdom. Dopamin ir ocksa viktigt for affek-
tiva och kognitiva processer saisom bel6énings-
reaktioner och minnesfunktioner. P4 manga
plan ir detta kint sedan linge nu och och
dopaminriktad medicinering 4r ocksa viktig
vid Parkinsons sjukdom men dven vid olika
psykiatriska tillstand. I min forskargrupp job-
bar vi med att bide anatomiskt och funktio-
nellt kartligga faktorer, genuttryck, som for-
enar olika grupper av dopamin-producerande
celler. Vi kallar dessa grupper f6r *subpopu-
lationer” inom dopaminsystemet. Jag tror att
en hogre upplosning inom dopaminsystemet,
det vill saga en funktionell uppdelning av oli-
ka typer av dopaminceller, ir viktig for att vi
sd smaningom ska na fram till mer selektiv
och individanpassad medicinering som ocksa
ger firre biverkingar dn vi har idag,.

Nir jag startade min forskargrupp fogade
jag ihop mina intresseomraden kring
glutamat- och dopaminsignalering. Vi var
bland de forsta forskargrupperna som kunde
visa att samsignalering av glutamat och
dopamin har en viktigt fysiologisk roll f6r
hjdrnans funktion och det var bl a dessa fynd
som 6ppnade vara 6gon for att dopamin-
systemet antagligen bestir av olika ”subpo-
pulationer” av dopaminceller som har olika
roller. Vi har sedan dess dgnat flera ar att att
identifiera och kartligga sidana “subpopula-
tioner” eftersom vi dr Overtygade om att en
noggrann kartliggning behovs for att vi ska
kunna ta reda pa vad som skiljer olika dopa-
minceller at, t ex varfor vissa degenererar och
didrmed orsakar Parkinsons sjukdom, medan
andra dopaminceller klarar sig mycket bittre;
kunskap som kan bidra till att hitta hjirnskyd-
dande faktorer.

Parallellt med dopaminsystemet jobbar
vi med den subtalamiska kidrnan som ir en
viktig mélregion for de stimuleringselek-
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“De medel jag tidigare erhallit fran Parkinsonfonden
har varit helt avgérande for var framgang eftersom de
mdjliggjort kontinuitet, effektivitet och langsiktighet

i forskningen vilket i sin tur direkt medverkat till de

nya fynd vi har idag.”

troder som anvinds vid djup hjirnstimulering
(DBS) som anvinds vid behandling av avan-
cerad Parkinsons; dven hir identifierar och
kartligger vi nyfunna ”subpopulationer” och
testar deras funktion experimentellt. Precis
som dopaminsystemet dr mer komplext dn
man linge trodde sd lurar ocksa den subta-
lamiska kirnan pd okinda strukturer; den dr
rakt igenom glutamatsignalerande men olika
delar av den kirnan péaverkar olika fysiolo-
giska funktioner. Genom var funktionella
kartlaggning hoppas vi pa att bidra till att
DBS i framtiden kan genomf6ras med sikrare
precision och firre biverkningar.

Jag har en liten forskargrupp dir bade
doktorander och de mer seniora forskarna ar
begivade, smarta och kreativa. Vi tillimpar
bade klassiska metoder (till exempel histologi)
och modern state-of the art”-teknologi (till
exempel optogenetik) for att anatomiskt och
funktionellt kartligga de av hjdrnans nitverk
som dr involverade i Parkinsons sjukdom,
som dopaminsystemet och nitverket kring
den subtalamiska kdrnan. Det dr inte for inte
som hjdrnan kallats ”den sista outforskade
kontinenten”; vi kan fortfarande dn idag iden-
tifiera helt nya cellpopulationer och kommu-
nikationsvégar i hjarnans komplicerade
nitverk. Aven om den helt nya kunskap vi far
fram inte nar patienten redan nista dag sa dr
jag overtygad att den hir typen av preklinisk
grundforskning kommer gagna patienter pa
sikt precis som den gjort for tidigare genera-
tioner. Det viktigaste fyndet vi har just idag
i min forskargrupp dr en faktor som vi tror,
baserat pa en rad prekliniska experimentella

fynd, medverkar till bittre dopamincelléver-
levnad och jag ser fram emot att testa denna
hypotes eftersom jag anar att den kan vara av
direkt klinisk nytta for Parkinsons sjukdom.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden
bidragit till din forskning?

Jag uppskattar att Parkinsonfondens anslag ar
pa ett ar i taget och att man noggrant gran-
skar och foljer upp varje ansokan; det ar ett
seriost forfarande som tydligt visar att Parkin-
sonfonden har ett mil med forskningsmedlen
och att man vill stédja god parkinsonforsk-
ning i Sverige; bade preklinisk grundforsk-
ning och mer patientnira klinisk forskning,
och bide nydanande mer vigad forskning och
mer ctablerad forskning.

Jag haller med Michael J Fox Founda-
tions slogans att vi forskare genom offensiv
och effektiv forskning bor kunna hitta bote-
medel mot Parkinsons sjukdom. Dirfor dr
det oerhort viktigt att forskningsmedel som
delas ut av Parkinsonfonden och andra forsk-
ningsfonder ndr forskarna sa oavkortat som
mojligt. De medel jag tidigare erhallit frin
Parkinsonfonden har varit helt avgérande f6r
vir framging eftersom de mojliggjort konti-
nuitet, effektivitet och langsiktighet i forsk-
ningen vilket i sin tur direkt medverkat till
de nya fynd vi har idag. Min storsta motiva-
tion att min och mina kollegors forskning
kan gora skillnad, att de upptickter vi gor pa
mitt lab kan bidra till att Parkinsons sjukdom
kan botas eller rentav forhindras eftersom det
skulle forbittra livet for mdnga méanniskor,
bade patienter och anhoriga.
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Ny internationell skala
for att mata Parkinsons sjukdom

Det ar svdrt att pa ett Overgri-
pande sdtt mita Parkinsons
sjukdoms svérighetsgrad.
European Parkinson’s Disease
Association uppmirksam-
made tillsammans med sin
expertpanel behovet av en ny
sammansatt skala for Parkin-
sons sjukdom och har stottat
utvecklingen av skalan.

TEXT ANDERS JOHANSSON
Sektionsoverlakare/Patientflédesansvarig
Rorelsesjukdomar, Karolinska

Universitetssjukhuset, Stockholm

ARBETET PABORJADES under 2014. Arbets-
gruppen som leder valideringsstudierna av
skalan bestar av Fabrizio Stocchi, Pablo Mar-
tinez-Martin och Fabiana Radicati.

Det finns redan en mingd olika skalor for
att mita Parkinsons sjukdom. And4 ir det
svart att pa ett Overgripande sitt mita sjuk-
domens svarighetsgrad, bade i studier och
i klinisk praxis. Alla skalor som finns sedan
tidigare har begrinsningar av olika slag.

Somliga, sisom MDS-UPDRS, ir omfat-
tande och svara att utféra i klinisk praxis
samt kriver specialistkunskap. Andra miter
bara vissa aspekter av sjukdomen sdsom
dyskinesier (Unified Dyskinesia rating
scale mfl), somn (PDSS-2 mfl), aktivi-
teter i dagligt liv (Schwab and England
ADL scale mfl), icke-motoriska symptom
(Non-motor Symptoms scale mfl). Ytter-
liga andra skalor dr for enkla och korta for
att fanga sjukdomens olika svirighetsgrader,
exempelvis Hoehn och Yahr-skalan som statt
sig linge, men som bara dr baserad pa om
sjukdomen ger symptom i bade och hoger
vinster kroppshalva och i vilken utstrickning
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man har paverkan pa balansféormagan. Det
kan vara mycket stor skillnad p tillstindet
hos tvd individer med samma Hoehn och
Yahr-stadium. Ibland anvinder man moto-
riskt status, exempelvis del tre av UPDRS,
som ett mdtt pa sjukdomsgrad. Detta forfa-
rande har bristen att man dd inte tar hinsyn
till fluktuationer.

MANGA AV DE BEHANDLINGAR vi anvinder
kan forbittra vissa aspekter av sjukdomen
men forsimra andra. Det klassiska exem-
plet hir dr dopaminerga likemedel som ofta
lindrar bradykinesi, tremor och rigiditet men
kan férvirra dyskinesier, hallucinationer, im-
pulskontrollproblem och ortostatism. Att pa
ett enkelt sitt mita denna sammansatta bild
ir en stor men viktig utmaning,.

Om Parkinson Disease Composite Scale
(PDCS) visar sig ”hilla mattet” kan det bli
vért nya verktyg for att pa ett enkelt och
snabbt men dndad informativt satt kunna mita
sjukdomens svirighetsgrad. Betydelsen av ett
sadant instrument i virden blir mycket stort;
exempelvis for att férdela samhillsresurser,
gora kliniska studier, jaimfora olika patient-
grupper och mita férindringar 6ver tid med
mera.

PARKINSON DISEASE COMPOSITE SCALE
(PDCS) ir en ny sammansatt skala avsedd att
enkelt kunna ge ett sammansatt, informativt
matt om sjukdomens svirighetsgrad som tar
hinsyn till ) motoriska kardinalsymptom, 2)
icke-motoriska symptom och 3) behandlings-
komplikationer. Skalan 4r viktad, s att den
ger hogre poing for sjukdomssymptom med
storre negativ inverkan pa livskvalitet och
storre behov av hjilp frin vard och omsorg.
Exempel pa sadana faktorer idr kognitiv ned-
sittning och gang- och balansrubbning.

Den ursprungliga versionen av skalan
bestod av 16 frigor. I en pilotstudie omfat-
tande 70 patienter som undersoktes med
PDCS, UPDRS och Hoehn och Yahr-sta-

dium fann man tillrickligt lovande resultat
for att ga vidare med skalan i samma format
forutom ett tilligg av en extra friga om funk-
tionsinskrinkning (disability). Den nuva-
rande PDCS bestar alltsa av 17 fragor forde-
lade i fyra dominer: Motoriska symptom
(sex fragor), ickemotoriska symptom (sex
frigor), behandlingskomplikationer (fyra
fragor) och funktionsinskrinkning (en
friga). For varje fraga finns fem nivaer av
svarsalternativ.

En forsta valideringsstudie av denna
version med 17 frigor utférdes med 194
patienter frin Sverige, Italien, Ruma-
nien, Australien och Storbritannien. Denna
forsta valideringsstudie talar for att skalan
ir genomforbar, acceptabel, reproducerbar
och valid. Nir jag har anvint skalan har jag
funnit att definitionen av skalstegen i nagra
fall (precis som med sd manga andra skalor)
skulle kunna goras mer exakt, men skalan
ir relativt litt och snabb att genomféra och
tar upp relevanta aspekter som man dnda
behover undersoka och tala med Parkinson-
patienten om for att kunna ge adekvata rad
om behandling.

FYNDEN FRAN DEN forsta valideringsstudien
(inskickad for publicering) aterstir nu att
bekrifta i ett storre material, med spridning
over alla grader av sjukdom, samt att verifiera
skalans kanslighet for férindringar. En ut6-
kad valideringsstudie ska genomforas vid 22
centra i 14 linder och inkludera 700 patienter.
Data-analysen kommer att innefatta deskrip-
tiv statistik, datakvalitet och acceptabilitet,
intern konsistens, reproducerbarhet, validitet
och precision.

Om kommande studier visar att skalan
hiller mattet kan PDCS fa en mycket bred
anvindning, bide i kliniska studier, for
resursfordelning, att jimfora olika patient-
grupper med mera. Skalan kan fa en mycket
viktig roll.

PARKINSONJOURNALEN # 12017



Sensor hittar svarupptackta
men vanliga sjukdomar

Forskare vid bland annat KTH arbetar
med en teknik som med stor traffsa-
kerhet kan uppticka sa kallade bio-
markorer for diagnoser som cancer
och olika inflammatoriska sjukdomar.
Tekniken, som bland annat bestar av
en sensor, kommer att erbjuda battre
finkanslighet an redan existerande di-
agnosverktyg.

Hypokloritsyra dr en av de reaktiva molekyler
som vart immunforsvar frisitter for att attack-
era bakterier och parasiter som intagit vira
kroppar. Men det dr inte bara vid infektioner
som hypokloritsyra frigérs. Den genereras
ocksd som ett resultat av olika vivnadsskador

som orsakar och ibland till och med forvirrar
olika diagnoser. Bland dem aterfinns inflam-
matoriska sjukdomar i lungor och lever, hjirt-
infarkter, cancer, aderférkalkning och neu-
rodegenerativa sjukdomar som Parkinsons
och Huntingtons sjukdom.

Ett problem ir att denna viktiga biomarkor
dr svar att uppticka och karaktirisera. Olika
tekniker som gor att molekylen avger ljus nir
den absorberar elektromagnetisk stralning,
har visat sig otillrickliga. Att finna biomar-
koren har varit en stor utmaning. Yong-Lei
Wang, forskare pa KI'H har tillsammans
med Run Zhang, forskare vid University of
Queensland, har utvecklat och testat en ny

sd kallad kemoreceptor. Forskarna har hittills
provat tekniken pa zebrafiskar och méss med
gott resultat. Tekniken ir ett kraftfullt verktyg
for att undersoka kroppens produktion av
hypokloritsyra och dess betydelse for de olika
diagnoserna. Detta kan forhoppningsvis
paverka biomedicinsk forskning och diagnos-
ticering av sjukdomar kopplade till hypoklo-

ritsyra.

Kalla: KTH. A unique iridium(l1l) complex-based
chemosensor for multi-signal detection and mul-
ti-channel imaging of hypochlorous acid in liver
injury. Zang et al. Biosensors and Bioelectronics,
Volume 87, 15 January 2017, Pages 1005-1011
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Bade gas och broms

For att kora bil behover man en bra ba-
lans mellan gas och broms. Likadant
ar det i den del av hjarnan, striatum,
som har kontroll 6ver vara rorelser.

Forskning vid Lunds universitet har gett

nya rén om samverkan mellan “gasen” och
”bromsen” i striatum, som pa sikt kan under-
litta utvecklingen av likemedel mot Parkin-
sons sjukdom.

I det forsta stadiet av Parkinsons sjukdom har
patienterna stela och lingsamma rorelser. Detta
kan atgirdas med medicinen L-dopa, men efter
nagra ars behandling fir patienterna i stillet
problem med okontrollerade ryckiga rorelser
som kallas dyskinesier. Det finns ocksa andra
sjukdomar, som Huntingtons sjukdom och
olika medfodda storningar, som ér forknippade
med rorelserubbningar av detta slag,

— Vi vet att striatum spelar en viktig roll
for rorelsekontrollen. Men det har varit en
het debatt om vilka nervbanor i striatum som
ir de viktigaste, siger parkinsonforskaren
Angela Cenci Nilsson i Lund.

Striatum har i huvudsak tva celltyper som
ger upphov till var sin nervbana, ”den direkta
banan” och ”den indirekta banan” Det fors-
kardebatten gillt 4&r om bada banorna ir lika
viktiga, och om de maste samarbeta eller kan
fungera var for sig.

LUNDAFORSKARNA HAR ANVANT en ny metod
kallad kemogenetik. Med hjilp av ett ofarligt

FOTO: KENNET RUONA

Angela Cenci Nilsson

virus har man fort in en ny gen i arvsmassan
pa den ena eller andra typen av striatum-celler
i forsoksmoss. Genen kodar for tillverkningen
av ett receptorprotein som aktiverar den ak-
tuella nervbanan. Receptorn stimuleras dock
forst nér djuren behandlas med en viss sub-
stans vars effekt varar ett par timmar.

Med denna metod kunde forskarna styra
aktiviteten hos den direkta respektive den
indirekta banans celler och samtidigt studera
mossens beteende. Studierna genomfordes
bade pid normala méss och djur med en
parkinsonliknande skada, och bade med och
utan L-dopa.

Resultaten visade att samtliga rorelser
kontrollerades av bida banorna, som fung-
erar som “gas” (den direkta banan) respektive
“broms” (den indirekta banan). Hos parkin-

behoOvs

sonmdoss som fitt I-dopa gav den direkta
banans aktivering snabbare rérelser men ocksa
dyskinesier, alltsa bade férdelarna och nackde-
larna av en parkinsonbehandling. Aktivering
av den indirekta banan gav diremot lingsam-
mare rorelser men ocksi lindring av de L-dop-
aframkallade dyskinesierna.

— Vi tolkar dessa resultat som att banorna
behover samspela i alla rorelser, dven efter
parkinsonliknande tillstind och L-dopabe-
handling. Man kan ju inte ha bara ”gas” och
ingen “broms”, utan maste aktivera biada i
en noggrann balans, menar Angela Cenci
Nilsson.

Hon tror problemet med L-dopa beror pa
att substansen inaktiverar bromsen, det vill
sdga pressar ner den indirekta banan helt, och
samtidigt trycker for hart pa gasen, dvs 6ver-
stimulerar den direkta banan sa att dyskinesier
uppstar.

LUNDAFORSKARNAS RESULTAT skulle kunna
forklara varfor det varit sd svart att utveck-
la nya likemedel mot Parkinson. De senaste
drens likemedelsutveckling har styrts mot en-
dera nervbanan, medan de nya fynden tyder
pd att det behovs antingen ett medel som pa-
verkar bada, eller tva medel som kan komplet-
tera varandra.

— Vira resultat bor kunna fa stor betydelse
bade for grundforskningen och for likeme-
delsforskningen, siger Angela Cenci Nilsson.

Kalla: Lunds universitet

TILL MINNE AV REINERT SOLLFORS

Reinert Sollfors dr dod. En eldsjil som kim-
pade for att parkinsonsjuka skulle fi ett
drigligare liv har limnat oss.

Jag triffade Reinert forsta gangen pa
ett medlemsmote ar 2000. Han hade till-
sammans med bla Per Nilsson, Knivsta,
Berit Scott, Uppsala och Gosta Davidsson,
Tillinge tidigare bildat linsféreningen
Parkinson Uppland med Reinert som ordf6-
rande. Reinert var full av entusiasm och
ideér om hur man skulle utveckla foren-
ingens arbete och aktivera de nybildade
parkinsongrupperna i Balsta, Enkoping,

Uppsala som si smaningom blev egna féren-
ingar inom Parkinson Uppland och dir dven
Norrtiljeféreningen kom att inga.

Samarbete med Neurologen var en prio-
riterad fraga som resulterade i att tva utbil-
dade parkinsonsjukskoterskor anstilldes.
Reinert var dven med nir Neurologen hade
informations triff med “nysjuka”

Ur Verksamhetsberittelsen 2001 kan man
lisa foljande:

Parkinsonskolan. Vira samtalscirklar om
Parkinsons sjukdom har lockat 58 personer
(fem cirklar) Fortsitter dven under 2002.

Anhorig cirkel-Anhoériggrupper: Startat

ytterligare tva grupper. Fortsitter under
2002.

Verksamhetsberittelsen pekar pa det
behov som fanns av cirklar inom olika
omriden. Reinert samordnade verksam-
heten och dgnade minga timmar at att vara
cirkelledare.

Vi dr manga som har all anledning att
skinka en tanke till Reinert och hans arbete
med Parkinson Uppland. Ett sadant engage-
mang ir beundransvirt.

Ett stort tack for din insats Reinert.

NILS-OVE JONSSON
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DBS paverkar inte svaljfunktioner

Ungefar fyra av fem pa-
tienter med Parkinsons
sjukdom drabbas av svalj-
ningssvarigheter under

sitt sjukdomsforlopp. Djup
hjarnstimulering (DBS) ar
en behandlingsmetod som
kan lindra rérelsesvarig-
heterna vid Parkinson, men
har ingen paverkan pa svilj-
ningsfunktionen. Detta en-
ligt en avhandling vid Umea
universitet.

— Vi har undersokt hur sviljning-
en paverkades av djup hjdrnsti-
mulering i subthalamuskirnan
och kaudala zona incerta, vilka dr
tvd mojliga malpunkter for be-
handling av rorelsestérningar vid
Parkinsons sjukdom, siger Stina
Sundstedt, som ir logoped och
doktorand vid Institutionen for
Klinisk vetenskap, Enheten for
oron-, nis- och halssjukdomar.

— Resultaten i vir studie pa
28 personer med Parkinsons
sjukdom visade att sviljningen
varken forsimrades eller forbatt-
rades som foljd av djup hjarnsti-
mulering i de tvi omradena av
hjdrnan. Risken for sviljnings-
problem 6kade inte som en foljd
av operationen.

PARKINSONS SJUKDOM AR cn
neurologisk sjukdom som frimst
kidnnetecknas av svarigheter med
rorelser och motorik. Till sjuk-
domsbilden hor dven ibland tal-
och sviljningssvarigheter. Den
vanligaste behandlingsmetoden
for Parkinsons sjukdom 4r med-
icinering med likemedlet levo-
dopa, som lindrar symptomen. I
vissa fall dir kompletterande be-
handlingsalternativ beh6vs kan
djup hjarnstimulering bli aktu-
ellt. Vid djup hjarnstimulering
opereras smd ledningar in i de
djupa delarna av hjirnan, dir en
svag strom frigors som paverkar
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Stina Sundstedts forskning visar att DBS inte paverkar sviljfunktioner negativt.

hjdrnan och lindrar rorelsestor-
ningarna. Malpunkten for sti-
muleringen varierar utifran vilka
symptom patienten har.

Tidigare behandlingsstu-
dier har visat att sviljningen
hos patienter med Parkinsons
sjukdom kan paverkas bade nega-
tivt och positivt med djup hjirn-
stimulering i subthalamuskirnan.
Stina Sundstedts studie dr den
forsta som tittat pd sviljnings-
funktion och djup hjirnstimule-
ring i det specifika milomradet
kaudala zona incerta.

—Trots att vi inte kunde se att
behandlingen hade en specifik
positiv effekt pa sviljningen sa
dr dessa resultat viktiga for att
patienter och vardgivare ska
kunna fatta vilinformerade beslut.
Det ir ocksa viktigt att vi inte
kunde se nigon negativ effekt pa
sviljningsfunktionen, eftersom
detta kunde fa stora konsekvenser
for patienternas hilsa och livskva-
litet, sdger Stina Sundstedt.

1 STUDIEN UNDERSOKTE Stina
Sundstedt ocksd hur personer
med Parkinsons sjukdom sjilva
upplevde sin sviljningsfunktion
med och utan djup hjirnstimu-
lering. Resultaten visade att per-
soner med djup hjirnstimulering
i subthalamuskarnan upplevde
en subjektiv forbattring av svilj-
ningen. Personer som fitt djup
hjirnstimulering i kaudala zona
incerta upplevde ingen skillnad
med eller utan stimulering. Re-
sultaten visade att mdnga av pa-
tienterna som behandlats med
djup hjirnstimulering i kauda-
la zona incerta 6kade i vikt efter
operationen.

— En viktokning kan vara bra
om personen i friga dr under-
viktig innan operationen, men
i vdr patientgrupp verkade det
snarare bli sd att Gvervikten

okade lite, siger Stina Sundstedt.

Som behandlingsmetod har
djup hjirnstimulering visat sig
ge goda effekter pa patienternas

FOTO: CHRISTOFFER SUNDSTEDT

rorelsesvarigheter och allméinna
livskvalitet. Behandlingen anses
dérfor vara mycket gynnsam for
en del patienter med Parkin-
sons sjukdom. Men trots doku-
menterade positiva effekter pa
rorelsestorningarna for vissa
ger den befintliga forskningen
inte en tydlig bild av hur djup
hjarnstimulering paverkar andra
symptom vid sjukdomen.

— Idag anvinder vardgivare
olika metoder i samband med
operationen och olika instill-
ningar for hjarnstimulatorn. De
studier som gjorts ir relativt sma,
vilket kan vara en forklaring till
varfor resultaten skiljer sig at.
Aven i vir studie var patient-
gruppen ganska liten och det dr
darfor viktigt att betona att det
behovs fler studier kring effek-
terna av djup hjirnstimulering,
siger Stina Sundstedt.

Killa: Umead universitet
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— BUTIKEN —

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

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

égﬂmf Ogard
Battre
liv trots

Parkinson
Niir det omojliga
blirmoyligt

Konsultiriaget

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

ca 180 sid.

Pris 150 kr

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

Pris 50 kr
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HJARNA
PARKINSON

Staffan Réberg

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!

Ba Johnels

Parkinson.

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

Nyhet

Parkinson
for narstaende

For dig som har nagon
som du star nara som
fatt Parkinson.

Pris 30 kr

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

Parklhsons
sjukdom

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

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

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

Pris 100 kr

Rorelse
&ro

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

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

Orjan Ingmanson:

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

och anhd-  yypGIGHETER
riga som FOR PARKINSONS

; SIUKDOM |
intresserar AVANCERAD FAS

sig for be- i

handling av
Parkinsons

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

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

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

Stefan Mahlqgvist

Pris 40 kr

Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till ParkinsonForbundet.

4 x Annika Laack:
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DLl

MIN
i s‘"R[
st "M” =

agarinty
dumi huyyet
Jag har
Parkinson”

v Anniks Lagck

Lilla bla, 150 kr
Min samre halft, 150 kr

och jag
MrP B
T (&=

5,

Mr P i mina fotspar.
Pris 150 kr
Mr P och jag. Pris 150 kr
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PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr

. Parkinsons sjukdom

%

&

&

&

Faktafolder om Parkin-
sons sjukdom. Bestilles
mot fraktkostnad.

12 lakemedel

- att fa en bra vardag
med Parkinson
Lakaren Bo Agren
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

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

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

Hemscten o - vt

FOR DIG
MFD PARKINSON

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

Andra publikationer m m:

o
Parkinson
Forbundet

Tygkasse, morkbla
bomull med parkinson-
logga. Pris 95 kr

Pill Box

Medicin- || eminder
dosan o —
Pill Box !

Reminder

Pris L i

105 kr L aual

Vykort -
Carpe 3
Diem,

15 kr/st

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

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

¢ Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestalles mot fraktkostnad.
¢ Detta kan jag gora vid Parkinson. En skrift sammanstalld av Susanna Lindvall. Pris 30 kr

* Till dig som fatt diagnosen Parkinsons sjukdom. Hafte A5, utan kostnad.

« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

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

e Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

e Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 90 kr

¢ Fatigue. En folder om kronisk trotthet och kraftloshet. Pris 25 kr

Termos och mugg med
forbundets logotyp
Presentset med en
termosflaska och en
termosmugg. Bada pro-
dukterna ar tillverkade
av aluminium och har
en skon 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.

* Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

(Moms ingéar i alla priser. Frakt tillkommer).

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

POSTADRESS

TELEFON




PARKINSONFORBUNDET

Hashtagga for

Over hela varlden planeras aktiviteter
till Varldsparkinsondagen, den 11 april. |
Sverige ir tanken att satsa pa sociala me-
dier med inldgg med hashtaggen #Unite-
ForParkinsons.

James Parkinson (1755-1824) var den likare frin
London som for 200 ar sedan var forst med att
publicera sina iakttagelser kring »paralysis agi-
tans« — det som senare kom att kallas for Par-
kinsons sjukdom. Boken hette ”An essay on the
shaking palsy”. Fran borjan fanns det inte myck-
et att erbjuda parkinsonpatienter. Forst i slutet
av 1950-talet, efter Arvid Carlssons upptickt av
dopaminets roll f6r motoriken och dopaminets
positiva effekter pd parkinsonsymtom, kunde
den ”moderna” parkinsonbehandlingen ta fart.
Men fortfarande, 200 ar efter James Parkinsons
essd, vet man inte orsaken till sjukdomen. Trots
utvecklingen av olika terapier vintar man fortfa-
rande pd det stora genombrottet, ett genombrott
som skulle leda fram till mojlighet att bromsa, re-
versera och forebygga sjukdomen.

Virlden 6ver planeras olika aktiviteter for att
skapa en global manifestation av stod till Virlds-
parkinsondagen den 11 april. Parkinsondrabbade
familjer, likare, forskare, vardpersonal, parkin-
sonorganisationer och andra intressenter Gver
hela virlden kommer att forenas och formedla
samma budskap — att 200 ar av Parkinsons sjuk-
dom dr en alltfor lang period utan botemedel.

I Sverige hoppas vi att si minga personer
som mojligt kommer att gora nagot pa sociala
media pa Virldsparkinsondagen den 11 april och

Parkinson!

anvinda sig av hashtaggen #UniteForParkin-
sons. OBS, oversitt det inte utan anvind som
det ar.

Det finns médnga sitt anvinda hashtaggen: pa
Facebook, Twitter, pa egen hemsida eller andras,
pa svenska eller andra sprak, kan du skriva
ndgot budskap dir #UniteForParkinsons ingar.
Budskapet kan vara en personlig férhoppning,
uppmuntran, en fraga, en uppmaning eller till
minne av nigon. Till exempel ” Hoppas mina
barn och barnbarn slipper fa Parkinson, Anders
#UniteForParkinsons %,  Till minnet av min
Mamma! Susanna #UniteForParkinsons ”, ”Vi
arbetar pa att l6sa Parkinsongatan, Foretaget xx,
#UniteForParkinsons” Att inkludera en “selfie”
med budskapet dr ocksd en mojlighet.

Det finns ingen begrinsning for hur kreativ
man kan vara. Vi hoppas pd en varm och kraft-
tull kampanj ddr var och en férmedlar varfor vi
behover forena oss for att besegra Parkinsons
sjukdom.

Pi hemsidan www.worldparkinsonsday.com
finns mer information kring kampanjen och
bilder som kan anvindas pa posters, broschyrer
cller vad man vill anvinda for att uppmirksamma
dagen.

Kampanjen ér initierad av den Europeiska
Parkinsonfederationen, EPDA, och Parkinson’s
UK Vi ber er inte om pengar men riknar benhart
med ert synliga stod. Tillsammans kommer vi att
besegra Parkinson. #UniteForParkinsons!

SUSANNA LINDVALL
vice ordforande EPDA

Atypisk Parkinsonism

INOM PARKINSONFORBUNDET FINNS fyra
stora medlemsgrupper, parkinsonsjuka,
personer med atypisk parkinsonism, anho-
riga/stodmedlemmar och yngre och yrkes-
verksamma med Parkinson.

En del far diagnosen atypisk parkinso-
nism direkt. Andra kan ha haft diagno-
sen Parkinsons sjukdom till att borja med.
Men férloppet dr snabbare och med andra
symptom dn Parkinsons sjukdom kan di-
agnosen sd smaningom édndras till atypisk
parkinsonism.

38

Limna din
e-postadress!

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

Mejla till:

parkinsonforbundet@telia.com

Atypisk parkinsonism kriver en annan
behandling och omvirdnad och framfo-
rallt en annan framf6rhallning till de olika
symptomen, eftersom sjukdomen har ett
snabbare férlopp. Man ska vara medveten
om att symptomen kan vara mycket indivi-
duella for varje person.

Foljande sjukdomar dr de man vanligtvis
kallar atypisk parkinsonism:
o MSA Multipel System Atrofi
o PSP Progressiv Supranukledr Pares
o CBD Cortico Basal Degeneration
o DLB Demens av Lewy-Body typ

Den som har atypisk parkinsonism tillhor
och deltar i linsféreningarnas verksam-
het pa samma sitt som 6vriga medlemmar,
men kan vid behov kontakta den kontakt-
personer som utsetts inom férbundet, for
frigor runt diagnosen atypisk parkinso-
nism.

VILL DU STALLA UPP SOM SAMTALSPART-
NER FOR MEDLEMMAR SOM HAR ATYPISK
PARKINSON? VI SOKER NYA KONTAKTPER-
SONER. HOR AV DIG TILL KANSLIET OM DU
AR INTRESSERAD!
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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 Handikappforbunden, 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
Margareta Taavola Eriksson
Orselforsvagen 11

785 42 Mockfjard

0706-58 46 74

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912
62173 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Sven-Erik Nilsson
Vretvdgen 2 A

804 26 Gavle

026-19 1399

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
Thorbjérn Lindstrom
Tunastigen 5

973 44 Luled

0702-50 67 50

Parkinson Skaraborg
Ulla Larsson
Skarstad Vitagarden 2
534 95 Vara

0512 21230

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

Parkinson Stockholm
Eleonor Hogstrom
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

0733-12 43 94

Parkinson Sodra Alvsborg
Goran Jaselius
Skiftesgatan 9

504 45 Boras

033-10 4879

Parkinson Sérmland
Lillemor Sjoberg
Herresta Sateri

647 91 Mariefred
0708-52 73 16

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

Parkinson Vdarmland
Sonja Sakari
Kvéllsvagen 3

655 92 Karlstad
054-83 4978

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Manskensvéagen 9

906 37 Umea

0722-34 47 40

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Flygplansgatan 4 C

723 48 Vasteras
070-7500218

Parkinson
Forbundet

Parkinson Vastra Sverige
Svante Omnéus
Storgatan 53

0311343 42

0708-8135 18

Parkinson Vasternorrland
Erik Hansson

Farjevagen 30

865 31 Alng

0702-40 30 25

Parkinson Orebro
Eva Fryxell
Stationsgatan 2, 4 tr
692 35 Kumla
0702-09 55 43

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

0762-97 81 20

Ung med Parkinson

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

Region Norr:

Asa Holmgren

Slipvagen 35

973 41 Luled

0703-47 75 85
asaholmgrené6@gmail.com

Region Syd:

Lena Schalin

Sundholmsgatan 4

216 41 Limhamn

0703-43 3379
midwife.lenaschalin@gmail.com

Region Ost:

Britta Djurberg

Ostra Islandsgatan 31
802 80 Gavle

0731-57 22 41
britta.djurberg@gavle.se

Region Vést:
Vakant
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RONG
VONCE
STRONGVOICE - for din rost!

STRONGVOICE hjalpmedel och produkter har snabbt blivit mycket
populara. Vi erbjuder produkter som hjalper dig att forstarka rosten och
forenkla kommunikation mellan grupper och individer. Kontakta oss for att
hora efter hur vi kan hjalpa just dig med olika I6sningar.

Strongvoice har ett samarbetsavtal med Parkinson forbundet.

Tradlos mikrofon

m -m -m f b t I d I I
Rostforstarkare or basta fud upplevelse
o ] \' Q C\)
tradlosa headset - utan sladdar

handmikrofon
smidiga och bekvama
latt att anvanda

bra och starkt ljud
flera olika modeller

Tradlos kommunikation

sandare och mottagare

sma storlekar, latt att anvanda

valj egna mikrofoner och éronsnackor
bra ljud med stabil sandning
Installerat och klart, bara att anvanda
lang rackvidd

For pris och mer information kontakta oss pa

0725 -710 501 info@strongvoice.se www.strongvoice.se



