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VARJE AR FAR ungefir 85 patienter diagnosen Parkinson i
Visterbotten. Alla tas om hand av ett sirskilt team, Rorelse-
storningsteamet, pd Norrlands universitetssjukhus i Umea.
Teamet bestar av personer med olika kompetenser — bland
annat likare, sjukskoterskor, kurator, sjukgymnast, arbets-
terapeut, psykologer, logoped och dietist. Mona Edstrom,
specialistsjukskoterska, var med och startade gruppen for
snart 25 ar sedan.

Under dren har varden utvecklats pd minga sitt. Bland

annat har ett omfattande forskningsprojekt, NYPUM, gett
erfarenheter som anvinds i arbetet med diagnosticering.
C)ppenhet ar en av de saker som Mona Edstrom betonar
ndr hon ska beskriva arbetet i teamet. Det handlar bide om
Oppenhet mellan professionerna inom teamet och 6ppenhet
i form av en ndra kontakt med patienterna och nirstiende.
Hon och de 6vriga i teamet tar emot samtal varje dag fran
mottagningens patienter, nirstiende och vardare som alltid
ir vilkomna att hora av sig. Om det foniigdndstpands sjglva



inte har svaret pa tar de med den till ett av teamets vecko-
moten.

— De flesta har ling erfarenhet, manga har jobbat i mer
dn 1o ar i teamet. Kontinuiteten gor att det blir tryggare for

patienterna, siger Mona Edstrom.

Men tillbaka till arbetet med att stilla diagnos. Det dr
centralt, inte minst av det skilet att det i Visterbotten
finns en procentuellt sett hog andel patienter far diagnosen
Parkinson. Ett annat skal dr att befolkningen bestar av allt
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”Det dr viktigt att patienterna
far en tidig och sd sdker diagnos

som mojligt sa att det gar att ge ritt

behandling och omvédrdnad?”

hogre andel dldre personer, och minga av dem som fér

ID:E Norrlan

FAKTA
Parkinsonteamet i Umea

Teamet har mote en gang i veckan dar de olika professioner-
na deltar och bidrar med olika infallsvinklar. Teamet tar hand
om patienter med rorelsestorningar, som Parkinsons sjukdom,
atypiska parkinsonsjukdomar, tremor, dystoni, alla som opere-
ras med DBS och avancerade pumpbehandlingar. Professioner

ds universi

&

diagnosen ir dldre personer.

— Det ar viktigt att patienterna fir en tidig och si siker
diagnos som m&jligt sd att det gar att ge ritt behandling
och omvirdnad, siger Mona Edstrom.

Erfarenheterna i forskningsprojektet NYPUM skapade
grunden till en modell f6r att diagnosticera och ta hand om
nya patienter. Det beror alltsa alla patienter som remitteras
till mottagningen med parkinsonliknande symtom.

ARBETET MED ATT STALLA diagnos foljer en tydlig modell.
Patienterna fir gora ett forsta besok pa mottagningen och
ta prover och blodtryck. De fir en bedémning av skéterska
och likare med bland annat motoriska test och fir samtidigt
information infér kommande undersékningar. Besoket in-
leds med att patienten far triffa en sjukskoterska.

— En del ir lite forvanade 6ver det, men det fungerar
bra och ger ett bra underlag for likarbedomningen. Det dr
ocksa bra for de patienter som ir lite forsiktiga och tvek-
samma att beritta allt for likaren, siger Mona Edstrom.

Nista steg, vid ett annat tillfille, 4r att patienten far
genomga fler undersokningar for att stilla diagnos. Da sker
alla delar i utredningen pa en och samma dag.

— Manga dker langt for att komma hit, det dr ocksd en
anspanning att vinta, siger Mona Edstrom.

Diagnosbesoket bygger pa flera delar, bland annat:
Datscan-undersékning som ir en isotopundersokning av
hjirnan, magnetkameraundersokning med Parkinsonpro-
tokoll, lumbalpunktion med ett prov pa ryggvitskan, frige-
formulir om livskvalitet, somn och icke motoriska symtom
och test av en neuropsykolog. Tiden fran forsta besoket via
utredning fram till diagnosbesked dr cirka 2,5 manader.

OM PATIENTEN SEDAN fir diagnosen Parkinson f6ljs de upp
noggrant under det forsta aret enligt en virdplan.

— Det dr viktigt att fi triffa de olika professionerna tidigt.
Under forsta halvaret har patienterna och nirstiende fitt
triffa Parkinsonsjukskoterska och parkinsonlikare vid tre
tillfillen och sjukgymnast, kurator, arbetsterapeut vid ett
tillfille. De far dven remiss till neurorehab, Sivar for en
Parkinsonkurs under forsta aret, siger Mona Edstrom.

Efter forsta dret dr det individuell uppfoljning hos para-
medicinare, alltsa personerna med specialiserad rehabkom-
petens. Minst en gang per ar fir de triffa parkinsonsjuk-
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i teamet:
e Arbetsterapeut e Logoped
e Dietist e Lakare

e Kuratorer ¢ Psykologer

1990 och har utvecklats till denna omfattning idag.
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Mona Edstrom tillsammans med

nagra av de andra medlemmarna i
Parkinsonteamet, Erica Lund-

gren, parkinsonsjukskaoterska;

Carina Olsson arbetsterapeut; Eva
Johansson sjukgymnast; Anita Er-

kk_i, kul-a_ton g

->

e Sjukgymnaster
e Sjukskoterskor

Totalt bestar teamet av 17 personer. Delar av teamet startade
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*Vir filosofi ar att det ar vi

Arbete | team
och prestigeloshet
skapar bra villkor

N&r manga olika professioner
samarbetar blir det bra for pa-
tienterna. Varden i Umea ar ett
skal for medlemmarna att stan-
na kvar pa orten, konstaterar

i varden som ska hora av oss. Det
dr ingen som tyckt att vi

tranger oss pa, tvartom ...

skoterskan. Sjukskoterskan tar sjilv ocksa kontakt med alla
patienter per telefon for en uppfoljning en manad efter
diagnosbeskedet.

— Vir filosofi dr att det dr vi i varden som ska hora av oss.
Det idr ingen som har tyckt att vi tringer oss p4, tvirtom blir
de flesta patienter glada 6ver uppféljningen som dr tidsbe-

stimt och darfor ar patienterna férberedda med fragor.

EFTER VARJE MEDICINJUSTERING och medicininséittning—

en tas telefonkontakt av parkisonsjukskoterskan eller likare

for kontroll. Varje dr tar mottagningen emot ungefir 6oo
patienter. Upptagningsomradet dr hela norra regionen,

forutom Visterbotten, dven Jimtland, Visternorrland och
Norrbotten. Sjukhuset arbetar med avancerade behandling-
ar som DBS-operationer, och pumpbehandlingar duodopa

och apomorfin dir det ocksi finns speciella virdplaner.

FAKTA
Ny Parkinson i Umea
(NYPUM)

Patienter som insjuknade mellan 2004 och drygt fem
ar framat i Umea-omradet finns med i en forsknings-
studie. NYPUM stér fér Ny Parkinson i Umed. Projek-
tet syftade till att i detalj kartlagga symtomprofil och
sjukdomsutveckling samt korrelationer till laborato-
rieundersokningar hos bade patienter med Parkin-
sons sjukdom (PS) och patienter med atypisk parkin-
sonism (multipel systematrofi, MSA) och progressiv
supranuklear paralys (PSP). Syftet var att kunna till-
fora ny kunskap om sarskilt den tidiga fasen i sjuk-
domsutvecklingen och férhoppningsvis aven kunna
bidra till battre och tidigare diagnostik. Totalt har 190
patienter inkluderats. Nyrekryteringen av patienter
till projektet slutade 2009. Darefter fortsatter dock
de viktigaste erfarenheterna gallande utredningar
och uppféljningar fran studien att galla for de nydiag-
nosticerade parkinsonpatienterna och deras narsta-
ende i Vasterbotten.

Lars Forsgren, professor i neurologi, projektleder
NYPUM. Mer om forskningen finns bland annat i en
artikel av Jan Linder, overlakare, som beskriver sin
avhandling, se ParkinsonJournalen nr 4, 2010.

Inger Molin, ordforande i Parkin-
son Umea.

Inger Molin har sjilv Parkinson och
har alltsa kontakt med teamet pa Uni-
versitetssjukhuset som patient. Hon
har ocksa manga kontakter med med-
lemmar.

— I Parkinsonforeningen har vi
personer som har funderat pd att flytta
men dnda bor kvar hir trots att barn
och barnbarn bor pa annat héll. Skilet
ar att varden 4r bra.

Det ir flera saker som gor att manga
ir nojda med varden, bland annat
att det gdr att fa samlad hjilp fran
personer med olika kompetenser.

— Det dr kort vig mellan de olika
professionerna i teamet. Om man har
funderingar och fragor s kan den man
pratar med alltid anvinda sig av kolle-
gernas kompetenser, siger hon.

En annan viktig faktor enligt Inger
Molin ar att det ar litt att fa kontakt
med teamets medlemmar.

Men det finns ocksa ett storre
sammanhang som dr viktigt for
Parkinsonpatienterna. Att Umed ir en
utbildningsort med stark forsknings-
inriktning betyder mycket, konstaterar
hon.

— Det finns en forskningsinriktning
pa sjukhuset, och en framétanda, siger
Inger Molin.

Hon dr ocksa en av de patienter som
tackade ja till att ingd i ett stort forsk-
ningsprojekt om Parkinson, NYPUM-
projektet i Umea (lds mer i separat
artikel om teamet). Inga nya patienter

Inger Molin &r ndjd med varden i Umea.

tas in i projektet lingre, men effek-
terna dr d4nda positiva for patienterna,
anser hon.

— Vi har glidje av att det har utveck-
lats nya sitt att jobba, bland annat
kring diagnostik, siger Inger Molin.

Foreningen i Umea har ungefir 250
medlemmar, ytterligare nistan lika
manga medlemmar finns i resten av
Visterbotten.

— De flesta medlemmar kommer
till oss efter att de fitt information
pa sjukhuset. Jag brukar ocksa vara
med och informera nir det dr parkin-
sonkurser pd vart neurorchab i Savar
utanfér Umea, siger Inger Molin.

Foreningen arrangerar en rad sociala
aktiviteter och kunskapsarrangemang
under dret. Aven di ir det en fordel
att det sker mycket forskning om
Parkinson i regionen och att minga
ir positiva till att dela med sig av sina
kunskaper.

— Det finns en positiv prestigeloshet
som gor det latt att jobba Gver grin-
serna, hir dr det naturligt att jobba i
team istéllet for att dra at olika hill,
siger Inger Molin.
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Parkinsonfonden prisar Constantinescu

Radu Constantinescus forskning och kliniska ar-
bete har uppenbarat nya rén och har uppmark-
sammats internationellt. Nu prisas han.

Kongress samlar
tusentals forskare

EN INTERNATIONELL KONGRESS om Parkin-
son dger rum i Stockholm i bérjan av somma-
ren. Foreningen International Parkinson and
Movement Disorder Society, MDS, hiller sin
arliga kongress, denna gang i Stockholm fran
den 8 till den 12 juni.

MDS ir en professionell sammanslut-
ning for likare, forskare och annan sjukvards-
personal som ir intresserade av Parkinsons
sjukdom och relaterade fragor. Syftet med
den internationella kongressen dr att erbjuda
ett forum for klinisk och grundliggande
diskussion och med bland annat presenta-
tioner av aktuell forskning och tillgingliga
behandlingar. ParkinsonFérbundet stiller ut
pa kongressen. Ungefir sooo personer vintas
delta fran hela virlden och vi dterkommer
med rapport fran detta i ndsta nummer av
Parkinsonjournalen.

Vid varje internationell kongress viljer
Vetenskapliga Programkommittén ett tema
som betonas under hela motet. Arets tema ir
Framvixande och Experimentella terapier.

INGER LUNDGREN
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Parkinsonfonden tillkinnagav i sam-
band med Varldsparkinsondagen, 11
april, att arets Ake Ljungdahl Pris

pa 100 000 kronor gar till 6verldkare
Radu Constantinescu, for betydande
bidrag gallande Parkinsonforskningen
i landet.

Radu Constatinescu kom som redan firdig
specialist i psykiatri till neurologen, Sahlgren-
ska 1999. Han blev specialist i neurologi 2003
och han har tjanstgjort som likare pa neuro-
logen och motorikteamet Sahlgrenska sedan
dess. Under 2006 och 2012 fick han m&jlig-
heten att tjanstgora pa Neurologkliniken i
Rochester, USA, dir han férkovrade sig yt-
terligare, fick minga kontakter och gjorde ett
mycket uppskattat arbete.

Ar 2013 forsvarade han pa bista sitt sin
avhandling Cerebrospinal Fluid Markers in

Neurodegenerative Movement disorders:
Parkinsonian Disorders and Huntington s
Disease.

Radu Constantinescu ir en sillsynt duktig,
arbetsam och empatisk movement disorder
lakare. Dessutom har han ett stort intresse
for forskning och har trots ett stort kliniskt
dtagande gjort ett betydande antal publika-
tioner. Hans avhandling dr mycket vilskriven
och genomarbetad. Den hade inte kunnat
goras utan ett stort kliniskt arbete och hans
mycket goda patientkontakt.

— Jag kinner en stor tacksamhet mot alla
patienter och deras anhoriga. Nir jag tinker
igenom, dr jag dem skyldig en stor del av
mitt liv: mitt arbete, min forskning, mycket
mansklig virme och visdom. Priset sporrar
mig att fortsitta forska, siger Radu Constan-
tinescu.

... och forskning om hur DBS fungerar

Elektrisk hjarnstimu-
lering mot Parkinsons
sjukdom fungerar, men
man vet inte varfor. Pe-
ter Zsigmond, neuro-
kirurg i Linkoping, har
mottagit Parkinsonfon-
dens Elsa och Inge An-
derssons Pris pa 100 000
kronor for basta avhand-
ling, for sin forskning
som kastar nytt ljus over
gatan.

Peter Zsigmond har i sin av-
handling visat att elstotarna
verkligen okar frisittningen
av det nédvindiga signalim-
net dopamin. Peter Zsig-
mond, 6verlikare och medi-
cine doktor i neurokirurgi,
gjorde den forsta operatio-
nen med deep brain stimula-
tion (DBS) vid Universitets-
sjukhuset i Link6ping 1997.
Idag gor han atskilliga ope-
rationer om aret pa patien-
ter med Parkinsons sjukdom
och tremor. Han disputerade
i maj 2013 med avhandlingen

Peter Zsigmond

”Biochemical and pharma-
cokinetic studies in vivo in
Parkinson’s disease” Han dr
mycket engagerad inom om-
radet och tillfoér ny kunskap
till gagn for svart Parkinson-
sjuka.

SEDAN 1960-TALET har medi-
cinering med L-dopa, en arti-
ficiell substans som i hjirnan
omvandlas till dopamin, varit
den dominerande behand-
lingen av patienterna.
L-dopa fungerar bra i

borjan men ger sd sman-
ingom en biverkning i

form av on-off”-problem.
Patienten blir antingen stel
cller 6verrorlig. Men efter
en DBS-operation kan

man sinka medicineringen
med hilften och en del kan
slippa den helt. Resultaten
av Peter Zsigmonds forsk-
ning visar att nivderna av
L-dopa i hjirnan 6kade efter
ingreppet, vilket forklarar
varfor man kan minska medi-
cineringen efter en DBS-
operation.

— Att tilldelas priset frin
Parkinsonfonden innebir ett
erkinnande av min forskning
angdende L-dopa behandling
och mekanismerna bakom
cl-behandling (DBS) vid
rorelserubbningar. Priset ger
mig personligen energi och
motivation samt mojligheter
att fortsitta forskningen om
hur DBS fungerar, siger
Peter Zsigmond.
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I sommar borjar en buss, Brainbus, turnera landet runt for att informe-

ra om Parkinson och andra hjirnrelaterade sjukdomar. Bussen besoker

bland annat Visby under Almedalsveckan och Kivik nir det 4r marknad.

Postkodlotteriet har gett 7 miljoner kronor till projektet.

Land

29/6-2/7
47-6/7
10/7
11/7-12/7
13-14/7
15/7-16/7
1717
22/7-23/7
24/7
25/7-26/7
29/7-30/7
31/7

1/8

2/8
5/8-6/8
7/8

8/8

9/8
12/8-13/8
14/8

15/8

16/8

19/8

20/8
21/8-23/8
26/8
27/8-28/8
29/8

30/8

31/8

3/9

419
5/9-7/9

Visby
Boras

(Se webb)
Ronneby
Borgholm
Kivik
Bastad
Halmstad
Varberg
Uddevalla
Rattvik
Falun
Sundsvall
Harnosand
Umed
Pited
Luled
Skellefted
Gavle
Uppsala
Norrkoping
Stockholm
Linkoping
Jonkdping
Goteborg
Vaxjo
Malmo
Skovde
Lidkoping
Karlstad
Orebro
Vasteras
Stockholm
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och rike runt m¢

BRAINBUS AR ETT projekt som
Neuroférbundet och Parkinson-
Forbundet driver tillsammans.

Tanken dr att bussen ska ge

allminhet, beslutsfattare och
media mojlighet att forstd
mer om hjirnan och hjir-

nans sjukdomar. Bussen blir

utrustad med teknik, digi-

tala plattformar, som ska
hjilpa besokaren att fa nya
insikter.

Bussen kommer att turnera till
ett 30-tal olika orter i sommar.
Besoken sker bland annat i
samband med evenemang som
lockar manga besokare. Nagra
exempel ar Almedalsveckan
pad Gotland, Victoriadagen pa
Oland, Kiviks marknad i Skine
och marknaden Tosia Bonnadan
i Ronneby i Blekinge. Se datum i
separat text hdr bredvid.

TURNEN STARTAR forsta veckan
i juli ndr bussen finns pa plats i
Visby hamn, samtidigt som Al-
medalsveckan pagar.

— Det dr en stor tillstillning,
darfor dr det viktigt att vi finns
pd plats. Férutom véra vanliga
Oppettider sa kommer vi att ha
inofficiella morgonméten, en
sorts rundabordssamtal med
foretridare for sjukvard och
samhille och andra intressenter,
siger Inger Lundgren, generalse-
kreterare i ParkinsonForbundet.

Det finns personer fran Parkin-
sonForbundet och Neurofor-

bundet pa plats under hela
sommaren.

— Vi kommer att besoka
mdnga andra platser dir manga
mainniskor samlas. Malgruppen
ar manniskor mitt i livet som
inte kinner till s mycket om
Parkinson, Alzheimer, MS och
stroke, siger Inger Lundgren.

Bo Jaghult, ordférande i
forbundet tror att projektet far
stor betydelse i det lokala féren-
ingsarbetet.

— Det hir blir ett verktyg ute
i det lokala jobbet, det tror jag
blir oerhort positivt. Jag tror att
det blir stort engagemang bland
medlemmarna i vart forbund,
siger Bo Jaghult.

DET SVENSKA Brainbus-projek-
tet har inspirerats av en schwei-
zisk foregingare. Initiativtagare
i Sverige var George Hogsander,
tidigare vice ordférande i Parkin-
sonForbundet. Han fick idén un-
der en konferens i Glasgow nir
han horde talas om projektet i
Schweiz. Dir rullar Brainbus se-
dan flera &r tillbaka.

Bade ParkinsonForbundet och
Neuroférbundet dr med i styr-
gruppen och en sirskild projekt-
organisation har ansvar for att
genomfora projektet.

DET TREARIGA PROJEKTET finan-
sieras med stod fran Postkodlot-
teriet inom ramen for deras arbe-
te for tolerans och mangfald.

Ett slingrande farg-

band - en symbol for

Brainbus-turnén.

-

wina

— Vi tycker att Neuroférbundets
och Parkinsonférbundets gemen-

samma projekt Brainbus, dr ett
utmadrkt exempel pa detta. Det
handlar om att lira minniskor
i alla dldrar om hjdrnans sjuk-
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Ny studie ska visa hur
arbetet paverkar livskvalitet

EN STOR STUDIE vid den idrottsmedicinska kliniken i Umea under-
soker hur arbetslivet hinger ihop med livskvalitet hos personer med
Parkinson. Undersokningen bygger pa en enkit som skickades ut till
2000 personer som har Parkinson och lika méinga i en kontrollgrupp.

Bearbetningen av det stora materialet pagdr fortfarande, men nigra
tendenser gar redan nu att utlisa.

— Det finns ett samband mellan deltagande i arbetslivet och den
livskvalitet man upplever. Sambandet forklaras inte bara av ekono-
miska faktorer, utan det handlar ocksa om det sociala perspektivet,
siager Helena Gustafsson, likare och doktorand som arbetar med
studien.

Detta monster var tydligt bade i gruppen som har Parkinson och i
kontrollgruppen. Diremot var det vanligare att personer i gruppen
med Parkinson upplevde att de hade arbetsuppgifter som inte var
anpassade efter deras arbetsférmaga. Aven detta paverkar livskvalitén
negartivt.

— Det har tidigare saknats svenskbaserad information om arbets-
livsfrigor. Det hir dr en guldgruva med information som kan ge nya
infallsvinklar pd flera omraden, siger Anna Nordstrom likare och
handledare for studien.

Studien tar ocksd upp frigor om rehabilitering.

— Det finns fa studier om mjuka virden, som rehabilitering och
arbetslivet tidigare, siger Anna Nordstrom.

Forbundet lottar ut
platser till Unity Walk

IHOST AR DET DAGS {Or arrang-
emanget European Unity Walk
igen, den hir gangen i Luxem-
burg den 19—21 september.

2012 var det 6ver 1 000
personer fran hela Europa som
deltog i EPDA:s arrangemang
och vi kommer att medverka fran
forbundet dven i ar. Du som dr
intresserad av att delta kan anmila
det till Inger.lundgren@parkin-
sonforbundet.se. Hor av dig

senast den 20 juni. Bland de som
hort av sig lottar vi ut sex platser

domar som drabbar sa manga.

Vi vill att médnniskor runt om

i landet ska fa lira sig mer om
neurologiska sjukdomar. Vi tror
mycket pd det konkreta Brain-
bus-projektet i detta arbete, sa

PARKINSONJOURNALEN #2 2014

Margot Wallstrom, ansvarig for
mangfaldsarbetet pa Postkodlot-
teriet, i en intervju i tidningen
Reflex.

Lis mer pd ParkinsonFor-
bundes hemsida.

(resa och hotell). Senast den 27
juni meddelar vi om du kom

med. Forbundet betalalar resa och

hotell for upp till sex personer.

| Amsterdam radde ingen tvekan om

varifran dessa deltagare kom.

Lis mer om evenemanget pa webbplatsen

www.cepda.eu.com/en/events/european-unity-walk/
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Stel, stel, stel. Svart att komma ur singen, fumligt att kld sig, krangligt att gora frukost.
Om det 6ver huvud taget dr mojligt. Blir stelheten {or svar, gir det inte alls att komma
upp. I en studie prévas nu om injektioner med apomorfin, som patienten mycket litt ger
sig sjilv vid behov, kan vara ett bra sitt for att behandla kraftig morgonstelhet.

TEXT ANNIKA LUND

Apomorfinpenna provas
1 studie om morgonstelhet

MANGA PATIENTER MED Parkinsons sjukdom ir stela just pa
morgonen. Det beror vanligen pa dosglapp, dir den senast
tagna dosen av levodopa inte lingre verkar och nista dnnu
inte har hunnit fi effekt. Ett sadant dosglapp kan ge en sa
kallad OFF-period, som kan ge kraftig och besvirande stel-
het, se faktaruta.

Det finns egentligen inga behandlingar som dr avsedda
att behandla just morgonstelhet vid Parkinsons sjukdom,
alltsa dosglapp pa just morgonen. Det finns dock likemedel
som dr godkinda for att behandla dosglapp nir som helst
under dagen. Ett sidant dr apomorfin, som kan ges pd flera
sitt, se faktaruta. Apomorfin kan bland annat tas vid behov
genom en “penna’, APO-go Pen, som dr en spruta med
mycket tunn och kort ndl. Pennan ar lik den insulinpenna
som anvinds av manga diabetiker. En dos av pennan verkar
mycket snabbt, vilket gér det mojligt att rora sig normalt i
vintan pa att levodopa ska ge effekt.

I EN AMERIKANSK STUDIE provas nu hur effektivt apomor-
fin-pennan, som i USA kallas APOKYN, ir for att behandla
just morgonstelhet. I den pigaende studien AM-IMPAKT
(Apokyn for Motor IMProvement of Morning Akinesia
Trial), som dr en multicenter, Oppen fas IV-studie av Apo-
kyn, underséks om subkutana injektioner av apomorfin vid
uppvaknandet kan forbittra de motoriska och icke-motoris-
ka symtomen hos Parkinsonpatienter med morgonstelhet.
I studien kommer att ingd 100 personer med Parkinsons
sjukdom, behandlade med levodopa och med besvirande
OFF-perioder. Patienterna ska under en vecka féra dagbok
over hur linga OFF-perioder med stelhet de har pa morgo-
nen, innan den forsta dosen levodopa har borjat verka.
Direfter ska patienterna fa behandling med apomorfin-

FAKTA Vad galler saken?

Amerikanska forskare provar i en pagaende vetenskaplig studie om en dos av apo-
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morfin pennan direkt pa morgonen kan lindra morgonstelhet. | studien ingar 100
personer som ska fora dagbok over sina besvar med morgonstelhet, och det ska
sedan jamforas med hur de beskrev sina besvar innan de borjade med pennan.
En mindre grupp patienter ska ocksa undersokas sarskilt for att se om apomorfin
pennan kan lindra deras gastropares.

penna. Den inleds med tre dagars likemedelsmedicine-
ring mot illamaende, som ir en relativt vanlig biverkning
av apomorfinpennan. Sedan fir patienterna sin individu-
ella dos av apomorfin utprovad. Dosen kan forinstillas pa
pennan, sa att patienten endast behover trycka pa en knapp
for att ritt miangd ska injiceras.

Patienterna ska sedan borja anvinda pennan pa
morgonen, och ta denna dos vid den tidpunkt da de tidi-
gare tog sin levodopa, som i stillet skjuts fram 40 minuter.
Samtidigt ska patienterna dterigen féra en veckoling
dagbok 6ver sina OFF-perioder.

Forskarna ska jamfora patienternas sjilvrapporterade
OFF-perioder, och om de blir kortare pd morgonen anses
apomorfin-pennan verksam vid just morgonstelhet.

Forskarna ska ocksd undersoka vilken effekt pennan har
pa gastropares. Gastropares, som innebir att magsickens
tomning tar lingre tid 4n normalt, dr vanligt vid bade
tidig och mer framskriden Parkinson och kan till och med
vara en preklinisk markor for sjukdomen. Gastropares
kan orsaka flera olika symtom fran magtarmkanalen, till
exempel illamdende, uppblasthet efter maltid, bukobehag,
tidig mattnadskdnsla, krikningar, viktnedgang och under-
ndring.

ATT MAGSACKENS INNEHALL stannar for linge i magsick-
en kan ge en rad symtom, som illamdende, aptitloshet eller
mattnadskinsla efter endast nigra tuggor. Det dr besvi-
rande i sig, men det dr ocksa detta som ligger till grund fér
férsenad ON och morgonstelhet, eftersom den laingsamma
magsdckstomningen gor att levodopa inte skjutsas vidare
till tarmen, dir den genom blodomloppet fors till hjirnan.

I den pagdende studien ska forskarna titta nirmare pa
patienter, som ska fa sin magsickstomning undersokt vid
tva tillfillen: dels dd de medicinerar med endast levo-
dopa, dels di de har tilliggsmedicinering med apomorfin
penna. Milet dr att ta reda pd om apomorfinpennan, som
har effekt pd motoriken, ocksa har effekt pa magsackens
motorik och pa sa sitt far magen att tomma sig i normal
takt ut i tarmen. Det skulle i sd fall gora levodopa till-
ginglig for upptag snabbare efter intag, vilket ocksa kortar
OFF-perioderna.
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FAKTA Vad ar apomorfin?

Apomorfin &r en sa kallad dopaminagonist, en dopaminhar-
mare, som paverkar samma omraden i hjarnan som dopa-
min. Amnet har ingen likhet med morfin, trots att namnet
ar sa likt.

Apomorfin kan ges pa flera satt. Med APO-go Pen, en penna
med kort och fin ndl, kan man ge sig sjalv i princip smart-
fria injektioner, liknande de insulininjektioner som personer
med diabetes tar.

Apomorfin verkar mycket snabbt, ofta inom tio minuter,
eftersom det inte behdver passera magsacken och tarmen
utan tas upp direkt av blodet da det injiceras. Apomorfin
lindrar effektivt stelhet, skakningar och orérlighet, vanligen
under en timmes tid. Det &r individuellt hur l&ng tid det tar
innan pennan verkar och hur lange effekten sitter i - men
det brukar ta lika lang tid fér en specifik person.

Pennan ska anviandas hogst fem till sex gdnger per dag.
Om det inte récker kan man f& apomorfin via en pump, som
ger en jamn och kontinuerlig tillférsel. Det ar en majlig be-
handling for den som har avancerad Parkinson, dar tablet-
ter och apomorfin pennan inte racker till.

Vad ar dosglapp?

Parkinsons sjukdom behandlas vanligen forst med tabletter
som innehaller levodopa, férkortat L-dopa. Det omvandlas
till dopamin i kroppen.

Levodopa tas upp i kroppen via tarmen, dar det via blodet
fors till hjarnan. Men efter ett tag forsamras hjarnans for-
maga att ta upp och lagra levodopa. Samtidigt kan mag-
sackens motorik vara stord. Om levodopa blir liggande i
magsdcken dréjer det innan den kommer till hjarnan, och
da kan det vara flera doser som samtidigt nar fram. Tillfor-
seln av levodopa blir ojamn och symtomen barjar fluktuera
- patienten far "dosglapp”. Innan levodopa har tagits upp i
kroppen har man en OFF-period av stelhet och ororlighet.
Darefter, nar levodopa tagits och ar verksam, har man en
ON-period, med fungerande motorik. Till bilden med fluktu-
erande symtom hor ocksa perioder av dverrorlighet, ofrivil-
liga lite ryckiga rorelser. De flesta personer med Parkinson
far dosglapp efter fem till tio &r med sjukdomen.

Morgonstelhet vid Parkinsons sjukdom
Det &r vanligt med dosglapp just p& morgonen, eftersom
det d& ofta ar lange sedan den senaste dos levodopa. Dosen
som tas pa morgonen tar tid pa sig att verka, och detta an-
ses vara en forklaring till morgonstelhet.

Man kan hantera det pa olika satt. Ett ar att ta sin forsta dos
levodopa i séngen och vanta tills den verkar. Man kan ocksa
ta sin levodopa i flytande form, eventuellt tillsammans med
kolsyrad dryck, vilket majligen kan paskynda upptaget. Yt-
terligare ett satt ar att ta ett mer snabbverkande lakemedel
an levodopa, som kan lésa upp stelheten i vantan pa levodo-
pa. En s&dan behandling &r med apomorfin penna.

ParkinsonForbundets
JOURTELEFON 08-666 20 77

Héar kan du som har Parkinsons sjukdom eller &r narstaende
ringa och prata med andra i samma situation. Du som ringer far
vara anonym och den som svarar har tystnadsplikt.

Mandag, onsdag, fredag 19-21,
tisdag, torsdag 10-12
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Anhoriga tar ansvar
for varden dygnet runt

Hésten 2013 genomforde Maud Eker och Ingemar Gerbro, pa for-
bundsstyrelsens uppdrag, en enkat riktad till de medlemmar som ar
anhoriga till en person som har parkinson.

Knappt 9o anhoriga svarade pa enkiten, tvi tredjedelar av svaren kom fran kvin-
nor. Av de som svarat ir det 15 personer som ligger mer dn 6o timmar i veckan
pd att hjilpa sin parkinsonsjuka ndrstiende. En storre del — 47 personer — gav
stod och hjilp i en till 29 timmar i veckan.

En tredjedel av de anhoriga upplevde att deras ansvar alltid eller ofta var
psykiskt och fysiskt pifrestande. Lika manga har sillan eller aldrig tid att triffa
sina vinner, dtta har reducerat sin arbetstid och fem har limnat sina arbeten i
fortid. Atta anhoriga ir fortfarande yrkesverksamma, resten dr pensionirer.

Av de som svarat pd enkiten far sex anhoriga hjilp av kommunen, med mellan
en halv och tio timmar i veckan. En knapp tredjedel har kontakt med kommu-
nens anhorigstod.

VAD SOM TYDLIGT FRAMKOMMER i kommentarer dr att man som vardgivare blir
vildigt uppbunden. Manga kan inte limna sin sjuka nirstaende ensam hemma.
Det handlar om hjilp hela dygnet, framforallt verkar det vara ett stort problem
nattetid, med stelhet och yrsel.

Ett stort ansvar liggs pa den anhorige som far ta mycket av allt det dagliga
sjalv plus att sedan vara vardgivare. Detta giller bade fysiskt och psykiskt.

Halland kraver battre boende
och vard for neurologiskt sjuka

Parkinson Halland har tillsammans med andra regionala foren-
ingar ordnat ett seminarium om framtidens boendeformer for
neurologiskt sjuka i Halland.

Seminariet som genomfordes den 15 maj vinde sig till beslutsfattare, politi-
ker och dldreomsorgschefer, och arrangerades for att belysa, informera och
skapa tankar om hur framtidens vard och boendeformer kan férbittras och
formas i Halland.

Fran Socialdepartementet var den nationella dldresamordnaren Eva Nils-
son Bagenholm inbjuden for att forelisa. Docent Ake Rundgren, Sahlgren-
ska akademin, var inbjuden for att ta upp de senaste forskningsrénen om
humanitir och kostnadseffektiv omsorg.

Detta var ett samarrangemang mellan Parkinson Halland, Neuroférbun-
det Halland, Anhérigféreningarna region Halland och Regionhandikappri-
det Halland. Mer om evenemanget i ndsta nummer av ParkinsonJournalen.

Parkinsonjournalen aven som
digitalt bladderex!
www.parkinsonforbundet.se
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Hur ska alla fa likvirdig vard i hela landet?
Behover sjukforsikringen dndras? Parkinson-
Journalen har bett riksdagspartierna ge besked
i ndgra av de viktiga fragorna i varden. Hir dr
sammanstillningen av partiernas svar.

*LOV: Lag om
valfrihetssystem.

**| Oppna jamfo-
relser kan du jam-
fora information
om kvalitet, resul-
tat och kostnader
inom vissa verk-
samhetsomraden
som kommuner,
landsting och regi-
oner ansvarar for.
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Hur ska sjukvarden kunna
bli likvardig i hela landet?

Socialdemokraterna
Vi vill att sjukvirden ska vara skyldig att f6lja de nationella
riktlinjer som Socialstyrelsen tar fram.

Vinsterpartiet

Skattepengarna ska ga till virden och inte privata vinster.
Ersittningssystem och styrning ska anpassas efter behov
och inte marknadsprinciper och darfér ska LOV* avskaffas.
Resurserna till virden méste 6ka och Vinsterpartiet foreslar
riktade satsningar till sjukvarden och att de generella stats-
bidragen till kommuner och landsting ska vardesakras. Vi
vill ocksd att virden jobbar aktivt for att minska hilsoklyf-
torna; t.ex. mellan sociala grupper samt kvinnor och min.

Miljopartiet

Byte av huvudmannaskap dr inte nagot vi férordar. Lands-
ting och regioner kan istillet driva pa utvecklingen med
bittre anvinda resurser och en mer hilsofrimjande vard.
Fler likare och specialistsjukskoterskor behover utbildas for
att undvika dyra 16sningar med hyrpersonal.

Utvecklingen av e-hilsa kommer innebdra nya smarta
l6sningar for bade personal och patienter. Vi vill dven gora
en storre Glesbygdsmedicinsk satsning. Att patienter kan
soka specialistvard utanfor landstinget dr vilkommet.

Moderaterna
Svensk sjukvard idr bland den bista i virlden. Medarbetarna
ir vilutbildade och hogt kvalificerade, standarden pa teknik
och behandlingar dr hog, sjukhus och vardinrittningar r
tillgingliga for alla, oavsett ekonomi eller bakgrund. Vi top-
par listor pa bade sjukskoterske- och likartithet och svensk-
arnas livslingd ér inte bara bland den lingsta i virlden utan
den dr ocksd mest jimnt férdelad 6ver befolkningen.
Samtidigt berittar patienter om linga vintetider pd akut-

)

mottagningar eller i vardkoer, vi far ta del av orovickande
vittnesmal fran stressade sjukskoterskor och likare som
berittar om kinslan att inte ha tid med patienterna i den
utstrickning man 6nskar. Manniskor beskriver en oro for
att inte fa vird av tillrickligt hog kvalitet eller i tid.

Dessvirre finns oforklarligt stora skillnader i behand-
lingar och vardkoer runt om i landet. Darfor har regeringen
utarbetat en strategi for en god och mer jimlikhet i virden
2012-2016. Strategin handlar om att synliggéra och undan-
roja samt folja utvecklingen av omotiverade skillnader i
resultat och bemoétande inom varden. P4 sikt dr det aven
viktigt att samla avancerade och kunskapskrivande behand-
lingar till nagra fa platser i landet med experter och med
den bista tekniken inom respektive omride. Det dr inte
rimligt att exempelvis avancerad cancervird bedrivs i alla
landsting.

Folkpartiet

Folkpartiet och Alliansen har gjort stora insatser for att var-
den ska bli mer jimlik. Det beh6vs bade harda styrmedel
som lagar, férordningar och en forbittrad tillsyn, och mju-
kare som till exempel bonussystem som kémiljarden, kva-
litetsregister och Oppna jimférelser**. Folkpartiet vill dir-
utover ha en utdkad nationell samordning och styrning av
varden for att 6ka likvirdigheten och valfriheten, forbattra
vardmojligheterna for sillsynta diagnoser och sikerstilla
tillgangen till hilso- och sjukvard i landets glest befolkade
delar.

Centerpartiet

Vi i Centerpartiet ser Oppna jimforelser som ett viktigt in-
strument i forbattringsarbetet f6r en mer jimlik vard. Det
ger mojlighet att analysera bakomliggande faktorer, lira av
varandra och utveckla virden inom de omraden dér omoti-
verade skillnader redovisats. Att jimféra resultat driver pa
utvecklingen av en bittre och effektiv vird. Vi anser ocksa
att kunskapsstyrningen fran Socialstyrelsen miste bli myck-
et tydligare. En storre patientrorlighet dn den vi har idag
kan ocksa fa effekt pa skillnaderna i virden.
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Kristdemokraterna:

Vi vill ha en mer jamlik och rittvis vard oavsett var i landet
man bor. Dirfér maste vi skapa en mer dndamalsenlig styr-
ning och organisering av sjukvarden, kanske genom storre re-
gioner eller ett forstatligande. Kronikerstrategin och nationel-
la riktlinjer dr exempel pa verktyg som vi redan nu tagit fram
for en mer jamlik vérd.

Sverigedemokraterna
Genom bindande nationella riktlinjer.

Pa vilket sitt vill partiet utveckla
tillgangen till neurologer

for personer som har till exempel
Parkinson?

Socialdemokraterna

Vi vill utbilda fler. Vi har ocksa foreslagit en nationell kompe-
tensdelegation som ser 6ver framtidens behov, det ricker inte
att varje landsting och lirosite har en egen planering.

Vinsterpartiet

Vinsterpartiet satsar mer resurser pa sjukvirden generellt och
pa fler utbildningsplatser pd hogskola och universitet. Det
ger landstingen och sjukvarden forutsittningar att gora de
prioriteringar som behovs, t.ex. pd den neurologiska varden.

Miljopartiet

Miljopartiet vill utoka nyborjarplatserna pa likarlinjen for att
lingsiktigt forbittra likartillgingen i landet. Vi har i riksdags-
motion lyft frigan om sirskilda stimulansmedel for att sikra
AT och ST-tjanster i tillricklig omfattning och dven att reger-
ingen behover dterkomma med ett férslag om att sikerstilla
tillricklig kompetens i sjukvarden i hela landet i ett lingsik-
tigt perspektiv. Socialstyrelsens roll dr i dagsliget otydlig och
otillricklig, vilket dr ndgot som har lyfts av Riksrevisionen.

PARKINSONJOURNALEN #2 2014
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CENTERPARTIET

Moderaterna

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att ta fram nationella riktlinjer
tor MS och Parkinsons sjukdom. Riktlinjerna kommer sedan
ligga till grund for de styrande i landstingen sa att de kan fatta
beslut om hur resurserna ska férdelas inom hilso- och sjuk-
virden. Detta dr en del i regeringens satsning som pagir mel-
lan 2014-2017 och omfattar cirka en halv miljard kronor, for att
forbittra varden for personer med kroniska sjukdomar.

Folkpartiet

Kompetensforsdrjningen ir en av varden stora utmaningar.
Hilso- och sjukvarden kommer att behova rekrytera manga
kompetenta krafter i framtiden. Virden maste ocksd som ar-
betsgivare vissa sig for att bibehdlla och stirka sin attrakeivi-
tet. Vi vill 6ka platserna pd vardutbildningarna och skapa till-
rackligt med praktikplatser. Det behévs mer virdpersonal och
andra vardutbildade med specialistkompetens i framtiden.
Dirfor behover virdutbildningarna vixa, och det ér redan ett
prioriterat omride for regeringen.

Centerpartiet

Vi anser att kompetensen ér viktig for att rada bot pa likar-
bristen och dirfér méste vi ta ett nationellt grepp Gver li-
karnas specialistutbildning. Idag bestimmer de enskilda
landstingen hur méinga neurologer de ska utbilda. Vi anser
att specialistbristen ir ett storre problem och dérfor dr det
inte rimligt att besluten ska vila pa 21 olika landsting. En del
landsting ar for sma for att kunna avgora denna fraga och an-
dra kan tycka att de inte har nigon likarbrist, samtidigt som
ndgra har brist pd vissa specialister. Det dr uppenbart att han-
teringen i den langsiktiga planeringen av specialistutbildning
ir svar och dirfor krivs en 6kad nationell samordning av di-
mensioneringen av specialistutbildning.

Kristdemokraterna

Sverige har fi neurologer per invanare jamfort med t ex andra
nordiska linder. Vi vill 6ka antalet. Det behovs darfor tyd-

lig opinionsbildning sa att fler likare viljer att specialisera sig
inom omridet samt att landstingen stottar genom ST-platser. =
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Sverigedemokraterna

Sverige har jimfoért med 6vriga Europa fa neurologer, vilket
inte 4r rimligt. Det beh6vs en nationell strategi som lockar
fler att utbilda sig och 6ka antalet neurologer i landet.

Behover reglerna for sjukfor-
sakringen dndras och i sa fall hur?

Socialdemokraterna

Ja, sjukforsikringen ska ge trygghet vid sjukdom och inte
kasta ut sjuka méinniskor pa grund av administrativa tids-
granser. Taket ska hojas. Reglerna ska utformas sd att de
fungerar for personer med varierande arbetsférmaga.

Vinsterpartiet

Alla ska kinna en trygghet i att det dr mojligt att klara sig
ckonomiskt om man blir sjuk. Vi vill pa sikt att 8o procent
ska fa ut 8o procent av sin forlorade inkomst vid sjukdom.
Ritten till sjukpenning ska finnas sa linge arbetsférmagan
saknas. Ingen bortre grins ska finnas i sjukpenningen. Det
ska alltsd inte vara mojligt att bli utférsikrad och 6verford
till arbetsformedlingen under pigaende sjukdom. Individen
ska garanteras rehabilitering.

Miljopartiet

Ja! Pa sikt vill Miljopartiet infora ett helt nytt trygghetssys-
tem som dr enkelt, inkluderande och jimlikt. Vi driver for-
slag om samlad arbetslivstrygghet, en gemensam forsikring
dir bade allmin sjukforsikring och allmin arbetsloshetsfor-
sikring ingdr, liksom en ligsta ersittning. Som steg pa vi-
gen mot arbetslivstrygghet vill vi inféra ett golv i sjukfér-
sidkringen, nagot sadant finns inte i dag. Vi vill ocksa ta bort
den bortre grinsen i sjukforsakringen.

Moderaterna
Den som ir sjuk eller skadad och inte kan arbeta ska ha ritt
till ersdttning, vard och rehabilitering. Den som har arbets-

PO

formaga ska fa stod och hjilp att komma tillbaka i arbete.
Detta dr utgangspunkten for oss i sjukforsakringsfragan.
2008 genomforde Alliansregeringen en stor reform av sjuk-
forsikringen som innebar att tidsgrinser infoérdes som ang-
er ndr och hur arbetsférmdgan ska bedomas. Forsta halvéret
bed6ms arbetsformagan gentemot den vanliga arbetsgiva-
ren, ddrefter mot hela arbetsmarknaden. Efter att nagon har
varit sjukskriven i 2,5 dr fir man arbetslivsinriktad rehabili-
tering hos Arbetsférmedlingen i tre mdnader. Om man ef-
ter det fortfarande saknar arbetsformaga kan man ddrefter
soka sjukpenning igen. Det finns ocksd manga undantag
fran tidsgrinserna, t ex berdrs inte den som har en allvarlig
sjukdom av tidsgranserna.

En annan viktig del i sjukforsikringsreformen ir sats-
ningen pé forbattrad rehabilitering. Forsakringskassan och
Arbetsformedlingen fir varje dr 6ronmarkta pengar for att
utveckla gemensamma insatser for att hjélpa sjukskrivna till-
baka till jobbet och for att ingen ska falla mellan stolarna.

I dagsliaget befinner sig Sveriges sjukfrinvaro i linje med
andra EU linder, vilket vi tycker dr bra. I den parlamenta-
riska socialférsikringsutredningen som blir klar i januari
2015 utreds bland annat hur sjukforsikringen kan forbattras.

Folkpartiet
Folkpartiet har i nuliget inga forslag pa dndringar i sjukfor-
sikringen.

Centerpartiet

Vi behover mer rehabilitering med flera olika metoder. Vi
vill 4ven driva pa landstingen sd att de har tvirprofessionel-
la team pa alla vardcentraler sd man kan fatta bra beslut om
sjukskrivningar och dtgirder. Dessutom vill vi ha: En bittre
foretagshilsovird, studenthilsa likt foretagshilsovarden,
kunna studera nir man ér delvis sjuk och kunna vara sjuk-
skriven pa olika procent.

Kristdemokraterna
Vi vill se 6ver undantagsreglerna i rehabiliteringskedjans
olika steg for att garantera att ritt personer stannar kvar i
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SVERIGES ARBETARPARTI

sjukforsikringen respektive fors over till Arbetsférmedling-
en. En annan detalj som bor ses 6ver édr hur tillimpningen
av bestimmelserna kring beviljande av sjukersittning kan
forbittras, sd att eventuella avslag inte sker pa en alltfor spe-
kulativ grund. Det beh6vs ocksa en bittre anpassning till
patienter med psykiska diagnoser vars rehabiliteringsbehov
ofta dr mer svirbedémda.

Sverigedemokraterna

Reglerna i socialforsikringen dr nagot som stindigt testas
ndr nya forslag och lagar skapas i riksdagsarbetet. Likasa pa-
gar en socialforsikringsutredning for att se 6ver nuvarande
bestimmelser, dven vi finns representerade dér. Vi invintar i
dagsliget resultatet dirifran och hoppas att den utredning-
en kan komma med forslag pa forbattringar.

Ska aterbesok inga i vardgarantin,
ja eller nej?

Socialdemokraterna
Ja.

Vinsterpartiet

Socialstyrelsens uppfoljning av virdgarantin visar att ko-
miljarden har gett upphov till undantringning av patienter
med stora virdbehov och darfor vill vi avskaffa den. Vi vill
istallet gora generella forstirkningar av sjukvardens ekono-
mi sa att landstingen kan fordela resurserna utifran de regi-
onala behoven. Privatiseringarna har skapat ersittningssys-
tem, som gor det Ionsammare att behandla patienter med
mindre virdbehov och det bl.a. dérfor vi vill avskaffa LOV
och stoppa vinstintressena.

Miljopartiet
Ja, vi tror att det kan vara ett klokt sitt att utveckla vardga-
rantin pd. Sa som det ir idag kan virdgarantin bli pseudolik
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just eftersom den inte innehaller aterbesok, analys av prov-

svar t €x.

Moderaterna

Vardgarantin 4r en lagstadgad del av hilso- och sjukvirds-
lagen som anger inom vilka tidsgrinser man ska erbju-

das vard inom landstinget cller regionen. For att stimulera
landstingen att erbjuda vird i enlighet med virdgarantin
och fi bort vardkoerna, finns en prestationsbaserad ersitt-
ningsmodell, den si kallade komiljarden. Denna modell har
visat sig vara mycket positiv for att snabba pd vintan for pa-
tienter, vilket lett till att idag far 9 av 10 patienter vird inom
utsatt tid. I 2014 ars 6verenskommelse for komiljarden ér
just dterbesok ett av kraven for att fi ta del av medlen.

Folkpartiet
Ja.

Centerpartiet
Ja och detta dr pa gang.

Kristdemokraterna

Svar ja! Vi vill skirpa tidsgrinserna till en yttre tidsgrins pa
120 dagar som omfattar hela virdkedjan. Om den individu-
ella virdplanen omfattar dterbesok vill vi att det ska finnas
en dterbesoksgaranti i form av ett skriftligt atagande i vard-
planen, dir tidpunkt och form for dterbesoket anges.

Sverigedemokraterna
Ja.
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 FRAN LASARNA —

cnraratinst  Battre balans
i vardagen

lockade i Trollhattan
Jeanette Johansson ar inne pa sin femte

termin pa dansskolan Wilsons Dance cen-
ter i Helsingborg. Dar har Parkinsonsjuka
en egen grupp. Har skriver Jeanette Jo-
hansson om dansens betydelse.

Rusning blev det till informa-
tionskvallen nar kommunen kom
for att informera om parkerings-
tillstand och fardtjinst.

Foretradare for Trollhdttans kom-
mun var pa plats for att redogora for

hur man gir till viga for att ansoka Hur kommer det sig att du tar till dig tangon

om parkeringstillstind for handikap- sd snabbt? Fragan kommer fran Paul Wilson pa

pade samt ans6ka om ritten till fird- Wilsons Dance Center i Helsingborg. Han dri-

ver dansskolan tillsammans med Ann Wilson,

grupp for oss med Parkinson, var det bara posi-

tjanst.

Den uppskattade forelisningen pa kind som domaren fran Let’s Dance. tivt gensvar och vad kan vara bittre f6r oss med

Stromkarlsgarden i Trollhdttan lockade Jag tror tango och Parkinson passar extra bra Parkinson dn dans, hallning, balans, koordina-
narmare 200 dhorare, mer dn vad vi
vagat hoppas pa.

Pa plats var dven en parkinsonsko-

ihop, dr mitt svar. Mandagen efter drar Parkin- tion, ja bade kropp och knopp trinas.
Nir sen Parkinsonjournalen kom fick jag
ocksd mitt svar till Paul bekriftat, det hade gjorts

studier om tangons goda inverkan pa Parkinson-

sondansen igang och Paul tittar lite lurigt pa
mig, sd foreslar han att vi ska bérja med tango.
terska fran Norra Alvsborgs Lins-
sjukhus, NAL, som forklarade pa ett
bra sitt situationen och arbetsforhal-

Innan vi skiljs at far vi ocksd nosa pa en latin-
dans, cha-cha. Vi uppmanas, till veckan dirpa, sjuka. Jag hade redan kint av det studien kommit
dansa cha-cha framfor koksbanken och forena fram till, min kropp fungerade sa bra till tangons
bestimda takt.

Att snurra runt pa ta krdver sin man eller

landena dir. Det dr svirt med tillging- | nytta med noje.

ligheten da det dr brist pa neurologer Jag ir sjilv inne pd min femte termin pd dans-

pa NAL. De gor si gott de kan nir skolan, det 4r svart att fa ihop allt. Pauls friga kvinna, men tillsammans i dansen ger vi stod dt
situationen ar som den ir.
Tandhygienist Mona Nilsson berit-

tade om tandvérdsbidrag, gront kort

var inte obefogad, men sa underbart det 4r de varandra, fem damer och fem herrar i ledning

ganger man far ihop allt och bara flyter fram pa av Paul och Ann Wilson — Det ger oss balans i
dansgolvet. vardagen!

JEANETTE JOHANSSON

med mera. Nir jag kom med forslaget om att starta en

Neurolog Filip Bergquist frin Sahl-
grenska i Goteborg berittade om ett

nytt sitt att mita motoriska fluktua-

tioner, om avancerad behandling, nya Nytt Vér dbOendﬁ 1 I(l‘OIlOb@I‘ g

Fler far plats

rén om patofysiologi (hur symtom

uppkommer och behandlas) och om
behandlingsmojligheter vid Parkin-

sons sjukdom.
CONNY KRISTOFFERSSON
Ordforande
Parkinson Norra Alvsborg-Bohuslan

Neurolog Filip Bergquist, ordférande
Conny Kristoffersson och moderator Eva

Kristoffersson.
FOTO: PATRICK ANDERSSON
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ETT 40-TAL MEDLEMMAR i
Parkinsonféreningen Krono-
berg besokte i april ett nybyggt
boende, Asikten i Ljungby.
Asikten ir ett vird- och om-
sorgsboende med 40 platser
samt ett trygghetsboende med
40 ligenheter foérdelade pa 2-or
3-or och 4-or. For att fa hyra en
ligenhet maste en av parterna
ha fyllt 70 ar.

Vi samlades for kaffe och
fralla i den trivsamma restau-
rangen. Kristina Hansson fran
Ljungby hilsade alla vilkomna
och berittade bland annat om
“Parkinsonpromenaden” ett
initiativ av Iris Bengtsson som
startade ar 2013. Startavgiften

ar 200 kronor for en 4 kilome-
ters promenad och avgiften gar
oavkortat till Parkinsonfonden.
Hon uppmanade medlem-
marna att vara med pa Parkin-
sonpromenaden 2014.

Efter information om huset,
rundtur och tipspromenad
serverades det lunch. Direfter
berittade Caroline Cederlund
om den nystartade samver-
kansgruppen for anhérigstod.
Det uppstod ménga fragor och
diskussioner i detta samman-
hang.

Siw Svensson frin Sago-
muséet sjong och berittade
skrénor fran Sagobygden. Det
blev méinga skratt och applider.

i bassangen

Ett femtontal medlemmar har
varje lordag haft vattengym-
nastik i basséngen pa Univer-
sitetssjukhuset i Orebro. Bir-
gitta Werme har under flera ar
varit ledare for gruppen. Alla i
gruppen ar overens om att det
kidnns mycket bra att roéra pa
sig i det varma vattnet, Den 26
april avslutades varterminen,
i tradgarden hemma hos kas-
soren i Parkinson Orebro lan,
och ledaren mottog en blom-
ma som tack for den gangna
terminen. Den 6 september
startar vattengymnastiken
igen och det finns plats for fler
deltagare.

Kristina Hagstrom, kassor
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~ FRAGA DOKTORN —

CHRISTER EKER, NEUROLOG MED EGEN ERFARENHET
AV PARKINSONS SJUKDOM BESVARAR DINA FRAGOR.

Leg. Lakare, specialist i neurologi, PhD, Medicine Doktor i Neurokirurgi MD.
Parkinsondrabbad sedan 1987.

Problem med balansen:

FRAGA: Jag har stora problem med balansen och ramlar
flera gdnger i veckan. Jag tycker ocksa att jag har blivit mer
glomsk. Vad beror det pd, och vad kan man gora dt det?

SVAR: Du berittar i ditt brev att du dr i 8o-arsidldern och
har haft Parkinsons sjukdom sedan 2012. Dina storsta pro-
blem ar balanssvirighet och att du blivit glomsk. Du med-
icinerar med L-dopa och Azilect.

Lat mig borja med att sdga att jag bara kan ge generella
rad da jag ju inte har mojligheten att undersoka dig.

Du beskriver dina balanssvarigheter sa uttalade att du
ramlar och skadar dig tva till tre ganger i veckan. Enligt
min bedémning ér det brittom att utreda vad detta beror
pa och atgirda orsaker till dina fall innan du rakar riktigt
illa ut.

Orsaken till bortfallssymtom vid Parkinsons sjukdom ar
en progressiv undergang av nervceller som man idag inte
kan bota men, vil lindra. En parkinsonsjuk som gar daligt
pa plan mark (till exempel asfalt) kan ibland ga forvinans-
virt bra i trappor och pd ojimn mark. Varfor faller man dé?

Orsaker till balanssvarigheter

Muskelstelhet (rigiditet) och langsamma rérelser (hypoki-
nesi) gor att det tar lingre tid att aterfd balansen nir man
forlorat jamvikten. Observera att det hir ror sig om 1/10
sekunder i reaktionstid.

Allmint: Med stigande alder sker en fortitning av blod-
kirlen i den bakre delen av hjirnan och den bakre delen av
hjdrnstammen vilket kan leda till cirkulationsrubbningar.

Balansen kan dven forsiamras av olika mediciner, framfor
allt av likemedel mot oro, sémnsvarigheter, depression
och. En del blodtryckssinkande likemedel kan ocksd
forsimra balansen. Om man upplever att man blir yr av
sina likemedel bor man diskutera detta med sin lidkare.

Nagra exempel pa atgarder
Det ar viktigt att se 6ver sikerheten inomhus. Slipan-
de fotter gor att man litt snubblar pa mattkanter och
ojaimnheter.

Plotsligt blodtrycksfall nar man reser sig upp till stien-

de kan orsaka svimning som gor att man faller. Se Gver
eventuella blodtrycksmediciner. Man bor kolla ortostatiskt
blodtryck, det vill siga at man miter blodtrycket i liggande
stillning och direfter efter hastig uppresning.

Dalig syn kan vara en orsak. Synen har stor betydelse
for balansen. Ga till optiker och kontrollera synen.
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Vad kan man géra pa egen hand

Tidigt i sjukdomen uppstar fumlighet och gang-
en forindras. Den sjuke kan uppleva att nigot
av benen inte fungerar riktigt som vanligt, till
exempel att tirna fastnar i trosklar och matt-
kanter. Han kan ocksd kinna att det 4r littare
att smdspringa dn att ga.

I den typiska parkinsonistiska gangen ser
man att steglingden forkortas och att tarna sitts
i fore hilarna. Intrycket blir dd en hasande gang-
stil. Ibland dr knina litt bojda, men medverkar for
Ovrigt inte i gdngen.

Observera att koordination och balans ar farsk-
vara. Det dr nédvindigt att trina! Borjar man
undvika situationer som kinns jobbiga dd dr man ute
pd hal is och kommer successivt att begrinsa sin virld.

Dina besvir med glomska kan bero pa olika
orsaker, varav en orsak kan vara parkin-
sons sjukdom. Du bor undersokas av en
neuropsykolog som via olika test
kan komma fram till vilken typ av
glomska du har. Det dr ju sa att med
stigande dlder férsvagas minnes-
funktionen hos de flesta av oss. Vi
har exempelvis svarare att komma
ihdg namn, drtal och hindelser
men har ingen svarighet att
kidnna igen personer. Det
finns alltsd olika typer av
minnesstorningar. Trina ditt
minne: 16s korsord, spela spel
16s sudoko eller trina att komma
ihag dina aktiviteter och bli din

egen dagbok.
Lycka till!

CHRISTER EKER

Fortsatt att stélla fragor till Christer Eker!
Skicka dina fragor till:
parkinsonforbundet@telia.com
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> VARLDSPARKINSONDAGEN —>

De som har sjukpenning eller sjukersittning pa deltid mdste ha méjlighet att
jobba ideellt. Det var en av de fragor som Inger Lundgren, generalsekreterare i
ParkinsonForbundet tog upp nir hon talade i Umea pd Virldsparkinsondagen.
De ungefir 150 deltagarna fick ocksa lyssna pd information om det stora forsk-
ningsprojektet om Parkinson, NYPUM i Umed, och om geriatrisk vard.

“Det maste vara mojligt

att jobba ideellt”

Parkinsonféreningen i Visterbotten genom-
forde drets evenemang i Landstingets full-
maktigesal i Umea. Sverker Olofsson var mo-
derator och han borjade med en intervju for
att belysa for ahorarna hur det kan vara att ha
Parkinson. Inger Molin, fran Parkinson Vis-
terbotten, berittade om hur hon marker av
sin sjukdom pi olika sitt i vardagen.

— Det giller att ha en brandvarnare som
fungerar, nir man inte kinner lukten av
brandrok. Och att inte kinna doften av
nykokt hallonsylt eller en nygriddad kaka i
ugnen dr mest bara trikigt, sa hon.

Inger Lundgren, generalsckreterare i
Parkinsonférbundet var ocksé pa plats och
forde fram férbundets krav pa bra vird i
hela landet f6r parkinsonpatienter. Men hon
konstaterade samtidigt att Visterbotten ligger
bra till vid en jimforelse med andra delar av
landet.

Inger Lundgren tog ocksd upp frigan om
att de som har sjukpenning eller sjukersitt-
ning pa deltid inte tillts att jobba ideellt utan
att riskera att fa problem med forsakrings-
kassan.

Ett nytt riksdagsbeslut krivs for att fa till
en dndring, konstaterade hon.

ANDRA TALARE UNDER dagen var Lars Fors-
gren, professor i neurologi och projektledare
for forskningsprojektet NYPUM, och Yngve
Gustafsson professor i geriatrik. Yngve Gus-
tafsson konstaterade att goda kunskaper om
dldrande och teamarbete ger kostnadseffektiv
vard av gamla ménniskor. Men de gamla pa-
tienterna dr vardens stérsta utmaning.
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Han framholl ocksd att det krivs anpassad
vard. Om man envisas med att ha 30-driga
man som mall f6r behandling och medici-
nering far man rikna med att behandling-
arna inte stimmer for de dldre kvinnorna,
till exempel. Ett skil 4r att min och kvinnor
har olika andel underhudsfett och det gor att
doseringarna kan behova vara olika. Fel dos
ger biverkningar.

Generellt konstaterade Yngve Gustafsson
att gamla behover snabbare utredning och
behandling.

Under dagen delade ParkinsonFérbundet
ocksd ut en hedersmedalj till Anna Fredrics,
Parkinonssjukskoterska som arbetar med
DBS-patienter.

FOTO ANNELIE MALM

Sverker Olofsson intervjuar Inger Molin,
Parkinson Vasterbotten

Inger Lundgren dverlamnar Parkinsonfor-
bundets hedersmedal;j till Anna Fredrics.

Delar av Neurorehab Sivar, Caroline Ollman, Maria Konradsson Astrém och Greta Sjallander.
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Boende och vard

i fokus i Sundsvalll

Varden pa sjukhuset och framtida lésningar for
boende var nagra av fragorna som diskuterades
pa Varldsparkinsondagen i Sundsvall. Ahérarnai
Sundsvall fick ocksa veta varfor Parkinson upp-
marksammas just den 11 april.

Ett 6o-tal personer kom for att lyssna pa lokala representan-
ter for vard och omsorg i Medelpad pa Virldsparkinsonda-
gen. Erik Hansson, ordférande i linsféreningen, forklarade
bakgrunden till Virldsparkinsondagen. Sjukdomen har fatt
sitt namn efter den brittiska likaren James Parkinson. Han
beskrev sjukdomen for forsta gingen dr 1817 och den 11 april
var hans fodelsedag.

Overlikare Rasmus Jansson och parkinsonsjukskoter-
skan Marlene Séderstrom berittade om organisationen pa
sjukhuset. Det finns for nirvarande god tillgang pa neuro-
loglikare i Sundsvalls upptagningsomride och Parkinson-
teamet (sjukgymnast, logoped, kurator, sjukskoterska och
likare) har god koll pa de flesta patienter. De flesta som
ringer fir komma inom kort tid pa likarbesok. Vi fick ocksd
minga goda tips och forklaringar pa sjukdomens olika
symtom.

Foreningen framférde 6énskemal om en ny Parkinson-
skola.

Nista foreldsare var Therese Sjogren frin Sundsvalls
kommun. Hon presenterade en plan som ir pa gang med
ett nytt boende pd Tingstagarden. Boendet skall rikta sig till
neurologiska sjukdomar med ett specialist-team och inne-
halla bade korttidsboende, avlastning och anhérigplatser.
Planen dr att komma iging under 201s.

Apotekare Petra Lind fran apoteket Hjirtat forklarade
varfor vi far byta mediciner sa ofta. Likemedelsinterak-
tion (likemedel som inte passar ihop) har apoteken bra
koll pa och meddelar alltid om det finns paverkan, fraga pa
apoteket om du kinner dig osiker.

Helen Eriksson, leg sjukgymnast foreliste om hur vi
ska halla igdng. Vara muskler minskar kraftigt med dren
pa grund av inaktivitet, sjukdom eller niringsbrist. For att
bygga muskler bor man trina minst tva ganger per vecka.
Sven Ekestrom foreliste under rubriken ”En drabbad
beridttar” Han presenterade gripande, skojfriska och tink-
virda ord om Parkinsons sjukdom.

Kalix - samlingspunkt langst i norr
Parkinson Norrbotten uppmarksammade Virldsparkin-
sondagen genom att medlemmar triffades, utbytte erfa-
renheter och gick till samlingssalen i Kalix Folkets Hus.
Dir talade Anders Borgman, Svenska Parkinsonstiftel-
sen, om Parkinsons sjukdom och sjukdomar med liknan-
de symptom.
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Storsatsning i samarbete
med Lunds universitet

Parkinson Skane samarbetade
med Lunds Universitet i ett stort
arrangemang som lockade dver
200 deltagare under Varlds-
parkinsondagen. Deltagarna fick
hdora om aktuell forskning och

situationen for Parkinsonvarden.

En av foreldsarna var Sven Pilhagen,
overlikare Karolinska sjukhuset, som
bland annat konstaterade att det dr
bittre ju tidigare behandlingen kan
sittas in mot sjukdomen. Ett pro-
blem idag dr att varden dr timligen
ojamlik med avseende pa geografi och
kunskapsspridning. Det rader brist pa
neurologer i Sverige i jimforelse med
manga andra linder.

Sven Pilhagen berittade ocksda om
det unika Svenska Parkinsonregistret
som ir en del av Svenska Neurore-
gister. Registret omfattar dven Parkin-
sonism. Malet dr att kunna studera
bade livsstil, behandling och sjuk-
domssymtom. Det ir inte obligato-
riskt att vara med i registret. Registret
ger minga mojligheter, till exempel att
kunna rapportera biverkningar.

Andra talare var Klas Wictorin,
overldkare, Hikan Widner, professor,
Per Odin, professor, Johan Jacobsson,
docent, Maria Swanberg, docent. Lis
referat av presentationer pd Parkinson
skines webbsida, www.parkinsonfor-
bundet.se/skane.

Ny hjilp for medlemmar
ger juridisk radgivning

WOXZIA MYNDIGHETSLOTS ir en tjinst som Parkinsonférbundet har anlitat
under det kommande dret. Du som dr medlem i Parkinsonforbundet kan
ringa kostnadsfritt om du behover juridisk ridgivning eller annan hjilp i
kontakter med myndigheterna. Woxzia Myndighetslots 4r en juristbyra spe-
cialiserad pa myndigheternas verksamhet, rittsregler och administration i
myndighetsirenden.

Telefonnummer till Woxzia Myndighetslots dr 08-580 80 110.

Las mer pa webbsidan: www.myndighetslots.se

Vi behdver ditt aktiva stdd,

mer an nagonsin!

Var med om att losa
parkinsongatan

PARKINSONFONDEN
plusgiro 90 07 94-9
www.parkinsonfonden.se

Tack for ditt bidrag.

Carl Kjellgren
Regissor/skadespelare
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»Kompisen Mr P”

Pa aldre dar har jag fatt en
kompis Mr P. 1 bbrjaq var han
ganska forsynt och g]orde.
inte s& mycket vasen av S}g..
Men med tiden har han borjat
bli mer beroende av mig och'
vill ha kontakt med mlgva,xj e
dag. Jag tycker han borja bli
jobbig och forsoker noncpgler
honom ibland. Men Mr P ar
inte s& 1att att bli av med. Han
gr envis och malmedveten
och vill till varje pris va;fa fen
del av mig. Jag far val vanja
mig och f5rsdka att acceptera
honom trots att jag tycker han
ar en lite elak kompis. -

Han har bland annat g]or.’t )
mig stel i ryggen och darrig pa
hogerhanden. Och det txckg.r
jag inte alls &r roligt. Trott ar
jag ocksa bade i kroppen f)oh
pa Mr. P. Men nu ar det sé att
han har lyckats 3, overtaget
i var relation s jag far nog
finna mig i att ha hOIlOI.I.l sgm
kompis livet ut. Vi far forso}&a

gora det basta mojliga av vart
forhallande.

Mr P:s kompis Mr S.

PS

Min fru tycker dock att
kompisen tar lite for st<3r del
av mig och ar med all Ii.aJttaJ
lite svartsjuk pa den dar s.k.
kompisen Mr. P. DS.

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

RESEBREVET

Bla himmel Oover Gran Canaria

assor av bla solstolar, bld himmel och vajande palmer, bli simbassinger

med varmt vatten och glada minniskor som ror sig 6ver grona grasmat-
tor. I manadsskiftet mars-april besokte Ove Karlsson och Ulla Manhem Kanarie-
6arna. Har skriver de om resan.

Vi dr pd Gran Canaria, San Agustin och Svenska Re. Svenska Re ér en rehabi-
literingsanlidggning for personer som behover rehabilitering for bade kropp och
sjal som exempelvis Parkinsonsjuka.

Lite och litta kldder underbart, fa knappar att knippa, lugnt tempo att
”skrida” med dina stavar var och en efter behov, men dnda individuellt anpassad
trining med hjilp av sjukgymnast, sjukskoterska, psykolog och likare.

Vi for med direktplan till Gran Canaria for att njuta av sol och rehabvarmbad.
Svensk sommarvirme och inget regn. Vindjacka for blist pd dagarna och kyliga

kvillar.

Underbar vixtlighet vid kusten, koltrastens saing morgon och kvill, skona
vandringar i lugn takt for att se tidvattnet komma och ga lings stranden.

Havet var lite 6ver 18 grader men pd Svenska Re ér vattenbassingerna betydligt
varmare. Ljuset och virmen sinder D-vitamin och ger positiv energi.

Smorgasar pa grovt raigbrod med skivor av kanariebananer pa frin bondens
torsdagsmarknad samt alla gronsaker gor dig kraftfull.

Vi fick veta att Svenska Re har tva speciella program for Parkinsonsjuka, som
ricker i tva veckor med varma bad, olika triningsméjligheter bade inne och ute
med vila och avspidnningsmajligheter emellan.

Du bor i vackra bungalows med blommande buskar och vilansade grasmattor.

Du maste klara dig sjilv under dagen och i boendet. Lunch ingdr och en
anhorig kan folja med i boendet. Att vistas i varm och ”gron” miljo ger ny energi

och stod att fortsitta. Trining utomhus i sommarvirme i solljus med hav och
vackra omgivningar ger ny ork.

OVE KARLSSON, ULLA MANHEM
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5 KASERIET

v olika skal tar jag av och till en sémntablett.
Detta for att i viss man ligga en dunkel sloja
over inbillad eller verklig uppfattning 6ver vad
jag gjort och sagt eller vad jag borde ha gjort
och sagt under den sista tiden. Tabletten ér i sig inte speci-
ellt stark men ricker for ndgra timmars dromlos somn.
Denna speciella kvill hade jag emellertid forst tinkt mig
att ldsa om franska revolutionen och dess bloddrypande
historia. Sedan skulle jag med somntablettens bistind lugnt
foras in i somnens trygga virld var det tinkt. I revolutio-
nens namn ar 1793 och ndgra ar framat rittfirdigades avritt-
ningen av mer dn 17 ooo personer. Hade uppfinnaren av
giljotinen, den franske likaren Joseph Guillotin, anat hur
den skulle missbrukas hade den férmodligen aldrig ens
limnat ritbordet. Ludvig XVI och hans stridbara hustru
Marie Antoinette fick bada se (!) sina huvud dunsa ner
i korgen under giljotinen. Men de var inte ensamma da
storre delen av franska aristokratin gick samma 6de till-
motes.

NAVAL, JAG TOG EN somntablett mel-
lan tummen och pekfingret efter att
ha fyllt lite vatten i en kopp som jag
bar med andra handen. Forvintansfull
gick jag sd in i sovrummet dér sdng-
en var forberedd och tidskriften om
Frankrikes 6de lig pa kudden. Det bar
sig dock inte bittre dn att jag snubb-
lade till ndr jag var nistan framme vid
nattduksbordet. Koppen med vatten klarade sig men tablet-
ten som jag med siker hand transporterat frin badrummet
var som bortblast. Hur och var jag dn sokte fanns den inte
att finna. Jag letade pd golvet och i singen under kudden
ja till och med i singkliderna och pa bokhyllan. Jag letade
ocksi lingst min firdrutt frin badrummet till nattduksbor-
det. Ingenting! Absolut ingenting!!

Jag gav till slut upp och accepterade tanken pa att
dammsugaren skulle ta hand om den vid nista stidning.
Jag koncentrerade mig pa att forsoka forstd Robespierres
(en skicklig agitator och hingiven antirojalist) och hans
gelikars bevekelsegrunder for det sanslosa blodbad som
aderlit Frankrike. Efter att ha tagit del av den f6rra advo-
katens skrupelfria maktfullkomlighet (han blev slutligen
sjilv giljotinerad av himndlystna anférvanter till offren)
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bestimde jag mig for att knalla ut och himta en ny sémn-
tablett for att ligga lite lock pa mina upprorda kinslor.
Jag skoljde ner den med vattnet frin koppen strax fore jag
skulle ligga mig.

Den sista slurken kindes lite “grusig” pa tungan men jag
vinde torstigt koppen upp och ner. Smaken kindes ovanlig
och jag stack ner ett finger i koppen och kinde sma rester
av en tablett. Den forsta somntabletten!! Den hade gjort
en Dubbel Mollbergare i pik och landat ljudlost i koppen
nir jag snubblade till. Jag fick en riktig djupsémn pa den
dubbeln och sov ocksa en timme extra pd morgonen.

EN ANNAN GANG hade jag tagit samma tablett (det sker fak-
tiskt inte sa ofta) och nir jag mitt i natten varit uppe och
littat pa trycket kinde jag mig plotsligt hungrig. Da kom
jag ihag att jag hade lite risgrot kvar sedan middagen for
ndgra dagar sedan.

Tanke och handling ir oskiljaktliga i min virld och jag
stegade ut i det fran girdsbelysningen sparsamt upplysta
koket. Belysningen i kylskdpet hade jag inga problem med
utan tog ut skalen med risgrot och sylt. Virre var det med
kryddhyllan som befann sig i en morkare del av koket. Dir
befann sig ocksa kanelen i tringsel med 6vriga kryddor.
Jag ville inte tinda ljuset och ddrmed avsl6ja mina nattliga
eskapader for eventuella nattflanorer utan forlitade mig pa
kinseln. Kanelburken hade nimligen en prislapp pa locket
vilken jag aldrig tagit bort av nigon anledning,.

Somndrucken mitt i natten stod jag saledes i halvmorker
och fingrade pa de olika kryddburkarna men grymtade
no6jd nir jag fann min kanelburk. Jag strédde pa vad jag
ansag var lagom och tog sedan en skvitt sylt pa. Groten
hade emellertid en mirklig smak och jag klassade snabbt
den som sur och dirfor odtlig varfér den férpassades
till diskhon med tallrik och allt. Jag hade en fadd smak i
munnen och borstade dirfor tinderna innan jag dter gick
till sings.

Pa morgonen fick jag si se tallriken med resterna av grot,
sylt och oregano (som hade samma prislapp som kanel-
burken). Det ar inte sannolikt att jag gor samma misstag
igen men har sedan dess for vana att svepa en badrock
om mig och tinda ljuset i koket ndr jag gér mina nattliga
promenader (for sikerhets skull).

TOMMY PERSSON
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Det svenska laget har borjat trina infér sommarens
turnering i Parkinsonfotboll i K6penhamn. Den for-
sta triningslandskampen avgjordes i Helsingborg,
mot ett samspelt danskt motstand. For Sverige del-
tog bland andra Leif Gullberg, som spelat i ung-

domslandslaget.

TEXT JEANETTE JOHANSSON | FOTO LARS BO IVERSEN

>Fotbollsskor
och Parkinson

hor ihop”

VIHAR PRATATS vid flera ganger i te-
lefon under veckan, nu kommer han
med firdtjdnst. Leif Gullberg var en
gang for manga dr sedan med i det
svenska ungdomslandslaget och han
berittar att han spelat pa Olympia.

Vi befinner oss i Helsingborg och ska
byta om for en triningsmatch i fot-
boll, Sverige mot Danmark infér som-
marens turnering i Parkinsonfotboll
som kommer spelas i Képenhamn den
28 juni.

En efter en droppar de in, spelarna
som ska forsvara de bla och gula
firgerna, de hilsar forsiktigt pa
varandra, manga har inte triffat ndgon
cller fa av sina lagkamrater sedan tidi-
gare. Danskarna kommer med buss
och har trinat thop i 1 %2 dr i ledning
av fysioterapeut (dansk sjukgymnast)
Finn Egeberg Nilsen.

UPPVARMNINGEN TAR VID, bollar skjuts
och namn 6vas in sa man ska veta vad
lagkompisarna heter. Med och vir-
mer upp dr dven Leif, han vinglar och
svanger och behéver tar nagra pauser
for att nd vir plan, men vil dér borjar
han lattja med bollen som om han éter
var ung. Det stimmer, det vi alla med
Parkinson vet sa vil, det som dr trikigt
blir sa svart att fa gjort och gora, med-
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an det som r roligt gar lekande litt.

Forsta halvlek slutar 1—4 till
Danmarks fordel, det mirks att de ar
vana att spela ihop. Vi far lite taktik-
tips av vir lagkapten Rickard, det ger
resultat i andra halvlek som slutar
1-1. Sjilv minns jag forra och enda
gangen jag haft ett par fotbollsskor
pd mig, det var for cirka tio dr sedan
nar mammorna skulle mota sina barn
i en match. Kinslan ir lika sliende
denna ging, vilket grepp och man
nastan studsar fram, det kinns som
fotbollsskor och Parkinson hor ihop.
Allas 6gon gnistrar, alla ler, vi 4r som
en flock kalvar pa grénbete med ett
undantag, konditionen skulle kunnat
vara bittre.

BATTRE SPORRE TROR jag dock ingen
av oss kan fi, i juni kan jag garantera
att alla har hojt sin kondition minst

ett sndpp om inte flera. Rickard och
John blir lagets hjiltar och gor rittvist
var sitt mil! Tommy och Magnus, tva
unga min med allt f6r ling bekantskap
av Parkinson och dess framfart, hojer
sig flera nivier 6ver normal prestation
och visar att de kan spela fotboll. Mag-
gie som passerat de so for nagra ar se-
dan snorar for forsta gangen i sitt liv
pd sig ett par fotbollsskor och stoppar

)

SVENSKA

anfallen frin danskarna med bravur.

Efter matchen pausar vi pa olika
hall for att ater samlas hos Marga-
retha som bjudit in till fest. Rickard
och John f6ljer med mig hem innan
festen. Dessa tva min som triffat fa
eller ingen yngre i samma livssitua-
tion pratar oavbrutet medan pasta och
kottbullar ger ny energi. Jag kan inget
annat dn le for mig sjilv, minns s vil
ndr jag forsta gangen triffade nigon
jamngammal i en liknande livsfas, hur
allt bara bubblade fram...

Far jag lov att bjuda pa en bugg,
fragan kommer frin Leif! Den lyckade
dagen fortsitter ge energi och Leif vill
att vi ska bugga, da har firdtjinstbilen
fatt limna Maggies adress tom for

linge sedan och timmen borjar bli sen,

men vad gor det nir man har roligt!

PARKINSONJOURNALEN #2 2014

Det blev fotbolls-
fest i Helsingborg
nar det svenska
och danska

laget mottesien
traningslandskap
infor sommarens
turnering i
Parkinsonfotboll.
Turneringen blir
av i slutet av juni
i Kopenhamn. Det
danska laget har
sa klart roda tav-
lingsdrakter.
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- AKTUELLT —

Vid Parkinsons sjukdom fortvinar de dopaminproducerande nerv-
celler som styr var motorik. Forskningen for att ta fram nya be-
handlingar riktar dirfor oftast in sig pd att ridda eller aterstilla just
dessa celler. I en ny studie frin Lunds universitet angriper forskare
sjukdomen fran ett annat hall, genom att tidigt aktivera hjarnans
“totalforsvar”. Parkinsonfonden stodjer projektet.

Nytt sitt att aktivera

hjarnans

egna forsvarsmekanismer testas

STIMULANS AV ETT SPECIFIKT PROTEIN, Sigma—l receptorn,
sdtter igdng ett batteri av sjdlvlikande effekter som bromsar
sjukdomsforloppet och samtidigt dterstiller den motoris-
ka funktion som gatt férlorad. Resultaten 4r visade genom
studier pa moss, men kliniska provningar med studier pa
patienter ligger inte lingt bort.

Genom att stimulera det mingsidiga proteinet kan fors-
karna aktivera flera férsvarsmekanismer, samtidigt. Olika
kopplingsviagar mellan nerveeller forstirks, inflammationen
gar ner, produktionen av nervskyddande dmnen 6kar och
dopaminnivderna stiger. Resultaten, som nu publiceras
i tidskriften Brain, visar pd en markant férbittring av de
motoriska symtomen.

Proteinet dr sedan tidigare kint for att vara aktivt i
flera skyddande processer i hjirnan men har aldrig tidi-
gare testats i samband med Parkinsons sjukdom. Olika
studier kopplade till stroke och ALS har redan visat positiva
resultat och ett biotechféretag i USA kommer snart inleda
kliniska forsok pa Alzheimerspatienter. Att substanser som
stimulerar detta protein har godkants for kliniska prov-
ningar ger ett stort forsprang, menar Angela Cenci Nilsson,
forskargruppsledare och professor vid Lunds universitet.

— Det 4r en enorm vinst att dessa substanser redan ir
godkinda och testade pd minniska. Vi vet alltsd redan att
kroppen tolererar denna behandling och i teorin skulle
dirfor kliniska provningar for Parkinsons sjukdom kunna
borja omgdende.

ATT UTNYTTJA HJARNANS inbyggda forsvarsmekanismer ér
dnnu en ganska ovanlig tanke inom parkinsonforskningen.
Angela Cenci Nilsson menar dock att maltavlorna for fram-
tidens terapier dr pa vig att bli fler i takt med att vi ldr oss
alltmer om sjukdomens komplexa paverkan pé flera olika
strukturer i hjirnan.

— Proportionerligt ir den motoriska forbattringen vi ser
har mycket storre dn sjilva aterhimtningen av dopamin-
nivderna. Vi tror att detta beror pd att vi har kunnat skydda
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hjdrnan mot en serie indirekta konsekvenser som dopa-
minforlusten ger. Exempelvis skador pd flera andra nerv-
banor och omgivande celler som tappar synapser, sekun-
dira effekter som en sidan hir behandling kan hjilpa till att
reparera.

Behandlingen visade sig betydligt mer effektiv nir den
sattes in tidigt i sjukdomsforloppet,

Professor Angela

Cenci Nilsson har

fatt stor uppmairk-
sam for sin forsk-

ning.

innan den mest aggressiva fasen av

nerveellsdod tagit sin borjan.
Som framtida terapi skulle
den dirfor behova sittas in
sd tidigt som majligt efter
diagnos for att ge maximal
sjukdomsbromsande effekt.

— Nu hoppas vi att vi kan
ytterligare beligga de positiva
cffekterna av denna behandling
for att sd snart som mojligt kunna
inleda kliniska provningar, siger
Angela Cenci Nilsson.

Kalla: Lunds universitet

Fotnot studien:
Titel:
Pharmacological stimula-
tion of sigma-1 receptors
has neurorestorative ef-
fects in experimental
parkinsonism
Forfattare:

Veronica Francardo,
Francesco Bez, Ta-
deusz Wieloch, Hans
Nissbrandt, Karsten
Rauscher och Angela
Cenci Nilsson
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Angela Cenci Nilsson
svarar pa fragor om studien

Manga har hort av sig till Angela Cenci Nilsson med fragor om forsk-
ningsstudien om mangsidigt protein som férsvarar hjarnan vid Par-
kinsons sjukdom. Se separat artikel. Har besvarar hon fragorna.

BASTA PERSONER MED PARKINSON och relaterade sjukdomar, anhériga, samt re-
presentanter for patientorganisationer som skrivit till mig, till att borja med vill
jag framfora ett stort tack for ert intresse i var forskning, och fér de gratulationer
och varma hilsningar som ni har skickat med anledning av en nyhetssindning
om vara senaste forskningsrén. Ni 4r manga som kontaktat mig antingen direkt
cller via vir kommunikationsavdelning.

Diirefter vill jag svara pa nagra fraigor som ni framfort:

FRAGA: Manga av er har fragat om det ir mojligt att f3 deltai en
eventuell klinisk provning av denna nya behandlingsprincip, och nar
den i sa fall kan paborjas.

SVAR: En plan for att testa denna potentiella behandling pa personer med Parkin-
son finns dnnu inte pa plats. En sidan klinisk provning kommer att ta ling tid
att organisera, och den kommer att vara mycket kostsam. Jag och nigra kollegor
kommer nu att diskutera hur vi kan driva planerna vidare genom att, t. ex., soka
pengar frain EU eller samarbeta med likemedelsforetag. Men en sa pass kompli-
cerad och kostsam klinisk studie kan paboérjas tidigast om tvé till tre dr fran nu.

REKOMMENDATION: Om ni ir intresserade av att delta i kliniska prévningar for
nya behandlingar vid Parkinson, bor ni kontakta den neurologiska universitets-
klinik som dr geografiskt nirmast er bostadsort.

Alla neurologiska universitetskliniker i Sverige samarbetar i ett nitverk for
Parkinsonforskning som heter SWEPAR-NET (www.swemodis.se). Inom
SWEPAR-NET genomfor vi kliniska Parkinsonstudier som involverar flera
forskningscentra. Om en klinisk prévning av denna nya behandling blir av, dr det
sannolikt att de kliniker som ar anslutna till SWEPAR-NET deltar. SWEPAR-
NET samarbetar dven med motsvarande forskningsnitverk i hela Skandinavien
genom organisationen, SCANDMODIS (http://scandmodis.org/).

Jag finner det ocksd angeldget att podngtera att vira experimentella resultat
tyder pa att denna nya potentiella behandling endast ir effektiv om den paborjas
tidigt under sjukdomsprocessen. Detta nimner jag for att inte skapa stora
férhoppningar pa resultaten for dem som har Parkinson sedan flera ar.

Fraga: Nagra av er har fragat om denna behandlingsprincip dven kan
gilla aggressivare sjukdomsvarianter, sa som MSA (multiple system
atrophy), och CBD (corticobasal degeneration).
SVAR: Vi vet inte i dagsliget, men vi har planer p4 att testa samma behandling pa
experimentella djurmodeller av MSA. Aterigen, for att inte skapa for stora for-
hoppningar, vill jag vara tydlig med att MSA och CBD hittills visat sig vara sva-
rare att behandla dn Parkinson.
Tack igen for ert intresse!
ANGELA CENCI NILSSON

Professor, Lunds universitet
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Fullc hus pd pumpmoten
—ny chans i host

"Tack. Mycket intressant, bra med fragestund ef-
ter forelasningen! Mycket bra att traffa och hora
personer som har pump eller DBS!”

Det var nigra av kommentarerna som filldes under va-
rens moten om moderna, icke tablettbaserade terapier vid
Parkinson. Det handlar alltsi om pumpbehandlingar och
DBS. Flera hundra deltagare fick virdefull information och
svar pd angeldgna frigor i Karlstad, Vixjo och Goteborg.

Hostens moten dger rum pa foljande stillen:

« Mindagen den 15 september, 13.00-17.00 i Luled, Elite
Stadshotellet, Storgatan 15

« Tisdagen den 30 september, 13.00-17.00 i Lund, Scandic
Star, Glimmervigen s

« Fredagen den 3 oktober, 13.00-17.00 i Stockholm,
Niringslivets Hus, Storgatan 19

Du som lider av dosglapp, tar tabletter manga ginger per
dag, funderar pd att paborja nagon av dessa behandlingar
eller bara vill veta mer om dessa behandlingar ér hjartligt
vilkommen att anmila dig. Aven du som redan har pump-
behandling eller DBS ér vilkommen att delta. Forst till
kvarn giller!

Motena gors i samarbete med AbbVie AB, Medtronic
AB, NordicInfu Care AB och PharmSwed. Anmilan gors
till Susanna Lindvall, koordinator fér motet. Susanna Lind-
vall nds via e-post: susanna.lindvall@swipnet.se eller pa tel.
070-811 27 98

Ny enkit planeras om rehab

EN GRUPP BESTAENDE av Stefan Strihle, Christer Eker och
Marianne Haasma planerar en webbaserad enkit om re-
hab. Enkiten riktar sig till rehab-enheter som arbetar med
Parkinsonpatienter. Enkiten skickas ut via mejl.

Arbetar du pa en enhet som vill vara med i enkiten men
inte fatt e-post kan du kontakta Stefan Strihle via e-post
stefanohn@gmail.com
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- KLOKA ORD —

Strunta i Toker och Butter -

Stress drabbar alla, men personer som har
Parkinson dr mer kidnsliga dn andra. Psykolo-
giprofessorn Georg Stenberg delar med sig av
rdd om humorsvingningar — och om vikten
av att stilla rimliga krav pa sig sjdlv.

MED ORDET "STRESS” menar jag i detta sammanhang upplevd skill-
nad mellan krav och resurser. Det stills dagligen och stundligen krav
pa oss, inte minst sociala. Arenden ska utrittas, tider ska passas, ryg-
gar ska dunkas, leenden ska uppfattas och besvaras, menande 6gon-
kast ska registreras, dmtiliga egon ska strykas medhars.

De resurser vi har till férfogande ir av allehanda slag, begivning,
charm, erfarenhet, men framfor allt tid. Tiden ér sjilva kardinalre-
sursen, som alla har brist pa, men som, vil anvind, kan kompensera
brister i ndstan alla de andra.

Varfor leder en skillnad till stress? Du behéver bara minnas de
trummande fingrarna och de halvkvivda suckarna fran nigon som
otiligt vintar pa dig. Fa saker dr sa stressande som att med pinsam
tydlighet uppleva en (ofta nirstiende) persons krav, som du med
dina bristande resurser inte kan uppfylla. Dina fumliga fingrar finner
inte knapphalen, din skakiga arm vill inte hitta in i sin drm, allt
medan taxin stir utanfor och vintar och vaktmastarna pa teatern
bereder sig att halla dorrarna stingda for efterslintrarna.

Det tyngsta nyckelordet dr ”upplevd” Det sitter in en férvring-
ande lins mellan dig och en utomstiende betraktare, som kan gora
det svart for er att forstd varandra. Men det 6ppnar ocksa mojlig-
heter f6r paverkan och férindring. Du kan minska din stress, dven
om skillnaden mellan krav och resurser bestir, genom att dndra din
upplevelse av den. Detta dr vad kognitiv terapi syftar till.

Stress dr en allmdnminsklig foreteelse, men nigra faktorer gor
oss parkinsoner mer kinsliga for stressen 4n andra. Jag ska i tur
och ordning berdéra faktorer som har med resurser att gora, sedan
sddana som har med kraven att gora, och sist nigot om hur man kan
forindra upplevelsen.

JAG SKA KOMMA MED ETT CHOCKERANDE PASTAENDE. Niir du bor-
jade resan med parkinson, hade dygnet 24 timmar. Det har det inte
lingre. Tiden krymper for dig med en hastighet av — it oss siga —
dtta procent om dret, vilket ger en halveringstid av tio ar (siffrorna ar
bara avsedda som illustration av principen). Vad jag syftar pa ar att
anvindbar tid omvandlas till oduglig off-tid, men ocksa att var lang-
samma sjukdom gor varje normal handling mer utdragen i tiden. Pa-
kladning, som forr tog tio min, tar efter nagot ar tolv minuter. Det ar
nog for att missa den buss du tidigare med ett urverks precision har
klivit pa och dkt till jobbet med.

Det finns flera komponenter i var lingsamhet. Den mest uppen-
bara idr vér stelhet och férsimrade muskelkontroll, som ger en gene-
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rell lingsambhet i rorelserna, bradykinesi. Men laingsamheten giller
inte bara kroppens rorelser, den giller ocksa i viss mdn tankens. Det
senare ar svart att acceptera. Att vara “kvick”, “fatta snabbt™ dr mycket
uppskattat. Men det finns mer i begreppet intelligens dn snabbhet.
Det ir skillnad mellan att komma fram sent och att aldrig komma
fram. Den langsammaste akaren i Vasaloppet, han som kommer i mal
nir det morknar och funktionirerna har hillt ut blibirssoppan och
gatt hem, dr danda mycket starkare och friskare dn den soffpotatis som
sitter hemma framfér TV:n och ler it jumboplatsen. Uthallig tanke-
verksamhet kan utritta mycket om den far tid pd sig, och det finns
exempel pa framgangsrika tinkare, som till en borjan ansags vara
troga, eftersom de absorberade lirostoff lingsamt och med en idiss-
lande bearbetning.

TANKENS LANGSAMHET KALLAS av likarna for bradyfreni, en term de
gdrna anvinder i journaler och sjukintyg i hopp om att du inte ska
forsta det. En anledning till lingsamhet i tankeprocesser dr svarig-
heterna i automatisk bearbetning. Manga uppgifter som hjirnan ska
16sa, kan hanteras lings tva vigar. Den ena innebdr noggrann och ut-
forlig behandling, enligt alla konstens regler. Den andra innebir att
man tar en genvig. P4 basis av rutin och kinnedom om manga lik-
nande situationer kan man vilja en snabb vig till en provisorisk 16s-
ning, en approximation.

Vardagens kognition ér full av problem som kan I6sas pa tva sitt.
Kanner jag den dir mannen pa bussen? En snabb 16sning ir ”Ja, jag
kianner igen honom, men kommer inte ihag varifrin” En stunds
eftertanke ger ”Det dr han som sitter i kassan pa ICA” Hur minga
faglar finns det i den dir flocken? En snabb skattning ger en unge-
firlig uppfattning, noggrant riknande ger ett exakt svar. Relevansen
for vart stressproblem dr att automatiska svar ofta levereras via basala
ganglierna, just den del av hjarnan som dr mest utsatt hos oss.

Eftersom den automatiska bearbetningen, “hurtigrutten”, ofta ar
stingd for oss, fir vi en vana att dirigera all trafik den lingsamma
vigen. Det ger oss ett rykte om att vara pedantiska och omstind-
liga, men vanligtvis vilunderrittade. I vir egen upplevelsevirld far vi
manga erfarenheter av fenomenet “esprit de I'escalier” (snilleblixtar
i trappan), d.v.s. spirituella, slagfirdiga repliker som vi kommer pa
alldeles for sent, ndr alla dr pad vig hem.

Det finns alltsa manga orsaker till att tiden, var kardinalresurs,
borjar tryta. Kan vi gora ndgot dt kraven? Vi maste lita omgivningen
veta att var aktionsradie dr begriansad, men forst och frimst méste vi
begripa det sjilva.

EN KALLA TILL GVERDRIVNA KRAV ir dina humérvixlingar. Nir du har
behandlats med I-dopa i ett par dr, mirker du sikert att ditt humor
paverkas av medicineringen. Det gar upp och det gar ner i ett snabbare
tempo dn forr. Det gdr ofta i takt med medicineffekten, sa att du blir
gladare nir du 4r mest rorlig, och dystrare nir du blir stel och seg. Jag
kallar detta for humorhissen. Den gér hela tiden i trafik upp och ner,
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- lyssna i stallet pa Kloker

faktiskt lika regelbundet som en s.k. pater-noster-hiss, d.v.s. en som kor
sina turer oavsett om nagon har tryckt pa knapparna.

Lat oss befolka huset dir hissen finns. De sju dvirgarna bor hir.
Pi bottenvaningen finner man Trotter och Butter. De dr begivna pa
dysterhet; de ser ofta allt i svart. De ser inget hopp i framtiden, finner
ingen lust i nuet och tyngs av det forflutnas boérda ner till marken.
Detta ir resultatet av en brist pa dopamin, vet vi numera. Depres-
sion, hagloshet och oférklarlig trotthet dr tyvirr vanliga hos oss
parkinsoner. Inga avgoérande beslut bor tas i denna sinnesstimning,

Mellanvaningen bebos av Blyger, som vill nirma sig omgivningen
men halls tillbaka av forsiktighet, och Kloker, som ir fornuftig och
vilbalanserad. Hir bor besluten fattas, hir finns den nyktra balansen
och den vidsynta 6verblicken.

Overst stir stimningen hogt i tak, hir bor Glader och Toker. Hir
vilar inga ledsamheter. Glada infall haglar, tokroliga och lustiga
inpass kommer fran alla hall. Svirigheter och begrinsningar redu-
ceras till smd askhogar. Tankarna flyger sd ldtt, problemen verkar sa
bagatellartade.

Men hir finns det stora risker. Sjilvfortroendet sviller litt upp
till bvermod och dumdristighet. Ataganden gérs, relationer inleds,
insatser utlovas, pengar investeras, ofta utan den ringaste eftertanke.
Nistan lika manga liv har férddrvats pd denna ystra 6vervaning som
nere pd den dystra bottenvaningen

HUR GER DET STRESS? Genom att 6ka kraven! Du lovar att gora saker
i 6gonblickets 6vermod, binder dig i en ny relation driven av yr och
galen lust. Utfistelser och 16ften rinner fran din mun som vatten ur
en fontin.

Du klarar dig frin dessa faror genom att folja en enkel regel:
24-timmarsregeln. Be alltid om betinketid for viktiga beslut, minst
ett dygn. Under sd lang tid hinner du med sikerhet ga igenom hela
kretsloppet minst en ging, vilket innebir att Kloker har hunnit yttra
sig. Lyssna pd honom!

Nir resurser ska fordelas till olika krav, ligger det bdde en svirighet
och en mojlighet i pundandet. Vad ir di pundandet? Termen ”att
punda” uppfanns av amfetaminmissbrukare i Stockholm pa 1950-
talet. Den betecknar ett slags hyperfokuserad koncentration pa nigon
monoton aktivitet som inte ir intellektuellt krivande.

Att bide vi och amfetaminmissbrukare uppvisar detta fenomen
beror pa att bida grupperna har starkt varierande dopamintillging
och dirmed starkt fluktuerande funktionsniva i basala ganglierna.
Just dir ligger viktiga funktioner férknippade med var inre klocka.

AVBROTTSSIGNALER ALSTRAS MED jimna mellanrum i savil var egen
inre klocka som i datorns klockchip. De sidger ungefir: *Stopp, slipp
vad ni har f6r hinder! Var det inte ndgot annat ni skulle géra nu?”
Om det finns ndgon sadan annan uppgift registrerad i minnet, Gver-
gar aktiviteten till den, annars dtervinder man till det man holl pa
med. Det stiller stora krav pd arbetsminnet, som ska lagra allt ar-
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betsmaterial for de olika processer som alternerar. Och arbetsminnet
maste ocksa lita till de basala ganglierna, som skoter denna funktion i
samarbete med frontalcortex!

Ofta uteblir avbrottssignalerna hos oss parkinsoner, formodligen
p.g.a. brister i basala ganglierna D4 fortsdtter vi med det vi gjorde
tills en ny dag gryr eller andra virldsliga ting avbryter oss. Att vara i
ett sd fokuserat tillstind kan kinnas som en ndd att stilla bedja om,
och om man ir inne i en vettig syssla, t.ex. att mata in siffror i ett
kalkylark som del av ett pagdende arbete, kan det bli produktivt.

Men chansen dr lika stor att det dr nagot timligen menings-
16st som sysselsitter ditt pundande och efterat far dig att dngra den
spillda tiden. Allt som du har férsummat under din trans kan komma
over dig, missade telefonsamtal, oskrivna brev, ogjorda hemsysslor.
De stressar dig dd som elaka gengangare.

Ah nej, suckar du, det var halmstriet som knickte kamelens rygg!
Vi har tydligen svart att skifta spar ocksd, sd att vi dr tvungna att aka
den enkelspariga jirnvigen dnda till slutstationen Tréstlosa utan
mojlighet att dndra kurs.

Nej, siger jag. Pundandet kan tillita dig att arbeta under stor
koncentration. Det giller bara att forvalta sitt pund vil.

SAMMANFATTNINGSVIS KAN VI siga, att vi dr en grupp som ldtt rikar
ut for stress. Det beror pa att vir sjukdom stjiler vara resurser i en
snabbare takt 4n vi hinner reducera kraven. De basala ganglierna ar
inte att lita pa hos oss. De skoter inte automatiseringen tillrickligt,
de skickar inte avbrottssignalerna i tid, och de ir lite slarviga med ar-
betsminnet.

Hur kan vi paverka upplevelsen av detta s att vi slipper kinna
oss stressade? Genom att inse att vissa av vara resurser ar begrin-
sade, men att de i basta fall kan kompenseras, ersittas eller kringgds.
Vi bor stilla in kraven pa oss sjilva direfter. Vilj smd, vilavgrin-
sade uppgifter! Ha realistiska, verifierbara mil, som du kan pricka av
efter hand! Genom att bygga upp kedjor av saidana smd mal, kan du
komma mycket langt. Strunta i hastigheten! Var stolt 6ver vigen du
har tillryggalagt, som den siste Vasaloppsdkaren, snegla inte pa tiden
det tog!

Och till sist: Var sndll mot dig sjilv; Du ar det bista du har!

Georg Stenberg

Jag ar professor emeritus i psykologi, och
har en parkinsondiagnos sedan tio ar. Jag
ar av naturliga skél intresserad av sjuk-
domens psykologi och skriver eller talar
om den ibland. D3 foredrar jag att tala om
"vi” snarare an om "de parkinsonsjuka”
och hoppas att det 6kar inlevelsen utan att
aventyra sakligheten. Ibland tillgriper jag
det praktiska uttrycket "parkinséner” (vil-
ket sjalvfallet inbegriper parkinddttrarna)
och hoppas ingen tar anstot av det.
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— NORDISKA SJUKSKOTERSKEMOTET —

Somnstorningar, viktproblem och nya behandlingsmajligheter var ndgra av am-
nena pa Parkinsonférbundets nordiska fordjupningsmote for sjukskoterskor. Det
holls i dr for tionde gingen och samlade ett 7o-tal deltagare fran Sverige, Norge,
Danmark och Finland. Agendan, som valts utifrin 6nskemal frin tidigare drs
deltagare, spinde Over ett brett omride. Ett viktigt tema var hur det dr att vara

narstaende.

TEXT HELENA NORDLUND

Narstaendes roll i fokus

FAKTA

Susanna Lindvall fran Parkinsonférbundet hilsade alla vil-
komna till drets mote. Direfter introducerades Tove Hen-
riksen, neurolog vid Universitetssjukhuset i Képenhamn,
som berittade om nya behandlingsméjligheter under ut-
veckling. Hon konstaterade att det inte ar sirskilt manga
nya likemedel pa gang men att det anda hinder en hel del
av intresse. Ett exempel dr att man tror sig ha hittat ett sitt
att forlinga batteritiden vid djup hjarnstimulering (DBS)
och dirmed tiden mellan batteribytena, som utgér en stor
risk f6r infektion. Idén bygger pa att elektriska filt i hjdr-
nan svanger med olika frekvens beroende pa vilken aktivitet
man dgnar sig it — svingningarna varierar utifran behovet
av stimulering. Om stimulatorn stings av nir den inte be-
hovs si ricker batteriet lingre.

Det finns dven en del nya behandlingsformer f6r gamla
likemedel, diribland en kapsel med levodopa som 16ses
upp i olika hastighet och pa si sitt ger bade snabb och
lingsam frisittning. Ett annat exempel dr att inhalations-
former av bide levodopa och apomorfin testas som radd-
ningsmedicinering vid plotsliga OFF-perioder, ytterli-
gare ett att levodopa ges med pumpar liknande dem som
anvinds for apomorfin.

Ett intressant nytt preparat ir exenatid, som ursprung-
ligen ar ett diabeteslikemedel. I forsok har exenatid
forbattrat bade motoriska symtom och kognitiva funk-
tioner, det vill sigar hur man inhdamtar, bearbetar och
anvinder information.

Nya studier har dven gjort att bevisen for nyttan av fysisk
aktivitet har blivit 4nnu starkare (1).

Summerat pa nordiska fordjupningsmaotet for sjukskoterskor

Kunskapen om Parkinsons sjukdom och om effekterna av behandling

okar alltmer

Flera vilkinda likemedel kommer snart att kunna ges pa nya sitt
Parkinsonsjukskoterskan fyller en viktig roll f6r patienter och ndrstiende

Pumpbehandling har god effekt dven pa icke-motoriska symtom
Aven mindre sjukhus kan erbjuda pumpbehandling
Botulinumtoxin kan hjilpa patienter med dystonier
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— I djurstudier har man kunnat visa att trining 6kar bade
antalet dopamin-producerande nerveeller och miangden
kopplingar mellan nervcellerna, sa Tove Henriksen.

Viktproblem vid Parkinsons sjukdom

Flera studier har visat att viktnedgang ar vanligt vid Parkin-
sons sjukdom. Susanne Lindskov, sjukskoterska och dokto-
rand frian Kristianstad, berittade om en studie som hon ge-
nomfort pa 71 personer med Parkinsons sjukdom. De hade
haft sin sjukdom under i genomsnitt s,s ar och alla hade
eget boende. Resultaten visade att de allra flesta var normal-
eller 6verviktiga. Bara tva patienter hade ett BMI pa hogst
18,3, vilket dr grinsen for undervikt. Daremot var det hela
17 patienter som Overskred grinsen for fetma, det vill siga
hade ett BMI pa minst 30,0.

Den hoga kroppsvikten bland flertalet av patienterna
kan naturligtvis hinga ihop med den generella 6kning av
kroppsvikten som vi ser i hela vistvirlden.

— Men det dr ocksa mojligt att BMI inte dr riktigt ritt-
visande i den hir patientgruppen, bland annat eftersom
manga patienter blivit kortare pa grund av osteoporos,
forklarade Susanne Lindskov. En annan mojlig orsak dr att
vissa likemedel kan ge viktuppgang, exempelvis dopamina-
gonister och antidepressiva.

Parkinsonguiden och Parkinsonskolan

Jan Linder, neurolog vid Norrlands Universitetssjukhus i
Umed, berittade om Parkinsonguiden, en webbsida som
framst riktar sig till patienter och nirstiende. Informatio-
nen pd sidan 4r nivagrupperad sa att bade nydiagnostise-
rade och erfarna patienter kan hitta fakta utifran sin egen
kunskapsniva. Bakom Parkinsonguiden stir SWEMODIS.
Eftersom det dr en ideell férening sa paverkas inte innehal-
let av kommersiella intressen. Adressen dr www.parkin-
songuiden.se.

Arja Hoglund, Parkinson-sjukskéterska vid Karolinska
Universitetssjukhuset i Huddinge berittade om den natio-
nella Parkinsonskolan, en patientutbildning under devisen
“sju delar till ett bra liv med Parkinson” Under utbild-
ningen triffas tre till fem patienter med var sin nirstiende
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vid sju tillfillen en ging i veckan med syftet att ldra sig att

hantera sin situation pa ett battre sitt for att dirigenom 6ka
livskvaliteten.

— Parkinsonskolan kommer snart att lanseras, berittade
Arja Hoglund. Den f6rsta handledarutbildningen i ar holls
i januari och fler planeras under varen.

Att varda en anhérig

Lars Bjorklund, foreldsare, forfattare och prist vid Sigtuna-
stiftelsen, reflekterade kring hur det dr att vara nérstaende
till ndgon som drabbas av svar sjukdom. Han beskrev den
trotthet, vrede och fortvivlan som man kan kdnna.

— Det ir si populrt att siga att allt 4&r méjligt, men det dr
det inte alltid eller for alla, sa Lars Bjorklund. Frihetstanken
begrinsas vildsamt av sjukdom.

Behovet av att fi klaga ir stort hos minga méinniskor
som drabbats av forlust eller sjukdom, men vem ska man
klaga hos? Vem ska man sldss emot ndr man ir arg pa livet
och ingen hjilp finns att fa? Det enda man som utomsta-
ende kan gora for att hjilpa dr att finnas dér och lita den
?existentiella sucken” komma ut, utan att forsoka slita Gver.
Minga ganger kan det vara en littnad att bara fa ldtta sitt
hjdrta utan att bli motsagd.

Lars Bjorklund talade dven om den kinsla av otillrick-
lighet och skam som kan smyga sig in i vissa relationer,
sarskilt dd nagot gér fel. Det giller till exempel forhallandet
till ens barn och till en sjuk partner eller forilder. Da finns
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det alltid en kinsla av att man kunde ha gjort mer. | samtalsgrupper-
na gick det livligt
till, med bra ba-
lans pa bade lyss-
nande och delande
av erfarenheter.

— Sddana kinslor maste hanteras varsamt, sa Lars Bjork-
lund. Skuld kan sonas och forlatas men skam kan bara
ilskas bort.

Parkinson-sjukskadterskans roll
Arja Hoglund ledde dven en session med samtalsgrupper
dér man diskuterade det unika i Parkinson-sjukskoterskor-
nas yrkesroll — varfor de behovs. Hir foljer nigra exempel
pa en Parkinson-sjukskoterskas uppgifter:

e Ge rdd, vard och stod

 Erbjuda kontinuitet

« Ge patienten mer tid 4n vad likaren kan, dven for icke-
medicinska frigor

» Fungera som bollplank for nirstiende

o Vara patientens forsvarare

o Gora skillnad for patienter i en svar situation

» Fungera som en sammanbindande link mellan
patienten och den Gvriga virden.

Kontinuerlig dopaminerg stimulering
Komplikationsfasen dr det skede av sjukdomen di effekten

av likemedel inte sitter i lika linge, sd att symtomen ater-
kommer i perioder trots behandling. D kan man beho-

va behandling med kontinuerlig dopaminerg stimulering
(CDS). Det finns idag tre olika alternativ att tillgd: DBS,
apomorfinpump och Duodopa-pump. -
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Neurolog Dag Nyholm fran Akademiska sjukhuset i
Uppsala talade om effekten av pumpbehandlingar pa icke-
motoriska symtom. Sidana symtom r mycket vanliga och
har stor negativ inverkan pa livskvaliteten. Det har hittills
endast funnits ett fatal studier pa hur effektiv pumpbehand-
ling dr for att motverka icke-motoriska symtom, men allt
fler studier genomfors och tyder pa att effekten ar god.

Nir det giller apomorfinpump har man framfor allt sett
positiva effekter pa somnstorningar, sviljningssvarigheter,
forstoppning och urologiska problem, det vill siga svarig-
heter att tomma blasan och tringningsinkontinens (2).

Med Duodopa har man bland annat visat forbittring av
somn, uppmirksamhet, mag-tarmfunktion och urologiska
problem (3). En intressant observation dr att sémnen ofta
forbittras dven om pumpen ir avstingd nattetid. For den
som har allvarliga sémnbesvir ir det majligt att dven ha
pumpen pa under natten, men di med en ligre dos.

— Man har dven sett forbittrad kognitiv formaga med
Duodopa men det beror sannolikt pa att tiden i OFF
minskar tack vare den jimna koncentrationen av levodopa —
man tinker laingsamt i OFF, konstaterade Dag Nyholm.

Aven mindre kliniker kan erbjuda pumpbehandling
till sina patienter om specialistkompetens finns. Maria
Halvarsson ir sjukskoterska pa Medicinmottagningen i
Ornskéldsvik. Dir borjade man sitta in apomorfinpumpar
redan 2009 och sedan nigot ér tillbaka kan man dven
erbjuda Duodopa-behandling. Bada behandlingarna provas
ut i dagvard, vilket innebir att patienten bor hemma men
kommer in till sjukhuset under dagtid.

— Vi har vildigt nojda patienter, berittade Maria Halv-
arsson. Hela Medicinkliniken dr engagerad i vira pump-
patienter, vi dr stolta Gver det vi gor och det stirker verk-
ligen vi-kdnslan. Dessutom har mitt arbete blivit dnnu
roligare med det hir nya ansvaret.

Forandrad behandling

Espen Dietrichs frin Universitetssjukhuset i Oslo redogjorde
for hur behandlingen av Parkinsons sjukdom har férindrats
under senare tid. Han konstaterade att det tillkommit myck-
et fi likemedel under den senaste tiodrsperioden. Diremot
har det skett en férindring av vilka likemedel man sitter in

i tidiga sjukdomsskeden, eftersom man ldrt sig att stora for-
andringar i nivderna av levodopa i blodet leder till snabbare
utveckling av ofrivilliga rérelser, sd kallade dyskinesier.

Av detta skil sitter man hellre in en dopaminagonist dn
levodopa, framfor allt hos yngre personer som forvintas
leva med sjukdomen i manga ar.

En annan forindring ar att allt storre fokus har lagts pa
icke-motoriska symtom. Tyvirr forekommer sadana dven
som biverkan av behandling — det ir t ex inte ovanligt
att personer som behandlas med just dopaminagonister
drabbas av stord impulskontroll i form av bland annat spel-
missbruk, hypersexualitet, hetsitning eller tvingsmissigt
shoppande. Ett sdtt att minska risken for sadana biverk-

ningar dr att ge en kombination av levodopa och en dopa-
minagonist, eftersom doserna dé kan hallas mycket laga.

I takt med att sjukdomen utvecklas blir det sa kallade
terapeutiska fonstret smalare, sa att allt titare dosering
behovs for att undvika bade under- och 6verrorlighet.
Efter hand som problemen forvirras blir behovet av CDS
uppenbar. I januari i ar publicerades den forsta dubbel-
blinda studien pd Duodopa (4).

— Studien bekriftade det man tidigare sett: att behand-
lingen forbittrar bade motoriska och icke-motoriska
symtom och dirmed livskvaliteten, sa Espen Dietrichs.
Vissa tekniska problem kvarstar ndr det giller sjdlva
ingreppet och pumpen, men problemen blir allt mindre.

Aven fér apomorfinpump och DBS har nya studier
publicerats som styrker tidigare observationer. Nir det
giller DBS dar EARLYSTIM-studien det mest intressanta
publikationen som visar nyttan av att sitta in terapin tidi-
gare (5).

Vilken typ av CDS som passar vilken patient beror
framfor allt pa vilka symtom som édr mest besvirande och
om det finns nagra kontraindiktioner, men dven pd patien-
tens preferenser.

Den viktiga somnen

Torbjorn Akerstedt, stressforskare fran Karolinska Institu-
tet i Stockholm, berittade att somnstorningar dr mycket
vanligt och drabbar de allra flesta nigon gang i livet. Han
beskrev de méanga viktiga funktioner som sémnen fyller:
energidterstillning i hjarnan, utrensning av onodig min-
nesinformation, aterstillning av kinslomassig balans och
utstidning av giftiga dmnen. Dessutom vitaliserar somnen
immunforsvaret — det dr darfor man ldttare blir sjuk om
man inte sover ordentligt.

Att stord somn dr ett vanligt symtom vid Parkinsons
sjukdom visste redan James Parkinson. Ofta féregir somn-
symtomen de motoriska symtomen med flera dr. Men det
finns en del knep for att sova bittre, bland annat att ha
regelbundna sovtider och att ha det kallt, morke och tyst
i sovrummet. Man bor dven undvika koffein, alkohol och
tobak under kvillen och tillata sig att varva ned ett par
timmar innan singgiendet.

— Det kan ocksa vara till hjilp att ha en littsam attityd
till sémnbrist och inte jaga upp sig bara for att man inte
somnar direkt. Att sova déligt nigon enstaka natt ar inte
skadligt; det kompenserar man fér genom att sova djupare
och effektivare nista natt, avslutade Torbjorn Akerstedt.

Botulinumtoxin vid dystoni

Hiékan Widner, neurolog vid Skdnes Universitetssjukhus

i Lund, berittade att injektionsbehandling med botuli-
numtoxin anvinds vid ett stort antal olika sjukdomar. Vid
Parkinsons sjukdom anvinds det framfor allt vid sa kallad
dystoni, dvs ofrivilliga muskelsammandragningar med vri-
dande kroppsrorelser eller onormal kroppsstillning. Dysto-
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ni hor vanligen samman med OFF-perioder och ar sarskilt
vanligt forekommande hos patienter som behandlas med
enbart levodopa. Kramper i tdr och fotter dr vanligt, ibland
sd att tarna viks nedat under fotsulan, ibland sd att de kroks
uppdt. En annat besvirlig form av dystoni dr sd kallad
ogonlocksapraxi, dvs svarigheter att 6ppna 6gonen.

Grundprincipen for att undvika att dystonier uppstar dr
att undvika fluktuationer i dopamin-nivaerna genom tidig
behandling med flera likemedel och att undvika sivil hoga
som mycket laga doser av bade levodopa och dopaminago-
nister.

Botulinumtoxin r ett nervgift som férlamar nerverna
under 8-12 veckor. I manga fall kan besviren forsvinna efter
nagra injektioner; da har kroppen stabiliserats i det nya,
icke-dystoniska liget. Aven svir dregling kan behandlas
med botulinumtoxin, genom injektioner i spottkortlarna
var tredje manad. Behandlingen kan dock ge helt torr mun,
sd noggrann munhygien krivs.

Hjarnan och Parkinsons sjukdom

Neuropsykolog Ake Palshammar frin Uppsala universitet
beskrev hjirnans kommunikationssystem med olika sig-
nalimnen, diribland dopamin. Han berittade att bristan-
de funktion hos dopaminceller inte bara férekommer vid
Parkinsons sjukdom utan dven vid s skilda diagnoser som
schizofreni, ADHD och Tourettes syndrom, och dven vid
drog- och alkoholberoende. Anledningen till att symtomen
kan vara sa olika dr att olika delar av hjirnan angrips.

— Dopamin har en mingd olika funktioner i hjirnan,
inklusive motorik, kognition, beléning, motivation och
minne, och symtomen beror pa vilken del av hjirnan
som drabbas, férklarade Ake Palshammar. Exempelvis
kan skador pa celler i hjirnstammen ge upphov till
balansproblem och ligt blodtryck, medan skador pi celler i
framhjarnan kan leda till kognitiva stérningar, demens och
depression, och skador pa celler i mag-tarmkanalens vig
kan orsaka forstoppning,.

Du och jag och Mr. Parkinson

Marianne och Peter Haasma har varit gifta i 48 ar, och i 16
av dem har Marianne haft Parkinsons sjukdom. Fran det att
hon markte de férsta symtomen tog det tvd dr att fa diagno-
sen. Dd kom den som en littnad — Marianne, som sjilv dr
sjukskoterska, trodde att hon haft en stroke eller drabbats
av en hjarntumor.

— Likaren sa att den medicin jag fick skulle fungera bra
i tio dr, och det kindes som en vildigt ling tid, berittade
Marianne Haasma.

Medicineringen har fungerat bra under dren och gor det
fortfarande. Paret lever i hog grad som vanligt, de tycker
om att resa och umgas med vinner. De har alltid varit
oppna om sjukdomen och det har bara varit positivt. Bide
Peter och Marianne ar dessutom engagerade i Parkinson-
forbundet, lokalt savil som centralt.
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Larorika dagar

Liksom tidigare ar var motet mycket uppskattat av deltagar-
na, som skildes it efter tva ldrorika dagar med nya kunska-
per, idéer och kontakter. Métet genomférdes med Parkin-
sonférbundet som arrang6r och med ekonomiskt stéd av
Abbvie Scandinavia AB, Global Kinetics, H Lundbeck AB,
NordicInfu Care AB och PharmSwed. Projektledare: Su-
sanna Lindvall.

Ndgra fragor till... Maria Halvarsson

Vad var det som gjorde att ni som liten klinik bestamde er for att
borja erbjuda pumpbehandling?

— Vira patienter efterfrigar den hir typen av behandling och vi maste f6lja
med utvecklingen. Sedan dr det ju inte sa komplicerat som man kan tro...
Ytterligare en aspekt var mojligheten att fa pengar 6ver, fran regionvard, sa att
fler kan fa prova pumpbehandlingar.

Vad tycker du ar de storsta fordelarna med en mindre klinik?

— Korta beslutsvigar och god patientkinnedom. Dessutom har vi ett bra
kontaktnit med serviceboende och hemtjinst utanfor kliniken. D4 blir det
enkelt att arbeta! Den goda sammanhallningen pa kliniken dr en rejdl bonus.

Har du nagra goda rad till andra som vill bérja med pumpbehand-
ling?

— Om man dr osaker tycker jag att man ska ta kontakt med andra kliniker
som har liknande forutsittningar. Varfor uppfinna hjulet ytterligare en ging?
Hur tinker de, hur gor de? Alla har ju olika férutsittningar, sa det giller att
vilja ut de l6sningar i exempelvis patientlogistiken som passar bést for just
den egna kliniken.
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Vi behover ditt aktiva stod

— mer an nﬁgonsin!

Carl Kjellgren drabbades for flera ar sedan av Parkinson. En
sjukdom som kan drabba bade gammal som ung. Sjukdomsfor-
loppet kommer smygande och det kan till en borjan vara svart att
skilja Parkinson frin andra sjukdomar.

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

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

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

Medgivande Auotogiro

Parkinson
Fonden

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

Tack for din gdva.
Carl Kjellgren

]ﬂ, jﬂg vill Stﬁt{ia Parkinsonfonden via autogiro. Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning fir giras genom uttag frin
angivet konto eller av betalaren senare angivet konto, pé begiran av angiven betalningsmottagare for betalning till denne pé viss dag (*forfallodagen”) via
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PARKINSONFONDEN

Susanna Lindvall,

Ordférande i Stiftelsen ParkinsonFérbun-
dets forskningsfond och vice ordférande

i EPDA, den Europeiska Parkinsonfede-
rationen.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Susanna Lindvall

Fonden delar arligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

stoder du aktivt lovande forskare i

Sverige och du forsdkrar dig samti-
digt om att nya och viktiga forskar-

ron snabbare kommer till nytta for

dig sjilv och alla andra drabbade.

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

Tel: 08-666 20 78

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

Sverige i forskningsfokus

tockholm ir i ar vird for *18th Internatio-

nal Parkinson and Movement Disorder

Society Congress”, MDS kongressen, 8-12
juni. Pi dessa kongresser, som ar ytterst efter-
traktade och som hills 6ver hela virlden, samlas
vetenskaplig kompetens, forskning och initiativ
pd hogsta nivd. Det exceptionella vetenskapliga
programmet borgar for en oférglomlig upple-
velse.

MDS samlar omkring femtusen av filtets
Kkliniker, forskare och bransch supportrar for att
utbyta idéer, stimulera intresset bland alla som
arbetar med vard och forskning av rorelsestor-
ningar.

En personlig reflektion: vi som har varit med
i planeringen av denna kongress som har tagit
fyra ar, hoppas pa manga betydelsefulla nyheter.
Nyheter som kommer att inom en mycket snar
framtid kunna omsittas i den kliniska vardagen,
till nytta for sjuka och deras anhoriga.

Mingden postrar brukar vara 6vervildigande
vilket dr en hoppingivande forsikring om att
det dr allt fler som forskar pa Parkinsonom-
radet i hela virlden. Vira egna forskare i Sverige,

manga av dem med stdd fran Parkinsonfonden,
kommer att kunna visa upp intressanta och
viktiga resultat och knyta virdefulla kontakter.
Dessa kontakter i sin tur kan innebira snabbare
resultat som kan tillimpas pa vira sjukhus och
mottagningar.

VI TACKAR VARA FORSKARE for hingivet arbete
och alla er som pd olika sitt stodjer forskningen.
Nu giller det att dven véra sjukvardspolitiker in-
ser det nodvindiga i att skapa forutsttningar sd
att fler kan genomfora patientnira studier, vilket
samtidigt forutsitter en vil fungerande sjuk-
vird. Darfor har Parkinsonfonden engagerat sig
detta valar i Virldsparkinsondagens debatt kring
” Vem tar ansvar for att forbittra parkinsonvar-
den?”

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

o Anneli Glimt, Bromma
« Lions Club, Tollarp
o Parkinson Skane

o Parkinson Jimtland Hirjedalen
« Parkinsonféreningen Gistrikland

Ge en gava via SMS till Parkinsonforskningen!

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

Stort tack for din gava!
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“Bortglomd” signal-
substans ska undersokas

En forskargrupp i Lund ska un-
dersoka mer om hur signalsub-
stansen acetylkolin fungerar.
Kan de nastan bortglomda ace-
tylkollinhdmmarna visa sig vara
hjarnans gra eminens vid Par-
kinsons sjukdom?

Tomas Bjorklund, M. Med. PhD, moleky-
lar neuromodulering, Wallenberg Neuro-
centrum, Lund

SIGNALSUBSTANSEN ACETYLKOLIN ir
involverad i méinga viktiga processer i
kroppen, fran initiering av muskelkon-
traktion till hjirnans mest avancerade
funktioner sisom minne och inlirning.
Langt innan man blev medveten om
att Parkinsons sjukdom ledde till for-
lust av nerveeller med dopamin som
signalsubstans (och de framgangsrika
behandlingarna med dopaminersitt-
ning i form av L-DOPA) sa var det
kint att dessa patienter fick god sjuk-
domslindring av acetylkolinhimmare.

D4i L-DOPA behandlingen fung-
erade sd bra i borjan sa foll dessa tidi-
gare observationer nigot i glomska
men har nu igen blivit hogaktuella.
Nya forskningsstudier har nimligen
pavisat att acetylkolinnervceller i stri-
atum (den del av hjirnan som saknar
dopamin vid Parkinsons sjukdom)
spelar en avgorande roll f6r uppkom-
sten av handikappande biverkningar,
sd kallade dyskinesier, efter L-DOPA
behandling. Tills nu sa har det dock
inte varit méjligt att utréna varfér
detta sker och hur nya behandlingar
skulle kunna motverka detta fenomen.

Med denna studie vill de utveckla
en modell dir de med hjilp av en unik
transgen rattstam tillsammans med ett
nytt system med en syntetisk signal-
substans och dess receptorers (som
de f6r in med hjilp av genterapi) kan
styra bara acetylkolinnervceller i stri-
atum pa levande djur.

Denna transgena ritta ger dem
ocksd majlighet att kunna sortera ut
de aktuella nerveellerna och gora en

djupgdende genetisk analys pa exakt
vilka gener de uttrycker och nir. Dessa
studier har potential att visa pa vilket
sdtt denna grupp av nerveeller kontrol-
lerar vara kroppsrorelser och hur man
kan utveckla nya behandlingar for att
oka livskvalitén for Parkinsonpatienter.

Beviljat anslag: 300 000 kronor

Jakt pa proteiner
i ERK-signalering

En forskargrupp i Stockholm har
tidigare identifierat specifika
molekyler och nervceller som ar
inblandade i L-DOPA inducerade
dyskinesier (LID). De fortsatter
nu att identifiera andra proteiner
inblandade i ERK-signalering.

Professor Gilberto Fisone,
Karolinska institutet, Stockholm

L-DOPA INDUCERADE dyskinesier
(LID) utgor en utmaning for de ex-
isterande behandlingarna av Parkin-
sons sjukdom. S gott som alla patien-
ter utvecklar LID 10 ar efter paborjad
L-DOPA behandling. Deras forskar-
grupp har tidigare identifierat speci-
fika molekyler och nerveeller som dr
inblandade i LID. Till exempel har de
visat att LID minskar vid behandling
med substanser som himmar en grupp
av proteiner som kallas ERK. Efter-
som ERK reglerar uttrycket av manga
gener sa finns det tyvirr en stor risk for
att dessa substanser orsakar allvarliga
bieffekter. Darfor vill de identifiera an-
dra proteiner inblandade i ERK-signa-
lering, som verkar mer specifikt och 4r
bittre mal for nya behandlingar.

I det hir projektet ska de undersoka
dndringar i proteiner som ir kopp-
lade till gener och som péverkar deras
uttryck, sa kallade histoner. Histoner
modifieras av ERK och de vill forsta
hur detta dndrar genuttrycket, samt
vilka gener som paverkas. Identifie-
ring av detta dr viktigt for att kunna
utveckla bittre mediciner mot LID.

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

De idr ocksa intresserade av att
studera ett protein som heter MSKi.
Det hir proteinet kontrollerar genut-
trycket tillsammans med ERK och
kan ocksd vara inblandat i LID. Dessa
studier, kan ge viktig information
for den vidare utvecklingen av bittre
mediciner for behandlingen av Parkin-
sons sjukdom och dyskinesi.

Beviljat anslag: 490 000 kronor

Vilken roll spelar maten
fore en diagnos?

En ny studie ska undersdka mer
om sambandet mellan kosthall
och halsa fore diagnos av Par-
kinsons sjukdom. Det ar en pro-
spektiv studie av samband mel-
lan ndringsintag och symtom vid
diagnos

Lena Haglin, lektor, klinisk niringsfysio-
log, dietist, Umea universitet

SYMTOM PA PARKINSONS sjukdom
(PS) kan upptrida lingt innan man
kan stilla diagnosen pa sjukdomen.

I ett tidigt skede kan det ocksa fin-

nas faktorer; sisom kosthall/nérings-
intag, levnadsvanor, miljogifter, stress
m.m. som bidrar till att man senare far
sjukdomen. Det idr dirfor viktigt att fa
fram sa mycket information som méj-
ligt i dessa tidiga skeenden och ta reda
pa hur dessa faktorer hinger samman
med risk att drabbas och kliniska sym-
tom vid diagnos.

Man misstinker t.ex. att luktned-
sittning, snabba viktindringar och
dven lag benmassa kan ha samband
med niringsbrister och debut av PS. I
den hir studien har de méjligheter att
ta reda pd hur niringsintag skiljer sig
mellan patienter (som senare drabbas
av PS) och personer som inte drabbas
av PS. Studien utgdr ifran den patient-
kohort som bildades under aren 2004
till 2009. Av 493 remisser visade det
sig att 186 patienter hade PS och av
dessa har 96 patienter varit pd hilso-
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undersokning innan diagnosen fast-
stilldes.

Vid dessa undersokningar regist-
rerades hilsovariabler kopplade till
hjirt-kirlsjukdom samt kostintaget
med hjilp av livsmedelsfrekvens for
bedémning av energi och nirings-
intag. Dessa data har de nu tillging
till for att kunna gora berdkningar av
kostkvalitet och ndringsintag férutom
hilsa och jimfora dessa resultat med
kost och hilsa mot en storre kontroll-
grupp (4 kontroller mot varje patient;
384 personer).

Deras forsta studie kommer att
omfatta berikningar av energi- och
ndringsintag for patienterna vid hilso-
undersokningen for att fa fram om det
foreligger risk for lagt intag av vitamin
D, Br2 eller av protein och kolhy-
drater. Dessa uppgifter skall komplet-
teras med individens hilsodata
inklusive vikt, BMI, blodtryck och
blodfetter. Utifran dessa tidiga kost-
data och hilsosituation kommer de
att ta reda pd om man kan forutsiga
hur icke motoriska symtom utvecklas
under de forsta dren med PS.

Beviljat anslag: 75 000 kronor

Vad hiander
med personligheten?

En forskargrupp ska studera
personlighetsutveckling vid Par-
kinsons sjukdom. Brist pa dopa-
min, eller dverskott, kan paver-
ka beteendet.

Pia Rosander, lektor/fil.dr.,
Hogskolan Kristianstad

FOR HUNDRA AR SEDAN noterade en
neurolog att Parkinsonpatienter re-
dan innan sjukdomen hade brutit ut
tycktes ha haft en sirskild uppsittning
personliga egenskaper. Den bestod av
forsiktighet, skotsamhet, nykterhet
och konservatism. Observationen har
bekriftats ett antal ganger sedan dess
utan att ha fitt en allmint godtagen
forklaring. Under de senaste 8-10 aren
har man i en undergrupp av patienter
under behandling konstaterat en rakt
motsatt konstellation av egenskaper:
dventyrlighet, risktagande och kortsik-
tighet.

Projektet syftar till att bekrifta dessa
till synes motstridiga observationer
och inordna dem i en gemensam
forklaringsram. Nyckelmekanismen
antar de vara beléningscentrum i
ventrala striatum och dess betydelse

for val av handlingslinje i beteendet.

Tilled < d - best SENAST
‘1 gangen pa opfimui estam@er BEVILJADE
tidshorisonten. Brist pa dopamin

ANSLAG

forlinger tidsperspektivet — eftersom
nirliggande ndjen och glidjeimnen
upplevs som fadda, dterinvesterar
man hellre uppnadda beléningar i
framtida utdelningar. Vid god till-
gang pa dopamin blir perspektivet det
motsatta — nirliggande njutningar far
ett allt 6verskuggande virde och 6ver-
trumfar latt de framtida.

For att rittfirdiga den tolkning de
har har framlagt, maste de undan-
roja ett antal alternativa forklaringar.
En kontrollgrupp av aldersmatchade
patienter med en annan kronisk
sjukdom m&jliggor jamforelser dir
effekten av dldrande och allvarlig
sjukdom kan bestimmas. I parkin-
songruppen kan sjukdomsduration,
medicindos och frontallobsstatus ge
viktiga upplysningar om verkningsme-
kanismer. Eftersom emotionella reak-
tioner ofta dr genomgripande for indi-
viden, forbryllande f6r anhériga och
okinda for virdpersonalen, ar tillskott
till kunskap om dem betydelsefulla.

Beviljat anslag: 75 000 kronor

KAMPANJEN "BESEGRA PARKINSON!”

Forskarna och vi vill samma sak:

« Hitta orsaken till Parkinson

» Bromsa fortskridandet av sjukdomen
« Backa det nedbrytande forloppet

o Fa fram effektiva behandlingar med fa biverkningar

« Snabba upp forskningsframstegen

Parkinsonfonden initierade forra aret en kampanj:

Besegra Parkinson!

Kampanjen testades forra aret mellan 1 oktober -31 december 2013.
Vi fick in 63 ooo kronor vilket vi dr oerhort tacksamma Gver. Samti-

Kampanjen
fortsatter
hela aret!

Vi fortsitter kampen och kampanjen pagar nu till sista december
2014! Insamlade medel gar till lovande Parkinsonforskning med
stor klinisk nytta.

De som skianker 3000 kronor eller mer, fir boken ”I MIG” hem-

skickad utan kostnad!
Alla bidrag dr hjirtligt vilkomna till pg 90 07 94-9.
Miirk alla inbetalningar med ”Kampanj” och ange noga namn

och adress. Boken ”I MIG” om Parkinson ir inbunden, har 196

sidor, dr rikt illustrerad, har skrivits av kinda personer i Sverige och

dr utmarkt som present. Se mer om boken pa Bokus: http://www.
bokus.com/bok/9789198027402/i-mig/

digt var det flera roster som uppmanade oss att fortsitta under hela

2014-.
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Det ir forskningen som har tagit oss hit, dar vi dr idag, men vi ar
inte framme an.

Parkinsongatan mdste losas
— Var en del av losningen!
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Parkinsonfondens anslag gor nytta pd olika sitt. Hair ar tva

roster fran forskare vi stodjer:

Unik genbank forsoker identifiera
risk- och skyddstaktorer

PARKINSON-
FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

38

Vad ar orsaken till Parkinson?
Det &r en av fragorna for fors-
karna som arbetar med Gene-
Park - uppbyggnaden av en unik
svensk biobank for att identifie-
ra och modellera genetiska risk-
skyddsfaktorer vid Parkinsons
sjukdom

TEXT ANDREA CARMINE BELIN
KAROLINSKA INSTITUTET,

Tack vare ett generost anslag fran
Parkinsonfonden kan vi inom detta
forskningsprojekt samla in och analy-
sera biologiskt material fran Parkin-
sonpatienter och neurologiskt friska
forsokspersoner for att kunna identi-
fiera, karakterisera och modellera ge-
netiska risk- och skyddsfaktorer.

Dagens behandling botar inte sjuk-
domen utan minskar enbart symp-
tomen genom att ersitta bristen pa
dopamin, férbittra verkan av dopamin
cller bromsa nedbrytningen av
dopamin. For att kunna skapa botande
och till och med forebyggande
behandling for Parkinsons sjukdom
kravs att man forstar varfor sjukdomen
uppkommer. s—10 procent av all
Parkinson har uppvisat stark arftlighet.
Med hjilp av si kallad kopplingsanalys
har man identifierat flertalet genetiska
avvikelser som drvs med och orsakar
dessa former av Parkinsons sjukdom.
Nu tyder resultat fran ett flertal
forkargrupper pd att dven de vanliga
formerna av Parkinsons sjukdom kan
vara arftliga.

Vi tillimpar kunskaper om dopa-
minsystemet och andra nyckelsystem
pa kliniskt material (DNA, cellinjer
och postmortal vivnad frin patienter

och friska kontrollpersoner) for att
kunna identifiera genetiska risk- och
skyddsfaktorer. Detta gors genom att
undersoka sd kallade kandidatgener
for att identifiera genetiska avvikelser,
sa kallade varianter, associerade med
risk eller motstindskraft, baserat pa
kunskap om genfunktion.

En genetisk variant ér en forind-
ring i arvsmassan (en forindring av
uppsittningen baspar) som kan leda
till férindrad proteinbildning eller
-funktion. For att hitta nya genetiska
varianter letar vi efter forindringar
i DNA hos patienter och kontroller
med hjilp av en teknik som kallas
sckvensering. Vi kan dven fa informa-
tion om genetiska varianter i intres-
santa kandidatgener via allmidnna data-
baser pa ndtet samt via litteraturen.

VARA GENETISKA FYND valideras pﬁ
frimst tre sitt 1) kvantifiering av moj-
liga gen-och proteinférindringar or-
sakade av genetiska varianter i biolo-
giska prover 2) studera var och hur
genen/proteinet uttrycks genom att
undersoka vivnad fran gnagare och
postmortal humanvivnad samt iden-
tifiera eventuella skillnader i uttryck i
postmortal vivnad mellan sjuka och
friska individer 3) studera genetiskt
modifierade maoss, vilket innebar att
kandidatgenen har modifierats anting-
en genom att ta bort den helt, eller pa
annat sitt reglera uttrycket med hjilp
av genteknik och undersdka om dessa
mOss uppvisar parkinsonlika beteen-
den eller hjarnférandringar. Oxidativ
stress har rapporterats vara skadligt for
dopaminneuron. Genen NRF2 kodar
for ett protein som spelar viktig roll
vid oxidativ stress genom att aktivera

gener med antioxidativa egenskaper.

Vira prelimindra data visar att en
genetisk variant i NRF2 associerar
med tidig sjukdomsdebut vid Parkin-
sons sjukdom. Vi har dven data som
tyder pa forhojt genuttryck av NRF2
i vivnad fran Parkinsonpatienter med
tidig debut. In situ studier i ratta och
mus visar starkt uttryck i mag-tarm-
kanal, men vildigt svagt uttryck/
inget uttryck i hjarna. Vi studerar
dven genen GBA som kodar for ett
enzym som dr viktigt vid nedbryt-
ning av olika molekyler i celler. Flera
mutationer har identifierats som leder
till nedsatt funktion hos detta enzym
vilket kan leda till ansamling av mole-
kyler som kan vara skadliga for cellen.
Vi har identifierat birare av dessa
mutationer hos patienter i Sverige. Vi
gar vidare med dessa studier genom
att studera genuttryck i gnagarvivnad
samt human postmortal vivnad. Iden-
tifiering av genetiska risk- och skydds-
faktorer kan ge insikt om patogena
mekanismer och utveckling av nya
lakemedel som kan forhindra och/
cller motverka sjukdom. Var yttersta
malsittning dr att finna orsaker till
Parkinsons sjukdom och ny, tidig
preventiv behandling.

Andrea Carmine Belin
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Laserstyrda hjarnceller ger nya

mojligheter att studera Parkinson

En forskargrupp studerar nu hur den
kemiska signaleringen med dopamin
paverkas av en bestimd gen - Lrrk2-
genen. Tillspetsat kan man sadga att
det ar mojligt genom att fjarrstyra sar-
skilt utvalda celler i hjarnan. Matning-
ar ar gjorda pa 3, 6, och 12 manader
gamla moss. Studien ska ge en klara-
re bild av Lrrk2-genens inblandning i
Parkinsons sjukdomen och samtidigt
bidra till nya tekniska majligheter att
studera Parkinson och andra tillstand
som paverkar dopaminsystemet.

TEXT MARTIN LUNDBLAD,

PhD, forskningsingenjor,

Institutionen for Experimentell
Medicinsk Vetenskap, Lunds universitet

1ETT PROJEKT vi fitt generds finansiering till
genom Parkinsonfonden studerar vi hur den
kemiska signaleringen med dopamin paverkas
av en gen som visats ha betydelse f6r Parkin-
sons sjukdom, Lrrka.

Forsoken gors i en ny och mycket span-
nande mus-modell av sjukdomen. Denna
modell tillhér en ny generation av modeller
for Parkinsons sjukdom som bygger pa
forandrat genuttryck snarare 4n skador av
specifika gifter som mer etablerade modeller
baseras pa. De modeller som anvinder gifter
for att ta bort dopaminceller helt eller delvis
har varit ytterst anvindbara for forskningen
kring olika behandlingsmetoder men, for att
studera mekanismerna som leder fram till cell-
doden som kinnetecknar Parkinsons sjukdom
ar dessa modeller inte s anvindbara.

I de nya modellerna har man anvint
kunskap fran kliniska studier dir man identi-
fierat vissa genetiska variationer som orsakar
Parkinsons sjukdom hos patienter. Sedan har
man i moss antingen okat uttrycket, alltsa
gjort mer av det protein som genen kodar for,
forindrat genen sa att proteinet inte fung-
erar som det ska eller helt enkelt stingt av
genen sa att proteinet inte tillverkas. Dessa
genetiska modeller har den férdelen att man
kan studera vad som hinder nir sjukdomen
utvecklas och pd sd vis ldra sig mer om meka-
nismerna som leder fram till att cellerna dor
och symptomen uppkommer.

PARKINSONJOURNALEN #2 2014

Nya modeller kraver nya tekniker

De nya modellerna ger inte lika tydliga symp-
tom och symptomen utvecklas mycket lang-
sammare dn de klassiska giftbaserade model-
lerna som mer liknar mycket langt utvecklad
Parkinsons sjukdom. Detta dr i grunden posi-
tivt da det efterliknar sjukdomen bittre men
det stiller mycket hoga krav pa de tekniker
som anvinds. Darfor har vi lagt mycket fokus
pd att ta fram olika metoder for att stude-

ra diskreta forandringar i hjdrnans funktion.

I en tidigare studie har jag anvint en teknik
som heter in vivo elektrokemi. Med denna
teknik kan man mita dopamin i hjdrnan och
hur cellerna slipper ut och tar upp dopamin.
Man kan pa sd vis se hur den kemiska signa-
leringen fungerar i hjirnan. Om man aktive-
rar cellerna sa slipps dopamin ut i synapsen
och “licker ut” ur synapsen. Dir kan jag med
en kolfiberelektrod mita mingden dopa-

min med mycket stor kinslighet och mycket
snabbt. Jag har tidigare gjort framgéingsrika
studier med denna teknik och kunnat visa pa
vildigt tidiga fordndringar i olika modeller av
Parkinsons sjukdom.

Det ir alltsd viktigt att man kan kontrol-
lera cellerna och aktivera dem pd konstgjord
vig. Det traditionella sittet att géra det pa
dr att spruta in en 16sning med kaliumklorid.
Detta dr dock ett trubbig instrument da det
aktiverar cellerna oerhort kraftigt och efter
att man sprutat in kaliumlésningen ar det
svart att avgora ndr det slutar verka eftersom
det sprider sig ivdg fran platsen man sprutat
in det. Man kan ocksd aktivera celler genom
att ge en kraftig elektrisk impuls. Bida dessa
satt aktiverar dock alla celler i nirheten av det
stille ddr man sprutar in/placerar sin elektrod
och man kan alltsa inte veta sikert vilken typ
och vilka nitverk man stimulerar.

Laserkontrollerade celler i hjarnan
For att fa battre kontroll pi aktiveringen av
celler har vi utvecklat en metod dir vi utnytt-
jar en ny teknik, optogenetik, for att aktivera
celler och sedan registrera dopaminsignale-
ringen med in vivo elektrokemi. Optogenetik
innebdr att man gor celler kinsliga for ljus ge-

nom att fa dem att tillverka ett sdrskilt prote-
in, kanalrhodopsin. Kanalrhodopsin kommer
frin alger och fungerar som en jonkanal eller
en slags port som sitter i cellmembranet och
som kan 6ppnas nir man lyser med bld laser
pd proteinet. Nar kanalen 6ppnas kan joner
passera och cellen depolariseras. Detta sker
normalt nir cellen far en signal frin en annan
cell och man lurar alltsd cellen att aktiveras
och slippa ut sin neurotransmittor. Nu kan
vi styra cellen och samtidigt mita hur cellerna
fungerar. Vi kan mita hur mycket dopamin
som frisitts och hur snabbt det frisitts och
hur snabbt det tas upp igen.

MED MODERNA GENETISKA metoder kan vi
styra tillverkningen av kanalrhodopsin till
specifika celler, i vart fall dopaminproduce-
rande celler, och pa s sitt med ljus fa enbart
dessa celler att aktiveras da vi lyser med bla
laser i hjirnan. Om man vill spetsa till det kan
man siga att vi kan fjarrstyra sarskilt utvalda
celler i hjdrnan.

Med hjilp av denna teknik héller vi pa att
undersoka hur Lrrk2-genen paverkar dopa-
minsignaleringen. Vi har gjort mitningar
efter 3 och 6 manader och nu haller vi pa
med mitningar pa 12 manader gamla moss.
Med hjilp av den kinsliga tekniken har vi
kunnat uppticka smi forandringar som kan
ge ledtradar till hur Lrrka-genen dr inblandad
i Parkinsons sjukdom. Denna studie kommer
inte bara ge en klarare bild av Lrrk2-genens
inblandning i Parkinsons sjukdom utan dven
ge oss och andra nya tekniska majligheter att
studera Parkin-
sons sjukdom och
andra tillstand
som paverkar
dopaminsys-
temet. Vi tackar
for stodet och
ser fram emot
publicering av de
slutgiltiga resul-
taten frin studien

framat hosten.

Martin Lundblad
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Sokandet efter biomarkorer for parkinsonsjukdomar édr langt ifran slut och
pagdr intensivt, pa olika fronter, virlden runt. Ett genombrott nir det gil-
ler biomarkorer kan forvintas leda till behandlingsgenombrott och da tro-
ligen inte bara genom en bittre symptomlindrande behandling utan fram-
for allt genom en kausal, sjukdomsmodifierande terapi. Goteborg, genom

dess nirhet till det virldsledande Neurokemiska laboratoriet i Molndal, ar

en av de orter dar sokandet pdgdr.

I TAKT MED ATT VI blir dldre och ildre okar
var risk att drabbas av dldersrelaterade sjuk-
domar, si som motorikstorningar, varav den
vanligaste dr Parkinsons sjukdom (PS). Det
finns god symptomatisk terapi mot minga
parkinsonssymptom men dnnu inget bot och
inte ens ndgon bromsmedicin. Och dven om
manga av de drabbade har god livskvalité och
normal livslingd trots manga olika symptom,
dor de svirast sjuka i fortid efter ett lingt li-
dande. De mer sillsynta parkinsonliknande
sjukdomarna, eller atypisk parkinsonism som
de ocksi kallas (bland annat multipel system
atrofi [MSA], progressiv supranuklear para-
lys [PSP], kortikobasal degeneration [CBD]),
kan i tidiga stadier vara férvixlande lika PS.
Det forskas mycket pd att hitta effektiva be-
handlingar som slar mot sjilva roten till det
onda, mot sjukdomsprocessen i sig, for att
stoppa eller dtminstone bromsa den, men hit-
tills utan framgang.

Varfor dr det svart? En av huvudorsa-
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TEXT RADU CONSTANTINESCU,
overlékare, Institutionen Neurovetenskap och Psykologi/Neurologi,

Goteborgs universitet, Sahlgrenska sjukhuset

Sokandet efter biomarkorer
i ryggvatskan vid Parkinson
och parkinsonliknande

sjukdomar fortsitter

kerna ér bristen pa markorer som hjélper oss
att forsta och pavisa sjukdomsprocessen, att
skilja de olika parkinsonsjukdomarna it och
tidigt stilla korrekt diagnos, att mita sjuk-
domens svarighetsgrad, dess utveckling och
svar pa terapier (1). Att utveckla markorer for
dessa sjukdomar dr en av likarvetenskapens
frimsta utmaningar.

1 GOTEBORG FINNS DET en ling tradition att
studera biomarkorer i ryggvitskan, som om-
ger och skoljer hjarnan och dirmed ger in-
formation om vad som sker i nervcellerna.
Banbrytande upptickter har gjorts hir fraimst
inom demensomradet och ryggvitskemarko-
rer anvinds numera rutinmissigt virlden runt
vid diagnostiken av Alzheimers demens. Aven
inom parkinsonomradet har ryggvitskan un-
dersokts allt sedan go-talet och sahlgrenska-
gruppen ledd av dr. Bo Johnels och dr. Bjorn
Holmberg var den férsta som visade onor-
malt hoga nivaer av neurofilament light chain

(NFL) i ryggvitskan frin patienter med aty-
pisk parkinsonism i motsats till PS. NFL ar
en bestandsdel av nerveellerna och frisdtts nir
dessa skadas av sjukdom eller trauma.

Pa Neurokemiska laboratoriet i Molndal
ligger en av virldens sannolikt storsta
biobank med ryggvitska och blod samlade
genom dren fran patienter med olika former
av parkinsonsjukdomar. Ett stort tack till dem
alla! Denna guldgruva har mojliggjort att
letandet efter biomarkorer har kunnat fort-
sdtta och resulterat i flera publikationer pa
senare ar.

Flera arbeten fran Sahlgrenska har bekriftat
tidigare fynd men ocksa fordjupat kunskapen
kring NFL i ryggvitskan vid parkinsonism.

NEFL har visat sig vara hog dven vid CBD
jamfort med PS och friska kontrollpersoner,
inte bara vid MSA och PSP. Vid atypisk
parkinsonism dr NFL nivderna férhojda
redan vid den forsta undersdkningen och de
forblir visentligen oférindrade over ett ar. PS
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patienter har normala nivaer hela tiden, dven
efter minga ar med sjukdomen (2). Tyvirr,
som ofta inom biologin, finns det &verlapp-
ning mellan friska kontrollpersoner, patienter
med PS och patienter med atypiska parkinso-
nism, sd att NFL nivderna inte kan anvindas
pd ett kategoriskt sitt i diagnostiken. Deras
virde ligger dock i att de utgor ytterligare

en pusselbit i det diagnostiska arbetet som
stundtals kan vara mycket svart. Mycket finns
kvar att gora med NFL vid atypisk parkin-
sonism. Paverkas de hdga nivierna av nigon
behandling? Kan de siledes anvindas som
terapeutiskt métt? Och vad siger de om prog-
nosen pa sikt?

PATIENTER SOM OPERERAS med subthala-
micus elektroder for avancerad PS uppvisa-
de hoga NFL nivéer strax efter operationen,
vilket var vintat med tanke pé det operativa
traumat, men nivierna sjonk kontinuerligt
och normaliserades ett dr senare. Detta be-
kriftade fynd frin bl.a. obduktioner som inte
kunde pavisa ndgon pagiende skada i hjirnan
pd grund av de implanterade, elektriskt aktiva
elektroderna (3). Dessa resultat tyder pa att
NFL skulle kunna anvindas for att monito-
rera for ovintade biverkningar i form av 6kad
nerveellsskada i samband med nya, potentiellt
mer invasiva terapeutiska forsok mot PS sa
som genterapi eller infusionsterapi i hjirnan,
terapiformer som kan bli aktuella framéver.

I ett annat arbete valde man inte ut nigot
sdrskilt protein att studera, utan jamforde
hela proteinménstret i ryggvitskan hos friska
kontrollpersoner, patienter med PS och
patienter med atypisk parkinsonism (MSA,
PSP, CBD). Frigan var om det fanns en
signatur som kunde avsléja de olika sjuk-
domarna och skilja dem &t frin varandra.
Fyra proteiner pavisades vars halter var
olika hos kontrollpersonerna och PS patien-
terna jamfort med gruppen med atypisk
parkinsonism. Dessa proteiner (ubiquitin,
B2-microglobulin, tva secretogranin-ifrag-
menterer) kunde teoretiskt hinforas till olika
sjukdomsmekanismer som kan vara inblan-
dade i dessa sjukdomar (4).

Bade blod- och ryggvitskehalterna av urat,
som verkar ha en gynnsam effekt vid bade
PS och MSA, undersoktes i ett annat arbete.
Hos min var urathalterna hogre vid taure-
laterade sjukdomar (PSP och CBD) jaimfort
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med synucleinrelaterade sjukdomar (PS och
MSA) (5). Okad forstielse betriffande urat-
haltens roll vid parkinsonsjukdomar ar viktig
dels eftersom den kan vara inblandad i sjilva
de sjukdomsalstrande processerna men dven
eftersom manipulation av urathalterna i
blodet kan ha en terapeutisk inverkan (6).
o-synuclein dr onekligen det mest omta-
lade proteinet i parkinsonsammanhang,
trots att man fortfarande inte forstir dess
exakta roll vid. I samarbete med en ameri-
kansk grupp har o-synuclein nivderna i gote-
borgsmaterialet visats vara ligre vid synu-
cleinrelaterade sjukdomar jamfort med
taurelaterade sjukdomar. Samtidigt var
o-synucleinnivierna korrelarade till nivierna
av ubiquitin carboxy-terminal hydrolas L1
(UCH-L1), en central komponent i ubiquitin
proteasom systemet, inblandat i proteinom-
sattningen och sannolikt involverad i sjuk-
domsmekanismen vid PS. UCH-L1 niva-
erna i sig var liga vid bade PS, MSA och PSP,
jamfort med friska kontroller, och ligre vid
PS in vid atypisk parkinsonism (7).

SOKANDET EFTER BIOMARKORER for parkin-
sonsjukdomar dr langt ifran slut och pigar
intensivt, pa olika fronter, virlden runt. Ett
genombrott nir det giller biomarkérer kan
forvintas leda till behandlingsgenombrott
och da troligen inte bara genom en bittre
symptomlindrande behandling utan framfor
allt genom en kausal, sjukdomsmodifierande
terapi. Goteborg, genom dess nirhet till det
virldsledande Neurokemiska laboratoriet i
Molndal och tillgingen till den stora bioban-
ken med ryggvitska och blod donerade ge-
nom aren av hundratals generdsa patienter, ir
vilpositionerad att fortsitta delta i detta s6-
kande.
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Parkinsonpatienter provar internet
for behandling av depressioner

Parkinsons sjukdom hanger ofta ihop
med samtidiga psykologiska problem
som exempelvis depression, angest
och somnproblem. Dessa problem
kan, tillsammans med alla de symtom
som Parkinson leder till, ha en stor
negativ paverkan pa livskvaliteten for
de drabbade. En pilotstudie har nu ge-
nomforts med stod fran bl a Parkin-
sonfonden, dar tolv parkinsonpatien-
ter provat internetbehandling.

TEXT MARTIN KRAEPELIEN

leg. psykolog och doktorand Ki,

VIKTOR KALDO

leg. psykolog, docent klinisk psykologi Kl

DET FINNS IDAG cn brist pa kunskap om hur
depression och dngest bist behandlas hos
personer med Parkinsons sjukdom. Fungerar
de behandlingar som rekommenderas till per-
soner som inte har Parkinson, eller dr proble-
men annorlunda f6r personer med Parkinson
och behover hanteras annorlunda? Det finns
psykologiska behandlingar for depression och
dngest som har forskningsstod, men dessa dr
inte sillan anpassade eller prévade for Parkin-
son-drabbade. Det kan ocksa vara svart att fa
den hir typen av hjilp for personer som har
en allvarlig medicinsk diagnos da all fokus
latt hamnar pa den.

Kognitiv beteendeterapi (KBT) 4r den mest
utvirderade formen av psykologisk behand-
ling for depression och angest. Studier frin

USA har nyligen visat att KBT for patienter
som lider bade av Parkinsons sjukdom och

av depression kan minska graden av depres-
sion. Samtidigt ér bristen pa KBT-utbildade
behandlare stor. Ett sitt att 6ka tillginglig-
heten till KBT ir att formedla behandlingen
som sjilvhjilp via internet, med en vigledande
psykolog som kan svara pa fragor via nitet och
folja och stotta personen genom hela behand-
lingen. Detta brukar kallas internetbaserad
kognitiv beteendeterapi (IKBT) eller kort och
gott internetbehandling.

Med stdd fran bland annat Parkinson-
fonden har var forskargrupp pa Karolinska
Institutet och Internetpsykiatrienheten
utvecklat internetbehandling for depression
och dngest som ir anpassad for personer med
Parkinson. Internetbehandlingen bestar av
en siker webbsida dir man under ett antal
veckor fyller i formulir, liser texter och far
ldra sig sitt att i sin vardag gora forindringar
som gor att man mdr bittre.

Man kan dven fi aterkoppling och svar pa
fragor av en psykolog via webbsidan. Vanliga
ovningar ar till exempel att planera in fler
positiva aktiviteter, bittre hantera sidant man
i vanliga fall brukar undvika eller skjuta upp
eller att utmana sin sociala dngest genom att
gora sociala aktiviteter. En fordel med inter-
netbehandling jamfort med annan psyko-
logbehandling ir att allt kan genomforas
hemifran i personens egen takt. Internetbe-
handlingen ér ett tilligg till vanlig medicinsk

behandling vid Parkinson och ersitter inte
medicin eller besok hos neurolog.

SOM ETT FORSTA STEG har nu en mindre pi-
lotstudie slutforts dir tolv personer med
Parkinson har provat denna internetbehand-
ling. Nio av dessa hade fran borjan tillrickligt
hoga nivéer av depression eller angest for att
ingd i utvirderingen.

Behandlingen gav i genomsnitt en medel-
stor och statistiskt sikerstilld sinkning pa
skalan for depression och dngest, men alla
forbittrades inte. Intervjuer och utvirde-
ringsformulir antyder att flera personer
tyckte att den tekniska 16sningen var for
kranglig och att det var for lite personlig
kontakt och hjilp med att forstd det tekniska.
Vi som arbetade med projektet upplevde
dven att patientgruppen skulle ha dnnu mer
nytta av behandlingen om den breddades
genom att dven fokusera pa problem som alla
Parkinsondrabbade lider av, oavsett om de
samtidigt har depression eller angest.

MED AVSTAMP I dessa resultat planeras nu en
storre uppfoljningsstudie ddr dessa asikter tas
till vara. Malet ar att vidareutveckla behand-
lingen till en teknisk 16sning som sd manga
som mojligt kan anvinda sig av och som pa
ett brett plan kan paverka livskvaliteten i po-
sitiv riktning f6r de drabbade. Rekrytering till
nista studie kan férhoppningsvis starta hos-
ten 2014.

Parkinsonforbundets

JOURTELEFON 08-666 20 77
Mandag, onsdag, fredag 19.00-21.00 | Tisdag, torsdag 10.00-12.00
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Kemiskt amne tros kunna
reparera skadade nervceller

For att hitta nya lakemedel mot den
neurodegenerativa sjukdomen Parkin-
sons har forskare vid Whitehead Insti-
tute for Biomedical Research i Cam-
bridge i USA utarbetat en "plattform”
som bygger pa flera biologiska meto-
der. De har anvant jastceller, nervcel-
ler fran ratta och till slut stamceller
fran patienter med Parkinsons sjuk-
dom och testat nastan 200 000 sub-
stanser.

TEXT OCH FOTO RAGNHILD AHLGREN

PhD, cellbiolog och vetenskapsjournalist

- DET HAR AR jittespinnande forskning. Att
anvinda jistceller pa det har sittet dr intres-
sant och kan kanske ocksd anvindas pd andra
sjukdomsmodeller. Sedan ir det ocksa spin-
nande att de har anvint stamceller fran en pa-
tient med Parkinson och lyckats blockera de
sjuka egenskaperna man sig i cellerna, siger
Patrik Brundin, professor i neurovetenskap
vid Lunds Universitet och professor och Di-
rector for Center for Neurodegenerative Sci-
ence vid Van Andel Institute i Grand Rapids i
USA och fortsitter:

— Men den stora fragan dr om detta
kommer att fungera pé patienter.

Det finns behov av att hitta nya behand-
lingar som kan bromsa eller stoppa sjuk-
domsprocessen, siger Vikram Khurana,
neurolog vid Massachusetts General Hospital
i Boston, USA dir han behandlar patienter
med Parkinsons sjukdom.

Han ir ocksa verksam som forskare vid
Whitehead Institute och var den som rekryte-
rade patienter till studien.

Blockerar "giftigt” protein

— Vi anvinde jastceller som genetiskt
manipulerats att bilda alfa-synuclein i h6g
mangd for att kunna testa ett stort antal
kemiska dmnen. Jistcellerna blev pa samma
sitt som manskliga nervceller sjuka av den
hoga mingden alfa-synuclein. Vi letade efter
dmnen som kunde blockera det, siger Daniel
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Chee-Yuen Chung, Vikram Kurana och Daniel
Tardiff ar forskare vid Whitehead Institute och
de som utfort studierna.

Tardiff, en annan av de forskare som utférde
arbetet vid Whitehead Institute.

Efter att ha testat ndstan 200 ooo kemiska
dmnen hittade forskarna ett imne, N-aryl
benzimidazole (NAB), som hindrade den
giftiga effekten av alfa-synuclein. Nir
forsoken upprepades pa organismen C.
elegans (en cirka 1 mm kort rundmask) och
pa nervceeller fran ritthjirnor sig de samma
lovande resultat.

Men kunde substansen ocksa fungera pa
manskliga nervceller? Forskarna tog hudceller
fran patienter som bér pd en mutation i alfa-
synuclein genen, vilket ger en aggressiv form
av Parkinsons sjukdom, och preparerade fram
nervceller.

Efter att ha odlats i flera veckor visade
nerveellerna tecken pd att vara sjuka av det
muterade alfa-synuclein proteinet. Nir fors-
karna behandlade cellerna med NAB forhin-
drade den bildandet av proteinklumpar via
samma celluldra signalvigar som man identi-
fierat i jastcellerna.

Effekt d&ven pa minskliga nervceller

— Det som dr spinnande med de har studi-
erna ar att de visar att substansen har effekt
i flera organismer och att den verkar genom
samma mekanism, forst i jist, sedan i rund-
mask och i neuron fran ritta och till slut i
nervceller frin en patient med Parkinsons
sjukdom.

Daniel Karlsson, som arbetar med att ta

fram iPS celler frin patienter berittar vidare
om denna process.

— Man kan ta celler, till exempel hudceller,
och "omprogrammera” dem si att de kan
bli i princip vilken celltyp som helst. Det dr
som att vrida tillbaka klockan, att aterstilla
specificeringsprocessen. Nér man vil har iPS
cellerna behandlar man dem pa olika sitt for
att fa exempelvis nerveeller eller muskelceller.
Det svira dr att veta hur man skall behandla
dem for att fa fram de celler man vill ha,
och att kunna gora detta pi ett reproducer-
bart sitt. Det hir ar ett otroligt spinnande
omrade inom stamcellsforskningen eftersom
det utvecklas hela tiden.

Langt kvar till Likemedel

Annu kan forskarna inte anvinda ompro-
grammerade minskliga nerveeller for att testa
hundratusentals substanser utan 4r hinvi-
sade till enklare modeller saisom de jdstceller
Daniel Tardiff anvinde.

Nu planerar forskarna vid Whitehead Insti-
tute att modifiera NAB si att den kan testas i
djurforsok.

— Men, pépekar Patrik Brundin, dven om
substansen fungerar i djurforsok dr det inte
sikert att den fungerar i kliniken. Tyvirr ar de
djurmodeller som finns inte bra pa att forut-
siga vad som fungerar kliniskt och det finns
manga exempel pa substanser som fungerat
bra mot alfa-synuclein i djurférsék men sedan
inte haft effekt pa patienter med Parkinson.
Dir har forskningen mycket kvar att gora.

Fotnot: Sammandrag fran en artikeln som publi-
cerats i sin helhet i Medicinsk Access.

Forskningsresultaten publicerades i tva artiklar
i tidskriften Science den 24 oktober 2013:

¢ Daniel Tardiff et al: Yeast reveal a 'druggable’
Rsp5/Nedd4 Network that Ameliorates -Synu-
clein Toxicity in Neurons, Science, October 24,
2013

e Chee Yeun Chung et al: Identification and Res-
cue of Synuclein Toxicity in Neurons Derived from
Parkinson’s Disease Patients, Science, October
24,2013
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BEHANDLING OCH VARD

ZETE: peed Pociiten & 4Ny 961
3 P &

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

L U T THLL LIVET

.
-}

Lust till livet.

Bok, lattlast for dig med
eller utan PS. Perfekt
som present! Pris 40 kr

Annika Laack: MrP i
mina fotspar. Hur man
kan ha kul fast man ar
lite trasig. Pris 160 kr
Mr P och jag. Pris 150 kr

Parkinson
Fran Atill O
Tredje upp-
lagan sam-
manstalld
av Anders
Borgman
Pris: 200 kr

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson
Fritidsaktiviteter-Resor
Denna folder innehal-
ler réd och tips som

kan hjalpa en person
med Parkinson att njuta
av fritid, semester och
resor. Pris: 20 kr

Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till ParkinsonFérbundet.
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DVD med Suzzie Tapper
Mitt nya liv med
Parkinson (My New Life
with Parkinson’s Disease)
Dokumentarfilmen som
visades i SVT sommaren
2012. Tid 27min.

Pris: 125 kr

T-shirt och kasse

T-shirt storleksymbol.
Enbart storlek S kvar.
Reapris: 60 kr

Kasse med symbol.
Pris: 100 kr

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

Genom att skaffa sig
gedigen kunskap om
vilka méjligheter man
har i alla stadier av sin
parkinson, kan man ska-
pa sig ett liv som forand-
ras med tiden, men som
anda rymmer manga
glédjedmnen och en stor
portion hopp. Bra saker
kommer att fortsatta att
handa i livet!

Pris: 30 kr

PARKINSONJOURNALEN #2 2014

Rorelse

&ro
- tankar HJARNA
 och i PARKINSON |
ning vid :
Parkinsons L
sjukdom
av Linda Hagbarth
Bok som kan ge inspira- Till forman fér parkinsonsjuka siljes vykort/kor-
tion till att tréna fysiskt respondenskortspaket innehallande 10 kort och
och mentalt. Valja din fem olika vinnande motiv frén férbundets fototav- N
traning for dagen efter ling hésten 2009.Fotografens namn finns angivet pa
ork och mojligheter. korten. Pris 20 kr
Pris: 150 kr . . .
Vykort . W | Gymnastikprogram Hjérna Parkinson, skri-
Carpe £ Gymnastikprogram Tré- | ven av Staffan Raberg.
Diem, = ning for dldre - tréning Vander sig till alla som
15 kr/st - % for livetmed instruk- vill lara sig mer om
— tions-hafte/forklaringar Parkinsons sjukdom.
till dvningarna. Finns pa Pris: 150 kr
wLir video och DVD. Filmerna Studiehandledning kost-
Pill Box har producerats av Kris- nadsfritt genom ndrmaste
Yoga-paket Medicin- tina Rilton. Finns ocksai | SV-avdelning!
Tréningsprogram anpas- | dosan special-version for man.
sat for personer med Pill Box Pris: VHS: 170 kr DVD:
Parkinsons sjukdom, Reminder 170 kr
som vill trana pé egen Pris:
hand. Hafte med cd. 105 kr

Medlemspris: 125 kr

Andra publikationer m m:

 Hur mas det, information om Parkinsons sjukdom. Bestilles mot portokostnad
¢ Detta kan jag gora vid Parkinson. En skrift sammanstallt av Susanna Lindvall. Pris 30 kr
* For dig som nyligen fatt diagnosenParkinsons sjukdom. Hafte A5, utan kostnad.
o Arftlighet vid Parkinsons sjukdom. Pris 25 kr

* Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

* Halsokort (ID att bdra med sig), utan kostnad

* Parkinsonnalen. Pris 20 kr

e Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 90 kr

e Sexualitet och Parkinson. Pris 25 kr

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

(Moms ingar i alla priser. Frakt tillkommer].
Bestallningen skickas till ParkinsonForbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

NAMN

ADRESS

POSTNUMMER

POSTADRESS

TELEFON




~ PARKINSONFORBUNDET

Lir dig mer om moderna,
icke tablettbaserade behandlingar

Har du flyttat
eller bytt telefonnummer?

NU KAN DU SJALV andra dina kontaktuppgifter i Parkinson-
forbundets medlemsregister Pa begdran, efter stort intresse forra aret, ordnar ParkinsonFor-
bundet i 3r sex nya seminarier. Temat &r "Pumpbehandling och DBS
vid Parkinsons sjukdom” gallande Apomorfin respektive Duodopa

och DBS.

Inloggningen finner du pa www.parkinsonforbundet.se,
vilj Medlemssidor och direfter Adressindring.

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

' Om du glomt eller saknar
l6senord klicka pa ”glomt
~ 1ésenord” och vi skickar ett

Motena halls pa varen i Karlstad, Vixjo och Géteborg, och pd hosten i Luled,
Lund och Stockholm. Métena vinder sig till dem som lider av dosglapp, tar ta-
bletter manga ganger per dag, vill veta mer om dessa behandlingar eller funde-
rar p att piborja nigon av dessa. Aven de som redan har pumpbehandling eller

nytt till den e-post adress | DBS ar vilkomna att delta. Motena gors i samarbete med AbbVie AB, Medtro-
> du limnat till oss. nic AB, NordicInfu Care AB och PharmSwed.
ILL: ANNA ODLUND

MANDAGEN 15 SEPTEMBER, 13.00-17.00 | LULEA, Elite Stadshotellet, Storgatan 15
TISDAGEN 30 SEPTEMBER, 13.00-17.00 I LUND, Scandic Star, Glimmervigen 5
FREDAGEN 3 OKTOBER, 13.00-17.00 | STOCKHOLM, Niringslivets Hus, Storgatan 19

Atypisk Parkinsonism

INOM PARKINSONFORBUNDET FINNS fyra stora med-
lemsgrupper, parkinsonsjuka, personer med atypisk
parkinsonism, anhoriga/stddmedlemmar och yngre
och yrkesverksamma med Parkinson.

En del fir diagnosen atypisk parkinsonism direkt. An-
dra kan ha haft diagnosen Parkinsons sjukdom till att
borja med. Men forloppet ar snabbare och med andra
symptom dn Parkinsons sjukdom kan diagnosen sa
smaningom dndras till atypisk parkinsonism.

Atypisk parkinsonism kriver en annan behandling
och omvardnad och framf6rallt en annan framforhall-
ning till de olika symptomen, eftersom sjukdomen har
ett snabbare forlopp. Man ska vara medveten om att
symptomen kan vara mycket individuella for varje per-
son.

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

Foljande sjukdomar dr de man vanligtvis kallar atypisk
parkinsonism:

o MSA Multipel System Atrofi

o PSP Progressiv Supranukleir Pares

» CBD Cortico Basal Degeneration

e DLB Demens av Lewy-Body typ

Den som har atypisk parkinsonism tillhér och deltar i
linsforeningarnas verksamhet pd samma sitt som 6v-
riga medlemmar, men kan vid behov kontakta nagon
av de kontaktpersoner som utsetts inom férbundet, for
fragor runt diagnosen atypisk parkinsonism.
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Deltagandet dr kostnadsfritt och i samband med métet bjuder vi pa kaffe och
kaka. Anmalan gérs till Susanna Lindvall, koordinator for motet.

Forst till kvarn giller!

Susanna Lindvall nas forst och frimst via e-post:
susanna.lindvall@swipnet.se

men dven pa telefon 070-811 27 98

Ge en gava via SMS
till Parkinsonforskningen!

For att skinka en gava via SMS skicka text:
park (for att skidnka 50kr)

park 100 (for att skanka 100 kr)
park 200 (skanker man 200 kr)
till nummer 72 970

Stort tack for din gava!
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Parkinson Blekinge
Sture Karlsson
Svanhalla

373 00 Jamjo

0455 - 51109

Parkinson Dalarna
Bertil Johnemark
Haraldsbovédgen 11
791 43 Falun
023-21216

Parkinson Gotland
Laila Karlsson

Bro Annex 912

621 73 Visby
0498-27 27 74

Parkinson Gavleborg
Sven-Erik Nilsson
Vretvdgen 2 A

804 26 Gavle

026-19 13 99

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

Parkinson Jimtland/Hé&rjedalen
Ulf Enstrém

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 1276

Parkinson Jonkoping
Ulla-Britt Lotun
Stenhuggargatan 14
553 23 Jénkoping

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

Parkinson Kronoberg
Gerd Svensson

Sodra Allén 3 A

352 59 Vaxjo
0470-669 96

Parkinson Medelpad
Erik Hansson
Dehlinsvdgen 16 A
865 92 Alno

060-55 62 44

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslin
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten
Tore Nordhamn
Orarnavagen 250

975 97 Luled

0920-703 11

Parkinson Skaraborg
Ann-Sofie Bengtsson
Smyckevagen 13

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

Parkinson Skane
Lars-Erik Olsson

Parkinson Stockholm
Eleonor Hogstrom
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

0733-12 43 94

Parkinson Sédra Alvsborg
Magnus Ljungberg
Skogslindsgatan 25 A

507 33 Bramhult

0768-89 60 33

Parkinson Sérmland
Bo Erixon

c/o Handikappalliansen
Repslagargatan 43

611 32 Nykoping
0705-339730

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

Parkinson Varmland
Sonja Sakari
Kvallsvagen 3

655 92 Karlstad
054-834978

Parkinson Vasterbotten
Inger Molin

Ménskensv. 9

906 37 Umea

090-70 47 70

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Sportfiskargatan 58

723 49 Vasteras
070-7500218

036-16 38 31 - o
Nicolovius V&g 16
22465 Lund
046-13 0570
STIFTELSEN

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

Plusgiro 90 07 94-9
Bankgiro 900-7949

www.parkinsonfonden.se

PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND
Ordférande Susanna Lindvall
Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.

susanna.lindvall@swipnet.se

Nr3
Nr 4

3 mm utfall runt om

utfallande + 3 mm
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Annonsmaterial ldmnas som hogupplost pdf.
Tidningens format: 220 x 285 mm
Helsida utfallande annons: 220 x 285 mm med

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

ParkinsonForbundet

Har du frdgor om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjuk-
dom, vand dig i forsta hand till din lokala parkinsonforening.

Medlemskap for 2013 inklusive ParkinsonJournalen: 250 kr/ar.
Anhorig/stodmedlem: 100 kr/ar (exklusive ParkinsonJournalen).Bankgiro: 438-1729

Parkinson Vastra Sverige
Gull-Britt Axelsson
Storgatan 53

411 38 Goteborg

031-13 43 42

0704-52 43 68

Parkinson Rngermanland
Leif Hallams

Postvagen 8

892 32 Domsjo

0660-500 76

Parkinson Orebro
Kristina Olsson
Karlsgatan 34 B
703 41 Orebro
019-33 23 40

Parkinson Ostergotland
Kent Madsén
Kompanigatan 44

587 58 Linkdping

0762 -379120

ParkinsonJournalen 2014

Utgivning Materialdag
29 september 1 september
24 november 27 oktober

ParkinsonForbundet ar medlem i Handikappférbundens Samarbetsorgan (HSO)
Nordiska Parkinsonradet (NPR) och i Europeiska Parkinsonfederationen (EPDA)

Adress: ParkinsonForbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
Besoksadress: Skeppargatan 52 nb
Vaxel: 08-666 20 70
parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se

Ung med Parkinson

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

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

Region Syd:

Katarina Alfredsson

070-482 52 29
nyp.skanef@parkinsonforbundet.se

Region Ost:

Lena von Post
073-82 88 500
nyp.lenadgmail.com

Region Vast:

Patrik Sifversson

070-745 0019
patrik.sifversson@gmail.com

Atypisk Parkisonism
Parkinsonsjukskdterskor
Gun Lindahl
Kardborrevagen 74

247 32 Sédra Sandby

Tel 046-572 93

Viola Lundstrom
Sagforsvigen 9
918 32 Sévar
070-634 63 35

Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm
Halvsida stdende: 95 x 258 mm.
Kvartssida: 95 x 128 mm

Helsida 17.000 kr

Omslag 20.000 kr
Halvsida 10.000 kr

Kvartssida 4.500 kr
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ParkinsonJournalen
Skeppargatan 52, nb
114 58 Stockholm

jagkanparkinson.se

jagkanparkinson.se

MOTIVERANDE PATIENT- OCH ANHORIGSTOD PA NATET

jagkan

Hilsosamma Bra hi duriga

r Ordlista
upplysningar

Guide till halsosamma kostvanor Bra hjalpmedel Ordlista

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

iehbkarta

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

Loty

H. Lundbeck AB, Box 23, 250 53 Helsingborg

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

AZ1.03.2010



