Hur mas det?

Information om
PARKINSONS SJUKDOM
fran Svenska Parkinsonstiftelsen



Denna skrift har tillkommit for att ge Dig lite information om
en sjukdom som an i dag kan ge obehagliga associationer
hos manga.

Texten ber6r nagra aktuella problem f6r Dig som fatt diag-
nosen Parkinsons sjukdom och visar kontaktvagar for infor-
mation och hjalp.

Vi vill ge Dig en mer positiv bild an den man ofta finner i
uppslagsverk och medicinsk litteratur.

Det &r alltid nagot av en chock att fa besked om en
sjukdom dé&r ingen definitiv bot &nnu finns. Tiden hos
behandlande lékare racker inte heller alltid till fér att
finna och diskutera alla de positiva atgérder som star
till buds. Darfor ar det mycket valkommet med en
skrift som ger en férsta information om sjukdomen
och férslag till kontakter for att minska de problem
som kan uppkomma och fér att géra livet bra i
framtiden.

Bo Johnels

Ett varmt tack till alla som bidragit med bra synpunkter och
vardefull hjélp samt uppmuntrat mig att ge ut denna skrift.
Tack &ven till féreningar och enskilda personer som gjort
detta mojligt.

Ett sarskilt tack till Kristina Lofdahl, Géteborg, som har
illustrerat denna skrift och Roger Svensson Vastervik,

Jack Spira Stockholm, Bo Johnels, Géteborg och Anders
Borgman, Pited for hjélp med uppdatering, granskning och
kompletteringar av den tredje upplagan av denna skrift.

Kallby i januari 2017
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Denna skrift &r framtagen av
Astrid Borg, Killby
Foreldsare, informatdr och
Parkinsonsjukskoterska,
verksam i Svenska Parkinson-
stiftelsen.

“Diagnosen Parkinsons sjuk-
dom fick jag -97. Da sag jag
inte sa ljust pa framtiden, men
jag bestdmde mig f6r att ta
reda pa allt jag kunde om
sjukdomen. Tack vare detta har
jag fatt ett helt annat sjélvfér-
troende och &r mycket ute och
féreldser for patienter, narsta-
ende och fér vardpersonal. Jag
har upptéckt att det som jag
aldrig vagade férr visat sig vara
roligt. Dessutom behévs denna
upplysningsverksamhet! Att

ha férméanen att fa aka ut som
jag gér och att kunna hjélpa
andra ger mig glddje. Gladje
ger kraft och jag har dessutom
fatt manga nya vénner. Jag gér
det jag vill och férséker ta vara
pa livet”

lllustrationerna &r gjorda av
Kristina Léfdahl, konstnar,
bosatt och verksam i Gote-
borg. Hon bidrar dven med
texter (fran Parkinson-Forbun-
dets Forum pa Internet, under
signaturen Mio).

“Jag fick diagnosen samma ar
jag fyllde 50. Att fa diagnosen
tog tid eftersom jag medverka-
de daligt - jag hoppades

att symtomen skulle ga éver.
Sjukdomen innebar en total
féréndring av mitt liv. Jag som
aldrig idrottat satte igang att
tréna pa gym och bdrjade
spela golf. Mitt liv har faktisk
blivit rikare och intressantare
sedan jag fick Parkinson. Varje
dag &r en utmaning och jag
gor nya erfarenheter som
utvecklar mig som ménniska
och konstnér. Jag hoppas att
jag kunnat férmed|a lite av
detta.”

Kristina

|
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Kanske...

... har Dina symtom kommit smygande under flera ar utan
att Du tankt pa det

... borjade det med vark i ena skuldran och/eller i armen

... borjade det med att Du fick svart for att borsta tanderna,
knappa knappar och att skriva

... har ndgon narstdende observerat att Du slutat rora pa en
arm nar Du ar ute och promenerar

... har Du varit ovanligt trott sista tiden

... har en hand borjat skaka lite

... har arbetstempo och uthallighet minskat successivt,
nagot som Dina narmaste eller Dina arbetskamrater obser-

verat

... har Du inte haft ork eller lust att beratta f6r Din omgiv-
ning att Du inte mar bra
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| en befolkning pa 100 000 invanare finns det cirka
150-200 personer som har Parkinsons sjukdom. Sjuk-
domen debuterar i vuxen alder och blir vanligare med
stigande alder. Cirka 30 % far sin diagnos fére 50-ars
alder. Sjukdomen férekommer ungefar lika ofta hos
kvinnor som hos man.

Nya behandlingsmetoder har gett personer med
Parkinsons sjukdom battre framtidsutsikter. Med
god behandling lever man i stort sett lika lange som
manniskor gor i genomsnitt.

Vad ar Parkinsons sjukdom?

Parkinsons sjukdom drabbar nervsystemet och medfér ned-
satt rérelseférmaga. Av okand anledning sker ett langsamt
bortfall av nervceller i hjarnan av den typ som arbetar med
signalsubstansen dopamin. Nar 20-50 % av nervcellerna
aterstdr uppkommer dopaminbrist och darmed symtom.
Det kan rora sig om darrning i hand eller ben, klumpighet i
motoriken eller forlust av snabbhet i rorelserna. Vi har ocksa
muskler vi normalt inte tanker pa som i tarmen och svalget.
Dessa ar ocksa beroende av dopamin och brist pa dopamin
kan ge symtom fran dessa organ ocksa, férstoppning och
svaljningsproblem. Det finns dven muskler kring blodkarl
som kan paverkas med férandringar i blodtryck, tex lagt
blodtryck. Besvaren varierar mycket mellan olika personer
vilket beror pa vilka nervceller som skadats. De uppkommer
smygande genom aren men aldrig pl6tsligt. Parkinson ar
inte en demens- eller muskelsjukdom.

Parkinsons sjukdom ar en av de neurologiska sjukdomar dar

vetenskapen kommit langst. Nya och forbattrade behand-
lingsméjligheter utvecklas fortldpande.
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Sjukdomsbeskedet — en kris

Ibland kan ett besked om diagnos komma ovantat och
livet ter sig forandrat pa ett gonblick. Andra kan ha en
lang utredningstid bakom sig och kénna lattnad over att
antligen fa en diagnos faststalld. | bada fallen ar det en
ny och okand situation man har framfér sig och inte ar
forberedd pa.

Det innebar en kris— och anpassningssituation dar manga
beskriver att man saknar stdd och hjélp. Det &r en period
som ofta préglas av oro for framtiden bade hos den som
drabbats och hos de narstaende. Manga har haft en pressad
situation under en langre tid. Man kanske har blivit kansliga-
re for stress och har haft svart att hinna med allt som forut.
Det kan gora att situationen bade i hemmet och pa arbets-
platsen kan vara anstrangd redan innan man far sin diagnos

bekraftad.

Manniskor reagerar olika i en kris. Vissa har ltt for att dela
oron med sin ndrmaste omgivning. Andra uppvisar ett sam-
lat yttre som kan délja en pagaende krisbearbetning eller
ett langvarigt férnekande medan somliga snabbt flyr in i en
passiv sjukroll.

Att fa prata om sina kanslor och tankar med nagon som har
tid och intresse ar viktigt. Det &r vanligt att man har fragor

kring familjen, arbetssituationen eller ekonomin.

Begaér ett samtal med kurator eller psykolog!
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Kort om krisreaktioner
Man brukar ofta dela in krisen i olika faser.

Kris eller chock

Du far besked om en livslang sjukdom, men kommer inte
ihag mycket av samtalet med lakaren. Du kan bland annat
reagera med att férneka, fly undan och bli arg.

Reaktionsfas
Du hittar sa smaningom tillbaka till Ditt normala liv, Din
situation. Fragan "varfor” dominerar ofta.

Bearbetningsfas
Du borjar blicka framat och har en kansla av att ater ha
kontroll dver Ditt liv.

Nyorienteringsfas
Du finner balansen och harmonin i Ditt liv igen.

Man kan befinna sig i alla faser pa samma gang, eftersom
man oftast inte gar igenom alla delar av en kris samtidigt.
Man kan ockséa drabbas olika i de olika faserna.

"Ibland drabbas vi nog alla av tunga tankar som,
varfor detta skulle héanda just mig och dylikt. Jag tror
att man gor bast i att |ata sadana tankar och fragor
forsvinna ut till vanster, de skapar inget konstruktivt,
ger bara upphov till dltande som kan vara mycket
nedsldende. Man finner sallan svar pa dem heller. Ge-
nom att halla sig aktiv och social sa lange som mgjligt
tror jag att man kan hantera de flesta svarigheter som
sjukdomen fér med sig”.

Irene
Ur Parkinsonforbundets Forum
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Hur stélls diagnosen?

Hos manga &r symtomen till en borjan fa och inte sa
besvarande, varfor det kan ta tid innan diagnosen
Parkinsons sjukdom ar faststalld.

Diagnosen stalls via lakarundersokning.

Minst tva av de tre symtomen darrning, rorelseham-
ning och muskelstelhet skall da kunna pavisas for att
diagnosen “sannolik Parkinson” skall kunna stéllas.

| dag anvénds allt oftare bendmningen parkinsonism,
da det kan finnas flera olika orsaker till ovanstaende
symtom.
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Vad orsakar
cellbortfallet vid
Parkinsons sjuk-
dom?

Hur stalls
diagnosen?

Det finns tre
kdnnetecken pa
Parkinson:

Forgiftning?

Virusinfektion?

Arftlighet?

Orsaken ar annu okand. En
vanlig uppfattning bland forskare
ar att det sannolikt ar ett flertal
faktorer som samverkar.

Klinisk undersékning samt
sjukdomshistoria

(hur nuvarande symtomutveck-
lats se nedan). Till Dig som vill
lasa mer - se litteraturhanvisning
pa sidan 30!

Rorelsehamning (hypokinesi)
Rérelserna blir ldangsamma och
man far svart med finmotoriken
som kan paverka skrivandet eller

knappa knappar.

Muskelstelhet (rigiditet)

Man far svart att slappna av i
musklerna, ofta med stelhet och
smarta som foljd. Da lakaren till
exempel béjer pa armen, fram-
trader ett onaturligt muskelmot-
stand.

Skakning/darrning (tremor)

Det vanligaste debutsymtomet
ar skakning/darring i en hand
eller fot. Skakningarna visar

sig mest i vila och upphor eller
minskar da man utfér nagot
med till exempel handen. En del
personer kan kanna skakningar
inombords.
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Undersokningar for faststéllande av diagnos

1. Neurologisk kroppsundersckning fér pavisande av de
karaktaristiska symtomen vid parkinsonism och uteslutan-
de av andra tecken av paverkan pa nervsystemet.

2. Laboratorieundersokningar, till exempel undersokning
med datortomografi eller magnetkamera samt blod-
prover (bland annat B12 och folsyra).

3. Blodtryck tas bade liggande och staende sa att man har
ett utgangslage innan medicin satts in. Alla mediciner
mot Parkinson kan sanka blodtrycket.

4. En tids provmedicinering eller ett “dopamintest” och
utvardering av dess effekt pa symtomen. Effekten
utvarderas av lakare eller sjukskoterska enligt ett speciellt
schema.

Sjukskoterskemottagning

Da det finns misstanke om Parkinsons sjukdom kan det vara
till god hjalp infér kommande behandling om en sjukskoter-
ska narvarar vid |lakarbesoket och att man planerar ett tidigt
aterbesok hos sjukskoterskan.

Vad hander nu?

Att fa Parkinsons sjukdom innebar en férandrad livs-
situation fér Dig och Dina ndrmaste. Du stélls infér nya
utmaningar! | behandlingen ingar medicinering, som
minskar besvaren. D& symtom och férlopp av sjuk-
domen varierar fran person till person varierar dven
lakemedelsval och dosering. Valet bor ge bra kontroll
av symtomen och minimalt med biverkningar.
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Vilka mediciner anvands mot Parkinson?
Det finns tre viktiga typer av ldkemedel:

1. Levodopa: (L-dopa): Tabletter som minskar dopaminbristen
och forbéttrar nervfunktionen ar Madopark®, Sinemet® och
Stalevo®. Dessutom dispergerbara och vattenl&sliga mikro-
tabletterna Flexilev® fér dosdispenser MyFID®. Nar konventionell
tablettbehandling med levodopa inte langre ér tillrackligt for
kontroll av motoriska fluktuationer, och for vilka endast pumptill-
forsel av levodopa-karbidopa-gel (Duodopa®) eller Apomorfin ar
ténkbara behandlingsalternativ eller nér dessa &r olampliga.

2. Dopaminférstarkare: Tabletter som forlanger verkan av
levodopa och hammar nedbrytningen i blodet ar Comtess® och
Tasmar®. Tabletter som hammar nedbrytningen av dopamin i
hjarnan ar Eldepryl®, Selegilin, Azilect® och Xadago®.

3. Dopaminhédrmare: (dopaminagonister):

Requip®, Requip® Depot, Sifrol®, Sifrol® Depottabletter, Neupro®
Depotplaster samt Apomorfin som ges som Pen-injektioner eller
kontinuerlig tillfrsel med hjélp av pump. Som gruppnamnet ang-
er harmar lakemedlen hjarnans dopamin. Effekterna av medicinen
ar minskade parkinsonsymtom, d& de ddmpar skakningar och
muskelkramp och verkar utjamnande pa rérligheten. Lakemedlen
kan anvéndas som enda behandling, men oftast anvands de som
komplement till L-dopabehandlingen.

De namn under vilka lakemedlen séljs pa Apoteket har
skrivits med kursiv stil. Flera av lakemedlen ovan finns ocksa
som kopior med andra namn och storlek pa tabletten. Detta
galler inte Flexilev® och Xadago® som ar nya och nyss god-
kdanda lakemedel.

Om man som patient upplever att behandlingen med en
kopia inte fungerar lika bra efter utbytet, sa bér man prata
med sin lakare. Lakaren kan da pa receptet ange att utbyte
av medicinska skal inte far ske.
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Vad hander nu?

Medicinering, L-dopa eller dopaminhdrmare? | de
flesta fall anvands L-dopa som ar det mest effektiva
symtomlindrande lakemedlet. Ibland valjer lakaren att
starta behandlingen med en dopaminharmare som
ocksa den minskar parkinsonsymtomen och aven kan
déampa svangningar i sjukdomen.

Ibland far man préva flera sorter av dopaminharmare
for att hitta den som fungerar bast.

Behandlingen skall alltid efterstrava minsta effektiva
dos for att undvika biverkningar. Alltid borja med en
mycket lag dosering som sedan 6kas successivt under
en tid av cirka tvda manader. En del biverkningar kom-
mer forst efter lang tids anvandning. Sa dven om

det fungerar bra med en hég dos kan det vara skad-
ligt pa sikt. Aldre personer fér ofta endast L-dopa
lakemedel for att minska risken for biverkningar.

Det kan vara bra att medicineringen delas upp i flera
mindre doser under dagen redan fran borjan. Detta
for att undvika héga halter av dopamin i kroppen och
biverkningar sasom illamaende, lagt blodtryck och
risk for symtom pa overdos (framst ofrivilliga rorelser i
armar och ben). Det ar viktigt med samma tidsintervall
mellan doserna. Det ger dessutom jamnare koncen-
tration i blodet vilket motverkar ojamn ldkemedels-

effekt.

Andra mediciner

Inslag av depression, oro och smarta kan férekomma, ibland
redan vid diagnostillféllet. Behandlingen av Parkinsons sjuk-
dom innefattar darfér dven andra mediciner.
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L-dopa och mat

L-dopa liknar en aminosyra - fenylalanin, (en av dggvitedm-
nenas byggstenar) och konkurrerar med andra aminosyror
fran den smalta kosten om upptaget fran tarmen till blodet
och fran blodet till hjarnan. Detta gor att samtidigt intag av
vissa mediciner och mat kan minska effekten av ldkemedlet.
Detta géller for levodopal

TIPS

... Undvik mjolkprodukter och fet mat samtidigt med
L-dopa. De passerar magsacken langsamt och aggviteam-
nen i maten kan medféra samre upptag av medicinen.

... Ta L-dopa minst en halvtimme fore mat s att medicinen
snabbt kan passera magsacken till tarmen, innan maten
kommer och sténger nedre magmunnen under nagon tid.
Vid utebliven medicineffekt — drick ett glas vatten till!

... At fiberrik
kost och drick
rikligt sa att Du
slipper be-
svar med trog
mage

... At rikligt
med frukt och
gronsaker,

det ar bra for
magen och de
innehaller vikti-
ga vitaminer
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Vad kan man sjélv géra?

Det har stor betydelse for valbefinnandet hur man forhaller
sig till sin sjukdom. Lar Dig sa mycket Du kan om sjukdomen
och dess behandlingsprinciper. Da far Du storre méjlighet
till ett bra liv! Dina chanser till bra behandling 6kar nar Du
kan rapportera lakemedelseffekterna pa ett initierat sétt och
fora en diskussion med ldkaren och sjuksk&terskan kring
symtom och medicinering.

Hall inte diagnosen hemlig utan berétta f6r anhériga,
vanner och arbetskamrater att Du har Parkinsons
sjukdom.

Andra inte p4 medicineringen utan att rddgéra med
Din lékare eller parkinsonsjukskéterska.

Informera dem om alla ldkemedel som Du tar,
inklusive naturldkemedel.

Det ar till stor férdel om en anhérig féljer med

vid besdk hos lékare eller sjukskéterska. Anhériga
behéver ocksa information. Fyra 6ron hér dessutom
mer &n tva.
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Hjarngymnastik

For att ma bra ar det ar viktigt att trana hjarnan och behalla
sina sociala kontakter. Nya kunskapen vi har om hjarnan
visar att den har férmaga att férandras och repareras pa satt
vi inte visste tidigare.

Agna Dig &t det som gor Dig glad och som Du tycker &r
roligt!

...16s korsord

...las bocker

...skriv brev

...delta i foreningslivet

...ga pa teater och konserter
...sjung i kor

...umgas med Dina vanner

Kunskap ger battre livskvalité

Parkinsonfoéreningen ar till for Dig!

Gé& med i en studiecirkel, &k pa kurser. Det ger Dig bade
battre kunskap, battre livskvalité och nya vanner som befin-
ner sig i samma situation som Du. Adresser och uppslag kan
Du fa genom Parkinsonférbundet och Svenska Parkinson-
stiftelsen. Mycket information finns ocksé pa internet.
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Ar det bra att
motionera?

Motion, gymnastik och alla
former av rérelsedvningar
ar nédvandiga fran allra
forsta borjan. Forsok att
hitta en motionsform som
Du vill fortsatta med regel-
bundet till exempel.

i f ...promenader
(/ \ ...stavgang

..vattengymnastik
}* «'ﬂ- ...gruppgymnastik
...skidakning
...dans

Vattengymnastik har en positiv inverkan pa rorligheten och
aven pa hjarnan. De som motionerar lar sig snabbare och
far stérre mental kapacitet!! Dans liksom skidakning for-
battrar balansen och haller igang musklerna. GIém sedan
inte att stretcha sa att Dina muskler tanjs ut. Det kan vara
bra att traffa en sjukgymnast for att fa tips om évningar och
stretching.

Miljdombyte inverkar positivt!

Om Du har mgjlighet, res till ett varmare land under vinter-
tid eller pa en skidsemester. Det ar vélgoérande och ger for
de flesta en lindring av symtomen.
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Sémn

Mediciner mot Parkinsons sjukdom kan ge sémre sémn om
Du tar dem sent pa kvéllen. Alla mediciner som &kar dopa-
minet ar vakenhetshdjande.

Du bor sova mellan 6-8 timmar per natt.

Har Du svart att sova kan det hjalpa att:
® ta en promenad

* ha svalt i sovrummet

e fa 1att massage

* |éra sig att slappna av

Ta gérna en “tupplur” pa dagen om Du ar trott. Men vila
inte langre &n 15 minuter. Det récker for att Du ska kénna
dig piggare. Langre sémnperioder ger kvardréjande dasig-
het.
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Positivt tankande

“Positivt tdnkande &r att se méjligheterna i stéllet for hin-
dren. Livet innehaller som vi alla vet dven personliga trage-
dier som vi maste léra oss att hantera. Att man ténker po-
sitivt innebdr inte att man slatar Sver, stanger av och latsas
som ingenting. Positivt tdnkande innebar att Du forr eller
senare kommer att finna nagot positivt i Din situation och
kan anvénda det pa ett bra sétt i framtiden! Se i varje
ménniska, och situation Du méter, en méjlighet att lara
Dig nagot som hjélper Dig att védxa. Nér en dorr sténgs sa
Sppnas en eller kanske fler nya dérrar. Att léra sig att se
mdéjligheter istéllet fér begrénsningar &r att se diagnosen
Parkinson som en bérjan pa ett nytt och annorlunda liv med
massor av méjligheter”

Mio

Ur Parkinsonférbundets Forum

Kan man bli van med sin Parkinson?

..."Att vi har en relation till Parkinson &r nagot vi maste ac-
ceptera. For att den relationen inte ska ta kal pa oss, maste
vi fokusera pa det positiva i tillvaron.

...Att fa kédnna att det kanske var en mening med mitt liv
dnda och att jag kan tillféra nagot som kan héja livskvalitén
fér nagon annan, ar f6r mig en stor ynnest.

..Att kunna vélja att géra gott &r nagot som gor oss till inte
bara méanniskor utan ocksa till medménniskor”.

Mio
Ur Parkinsonférbundets Forum
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“F6r mig &r det viktigt att Du som é&r i bérjan av sjukdomen
far ratt gédning sa att ringarna som sprids pa Din vattenyta
ar sa positiva som majligt.

Réatt gédning &r bland annat att

vara forsiktig med mangden medicin

ténka pa vad man ater

fa mycket rérelse och styrketraning

fa uppleva musik/rytm, gérna ihop med tréning
Tanka positiva, optimistiska tankar "JAG KAN"!

Vélja sysselsattningar som tillfér energi — valja bort det
som stjél energi

Ha kul, undvik stress med mera och livet blir harligt att
leva trots Parkinsons sjukdom

Kénna glédje och lust till livet &r bland det mest Idkande
som finns”

Anita
Ur Parkinsonférbundets Forum

"Det som bereder Dig gladje
ar hdlsosam medicin”
Afrikanskt ordsprak
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Kan man fortsitta arbeta
nar man har Parkinsons sjukdom?

JA!

Beratta for Din arbetsgivare och Dina arbetskamrater att
Du har Parkinsons sjukdom.

Forklara vad Du har svart med och ség ifran om Du
kanner att du inte orkar eller hinner med.

Planera och fatta besluten sjalv!

Fatta inte oaterkalleliga beslut som att séga upp Dig da
Du fortfarande befinner Dig i den forsta sjukdomskrisen
eller innan det gatt en tid med stabil behandling.

Du kan begara att arbetsgivaren gor en rehabiliterings-
utredning om Du inte orkar med det arbete Du har.

Har Du ingen anstallning ligger ansvaret pa Forsakrings-
kassan.
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e Din arbetsgivare ar skyldig att svara for de atgarder som
behdvs for en rehabiliteringsanpassning, dndrade arbets-
uppgifter, andrade arbetstider, arbetsprévning/ arbets-
tréning eller utbildning.

e Forsakringskassan ska samordna och ha tillsyn dver de
atgarder som behdvs fér en rehabiliteringsplan, da behov
finns.

* Du har dven mgjlighet att fa arbetshjalpmedel. Mer upp-
lysning far Du genom Férsakringskassan.
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Forskas det pa Parkinsons sjukdom?
Manga tusen forskare undersoker olika aspekter pa sjukdo-
men, saval uppkomstmekanismer som behandlingsmetoder.

Lakemedel:
Lakemedelsforskning pagar standigt. Ett flertal nya lake-
medel tas fram och testas for att sa smaningom kunna tas i

bruk.

Kirurgiska metoder:
Kirurgiska metoder utvecklas hela tiden och blir allt mer
effektiva. Exempel ar:

e Elektrisk stimulering av olika omraden i hjarnan
* Celltransplantation - genterapi

* Tillsats av tillvéxtfaktorer som stimulerar till reparation
av nervsystemet

"Jag tror pa framtiden
och jag tror pa en ljusning
— tar en dag i sander”
Liv
Ur Parkinsonférbundets Forum
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James Parkinson

Den engelske lakaren James Parkinson (1755-1824) var den
forste som beskrev sjukdomen i sin skrift “An essay on the
shaking palsy”. Skriften fran 1817 bygger pa iakttagelser
gjorda pa sex patienter och anses framstaende for sin tid.

Den férste professorn i neurologi, fransmannen Jean Mar-
tin Charcot var den som sedermera kallade sjukdomen for
Parkinsons sjukdom for att hedra James Parkinson.

Arvid Carlsson

Genombrottet fér den moderna parkinsonbehandlingen
kom 1958 genom fynd gjorda av professor Arvid Carlsson
i Goteborg. Han upptackte att signalsubstansen dopamin
ar nédvandig for var rorelseférmaga. Mangden dopamin i
hjarnan kunde matas och det visade sig att personer med
Parkinsons sjukdom hade en lagre koncentration av dopa-
min i de basala ganglierna (nervcellshopar) i centrala delar
av hjarnan.

Han foreslog att personer med Parkinsons sjukdom skulle
behandlas med L-dopa (den narmast foregaende substan-
sen i tillverkningskedjan av dopamin). Det dréjde dock
ytterligare 10 ar innan behandling med L-dopa blev allmant
accepterad. Den dramatiska effekten av behandlingen finns
skildrad i boken ”Awakenings” (Uppvaknandet) av Oliver
Sacks. Det gjordes ocksa en film med samma namn.

Arvid Carlsson fick ar 2000 nobelpriset i medicin for sin
forskning.
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Vilka personer ingar i ett Parkinsonteam?

Neurologen/ Har det yttersta medicinska
geriatrikern ansvaret
Parkinsonsjukské- Samordnar varden och star for
terskan kontinuitet och tillganglighet

- ar spindeln i natet

* Specialist

¢ Koordinator

e Konsult

e Utbildare
Sjukgymnasten Ar specialist p& hur man trénar

kroppen. Bedomer rorlighet,
balans, styrka, koordination och
smarta. Man far ett individuellt
traningsprogram och far tréna
hos sjukgymnast eller i grupp
(gymnastik eller bassangtraning)

Arbetsterapeuten Ger rdd om och ordnar sa att
man kan fa lana de hjalpmedel
man behodver for att klara sitt
funktionshinder

Ar rédgivande i personliga
problem, exempelvis samlevnad,
juridik, ekonomi. Informerar om
samhallets stéd-/hjalpinsatser,
arbete och rehabilitering

Kuratorn
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Andra yrkesgrupper kopplade till teamet
kan vara logoped, dietist eller tandhygienist
Aven uroterapeut (specialistsjukskéterska inom urologi) och
neuropsykolog kan ge viktiga bidrag till behandlingen.

Vad ska man ténka pa infér aterbesok

hos lakare och sjukskéterska?

e Skriv ner tankar och fragor

* Ta med Dig en nérstaende

* Ta med Dig alla recept och komplett lista pa alla
mediciner som Du tar inklusive naturlakemedel.

25 © Svenska Parkinsonstiftelsen



SJUKVARDSKONTAKTER
SJUKHUS/VARDCENTRAL

Ansvarig lékare Telefon
Sjukskoterska Telefontid
Parkinsonskola
Dag / Datum
Tid
Sekreterare Tfn./tidsbestéllning
Sjukgymnast Telefon
Arbetsterapeut Telefon
Kurator Telefon
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DIAGNOS Datum Ar

ATERBESOK

DAG

DATUM

KL

HOS
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Kort historik om Svenska Parkinsonstiftelsen

Svenska Parkinsonstiftelsen instiftades i december 1995 av Anders
Borgman, Pited. Dess dandamalsparagraf som styr hela verksam-
heten lyder: “andamalet &r att medverka till och genomfdra
utbildning, informations- och upplysningsarbete samt understédja
kunskapsframjande insatser rérande Parkinsons sjukdom”

Svenska Parkinsonstiftelsen erhéller inga statsbidrag utan allt
arbete ar ideellt. Den informationsskriftskrift du nu har i din hand
ar tillsammans med kompendiet ”Parkinson fran A till O” tva av
de mest efterfrdgade informationsskrifter som tagits fram om
Parkinsons sjukdom.

Utbildningsinsatserna har bedrivits i cirkelform samt kurser i
Sverige och utomlands. Med sina begransade resurser har Svens-
ka Parkinsonstiftelsen valt att stétta forskningsprojektet NYPUM
under ledning av professor Lars Forsgren, Umea. Hittills uppgar
stodet till dver 1 miljon kronor.

28 © Svenska Parkinsonstiftelsen



PATIENTORGANISATIONER

Svenska Parkinsonstiftelsen

Arbetar med information, upplysning, utbildning och kunskaps-
beframjande insatser, riktad i forsta hand till personer med
Parkinson och deras nérstdende, men ocksa till personal inom
vard och omsorg. Svenska Parkinsonstiftelsen stdder dven klinisk
forskning

Parkinsonférbundet

Parkinsonférbundet &r en patientorganisation for parkinson-
drabbade och deras narstaende samt fér dem som drabbats av
parkinsonliknande sjukdomar, s.k. atypisk parkinsonism och
deras narstaende. Parkinsonforbundet samarbetar med varden,
landstingen, kommuner, politiker, beslutsfattare, myndigheter,
Institutioner och andra organisationer. Parkinsonférbundet

ger ut tidningen ParkinsonJournalen fyra ganger per ar.

Det finns ett 25-tal féreningar, ett natverk “NYP"” fér yngre
personer i yrkesverksam alder med Parkinson och regionrepre-
sentanter,(Norr, Syd, Ost och Vist). Féreningarna anordnar olika
aktiviteter, studie- och samtalscirklar, féreldsningar, utflykter, konfe-
renser med mera. Parkinsonférbundet ar medlem i Handikappfor-
eningarnas samarbetsorgan (HSO) och i Europeiska Parkinsonfe-
derationen (EPDA).

Mer information om féreningarna, telefonnummer och adresser
finns pa www.parkinsonforbundet.se och i ParkinsonJournalen.

Neuroférbundet

Ar en ideell organisation for neurologiska sjukdomar. Férbundet
arbetar med intressepolitiska fragor, utbildar, informerar och
arbetar f6r att férbattra vard och behandling och andra sahalls-
insatser for att personer med neurologiska sjukdomar ska kunna
leva ett sjélvstandigt liv trots olika funktionshinder. Det finns en
diagnosgrupp for Parkinson inom Neuroférbundet. Férbundet
ger ut tidningen Reflex. Det finns ett hundratal lokalféreningar
som bedriver medlemsinriktad verksamhet
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Boktips

Borg, A., Borgman A, Haglin L, Johnels B, Rehnstréom O.
(2011)

Parkinson fran A till &

Tredje upplagan uppdaterad av Astrid Borg och den kan
bestallas via Parkinsonstiftelsen

Borg, A., Borgman, A., Eker, C., Eker, M., Enstrom,

B., Johnels, B., m.fl. (2007).

Parkinsons sjukdom - Vart att veta:

For dig med Parkinson, for nérstaende och for vardare.
Svenska Parkinsonstiftelsen och GlaxoSmithKline. Boken tar
upp de flesta symtom som férekommer hos personer med
Parkinsons sjukdom. Boken &r redigerad och sammanstalld
av Kristina Rilton och den kan bestéllas via Parkinsonstiftel-
sen.

Anteckningar
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Adresser

Svenska Parkinsonstiftelsen

Box 138, 941 23 Pitea

Tel. 0911-919 45

Plusgiro 52 90 49-9

Bankgiro 5223-9159

Hemsida: www.parkinsonstiftelsen.se
e-post info@parkinsonstiftelsen.se

Parkinsonférbundet

Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
Tel. 08-666 20 70

Plusgiro 19 02 94-9

Bankgiro 5325-3423

Hemsida: www.parkinsonforbundet.se
e-post: parkinsonforbundet@telia.com

Neuroférbundet

Besok: St. Eriksgatan 44 4 tr.

Post: Box 49 084, 114 58 Stockholm
Tel. 08-677 70 10

Hemsida: www.neuroforbundet.se
e-post info@neuroforbundet.se
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“Tillsammans skapar vi en
battre livssituation”

Svenska Parkinsonstiftelsen i samarbete med Sensidose AB

Svenska Parkinsonstiftelsen Sensidose AB
Box 138, 941 23 Pitea Vetenskapsvagen 10
Tel. 0911-919 45 191 38 Sollentuna
Plusgiro 52 90 49-9 Tel. 010-70 77 380
Bankgiro 5223-9159 www.sensidose.se

www.parkinsonstiftelsen.se info@sensidose.se
info@parkinsonstiftelsen.se



