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— LEDAREN —

ELEONOR HOGSTROM AR FORBUNDSORDFORANDE
OCH ANSVARIG UTGIVARE FOR PARKINSONJOURNALEN.

V1 fortsatter

fOr battre vard
— och ma-bra-tid

ar du sett EN person med Parkinson, sd
H har du...Just det, sett EN person med Par-
kinson.

Talesittet: Har du sett en, sd har du sett alla,
giller inte hir. Utmirkande ir just olikheten.

Det ir en av Parkinsonforbundets konkreta
arbetsuppgifter — att skapa mojligheter for att hoja
individens status i relation till vardgivare, av alla
schatteringar och pa alla nivaer.

Grunden ir att jag som en person med
Parkinson kdnner mig sjilv. Vet vilka yttre faktorer
som paverkar mitt miende och hur jag kan styra
mitt eget liv sa att jag mar som bist. Det kriver
god nirvaro, en 6ppen, respektfull dialog med
virden och med nirstidende. Det behovs kanske
ocksa en portion mod.

Parkinsonférbundet deltar i arbetet med att ta
fram en app for mobiltelefoner, som ir ett verktyg
for att underlitta registrering av hindelser, som
paverkar dig med Parkinson. Syftet dr att du ska
lira kinna dig och din Parkinson, for att sjilv
kunna gora férindringar som 6kar din ma-bra-tid.
Det dr ocksa dirfor vi pressar politiker och besluts-
fattande tjinstemin och patalar vikten av att det
finns ett komplett behandlingsteam runt personer
med Parkinson. Ingen kan skriddarsy en optimal
behandling pa egen hand. Det ir ett lagarbete,
med personen med Parkinson, som initiativtagare
och uppdragsgivare.

Tyvirr dr det langt ifran alla med Parkinson,
som har tillging till ett parkinsonteam. Forra aret

gjorde Parkinsonférbundet en granskning for

att se vilket genomslag Socialstyrelsens Natio-
nella riktlinjer for vard av Parkinson hade fatt

i de olika linen. Det var en dyster lisning. I ar
upprepade vi samma undersokning, for att se

om det hidnt nagot pa ett ar. Samma nedsldende
resultat i dr ocksd. Riktlinjerna slar fast att minst
tvd besok per ar hos specialist 4r minimum for att
ha kontroll 6ver sin sjukdomsutveckling. Fler om
man dr i avancerad fas. Var undersokning visar att
nastan hilften bara har triffat sin likare en ging
per ar. Vad virre dr att ett stort antal parkinson-
patienter inte far nagot besok alls.

Politiskt paverkansarbetet kriver tilamod och
envishet. Omedelbar behovstillfredsstillelse kan
man bara gldmma. Att arbeta med opinionsbild-
ning, som Parkinsonférbundet gor, ger resultat
pd sikt. Det dr jag 6vertygad om. Mangsidighet,
samarbete och fantasi dr metoderna for fram-

ging.

NAR DET HAR NUMRET av Parkinsonjournalen nir
lisarna har Parkinsonférbundet just avslutat sin
kongress. En delvis ny forbundsstyrelse stir be-
redd att fortsitta driva vira fraigor. Angeligna ar-
betsuppgifter kommer inte att saknas.

Jag vilkomnar alla nya och gamla styrelseleda-
moter och jag ser fram mot att fa fortsitta arbeta
for att livet for oss med Parkinson och vira nirsta-
ende ska bli bittre.

ELEONOR HOGSTROM

Ircssa

”Mangsidighet,
samarbete

och fantasi

ar metoderna
for framgang”

\"E AVTACKAD

.. Ingemar Gerbro,
FC som limnade for-
bundstyrelsen
efter sex ar, av-
tackades pa kon-
gressen med
Parkinsonforbun-
dets hedersmedalj
och en blombukett.

Vad hander

reportage och artiklar.

i lansforeningarna?

I Parkinsonjournalen forséker vi dven spegla vad som
hénder i forbundets ldnsforeningar. Men vi behdver din
hjalp. Skicka rapporter och bilder till oss sa vi kan visa
litet av den stora aktivitet som alltid pagar. Hér garna av
dig med ett mail eller brev och kom gérna med forslag pa
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— KONGRESSEN —

Myrna Akerblom flyttade frin New York till Bollstabruk i Visternorrland
for 14 dr sedan. Sedan ndgra dr tillbaka dr hon och hennes man engagerade i
Parkinsonfoérbundet. Nu ér hon invald som ny ledamot i férbundsstyrelsen
och vill arbeta for bittre vard, mer stod till anhoriga och att fler ska upp-

tacka fordelarna med att bli medlem.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO DENNY LORENTZEN

Myrna vill arbeta for
battre vard i hela landet

MYRNA AKERBLOMS MAN HAR diagnosen Parkinson sedan
2007. De dr bada aktiva i regionalféreningen i Vasternorr-
land och hon vill att fler ska se fordelarna med att vara
med i Parkinsonforbundet.

— Jag tycker att det forbittrade livskvaliteten nir vi gick
med i féreningen. Dir triffar vi personer som forstar sjuk-
domen och man kan prata om allt, siger hon.

Myrna Akerblom ir uppvixt pa Filippinerna men har
bott i USA i 6ver 25 dr. Frin New York University har hon
en examen i digital kommunikation — och kommunika-
tion ir ett av hennes intresscomriden.

— Redan nir den digitala tekniken fortfarande var i sin
linda under 8o- och go-talet blev jag nyfiken och ville veta
mer om hur digitaliseringen skulle piverka vara liv i fram-
tiden, sdger hon.

Hon ser bide fordelar och méjliga risker.

— Den konstanta uppkopplingen och tillgingligheten
dygnet runt skapar en stress hos méinga. Vi behover
forstas kunna stinga av, siger hon.

Samtidigt vill hon i férsta hand betona de stora méjlig-
heterna.

— Ett konkret exempel for mig personligen dr att det
ar fantastiskt att kunna ha kontakt med vinner och slikt i
andra delar av virlden via exempelvis Facetime, siger hon.

FORDELARNA MED DEN digitala kommunikationen kan
ocksd utvecklas dnnu mer i féreningslivet, hoppas hon.
Myrna Akerblom vill girna se fler nya kontaktvigar.

— Jag tinker att det blir littare att attrahera fler
medlemmar om man associerar férbundet med de vinliga
och hjilpsamma manniskor som dr med, sa att det inte
kinns sd abstrakt, siger hon.

Webbsindningar eller regelbundna sms-utskick till de
medlemmar som vill ha det dr nagra av hennes tankar.

— Det finns manga majligheter sd att man ocksa kan nd
dem som bor lingt bort. Men jag har just blivit invald i

torbundsstyrelsen sa det hir dr bara funderingar som jag
har, siger hon.

Mycket information finns redan, exempelvis Parkinson-
podden, film, ParkinsonJournalen och webbsidan, konsta-
terar Myrna Akerblom.

— Kanske det gar att lyfta fram ytterligare. Jag tror att
den digitala tekniken kan vara till stor glidje for féren-
ingens medlemmar. Det kommer ocksa att fa vixande
betydelse i behandling av sjukdomen, siger hon.

DET FINNS 0CKSA minga andra frigor i foreningen som
engagerar Myrna Akerblom och en av dem handlar om
varden.

— Att ta hand om sina ilskade som har Parkinsons
sjukdom kan vara en stor belastning fér manga. Och det
kan péaverka dven deras egen hilsa negativt. Personligen
vet jag att regionens och kommunens stod till anhoriga
inte 4r tillrickligt. Jag vill hjalpa till att lyfta fram fragan pa
en nationell niva sa att anhoriga kan fa st6d som de verk-
ligen behover.

Riktlinjerna for parkinsonvard ar ocksa viktiga.

— Forbundet driver sedan tidigare frigorna om natio-
nella riktlinjerna och det vill jag engagera mig i, siger hon.

Ett exempel pa en friga som ingar i riktlinjerna ar
vikten av parkinsonteam.

Tillgang till vird 6ver hela landet ir ytterligare en
central friga i hennes engagemang. Sedan r 2005 bor
Myrna Akerblom tillsammans med sin man Roger
Akerblom i Bollstabruk i Kramfors kommun. Boll-
stabruk 4r ort med knappt 2000 invinare, beligen
vid Angcrmaniilvcn. Hon lingtar inte tillbaka till
Manhattan.

— Anda sedan jag kom till Bollstabruk férsta gingen
har jag dlskat naturen dér. Nér vi pratade om att flytta till
Sverige var ett villkor for mig att vi inte flyttar till en stor
stad igen, siger Myrna Akerblom.
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Parkinsonforbundet styrelse:

Friamre raden fran vinster: Stefan Strahle, Lena Schalin,
Eleonor Hogstrom och Myrna Akerblom.

Bakre raden fran vinster: Sven Palhagen, Tore Nordhamn, Asa
Holmgren, Bernt Johansson, Eva Strandell, Anne Johansson,
Kristina Hagstrom och Bernt Kruse.

Forbundet arbetar

vidare med riktlinjer
och kunskapsspridning

Parkinsonforbundet fortsatter sitt arbete med
att bevaka Socialstyrelsens riktlinjer for par-
kinsonvard. En mdjlig utveckling for forbundet
i framtiden kan vara att ligga mer kraft ocksa
pa hur boenden fungerar.

- Kanske vi ska fundera pa om vi kan certi-
fiera boenden, sa Eleonor Hogstrom, nar hon
pekade pa tinkbara utvecklingsomraden i ett
anférande pa Parkinsonforbundets kongress i
slutet av ma,.

Inga beslut dr dock fattade utan fradgan ska
utredas vidare av styrelsen.

Parkinsonforbundet hade kongress i slutet
av maj. Kongressen beslutade bland annat att
Parkinsonpodden fortsatter med ytterliga-
re atta avsnitt i host och att medlemsavgiften
forblir oforandrad.

Eleonor Hogstrom valdes om som ordfdran-
de. Ny i styrelsen for aret ar Myrna Akerblom
fran Parkinson Vasternorrland.
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- AKTUELLT —

Kvinnor med
funktionsnedsittning

missgynnas

Manga kvinnor med funktions-
nedsattning har inkomster som
inte racker for att forsorja sig
sjalva och eventuella barn. Det
visar en ny rapport som Jam-
stalldhetsmyndigheten och Myn-
digheten for delaktighet presen-
teradeiapril.

— Kvinnor med funktionsnedsittning
behover synliggdras mer inom savil
jamstilldhets- som funktionshinderpo-
litiken, siger Lena Ag, generaldirektor
for Jamstilldhetsmyndigheten.

Jamstilldhetsmyndigheten och
Mpyndigheten for delaktighet har haft
regeringens uppdrag att sdrskilt kart-
ligga hinder for den ekonomiska
jamstilldheten for kvinnor med funk-
tionsnedsittning.

— Den ekonomiska ojimstilldhet
som finns mellan kvinnor och min
generellt forstirks ytterligare for
kvinnor med funktionsnedsittning,
siger Malin Ekman Aldén, general-
direktor for Myndigheten for delak-
tighet.

KVINNOR MED FUNKTIONSNEDSATT-
NING lever i dag i betydligt storre eko-
nomisk utsatthet dn andra kvinnor.
De idr 6verrepresenterade i den grupp
vars disponibla inkomst understiger

60 procent av medianinkomsten. Kon-
sckvensen blir att manga kvinnor med
funktionsnedsidttning lever i ekono-
misk otrygghet.

Det finns ocksa stora skillnader
mellan kvinnor och min med funk-
tionsnedsittning nir det giller omfatt-
ningen av arbete. En oproportio-
nerligt stor del av gruppen kvinnor
med funktionsnedsittning ar ling-
tidsarbetslosa. De arbetar betydligt
oftare deltid, dr deltidsarbetslosa eller
har timanstillning oftare dn andra.
Samtliga av dessa faktorer bidrar till
inkomstklyftorna.

Kartliggningen visar ocksa tydligt
att arbetsmarknadspolitiskt stod
riktade till personer med funktions-
nedsittning triffar olika beroende pa
kon. Generellt har min storre tillgang
till insatser och stod dn kvinnor. En
stor del av gruppen kvinnor med funk-
tionsnedsittning upplever ocksa att de
ir utsatta for diskriminering och kran-
kande sirbehandling i arbetslivet, och
da inte minst negativa attityder fran
arbetsgivaren.

For att komma ét de allvarliga
brister i ekonomisk jaimstilldhet som
kartliggningen visar foreslas ett antal
atgarder:

o Arbetet med att forebygga diskri-

minering, bland annat inom ramen fér
bestimmelserna om aktiva dtgirder,
maste pd ett tydligare sitt kombinera
perspektivet jimstilldhet och funk-
tionsnedsittning.

« Kunskapen om samspelet mellan
funktionsnedsittning och jimstilldhet
i arbetslivet behover generellt hojas for
att kunna sikerstilla ett systematiskt
arbete och effektiva insatser.

o Arbetsmarknads- och vilfirdsstod
riktade till personer med funktions-
nedsittning behéver samordnas. De
behover ocksa analyseras, reformeras
och moderniseras ur ett jaimstilldhets-
perspektiv.

Kalla: Jamstalldhetsmyndigheten

Lena Ag sager att
kvinnor med funk-
tionsnedsattning
maste synliggoras.

14405 ¥315S3 0104

Lund far pengar for samverkan om behandling

16 PROJEKT SOM VERKAR for en bittre hilsa har fatt dela pa drygt
41 miljoner kronor i innovationsprogrammen Swelifes och Med-
tech4Healths gemensamma utlysning,.
122 projekt ans6kte om medel, av dessa sallades alltsa 16 projekt ut.
Lunds universitet har ett av de 16 projekten: Samverkan for utveck-
ling av ny behandling av Parkinsons sjukdom. Projektledare 4r Per
Petersson.
Medtech4Health ir ett nationellt Vinnova-finansierat strategiskt

innovationsprogram som startade 2016. Swelife stodjer samverkan
mellan akademi, niringsliv och hilso- och sjukvard med madlet att
stirka life science i Sverige och forbittra folkhilsan.

— Det dr oerhort roligt att antalet idéer och initiativ inom medicin-
teknikomradet fortsitter 6ka starkt. Kreativiteten och skaparkraften
ir pétaglig 1 bade forskarvirlden, varden och industrin, siager Ulla

Elofsson, utlysningsansvarig pa Medtech4Health.
Kélla: Swelife
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— SPETSPATIENTER—

Asa Holmgren har Parkinson och ir
anstilld av Region Norrbotten som
spetspatient — med uppgift att utveckla
varden.

Projektet spetspatienter forsoker hit-
ta nya vigar for att ta vara pa patienters
kunskap.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO DENNY LORENTZEN

Asa jobbar
sOm Spets-
patient

Asa Holmgren ir engagerad i Nitverket Yngre Parkinson,
en del av Parkinsonforbundet. Hon dr ocksd med i for-
bundsstyrelsen. Till yrket dr hon lirare, men i januari i ar
limnade hon sitt vanliga lirarjobb och blev istillet anstilld
av Region Norrbotten.

Det dr en helt ny roll — som spetspatient.

— Jag tyckte att det var ett sd spinnande uppdrag sa jag
sa till och med upp mig fran en fast tjinst for att istillet ta
det hir projektuppdraget. Det dr ett sitt att kunna hjilpa
andra och férhoppningsvis se till att de inte behover kliva i
samma diken som man sjilv, siger Asa Holmgren.

Hon och en kollega, Pia Johansson, dr de forsta i Sverige
som har anstillts som spetspatienter i Sverige. Bida jobbar
alltsa i Norrbotten.

— Region Norrbotten gér i brischen med att anstilla
spetspatienter men det hinder mycket pa manga hall, siger
Asa Holmgren.

Hon har flera saker som hon vill arbeta med i sitt nya
jobb.

— Det handlar framf6rallt om bemétandefrigor. Det
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ASA HOLMGREN

Auder: 52

Bor: Luled

Aktuell: Nyanstalld som spetspatient/verksamhetsutvecklare

i Region Norrbotten. Spetspatienter kan beskrivas som aktiva
patienter som vill bidra till att utveckla varden.

Yrke: Larare

Fritidsintressen: Heminredning, resa, umgas med slakt och vénner.

finns mycket kvar att géra ndr det giller vardens bemétande
och hur man lyssnar pd patientens erfarenhet och kunskap,
siger hon.

Spetspatienter dr ett begrepp som har blivit etablerat
under senare dr. For tva ar sedan blev ordet utnimnt till
ett av Sprakradets nyord. Spetspatienter kan beskrivas som
aktiva patienter som vill 6ka sin “m4 bra-tid” och bidra till
att utveckla virden. Ett nationellt projekt om spetspatienter
far stod av Vinnova (se separat artikel, intervju med Sara
Riggare som ir projektledare).

Region Norrbotten ingir som en av samarbetsparterna
i det nationella projektet om spetspatienter. Fran och med =



— SPETSPATIENTER —

3

. L
Asa Holmberg och Pia Johansson, Sveriges tva forsta anstillda spets-
patienter.

januari i 4r har regionen alltsa ocksé anstillt tvd personer med patien-
terfarenheter for att utveckla varden.

Men hur ser en vanlig dag pa jobbet ut for en spetspatient?

— Det varierar, sager Asa Holmgren.

— Vi arbetar med att fi med patientperspektivet i olika samman-
hang, ett konkret exempel nu ir att ta med det i arbetet med ett
forbattringspris som regionen har, siger hon.

ANDRA EXEMPEL PA arbetsuppgifter ir att arbeta for 6kad tillginglig-
het, 6kad patientsikerhet och att folja vad som hinder i omvirlden.

Behovs det spetspatienter i andra regioner ocksa?

—Ja, det behovs pa fler stillen. Det finns ocksd andra initiativ som
ir i samma anda. I bland annat Jénkoping finns ”Levande biblioteket”,
en resurs av patienter som kan “linas ut” i samband med olika forbatt-
ringsprojekt, siger Asa Holmgren.

Hon tycker att en annan uppgift for spetspatienter skulle kunna
vara att stodja andra patienter exempelvis nir de triffar likare.

— De som inte har ndgon anhorig som kan folja med kanske vill ha
hjilp och ha nigon med sig som ocksa hor vad som sigs, siger Asa
Holmgren.

I Region Norrbotten arbetar hon och hennes patientkollega pa

Adena Personlig Assistans

Med ratt assistans far du battre livskvalitet.
Var vision ar darfor att 6ka livskvaliteten for dig
genom att ge dig i sarklass basta service
med all respekt.

Din trygghet i centrum!

=]

e
% ersonlig omsori
=P g 9

www.adena-assistans.se

Skytteholmsv. 2, 171 27 Solna
Tel: 08-735 53 30

”Jag vill dela med mig av mina erfaren-
heter och bespara andra fran att behdva
uppleva samma problem.”

Asa Holmgrens rad till parkinsonpatienter

o Forbered dig infor likarbesok. Fundera 6ver
vilka fragor du vill stilla och skriv gidrna ner
dem.

« Viga fraga nir du triffar likare eller andra
personer fran virden.

« Kom ihag att likarbesoket kanske inte dr helt
rattvisande. Som patient ser man till att vara
vil medicinerad da, och likaren vet inte hur
det fungerar annars. Beskriv hur det fungerar i
vardagen.

 Anvind eventuellt tekniska hjdlpmedel, ex-
empelvis en kort mobilfilm for att visa hur det
fungerar i vardagen och hur du mar.

utvecklingsavdelningen. Formellt dr titeln verksamhetsutvecklare.
Utgédngspunkten dr patientens upplevelser av virden.

— Fragorna om bemoétande handlar om méinga olika sammanhang,
allt fran hur det ser ut nir man ska betala till hur man blir bemoétta av
likaren, siger hon.

— I grundet dr det en friga om att se hela personen, jag har
Parkinson men jag dr inte Parkinson, siger hon.

ASA HOLMGRENS ENGAGEMANG i patientfrigor startade redan innan
hon sjilv fick sin diagnos.

— Det borjade med att min mamma blev sjuk och ingen holl ihop
hennes vard. Det var oklart vem som var medicinskt ansvarig. D4 blev
vi anhoriga tvungna att ta mer ansvar, siger hon.

De erfarenheterna som anhorig har hon ocksd med sig i arbetet som
spetspatient.

— Jag vill dela med mig av mina erfarenheter och bespara andra frin
att beh6va uppleva samma problem, siger hon.

I Norrbotten ir projektet Spetspatienter i inledningsfasen, men Asa
Holmgren hoppas pi flera konkreta férindringar under aret.

— Férhoppningsvis far vi iging ett ”levande bibliotek” i Norrbotten
ocksd. Jag hoppas ocksi pa ett utbildningspaket for patienter, obero-
ende av diagnos. Utbildningen skulle kunna medvetandegora vad
du kan gora for att ma sd bra som majligt, vad du kan gora sjilv som
egenvird, siger Asa Holmgren.
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Lisbeth Lépare-Johansson, utvecklingsdirektor i Region Norrbotten, i samband
med att regionen i &r blev forst i landet med att anstalla tva spetspatienter.

Projektdeltagarna i en debattartikel i Svenska Dagbladet 2017

Sara Riggare har haft Parkinson sen hon var i ton-
dren. Numera leder hon ett projekt om spetspatienter
— ett begrepp som hon sjilv myntat. Hon ir efterfrd-
gad foreldsare pd konferenser over hela virlden och
blev nyligen utsedd till Arets medicinsvensk.

Kunniga patienter
gor alla till vinnare

SARA RIGGARE AR I GRUNDEN ingenjor, men for knappt tio

Sara Riggare

som kan och vill mer, och ett samhille som kan mota deras

dr sedan bytte hon bana och blev doktorand i hilsoinfor-
matik pa Karolinska Institutet, KI. Men de senaste dren har
hon framf6rallt lagt kraft pa projektet spetspatienter, ett na-
tionellt projekt som stéds av Vinnova.

Begreppet spetspatient foddes egentligen ur frustration.

— Jag horde en ironisk sing gjord av en likare som hand-
lade om att man aldrig skulle googla sina symtom, siger
hon.

Ett helt bakvint synsitt for Sara Riggare som ser egen-
makt som central. Det blev startskottet for ordet spets-
patient™

— Jag tinkte pd att man i tekniska sammanhang brukar
utga frin avancerade anvindare, i USA kallas de ”lead
users” Det dr personer som ligger grunden till ny utveck-
ling, sidger hon.

Ett sadant exempel dr mountainbike-cyKklister i Kalifor-
nien. Utvecklingen av mountainbikes borjade hos cyklis-
terna sjilva som ville férbittra cyklar for att kunna vara ute
i terrdngen — och ddrfoér byggde om och forbittrade sina
egna exemplar. S4 smaningom foljde industrin efter och
borjade silja mountainbikes i stor skala.

Ett begrepp for personer som vill vara med och utveckla
sjukvarden blev alltsa spetspatienter.

— Vi arbetar for ett samhalle dir det finns fler patienter
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behov, siger Sara Riggare.

DET FINNS EN TIDSJAMFORELSE hon ofta anvinder for att
beskriva patientens roll.

— Jag triffar min neurolog en timme om dret, men dgnar
8765 timmar at egenvard, siger hon.

Sara Riggare betonar samtidigt att det ska vara en
mojlighet for patienter att vara spetspatient, inte ett krav.

— Spetspatienter hanterar sina hilsoutmaningar pa ett
konstruktivt och kunskapsbaserat sitt utifrin sin egen kapa-
citet och funktionsférmédga. Det handlar inte om ndgon elit-
styrka av patienter, men vi som vill géra mer sjilva kan frigéra

£ . e TR Las mer:
resurser for dem som inte kan eller vill sjilva, siager hon. www.dagens-
SUSANNE RYDELL  patient.se

SPETSPATIENTER - EN NY RESURS for hdlsa ar ett projekt som startade som-
maren 2017. Projektet finansieras av Vinnova tillsammans med 16 andra part-
ners. Sara Riggare som ar forskare vid Kl och har Parkinson ar projektledare.
Hon utsags till "Arets medicinsvensk 2018” av tidningen Fokus. Projektet syftar
bland annat till att etablera en gemensam plattform for aktiva patienter. Bland
aktiviteterna finns en universitetskurs i patientperspektiv och egenformaga,
test av egenmétningar samt utformning av utbildningar i egenvard. | hést ord-
nar projektet spetspatienter en nationell konferens, fér bade patienter och fo-
retridare for varden och myndigheter.



> FORDJUPNING —

Fordjupningsmotet i korthet

Personcentrerad vard innebér ett partnerskap mellan patient och vard-
givare som utgar ifran patients sjukdomsberittelse.

Arbetsformagan paverkas tidigt, redan flera ar innan diagnosen, men
genom anpasshing av arbetsuppgifterna kan manga fortsitta att arbeta.
Den som ar anhdrigvardare kan ha en tung borda att biara, sa kunskap och
mojlighet till aterhimtning behdvs for att man ska orka.

Overrorlighet och stelhet kan métas objektivt med PKG-klockan, ett instru-
ment som bars runt handleden medan man lever sitt liv som vanligt.

Arbetsliv och anhorigas roll
i fokus pd fordjupningsmote

Hur péverkas familjen nir ndgon familjemedlem far diagnosen Parkinson? Hur
dr det att arbeta nir man har Parkinson? Det var nagra av fridgorna i fokus pd
drets fordjupningsmote om Parkinson. Motet arrangerades av Virdforeningen

Movement Disorders (VIMD).

1 BORJAN AV ARET anordnades 2019 &rs Par-
kinsonférdjupningsmote, som fokuserar pa
nyheter om vard av parkinsonsjuka i kompli-
kationsfas, d4 tablettbehandling inte lingre ger
tillricklig effekt. Motet arrangeras av Virdfor-
eningen Movement Disorders (VEMD) och
riktar sig till sjukskéterskor, fysioterapeuter, ar-
betsterapeuter, dietister och logopeder.

Motet inleddes med att deltagarna hilsades
vilkomna av tva representanter fér VEMDs
styrelse: Karin Persliden, DBS-sjuksko-
terska vid Karolinska Universitetssjukhuset
Solna, och Mikaela Karlstedt, sjukskoterska
och doktorand vid Karolinska Institutet.

De berittade att styrelsens tre huvudprojekt
under det gangna dret varit att vidareutveckla
den nationella parkinsonskolan, att uppritta
ett bibliotek med forskningsinstrument och
att utarbeta en kompetensbeskrivning for
parkinsonsjukskoterskor.

Parkinsonprogrammet
Neurorehab Sivar

Neurorehab Sivar utanfér Umea 4r en hog-
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specialiserad rehabiliteringsklinik fér per-
soner med Parkinsons sjukdom och andra
neurologiska sjukdomar eller foljdtillstind
efter stroke. Hir erbjuder man bland annat
teamrehabilitering i grupp for personer med
relativt nydiagnostiserad Parkinsons sjuk-
dom, det vill siga de som haft diagnosen i ett
cller ett par dr. Om det berittade fysiotera-
peut Krister Johansson, sjukskoterska Malin
Grahn och arbetsterapeut Karoline Ollman.

Grupperna bestar av 5—7 deltagare.
Programmet innefattar en rehabiliteringspe-
riod pd 3-6 veckor utifrin individens behov,
en rehabiliteringsplan och uppfoljning efter
tre manader. Under rehabiliteringsperi-
oden bor deltagarna pé kliniken fem dagar i
veckan.

— Programmet bygger pa delaktighet och
patientcentrering, och vi arbetar for att invol-
vera nirstiende redan tidigt i sjukdomen, sa
Krister Johansson.

Nigon ging under rehabiliteringsperi-
odens andra vecka anordnas Nirstaende-
dagen, da deltagarna far bjuda in en av sina
nirstiende. Under dagen ges information om

Parkinsons sjukdom och dess konsekvenser,
om triningsmojligheter och om hur det ér att
vara nirstiende. Dagen brukar vara vildigt
lyckad och manga uppskattar att fa triffa
andra i liknande situation och utbyta erfaren-
heter.

Anhorigas perspektiv

Mikaela Karlstedt framholl vilken ovirderlig
resurs de anhoriga dr for bade patienten och
virden. De har unika kunskaper om patienten
och stora méjligheter att ge stod och hjilp i
anpassningen till en ny situation. Men livet
som anhorig kan vara pafrestande, savil fy-
siskt som psykiskt (1).

— Inte minst neuropsykiatriska symtom
som vanforestillningar, dngest, panikattacker
och demens kan innebira stora utmaningar,
och stord nattsomn drabbar dven den som ir
anhorig, sa Mikaela Karlstedt.

Livssfiren tenderar att krympa i takt med
att sjukdomen fortskrider, si att nirmiljon
tar allt storre plats pa bekostnad av aktiviteter
utanfor hemmet. Det finns dven en risk for
att omgivningen tréttnar ndr man inte alltid
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Fem av talarna, fr v Jonathan Timpka, Michaela Karlstedt, Petra Hultén, Rose-Marie Mossberg Maghsoudi och Valentina Bala.

kan gora det man lovat, sd att vinnerna blir
farre.

Parkinsons sjukdom gor det svarare att
uttrycka sig och att fa gensvar. Det beror
delvis pa att mimiken minskar, vilket gor
det svirt att avldsa reaktioner. Manga anho-
rigvardare vittnar om att de kinner sig
ensamma, och oron for framtiden kan vara
stark.

Hur g6r man dé for att fa det att fungera?
Ibland kan det vara till hjilp att forsoka skifta
perspektiv, sd att man kan sitta sig in i varan-
dras situation och gora sig forstadd bittre.

I den man det dr mojligt bor man férséka
hitta aktiviteter som fungerar i den nya situa-
tionen och ha kul ihop. Det ar dven viktigt att
fa uttrycka sina kinslor, att fa stod och trost,
och att veta vart man ska vinda sig om man
behover hjilp.

— Ju mer kunskap man har som anhorig-
vardare, desto fler verktyg har man att ta till
och desto mer kan man kidnna att man har
kontroll 6ver situationen, sa Mikaela Karl-
stedt.

Att skapa egentid ir inte alltid enkelt men
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kan vara avgorande for att man ska orka, och
for att det ska vara praktiskt genomfoérbart
kan man beh6va anhorigstod. Det dr Social-
nimndens, det vill siga kommunens, ansvar
att erbjuda stod till anhorigvardare.

En kommentar frin publiken var att manga
kommuner erbjuder avlésning i hemmet, en
tjdnst som innebir att en avlosare tar Gver
varden av den sjuke for att pa sa sitt avlasta
anhorigvirdaren. Ingen behovsprévning
kravs och i hilften av landets kommuner
ir avlosning gratis. Hur manga timmars
avlosning man kan fi varierar, men i vissa
kommuner dr det sd mycket som 24 timmar
per manad.

Hur familjen paverkas
Anita Winter dr 63 ar och har haft Parkinsons
sjukdom i tio ar. Hon arbetar heltid som ul-
traljudsbarnmorska, och dessutom driver hon
ett konsultforetag, jobbar extra med sémnad
och omklddning av mébler, och genomfér en
studie pd fosterdiagnostik.

Anita har alltid varit 6ppen med sin
sjukdom pa arbetet och det har tagits vil

emot. Hon har delvis fatt anpassa sina arbets-
uppgifter men i 6vrigt fungerar det bra.

— Jag dr ocksd ganska aktiv pa fritiden,
bland annat genom att simma, springa och
dka skidor, och det gar bra om man bara
passar in det med medicinen, sa Anita Winter.

Nar Anita fick sin diagnos bestimde hon
sig for att noja sig med de forsta s—10 goda
aren och sedan s6ka dodshjilp i Schweiz,
men hon dngrade sig snart.

— I borjan googlade jag en hel del men
sedan bestimde jag mig for att jag inte ville
veta mer utan bara leva mitt liv sa bra det gar.
Min son siger att jag dr sjukt positiv, men jag
vill vara glad, sa Anita Winter.

Hur fanga fluktuationer?

Anders Johansson, neurolog vid Karolinska
Universitetssjukhuset i Solna, redogjorde fér
hur man i varden kan ga tillviga for att finga
patienters motoriska fluktuationer, dvs de
snabba kast mellan 6verrorlighet och stelhet
som ofta uppstir i senare sjukdomsskeden,
vanligen dd effekten av medicineringen inte
sitter i mellan doseringarna. Motoriska fluk-  we
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"Personcentrerad vard &r en nyckelkomponent inom hélso-
och sjukvarden som leder till battre resultat, en béttre
upplevelse av den vard som ges, 6kad patientsdkerhet
och okad kostnadseffektivitet.”

tuationer av detta slag kallas dven dosglapp
cller wearing off.

Traditionellt har man undersokt moto-
riska fluktuationer genom att helt enkelt friga
patienten eller lita denne att fylla i olika frage-
formulir och dagbdcker, men idag finns det
dven mojlighet att utvirdera rorelserna objek-
tivt, bland annat med en si kallad PKG-klocka.
PKG-klockan birs runt handleden och regist-
rerar andelen snabba och langsamma rorelser
bland de normala rorelserna, allt medan man
lever sitt liv som vanligt.

I en studie pa patienter som behand-
lades med mikrotabletter av levodopa (s
mg/tablett) utvirderades effekterna bland
annat med PKG. Resultaten visade tydliga
forbittringar, bland annat pa graden av sjuk-
domsborda och livskvalitet. Dosintervallen
krymptes med i omkring 1s minuter och
doserna 6kade niagot (2).

Till riskfaktorerna for att utveckla motoriska
komplikationer hor bland annat ung debutélder
och kvinnligt kén. En ytterligare riskfaktor dr
hoga doser av levodopa — det dr mojligt att
hjarnan vinjer sig vid att ha tillgang till stora
mingder levodopa och att man dirfér bor halla
nere doserna nigot. Diremot bor man inte
fordroja behandlingsstarten, eftersom det leder
till simre symtomutveckling (3).

Arbetsliv och Parkinson
Jonathan Timpka, blivande neurolog och
doktorand i klinisk medicin vid Lunds uni-
versitet, arbetar med en avhandling om hur
Parkinsons sjukdom péverkar arbetslivet.
Han berittade att drygt fem procent av pa-
tienterna dr under 5o dr ndr de fir diagnosen,
och drygt 30 procent under 65 dr. Att tvingas
sluta arbeta dr for manga den virsta foljden
av sjukdomen.

— Man kanske skulle tro att arbetet skulle
kinnas som en belastning, men precis som
alla andra mir personer med Parkinsons
sjukdom ofta bra av att ha en meningsfull
sysselsdttning, sa Jonathan Timpka. Jobbet
ir ofta en viktig del av identiteten som dven
ger ctt socialt sammanhang och omvixling i
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vardagen. Att inte arbeta innebir dessutom
ett inkomstbortfall, inte bara fér patienten
utan dven for de anhoriga.

Arbetsformagan paverkas tidigt. En egen
studie visar att personer som senare diagnosti-
seras med Parkinsons sjukdom har fler lingre
sjukskrivningar 4n andra redan fem &r innan
den forsta sjukskrivningen for Parkinson (4.).
Parkinsons sjukdom leder dessutom ofta till
att man limnar arbetslivet tidigare, och for
den som fortsitter att arbeta mer dn ett par dr
efter diagnosen behdvs vanligen en anpassning
av arbetsuppgifterna (5).

— Oftast fungerar det bittre att fordela
arbetstiden ojimnt, till exempel sd att man
far nigon dag ledig i veckan, sa Jonathan
Timpka. Men om man ska lyckas fa igenom
det miste det motiveras vil pa sjukintyget.

Bemota kulturella skillnader
Rose-Marie Mossberg Maghsoudi arbe-

tar som sjukskoterska pa Cityhilsan Soder

i Norrkoping och foreldser om kulturers pa-
verkan pa det minskliga motet. Hon beritta-
de att 20 procent av Sveriges befolkning idag
utgors av utlandsfédda och att behovet av att
overbrygga sprikliga och kulturella barridrer
ar stort.

Enligt den sa kallade kulturkartan frin
World Values Survey, ett internationellt fors-
karnitverk som miter ménniskors virderingar,
dr Sverige virldens mest sekulariserade, ratio-
nella och individualiserade land (6). Dirfor
ir det knappast 6verraskande att problem
uppstdr i motet med personer fran mer tradi-
tionella och 6verlevnadsinriktade kulturer.

— Vi har en vilfirdsmodell som man inte
ens kan forestilla sig i minga av de linder
vara invandrare kommer ifrdn. Istillet tillhor
man en stor kirnfamilj, och har man problem
sd l6ser man det inom gruppen, sa Rose-
Marie Mossberg Maghsoudi.

Invandrare fran vissa linder kan dessutom
ha ganska vaga kunskaper om hur kroppen
fungerar, och da giller det att ligga informa-
tionen pa ritt niva.

— Vi maste bli mycket bittre pa att forklara

och sikerstilla att personen verkligen har
forstatt det vi har sagt, framholl Rose-Marie
Mossberg Maghsoudi. Vi ir sa ridda for att
verka fordomsfulla eller rasistiska, men vi kan
inte utga ifran att alla tinker som vi.

Man bor ocksd ha i dtanke att manga
av dem som kommit till Sverige under de
senaste dren har traumatiska upplevelser
bakom sig, som mycket vil kan ta sig kropps-
liga uttryck.

Nivdstrukturering

av hogspecialiserad vird
Tillgangen till hogspecialiserad vard ér inte
rattvist fordelad 6ver landet, och darfor le-

tar man nu efter sitt att utjgmna skillnader-
na. Till hégspecialiserad vard riknas bland
annat avancerad behandling av Parkinsons
sjukdom, dvs apomorfinpump, Duodopa
(levodopa och karbidopa som tillfors direkt
till tarmen via en barbar pump, kallas dven
LCIG) och djup hjarnstimulering (deep brain
stimulation, DBS). Avancerad behandling ska
enligt Socialstyrelsen erbjudas personer med
Parkinsons sjukdom som inte har tillricklig
effekt av tablettbehandling.

Ett mojligt sitt att astadkomma en mer
jamlik tillgang till hogspecialiserad vard dr
enligt Socialstyrelsen att koncentrera den
till hogst fem centra i landet (7), och avan-
cerad parkinsonbehandling ér ett av de pilo-
tomraden som valts ut for att se om detta
ir en framkomlig vig. Om det berittade
Peter Hagell, sjukskoterska och professor vid
Hogskolan Kristianstad.

En sakkunniggrupp dar Peter Hagell ingar
har fatt i uppdrag att gora en férdjupad
genomgang av den avancerade parkinsonbe-
handlingen. Genomgangen ska utmynna i en
rapport som beskriver nuliget, en konsekven-
sanalys och en sammanlagd beddmning och
rekommendation.

— Underlagen ska nu skickas ut pa remiss,
och direfter kommer vi att fatta beslut om
vilka behandlingar som skulle kunna vara
aktuella for den hir nya virdmodellen och
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hur manga vardenheter vi rekommenderar, sa
Peter Hagell.

Personcentrerad vard

Valentina Bala, sjukskoterska vid Helsing-
borgs lasarett och forskare vid Lunds univer-
sitet, berittade om personcentrerad vird. Det
ir en modell som bygger pa att vardgivaren
gor en Overenskommelse med patienten, och
ibland dven med anhoriga, om aktivt delta-
gande i den egna virden och rehabiliteringen.
I denna modell innebdr vard ett partnerskap
mellan patient och vardgivare som utgdr ifrin
patientens sjukdomsberittelse.

Tidigare har man talat om patientcentrerad
vard, men med den personcentrerade virden
flyttas fokus fran vad man ér till vem man ar.
Begreppet patient” dr knutet till en roll som
befinner sig i underlige, medan begreppet
“person” avser en unik identitet och en
likvirdig part.

— Personcentrerad vard ér en nyckelkom-
ponent inom hilso- och sjukvarden som leder
till bittre resultat, en bittre upplevelse av den
vard som ges, 6kad patientsikerhet och 6kad
kostnadseffektivitet, sa Valentina Bala.

En konsekvens av 6vergangen till person-
centrerad vard ir att den evidensbaserade
medicinen inte lingre ar allenarddande utan
maste kompletteras med personens individu-
clla upplevelse.

— Vi gar frin ett evidensbaserat till ett
evidensinformerat sitt att tinka och gora, sa
att vetenskapen tillimpas med full hinsyn till
patienten som person, sa Valentina Bala.

Valentina Bala har under 2018 publicerat
tvd artiklar om patientcentrerad vard och
utvecklingen av ett instrument for att méta
omvirdnadsresultat ur ett personcentrerat
perspektiv (8, 9).

Direfter delades deltagarna upp profes-
sionsvis for diskussioner kring vad man
behover gora for att leva upp till personcen-
trerad vird. Den viktigaste slutsatsen var att
alla i personalen behover vara delaktiga for
att det ska fungera.

Aktuella forskningsprojekt
Avslutningsvis presenterades nagra spannan-
de forskningsprojekt pa nationell niva.

Ann Bjorkdahl dr docent vid Sahlgrenska
universitetssjukhuset med den smatt osan-
nolika yrkestiteln universitetssjukhuséver-
arbetsterapeut. Hon berittade att avancerad
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behandling kan forlinga tiden med god
behandlingseffekt med 30-100 procent per
dag, men att effekten bor kunna optimeras
ytterligare genom olika rehabiliteringsin-
satser. Detta undersoks i RePAiR-studien.

— Med samordnade insatser kan vi fore-
bygga olyckor och skador och hjilpa
patienten att aterga till tidigare aktiviteter och
bli mer delaktig, sa Ann Bjorkdahl.

Rehabiliteringsinsatserna maste anpassas
efter behovet. Det giller bland annat att hitta
limpliga traningsformer och att ge rad och
stod for att arbete, fritid, vardag och rela-
tioner ska fungera.

Studien startade i maj 2016 och malet ar att
inkludera 8o patienter.

— Férhoppningen ar att insatserna ska leda
till att patienterna blir mer aktiva, mir bittre
och de kdnner att de har haft stod av rehabili-
teringen, avslutade Ann Bjoérkdahl.

Petra Hultén, fysioterapeut vid mottag-
ningen Friskfaktor i Ludvika, redogjorde fér en
kvalitativ studie av parkinsonpatienters upple-
velse av en metod for att forbittra rorelsefor-
magan kallad Lee Silverman Voice Treatment
BIG (LSVT BIG). Metoden kan dessutom ha
positiva effekter pa trotthet och depression.

LSVT BIG bygger pi repetitiv och hogin-
tensiv trining med fokus pa stora rorelser
dir personen ombeds “hdrma” instrukto-
rens rorelser under 6vningarna. Det under-
sokta triningsprogrammet bestod av 16 indi-
viduella traningssessioner, uppdelade pa en
timmes behandling i fyra pd varandra féljande
dagar under fyra veckor.

— Malet dr att personen automatiskt ska
anvinda stora rorelser i sin vardag, sa Petra
Hultén.

I studien intervjuades 19 personer, varav
tvd avbrét innan behandlingsperioden avslu-
tades. Vidare videofilmades deltagarna under
triningssessionerna for att synliggora savil
svarigheter som framsteg,.

Efterat beskrev deltagarna att programmet
hade kravt mycket av savil dem sjilva och
deras anhoriga som av varden. De tydligaste
effekterna sigs pa de fysiska funktionerna,
som ocksd upplevdes vara dverforbara till
vardagsaktiviteter.

Mikaela Karlstedt presenterade sin avhand-
ling om hur Parkinsons sjukdom paverkar
parrelationen. I den studie hon genomfort
fick 51 par som levt ihop i minst tre dr svara
pd en mingd olika fragor om sitt férhallande.

Resultaten visar bland annat att det inte fanns
nagra storre skillnader i hur patienterna och
deras partners skattade kvaliteten pd sin rela-
tion — det enda undantaget var reciprocitet,
eller msesidighet, som skattades hogre av
patienterna (10).

— Ju bittre partnern skattade parrelationen,
desto battre skattade patienten parrelationen,
och ju bittre partnern skattade relationen,
desto lagre skattade han eller hon anhorig-
bordan, berittade Mikaela Karlstedt.

T arbetet ingick dven Oversittning och test-
ning av den svenska versionen av en “6msesi-
dighetsskala” (mutuality scale) som anvinds
for att mita kvaliteten i forhallandet mellan
patient och partner. Skalan visades vara bade
anvindbar och anvindarvinlig (1r).

Motet genomfordes med ekonomiskt
stod av av AbbVie, Global Kinetics, STADA,
Medtronic, NordicInfu Care, PharmSwed,
Sensidose, UCB och Nigaard.

Artikeln har tidigare publicerats
i Neurologi i Sverige.
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— AKTUELLT —

Hor ”Bengan” i podden

Bengt "Bengan” Johansson, legendarisk forbunds-
kapten for svenska herrlandslaget i handboll, fick
Parkinsons sjukdom for fyra &r sedan. Hér honom
berédtta om hur det dr att leva med Parkinson, och
sa klart lite handbollsminnen ocksa.

Parkinsonpodden drivs av Anders Stalhammar, lds mer i
Parkinsonjournalen nummer ett i ar. I de forsta fyra avsnit-
ten intervjuade Anders Stalhammar forskare som Sven Pal-
hagen och Hikan Widner. Andra medverkande var Parkin-
sonforbundets ordférande, Eleonor Hogstrom, och vice
ordforande, Eva Strandell.

Nu finns fyra nya avsnitt att lyssna pa. Du hittar dem via
Parkinsonférbundets webbsida www.parkinsonforbundet.
se/meny2/Information/Parkinsonpodden.html eller via
andra tjanster som samlar poddar, exempelvis poddtoppen.
se.

I ett av de nya avsnitten dr handbollslegendaren Bengt
”Bengan” Johansson intervjuad. Ett annat avsnitt handlar
om trdning.

— Fysisk traning dr lika viktigt som att ta sin medicin
vid Parkinsons sjukdom, siger Erika Franzén, docent och
universitetslektor pa Karolinska institutet i Stockholm. Hor
mer om hur det hinger ihop i Parkinsonpodden.

Ett annat av de nya avsnitten handlar om ett projekt som
norska Parkinsonférbundet driver for att samordna varden
och dirmed hoja livskvalitén for mianniskor med Parkinson
i Norge. Hor Thyra Kirknes assisterande generalsekrete-
rare i norska Parkinsonforbundet beritta. Hor ocksa Trine
Corneliussen om hur hon lever med sin Parkinson.

Sidsongens sista Parkinsonpodd handlar om atypisk
Parkinson, de olika varianterna och vilka méjligheter till
behandlingar som finns. Hor Christer Nilsson, &ver-
likare och docent i neurologi vid Skines universitets-
sjukhus. Parkinsonpodden ir tillbaka i september med
nya avsnitt.
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Rehab i Uppsala flyttar till gronare miljo

Oppenvardrehabiliteringen som
idag bedrivs pa Akademiska
sjukhuset och Samariterhemmet
ska samlas i ett nytt centrumii
Ultuna. Sjukhusstyrelsen har
stallt sig bakom forslaget.

— Det hir innebir en forbittring for
patienter som behover rehabilitering.
De fir komma till en grén och rogi-
vande miljo, dir de far tillgang till all
specialistkompetens pa ett och samma
stille, siger Malin Sjoberg Hogrell
(L), ordférande for sjukhusstyrelsen.
For ndrvarande ar rehabiliteringen
samlad i samma organisation inom
Akademiska sjukhuset, men 6ppen-
vardsrehabiliteringen dr fysiskt spridd
i tre olika lokaler vid Akademiska sjuk-
huset och pd Samariterhemmet. Nu dr
planen att storre delen av den speci-
aliserade 6ppenvirdsrehabiliteringen
ska flyttas till Genetikvigen i Ultuna,

dar sjukhuset sedan tidigare har
verksamhet med hospice, avancerad
hemsjukvard och palliativa konsult-
teamet.

De patientgrupper som foreslas fa
sin rehabilitering vid det nya centret dr
bland annat patienter med hjarnskador
inklusive stroke, patienter med kronisk
smirta, patienter med neurologiska
sjukdomar som Parkinson och MS
och patienter med ryggradsskada. En
gemensam mottagning kan skapas for
smirtrehabilitering, rehabiliterings-
medicin, stora delar av den nuvarande
arbetsterapimottagningen, men ocksd
somnutredningar.

— Vi hoppas att vardtiderna ska
kunna forkortas och att hela rehabili-
teringsprocessen ska bli battre nir allt
finns samlat i ett centrum, siger Malin
Sjoberg Hogrell.

Kélla: Akademiska sjukhuset

Hans Lindahl, ledare i Narva BK, tar emot utmarkelsen till Arets Idrottsforening fran
konferencier Ida Bjornstad.

FOTO: BILDBYRAN

Narva boxningsklubb prisad for engagemang

ARETS ELDSJALAR 2019 prisades under en stor Eldsjilsgala pa Berns i Stock-
holm i mars. Priset i kategorin Arets idrottsforening vanns av Narva boxnings-

Kklubb for deras engagemang for att trina dldre och personer med Parkinson.

Ledaren och eldsjilen Hans Lindahl fick idén till parkinsonboxning frin Rock

Steady boxing i USA. Konceptet har spridit sig frin Narva BK till manga andra

boxningsklubbar i Sverige.
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Dubblade foreldsningar i Skaraborg

Forskning, brukarstod och parkinson-sjukskéterskornas arbete var nagra avamnena
nar Parkinson Skaraborg ordnade en forelasningsdag den 29 mars. Dagen arrangera-
des tillsammans med en rad andra organisationer.

Bricke Diakoni informerade om rehab och vilka resurser de kan bista med. Parkinsonskoterskorna pa
KSS i Skévde presenterade sin verksamhet och informerade om framgangar i forskning. Ett brukar-
stodcenter informerade om sin verksambhet, att hjilpa personer med funktionsnedsittning pa uppdrag
av Vistra Gotalandsregionen. Jeanette Johansson som har Parkinson berittade personligt om sin ope-
ration med stamceller. Hon dr med i en patientstudie vid Skines Universitetssjukhus.
Forelisningarna skedde vid tvi tillfillen under dagen, fordelat pa f6r- och eftermiddag. Det gjorde
att man i stort sett kunde komma och gi i sin egen takt. De olika foreldsningarna besoktes av ett
60-tal personer varje gang. Parkinson Skaraborg bedriver manga andra aktiviteter i linet, exem-
pelvis vattengympa, redskapsgympa samt motions- och ma bra-program, dven tillsammans med en
boxningsklubb. SOREN HOVLER

Mojligt fa hemleverans
av vissa kyllakemedel

Kronans Apotek lanserar kostnadsfri
hemleverans av specifika kyllikeme-
del i syfte att underlitta likemedelsan-
vindning for kroniker. Tjinsten dr till
en borjan ett test i stockholmsregio-
nen och riktar sig till patienter med
reumatism eller Parkinson.

Kronans Apoteks lanserade tjinsten
i Stockholmsregionen under forsta
halvéret 2019. Ambitionen ar att bade
oka antalet kyllikemedel f6r hemleve-
rans och att lansera tjansten successivt
i fler regioner i landet frin och med
andra halviret 2019.

- Minga personer som anvinder
dessa likemedel har svart att forflytta
sig sa hemleverans underldttar deras
liv, sager Katarina Ahlskog, kvalitets-
utvecklare pa Kronans Apotek.

Kalla: Kronans Apotek

personer under 65 ar.

Ersta

Sveriges forsta
Parkinsonboende

Nasbyparks Parkinsonboende &r nu en del av Ersta diakoni.

Vi finns f6r dig med Parkinsons sjukdom eller Atypisk

Parkinsonism. Vi vilkomnar boende frin hela landet och 4ven

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

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

en del av Ersta diakoni

Ersta diakoni ir Sveriges storsta idéburna aktor inom vérd och omsorg. Vi bedriver
sjukvird, socialt arbete, utbildning och forskning, professionellt och utan vinstsyfte.
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Tidigare diagnos Miljonsatsnin

i kombination

fokus i ny patientstudie

I en ny studie pa Akademiska sjukhu-
set ska forskare utvardera nya me-
toder for att identifiera parkinsonpa-
tienter mycket tidigare an forut, innan
typiska symptom sasom langsamma
rorelser, stelhet och skakningar visat
sig. Forhoppningen ar att sjukdomen
ska kunna bromsas i framtiden och da
ar det viktigt med tidig diagnos.

— Utokad kunskap om tidiga indikatorer pa
sjukdom kommer att géra det méjligt att
starta likemedelsbehandling mot Parkinsons

sjukdom tidigare dn idag. Just nu finns inte
nagon behandling som bromsar
sjukdomsforloppet, men det pa-
gar mycket forskning kring detta.
Samtidigt beh6vs nya biomarko-
rer i utvecklingen av nya likeme-
del for att kunna folja hur sjuk-
domen utvecklas och eventuella
cffekter av behandlingen, siger
Dag Nyholm, docent och speci-
alistlakare i neurologi, som ge-
nomfor studien i samarbete med

Dag Nyholm

forskare inom geriatrik pa Akade-
miska sjukhuset/Uppsala universitet.

UNGEFAR EN AV HUNDRA personer over 60
dr far Parkinson, en kronisk neurologisk
sjukdom som innebir att de nervceller som
producerar dopamin bryts ned. Orsaken till
sjukdomen 4r dnnu inte helt klarlagd. Den
gingse behandlingen dr levodopa som i hjir-
nan omvandlas till dopamin.

Fokus for den nya studien dr personer med
mycket tidiga tecken pa Parkinson.

— Innan de klassiska, motoriska symtomen
utvecklas har manga patienter under flera
ar olika icke-motoriska symtom sasom
forstoppning, nedsatt luktsinne, livliga
dréommar och depression. Sidana symtom
skulle kunna innebira sa kallad prodromal
Parkinson. Vir férhoppning ir att forsk-
ningsstudien ska ge ny kunskap om skill-
nader mellan friska personer och personer
med tidiga tecken pa Parkinson, siger Dag

Nyholm.
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Martin Ingelsson, professor och 6verlikare
i geriatrik, forklarar att det man inriktar sig
pd dr forekomsten av ett specifikt, skadligt
protein (alfa-synuklein) i hudbiopsier och/
eller férindrade nivaer av proteinet i blod-
plasma eller ryggvitska.

I FORLANGNINGEN AR milet att mojliggo-

ra utveckling av nya sjukdomsmarkérer som

behovs for att kunna paborja behandling pa

ett tidigt stadium med nya likemedel inom

ramen for kliniska prévningar. Det handlar,

enligt Martin Ingelsson och Dag Nyholm,
framf6rallt om immunterapi
med antikroppar riktade mot
proteinet alfa-synuklein som
paverkar frisittningen av sig-
nalimnen i nervcellerna, men
dven om andra behandling-
ar mot underliggande sjuk-
domsorsaker.

I studien kommer ett
symtomformulir pa internet
att spridas till allmanheten

via annonsering, med syftet att
hitta personer som har prodromala symtom,
med Okad risk att senare utveckla Parkin-
sons sjukdom. Dirtill kommer patienter med
Parkinsons sjukdom, Alzheimers sjukdom
cller Lewykroppsdemens att involveras bade
pd geriatriska och neurologiska mottagning-
arna vid Akademiska sjukhuset.

TILL EN BORJAN gors en noggrann likar-
undersckning med fokus pd neurologiska
och kognitiva (minnesmadssiga) funktioner.
D4 tas dven blod- och salivprov samt biopsi
pa hudvivnad. Patienten far dven gora tester
av motorik/rorelser och luktsinne. Nista steg
blir tva undersékningar, dels magnetkame-
raundersokning (MRT), dels en undersok-
ning med positronemissionstomografi (PET)
av hjdrnan samt en s kallad lumbalpunktion
for att utvinna ryggvitska. Darefter sker upp-
foljningar av undersokningar och tester med

varierande intervaller.
Kalla: Akademiska sjukhuset

Magnus Berggren, forskningsledare
for Laboratoriet for organisk elektro-
nik far det Europeiska forskningsra-
dets Advanced Grant, ett forsknings-
anslag pa cirka tre miljoner euro, for
forskning i granslandet mellan medi-
cin och elektronik. Parkinson ar en av
sjukdomarna i fokus.

Pengarna ska anvindas for att stirka ett av de
ben dir Laboratoriet for organisk elektronik
redan dr starka: den organiska bioelektroni-
ken. Malet ar att komma it de neurodege-
nerativa sjukdomarna, som Parkinson, ALS
och Alzheimers sjukdom samt epilepsi. Det
ir sjukdomar som orsakas av att nervcellerna
i hjdrnan eller ryggmairgen bryts ner, eller dr
Overaktiva som i fallet med epilepsi.

— I nervsystemet finns bide kemiska och
clektriska signaler, blir nagot fel drabbar
det bada typerna av signaler eftersom de ar
titt kopplade. Alla mediciner dr dock rent
kemiska, med ndgot enstaka undantag, Vi vill
koppla ihop de kemiska medicinerna med den
organiska elektroniken, siger Magnus Berg-
gren i ett pressmeddelande fran Linkopings
universitet.

— Elektronik anvinds i nagra enstaka appli-
kationer i dag som i pacemakers och elek-
troder i hjarnan som mildrar skakningar vid
Parkinsons, sdger han.

KOLLEGORNA VID LABORATORIET for organisk
elektronik som arbetar med elektroniska vix-
ter har lyckats fa vixterna att sjilva bygga in
elektronik i olika delar av plantornas struktu-
rer. P4 samma vis skulle man, med ritt materi-
al, kunna fi fram sjilvorganiserande elektro-
nik i mansklig hjarnvivnad. Elektronik som
sedan ocksa kan stimuleras for att savil mot-
verka nedbrytningen av nervcellerna som att
hindra dem fran att bli 6veraktiva.

— Vi ndrmar oss farmakologin fran ett nytt
hall, vi vill kombinera elektroniken med de
kemiska medicinerna. Fungerar detta far det
enormt stor betydelse for den medicinska
forskningen och fungerar det inte har vi
forhoppningsvis lirt oss en hel del pa vigen.

PARKINSONJOURNALEN # 2 2019




g pa bioelektronik
med medicin

FOTO THOR BALKHED

Magnus Berggren arbetar med projekt som vill ndrma sig farmakologin
fran ett nytt hall genom att kombinera elektronik med de kemiska medici-
nerna. Nu stéds det arbetet med forskningsanslag pa tre miljoner euro.

Vi ndrmar oss farmakologin fran ett nytt
hall, vi vill kombinera elektroniken med de
kemiska medicinerna. Fungerar detta far
det enormt stor betydelse for den medicin-

ska forskningen...”

— Vi samarbetar i dag med
forskare i Lund dir vi testar elek-
troniska material i nervsystem pa
insektsmodeller och i olika fisk-
modeller for att se om det har
ndgon effekt pa de neurodege-
nerativa sjukdomarna, siger
Magnus Berggren.

Det lingsiktiga malet dr att
hitta en effektiv terapi mot den
hir typen av sjukdomar.

Forskargruppen inom orga-
nisk bioelektronik bestar i
dag av ett 30-tal personer och
kommer nu att vixa med ett antal
personer till, savil doktorander
som seniora forskare. En del av

PARKINSONJOURNALEN #2 2019

anslaget dr ocksd 6ronmirkt for
instrument och annan utrustning
och ett laboratorium ska byggas
upp vid Campus Norrkoping,
speciellt for indamalet.

2052 ANSOKNINGAR HAR kommit
in till drets utlysning av det Eu-
ropeiska forskningsradet, ERC:s,
Advanced Grants. 222 forskare
har nu fatt sina ansékningar be-
viljade, flest fran Storbritannien,
Tyskland och Frankrike, men
ocksi sex fran Sverige. Det hand-
lar om forskningsanslag pd mel-
lan 2.5 och 3,5 miljoner euro.
Kaélla: Linkopings universitet

Personlig assistans @
over hela Sverige.

| 6ver 25 ar har vi erbjudit personlig assistans

> 5

med utgangspunkten att du sjalv vet bast hur
du vill leva ditt liv. Vi vardesatter trygghet,
kundinflytande och ekonomisk transparens.
Sjalvklart har vi goda anstallningsvillkor och
utbildningar fér dina assistenter.

Vill du veta mer - kontakta oss.
Sarnmark e

sarnmark.se . 010-498 99 90 . info@sarnmark.se

Parkinson

rehabilitering i
Spanien

Vi skraddarsyr ditt behandlingsprogram

tillsammans med dig!

Svenska fysioterapeuter, logopeder
och neuropsykologer

Du kan f& ersattning fér dina
behandlingskostnader i Spanien.
Vi hjalper dig att soka

www.optimarehab.se,
0046 8 663 33 49,
info@optimarehab.se

eoptima rehab
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Evas blogg lockar tusentals ldsare

| februari 2018 hade Eva Ejneborn just fyllt 52. Da fick hon diagnosen
Parkinson. Nagra veckor senare borjade hon blogga om sina kénslor,

Nu, drygt ett dr senare, har bloggen lockat 6ver 6000 ldsare och Eva Ejneborn har
samlat de forsta hundra inliggen i en bok, En dag i taget.
— Att kunna dela med mig av mina tankar och kinslor betyder mycket f6r mig,

siger Eva Ejneborn som var med pa Parkinsonfoérbundets kongress och berittade om

bloggen och boken.

I genomsnitt bra
Hur méar du? Hur ar det med dig? Hur ar
laget? Alla dessa halsningsfraser.

For hur svarar jag pa det? ”Jo tack
bra, férutom att jag har Parkinson.”
Nej, det kan jag ju inte svara. Samti-
digt bar det mig emot att ljuga och bara
séga "bra”. Det finns liksom flera dimen-
sioner i mitt maende - inte bara "bra”
eller ”daligt”. Men ingen forvéantar sig ju
nagon utlaggning om det. Ingen har val
tid for det. Forresten ar det f4 som verk-
ligen vill héra om hur andra egentligen

Las mer pa ejnebornochparkinson.com

mar utan forvantar sig ett kort och gott
"bra”. Som en halsningsfras. Men som
saght bar det emot att haka pa s enkelt.
Antligen har jag hittat mitt svar som
kéanns korrekt och dkta. Som inte kraver
att ndgon som inte vill veta behover
fraga mer. Men som samtidigt speglar en
sanning. Det ar trottsamt att sdga "bra”
om det inte &r det. Lika mycket trott-
samt att forklara ocksa. Men nu har jag
hittat mitt svar till ”"Hur mar du-fragan”.
D4 svarar jag "I genomsnitt bra”. Det
stdémmer ju! Ibland upp och ibland ner.

Eva Ejneborn bloggar framgangsrikt och nu finns de
forsta hundra inldggen i en ny bok.

FOTO DENNY LORENTZEN

REGK MOTOmed”

Rorelseterapi for battre livskvaliteé

aslig handstil i skrivbdckerna igen och lycka

Den Parkinsondrabbade léraren frén Biberach a.d.
Riss tranar sedan flera ar tillbaka regelbundet med
MOTOmed.

"Efter att ha varit borta fran arbetet i drygt ett ar kan jag nu skriva
a tavlan igen néstan lika snabbt som ti iiare. Jag skriver med stor och
s for det mesta ganska
bra med att mala 6gonfransarna och halla en kopp med hoger hand.

Jag ér kort sagt dverlycklig 6ver den hér utvecklingen!”

O Primed.ab

fysio— Rehab ——
Svartalundvdgen 1, 302 35 Halmstad.

Tfn. 035-17 82 85 e-post. info@primed.se
www.primed.se



Vi behover ditt aktiva stod
— hjalp oss att starka forsknin

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsd

Parkinson
Fonden

inte varit sjuk sirskilt linge. Mitt liv har dnnu inte paverkats
sdrskilt mycket. Min kropp funkar fortfarande okej och mitt
liv i stockholmsférorten Breding med tre barn lunkar pa ungefir

94¥380¥d4 N3JQS ‘0104

som forut med dagishimtning, lixlisning och spaghetti med kott-
firssds.

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

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

Parkinsonfonden stoder forskning om Parkinson. Darfor

hoppas jag att du vill stodja Parkinsonfonden. UJE BRANDELIUS

musiker, kompositor och scenartist

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

Medgivande Autogiro

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

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

I — -
Clearingnummer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning: Tfn dagtid:
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Mr Ps storsta konkurrent

¢j, jag vill inte sjunga
i kor for de andra stor
mig.

Prinsessan var mycket bestimd i sin
uppfattning om hur fritidssysslorna
skulle genomf6ras — dessa naturligtvis
i ndrvaro av fistmannen, fem ar, och
bastisen, sex 4r.

Men! Nu sitter prinsessan och
mormor pd tiget pa vig till korov-
ning! Nir det ovintade beskedet kom
om att nu ir korsing godkint, gillde
det att agera meddetsamma!

Pa tiget berittar hon glatt om store-
bror och hans godispreferenser. Det dr
ju pask snart.

— Han hatar choklad! Haatar!
Medan jag allllllllskar choklad,
choklad, mmmmm...

Jag avbryter mitt i choklad-
strommen och undrar vad den lille,
numera store mannen, helst dter.

— Han tycker om 6ron siger prin-
sessan glatt.

— Aha, siger jag engagerat, sina dir
geléoron?

Aven medpassagerarna verkar
intresserade av vad den numera store
mannen har fér godisénskemal. Prin-
sessan rabblar fortjust:

— Oron, stora halsband, linga
orhingen, jitterott lippstift. ..

Jag lyssnar pa detta fantasifulla
flickebarn och undrar vem hon egent-
ligen brds pa?

Dlotsligt marker jag att Ovriga rese-
ndrer ler for fullt allihop. Fylld av onda
aningar tittar jag forsiktigt pa damen
pd andra sidan gangen — hon ser
vildigt ssmmanbiten ut: mitt lilla hjir-
tegull har suttit och beskrivit henne!
For min del tyckte jag att det var lite
kul, men det gjorde inte den utvalda.

—TYST, r6t jag. Prinsessan var nu
i sitt esse i beskrivandet av diverse
kroppsdelar storebror kunde sitta i
sig.

— Vi ska av hir.

— Hir? fragade hon vilset och stir-
rade ut pd hoghusen som rusade forbi.

20

Kronikéren med
sin prinsessa.

2 de e,

Nir vi promenerade till kyrkan dér
koren holl till, hoppade hon omkring
och improviserade singer. Jag pape-
kade att hon var pa en cykelbana dir
man cyklar, nir en ildre gentleman for
forbi oss. Den alerta artisten i henne
sjong da for full hals om cyklisterna
som passerade oss. Som sangerskans
mormor gick jag bredvid och f6érsokte
se ut som ndgon annan.

Efter koren nir vi gjorde oss i
ordning for att dka hem, sa hon pléts-

"Jag lyssnar pa detta

fantasifulla flickebarn

och undrar vem hon

egentligen bras pa?”

ligt med armarna runt min hals:

— Mormor, jag tycker synd om dig.

— Synd om mig? Varfor det?

—Jo, for du dr ju s gammal.

— Gammal, si himla gammal ir jag
vil inte. (Var fir de allt ifrin?)

Hon fingrade forstulet pd min hals-
kedja.

—Jo, for du dr ju sa rynkig och sd dr
du chhuuk och sa dor du snart. (Dir
rok en julklapp, tinkte jag illvilligt.)

— Nehej, sa jag och ryckte it mig
halsbandet, jag tinkte inte d6 dn.
kvittrade prinsessan och héll om sin
mormor.

Annemarie Rothschild

De vann i varkrysset

1.a pris: Lennart Ohlsson, Tyreso

2.a pris: Elisabeth Lindén, Kungsbacka

3.e pris: Aisy Andersson, Tranas
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SOMMARKRYSSET

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

Bland de ratta losningarna drar vi tre vinnare.
1:a pris Thermos-set
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> FRAN LASARNA —

Assistans pa flygplatser — var beredd att improvisera

Har du resplaner for sommaren? Nar
man flyger kan man begara assistans-
hjalp. Har skriver Stellan Sjodén om
vad det kan innebara i praktiken.

Ditresan. ..
Viskorna star packade. Vi — min fru och jag —
ir férvantansfulla. Samtidigt lite oroliga. Hur
ska det ga? Resan till spanska Torremolinos.
Kommer Parkinson att stilla till det?. Och
vad kan “Assistans” innebira, ett 6nskemal
som vi en vecka tidigare uppgett till flygbola-
get Norwegian.

Aventyret kan borja. Buss till Arlanda.

Pa bagageinlimningen pa Arlanda fragar vi
efter Assistanshjilpen (A).

Vi vintar pd anvisad plats i 25-30 min
innan A kommer med en rullsto.l

Passerar sikerhetskontrollen med viss hjilp
av A.

A parkerar oss sedan vid ett café for en
kopp kaffe under vintan. A limnar oss, men
ska komma ater.

Klart fér ombordstigning. A syns inte till
men en ny A kommer. Denne placerar oss
forst i kon. Planet lyfter.

Planet landar or.45 nattid i Malaga.

Nagon A stdr ¢j att finna vid landningen.
Flygplatsen ér stor och vi r trotta. Nu dr vi
hinvisade till att klara oss sjilva.

S4 snart vira viaskor har kommit letar vi oss
fram en liangre stricka till fots och utan hjilp
av A till dess vi finner vdr vintande transfer-
taxi (rekommenderas) som tar oss till hotellet
i Torremolinos.

Och hemresan ...

Forbestilld transfer-taxi fran Torremolinos
till flygplatsen i Malaga. Hittar pa flygplatsen
en skylt med hogtalarfunktion. Efterlyser via

denna A som kommer med ett ladbilsliknan-
de fordon efter cirka fem minuter.

Efter en lang fird dir vi passerar bagagein-
limning och genomlysning, hamnar vi pa ett
café i vintan pd avging. A ska dterkomma nir
det dr dags. Gor det inte. Kaotiskt, men det
kan inte skyllas pa A.

Vi ankommer Arlanda dir A vintar med
rullstol vid planet.

A tar oss till bagagebandet dir han tilmo-
digt vintar. Kor oss sedan till vir buss som
redan star utanfor Arlanda. Vilken service!

SLUTSATS. Assistans dr en fin hjilp — nir den
fungerar. Men fortfarande finns intrimnings-
problem som inte kan garantera en obruten
A-kedja. Nar det fungerar dr det bra men som
kund far man vara beredd p4 att improvisera.

STELLAN SJODEN

Restipset: Upplev vintersport-veckan i Norge

Gillar du fjall, skidor och
vinterupplevelser? Gunnar
Forsberg tipsar har om vin-
tersportveckan i Norge.

Jag har varit i Norska fjillen, nir-
mare bestimt pa ett fjillhotell
med namnet Venabu fjillhotell.
Att det skulle bli en upplevelse jag
aldrig glommer var inte nigot jag
tinkte pd ndr jag den 5 april anldn-
de till hotellet. Vi var sex personer
med Parkinson, som i en hyrd mi-
nibuss med forare Lena Andrén,
sjukgymnast, akte frin Rattvik till
vir veckoldnga vistelse i Venabu.

Vintersportsuka aterkommer
en ging varje ar och har sa gjort
de senaste 5o dren. Deltagare dr
personer med olika slags funk-
tionshinder. Méinga har varit dir
vid flera tillfillen. Den hir veckan
var vi var drygt 6o-talet. Vinter-
sportsukan har i stort sett hotellet
helt for sig sjilvt.

Dagarna var fyllda med akdi-
viteter. Latt morgonstrickning
med mjuka rorelser innan frukost
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med ledarna Jon Henrik och
Knut Kristian, som dven roade
oss pd kvillarna med historier
och sketcher. Lena Andrén, var
ocksd med och holl i gympan pa
morgonen.

AKTIVITETERNA PA férmiddagcn
borjade vid 10.30 eller 11.00. En
av aktiviteterna som man kunde
vilja var skidor, ”gd pa tur” Det
gick bra att dka so meter om man
sd onskade eller lingre turer pa
flera kilometer. Skidor och pjixor
linade man gratis hela veckan.

Vidare kunde man dka pulka
efter militirens bandvagn. I
pulkan satt man tryggt lutad mot
en hjilpare som styrde den sa man
kunde undvika att vicka ur. Men
det var de som ramlade ur i alla
fall for det gick snabbt i sving-
arna.

Det fanns ocksd mojlighet till
promenad runt hotellet eller i dess
omgivningar. En formiddag tog
vi minibussen och dkte tvirs Gver
Venabuplatan och gick promenad

dar for att sedan gi in pa fjillho-
tellet och dricka varm choklad
med vispgridde i solen pd deras
veranda.

Ski cross var ett annat alternativ
man kunde vilja. Det var lugnare
in pulkikningen. Man drogs efter
en snoskoter och kunde bromsa
med frammedarna pa ski crossen.

Viktigt att papeka dr att man
sjilv valde vad man kinde for att
gora. Det gick bra att stanna inne
pd hotellet och sitta och njuta av
utsikten. Hotellet hade ocksa fina
solaltaner.

En dag fanns mojlighet att dka
hundspann, en fantastisk upple-
velse.

EN AV HOJDPUNKTERNA ir den
berémda Utelunsjen” D4 flyttar
hela lunchen, och alla deltagarna,
ut nagra kilometer fran hotellet.
Stolar tas med till alla. Renskinn,
filtar och dven en portabel toastol
kommer med ut. All kdksperso-
nal star och grillar kycklingklub-
bor, korv, lax i foliepaket, bakad

potatis etc. etc. Det blev en fan-
tastisk lunch i solskenet.

Hir kommer lite fakta om pé
Venabu fjillhotell som ir beliget
37 mil frin Svinesundsbron, 28
mil frin Silen. Matsalen har en
fantastisk utsikt 6ver intilliggande
fjallomride. I underviningen
finns bastu, tv-rum, biljard, ping-
isrum och ett gym. Hotellet
har 56 rum. Alla rum har dusch,
toalett, telefon och gratis wifi. Bar
med fullstindiga rittigheter.

Vintersportsukan kostade i ar
5 100 Nkr i dubbelrum. Dryck
betalar du separat.

GUNNAR FORSBERG

Mer info om Vintersportsukan
https://vintersportsuka.wordpress.
com/uka-2012/

Ar du intresserad att vara med nis-
ta ar sa kontakta Lena Andrén.
Lena Andrén L.andrenfdyahoo.com
eller Gunnar Forsberg,
sven.fl@comhem.se
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Uje sprang i Slite

En lordag i mars fick Parkin-
son Gotland tillsammans med
manga ovriga i publiken pa Slite-
teatern njuta av Uje Brandelius
fantastiska enmansforestallning
"Spring, Uje, spring”. Over 200
personer hade samlats for att
beroras av Ujes framtradande.

Eva Palmgren, ordférande i Parkinson
Gotland, fick forra dret idén att det
kanske kunde vara majligt att fa Uje
Brandelius forestillning till Gotland.
Kontakt togs med Ujes manager och
da framkom att Uje planerade att gora
en mindre forestillning dir han ér en-
sam pd scenen. Tidigare har han turne-
rat landet runt i en storre uppsittning.
Den mindre forestillningen passade
Parkinson Gotlands, forhallandevis lil-
la férening, bittre.

Kontakter togs med kulturféren-
ingen Roxy och Nordret scen och
film. Samarbete startades upp och
kontrakt kunde skrivas.

Sa kom till slut den stora dagen,
l6rdag den 23 mars blev forestill-
ningen dntligen av.

Parkinson Gotland fanns repre-
senterade i foajén med informations-
material, vilka aktiviteter Parkinson
Gotland har, medlemsfoldrar med
mera.

Uje kom in pd scenen och lyckas
omedelbart skapa publikkontakt.
Tidigt kommer Uje med historien
bakom hans Parkinson diagnos. Han
behover inga ord for att férmedla
kinslan infor detta. Publiken ar
knapptyst och berord. Uje bjuder
pd mycket humor i sina texter och
blandar med mycket allvar. Dirtill
kommer Ujes musik och hans fantas-
tiska sdngtexter.

TEXT CARL-OVE SUNDSTROM
FOTO:BERTIL VIRGIN

PARKINSONJOURNALEN #2 2019

VARLDSPARKINSONDAGEN

Fullsatt pa kunskapsdag i Halland

Varldsparkinsondagen infaller den 11
april varje ar. | samband med den ordna-
de Parkinson Halland en fullsatt kun-
skapsdag for medlemmar och anhari-

ga pa Campus i Varberg lordagen den 13
april.

Salen tar 130 sittande och anmilningarna strém-
made in, sd tyvirr beh6vde minst ett tjugotal ne-
kas plats. Vi hoppas kunna erbjuda fler kunskaps-
dagar i framtiden.

Dagen inneholl flera programpunkter. Den
nya ordféranden i Parkinson Halland, Eva
Eliasson, och 6vriga i styrelsen presenterades si
att alla vet vilka som dr med. Forsta foreldsare var
professor Per Odin fran Lunds universitet. Han
berittade om icke motoriska symtom. Ahérarna
fick veta mer om dessa symtom och fick reda pa

att det finns mediciner som kan hjilpa.

Nista foreldsare var 6verlikare/neurolog Ulf
Andersson och parkinsonsjukskoterskan Kata-
rina Andersson, bdda frin Hallands sjukhus i
Halmstad. Amnet var ”Medicinering, verkan
och biverkan” Foreldsarna berittade att det finns
manga mediciner som lindrar besviren.

Sista foreldsare var fysioterapeuten Peter
Nilsson fran parkinsonteamet pi Hallands
sjukhus i Halmstad. Amnet var *Vikten av
fysisk aktivitet” Parkinsondans finns i Hallands
kommuner. Boxning, bordtennis, vattengym-
nastik och vanlig gymnastik ar ocksd bra. En
frigestund dir manga deltagare fick svar frin
forelisarna var ocksa ett uppskattat inslag.

ANITA ELFVING

Parkinson-Kungsbacka

Aktuell forskning i fokus i Uppsala

Aktuell parkinsonforskning stod i fokus
nar Varldsparkinsondagen i Uppsala. Hur
lakemedel tas upp och rorelsesensorer
var nagra av amnena som presenterades
for ahorarnai en fullsatt sal hos Studie-
forbundet Vuxenskolan.

Dag Nyholm, neurolog och parkinsonforskare,
berittade om flera olika forskningsstudier som
pagér i Uppsala. Till exempel ett samarbete med
mag-tarm-forskare for att underséka hur uppta-
get av likemedel fungerar i tarmen. Det har stor
betydelse vid Parkinson och dr

en del av orsaken till att forska-

re i Uppsala har tagit fram tvd
olika pumpbehandlingar med
levodopa och en dosautomat

for mikrotabletter. Dartill pagar
en svensk studie som prévar en
variant av levodopa-pump som
ges i underhudsfettet (subkutant).
Forskning kring djup hjirnstimulering (DBS)
pdgar ocksd, med nya elektroder och nya mit-
metoder. Det finns dven en sorts djurmodell dir
moss kan lira oss mer om hur hjidrnan fungerar.
Flera nya likemedel testas i kliniska prévningar,

till exempel mot 6verrorlighet och demenssym-
tom. Vissa studier anvinder PET-teknik (posi-
tronemissionstomografi) som ger firgglada bil-
der pa hur hjirnans imnesomsittning ser ut.

Forskningen kring sensorer, som till exempel
miter rorlighet, har 6kat mycket pa sistone och det
pagar studier for att med avancerade matematiska
algoritmer forsta hur olika behandlingar paverkar
symtomen. Personer med Parkinson ska enkelt
kunna skicka information om maendet till ’molnet”

Joakim Bergstrom, parkinsonforskare vid
institutionen for folk-
hilso- och vardvetenskap,
berittade om en ny forsk-
ningsstudie inriktad pa att
ta fram nya sdtt att tidigt
diagnosticera.

Ytterligare en forsk-
ningsstudie presenterades

FOTO: TERJE HELLAND

som visade att behandling
med antikroppar riktade mot skadliga ansam-
lingar av alfa-synuklein protein kunde mildra
symtom i genmodifierade moss med parkinson-
liknande rorelsestorningar
TEXT GORAN EINARSSON OCH DAG NYHOLM

PARKINSON SKANE BJOD IN TILL cn Oppen forelasning i Kristianstad i samband med Virldsparkinson-
dagen. Totalt kom 140 personer och lyssnade till ett foredrag av Hikan Widner, professor neurologis-

ka kliniken i Lund. I samband med det informerade arrangorerna ocksd om Parkinsonférbundet och

mojligheten att bli medlem. Parkinson Skine hoppas kunna genomfoéra liknande arrangemang i Hel-

singborg, Ange]holm och Bastad i host.
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT

PARKINSONFONDEN e s soceon.

i Det finns bara
ett satt att komma framat

Lennart Pettersson
Ordfdorande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar &rligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

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

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

Tel: 08-666 2078

E-post:
lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se
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ir jag gar in pa Parkinsonportalen kan

jag se att Parkinsonférbundet sponsrar

utbildning i HiBalance, som dr en form
av utmanande gang- och balanstrining for per-
soner med Parkinsons sjukdom. Det tycker jag
ar alldeles utmairke, bland
annat for att Parkinsonfon-
den bidragit ekonomiskt till
den bakomliggande forsk-
ningen. Sedan 2012 hand-
lar det om 920 ooo kronor .
fordelat pa fyra anslags- forlopp.”
tillfillen. Till detta ska liggas ett antal resean-
slag och att David Conradsson, som gjorde sitt
doktorsarbete inom projektet, dr 2016 fick ett av
fondens priser, Elsa och Inge Anderssons pris,
pd 100 ooo kronor, for sin avhandling Balance
control in older adults with Parkinson’s disease —
effects of medication and exercise.

"’Jag har inget svar pa fragorna,
men jag vet, att enda sattet att
fa svar ar att forska for att steg
for steg oka vara kunskaper
om sjukdomens orsaker och

Trots detta fina exempel pé forskningens nytta
finns dock problem kvar att 16sa. Vad ér det som
utloser Parkinsons sjukdom? Varfor drabbas
vissa, medan det stora flertalet slipper undan?
Handlar det om vara gener eller kan det vara sa
att var livsstil har bety-
delse? Hur skall vi fa fram
en effektiv bromsmedicin?

Jag har inga svar pa
fragorna, men jag vet, att
enda sittet att fa svar dr
att forska for att steg for
steg 6ka vir kunskap om sjukdomens orsaker
och férlopp. Det kan ta tid, men nigon annan
vig finns inte. Det beh6vs mer forskning, men
forskning kostar pengar. Stod Parkinsonfonden!

LENNART PETTERSSON

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst

o Axel Brattberg, Uppsala

e Laila och Nils Grann, Kristinehamn

¢ Dan Blom, Forsbacka

o Odd Fellowlogen Nr 23 Urania, Landskrona

o Skurups motionssillskap, Skurup
e Parkinson Gotland
o Parkinson Medelpad

Parkinsonlinjen

Du som har Parkinson eller dr nirstaende kan prata med andra
i samma situation. Den som svarar har tystnadsplikt.

08-666 20 77

Mandag och Onsdag kl 19-21
Tisdag och Torsdag kl 10-12
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En forskargrupp fran Linkoping har studerat hur Parkinson paverkar

FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

talet. Resultaten presenterades vid en internationell konferens. Talsva-
righeter i samband med neurologiska tillstind behéver studeras mer,

enligt en av huvudtalarna pa kongressen.

TEXT INGA-LENA JOHANSSON,
doktorand/leg. logoped,

Institutionen fr klinisk och experimentell medicin/logopedi, Linkopings universitet

Talsvarigheter behover studeras mer

INOM RAMEN FOR ETT forskningsprojekt om tal och kommunikation
vid Parkinsons sjukdom har vi vid Link6pings universitet bland annat
studerat hur litt eller svart det dr att forstd ssmmanhingande tal. Ge-
nom bidrag fran Parkinsonfonden fick jag méjlighet att under hosten
fa presentera resultat vid en internationell konferens, som anordnades
pd Malta av The International Clinical Phonetics and Linguistics As-
sociation (ICPLA).

I en av vdra studier har talet frin elva personer med Parkinsons
sjukdom och sex neurologiskt friska kontrollpersoner spelats in.
Deltagarna har fatt beritta bade fritt och till bilder. Fyrtiotva lyss-
nare utan forkunskaper inom omradet tal och rost har fatt skriva
ner meningar de fatt hora fran de olika talarna och skatta hur litt de
upplever att talet dr att forstd ndr personen berittar nigot.

RESULTATEN VISADE EN paverkan pd talets forstielighet hos gruppen
med Parkinsons sjukdom jaimfort med kontrollgruppen, men med
stora individuella skillnader. Nir lyssnarna har kinnedom om sam-
talsimnet, gar det generellt littare att uppfatta vad personen siger.
Det var ett vintat resultat, men hos talarna med Parkinsons sjukdom
ses en variation som verkar bero pd individuella orsaker, nigot som
vi nu hiller pa att titta nirmare pa. Liknande forskning med perso-
ner som har Parkinsons sjukdom dr oftast gjord med engelsktalan-
de deltagare. For olika sprak kan dock olika drag i talet vara viktiga
for att gora sig forstidd. Dirfor vill vi undersoka det dven hos talare
som pratar svenska.

Konferensen hade ett blandat innehéll och det presenterades studier
av olika typer av tal- och kommunikationssvarigheter hos bade barn
och vuxna. Det gavs tillfillen till att knyta kontakter och fora givande
diskussioner med andra, som bedriver liknande forskning pa olika hall
i varlden. Forskningen om talsvarigheter och hur det gar att gora sig
forstidd har breddats, vilket det gavs flera exempel pa vid konferensen.

Forutom att studera egenskaper i sjilva talet, inkluderas ocksa
samtalspartners alltmer, eftersom bade talare och lyssnare bidrar
till hur ett samtal fortloper. Inom ramen for vért eget projekt har
vi genomfort en studie, ddr vi intervjuat personer med Parkinsons
sjukdom och deras nirstiende om hur man upplever och hanterar
forindringar av tal och kommunikation.

Aven hir har vi sett en stor variation i bide hur férindringar
paverkar det vardagliga livet och strategier for att hantera det. Ett
par slutsatser fran studien dr att det, med tanke pa den individu-
ella variationen, ir viktigt att férsoka skriddarsy” rehabiliteringsin-

PARKINSONJOURNALEN # 2 2019

satser kring kommunikation fér den enskilda personen och att dven
involvera nirstiende.

En av konferensens huvudtalare, professor Pamela Enderby fran
Storbritannien, patalade att det fortfarande finns alltf6r fa behand-
lingsstudier nir det giller talsvirigheter i samband med neurolo-
giska tillstind, detta trots att det kan paverka livskvaliteten i hog
grad. En framtida utmaning dr dirfor, enligt henne, att fortsitta
att studera olika slags behandlingsinsatser sa att vi ska kunna forsta
effekterna av dem pa ett battre sitt dn vi kan idag. Sammantaget har
konferensen bidragit med manga nya infallsvinklar. Ett stort tack for
att ni gjorde det mojligt f6r mig att delta!

ANTLIGEN!

Enkel dosering med
Schine Pill Popper och Schine Pill Box!

SCHINE
May U products

Hitta aterforséljare pa www.schine.se

25



PARKINSONFONDEN

Forskargrupp soker metod
att spara alfa-synukleinaggregat

For narvarande saknas metoder
for att detektera alfa-synuklei-
naggregat i den levande méannis-
kohjarnan. En forskargrupp pla-
nerar att utveckla ett sparamne
som gor det majligt att synliggo-
ra aggregat.

Andrea Varrone, universitetslektor,
avdelningen for neurovetenskap, Karolin-
ska Institutet

Alfa-synuklein ir ett protein som ack-
umuleras i hjdrnan hos patienter med
Parkinsons sjukdom. Ansamlingar av
alfa-synuklein, i sa kallade aggregat,

leder i in tur till att nervceller som pro-

ducerar dopamin dor. Detta anses vara
en central process vid utvecklingen av
sjukdomen och dirfor ar det av intres-
se att i detalj folja forloppet.

For niarvarande saknas emellertid
metoder att detektera alfa-synuklei-
naggregat i den levande ménnisko-
hjdrnan. Forskargruppen avser att
utveckla ett sparimne som gor det
moijligt att synliggora aggregat i
levande nervceller med hjilp av posi-
tronemissionstomografi (PET). Malet
ir att hitta en substans som har egen-

skapen att binda till aggregaten, som
kan mirkas med en kortlivad isotop
och som kan anvindas med PET.

Eftersom aggregaten av alfa-syn-
uklein har en struktur som liknar
andra proteiner som finns i hjirnan
hos patienter med Alzheimers
sjukdom, saisom amyloid-beta och
tau, dr det viktigt att hitta en substans
som binder selektivt till alfa-synuklein,
d.v.s. att den saknar férmaga att binda
till andra proteiner.

Dirfor kommer flera substanser
att testas med hjilp av en metod som
kallas autoradiografi. Utveckling av ett
sparamne for alfa-synukleinaggregat
forvintas fa stor betydelse for diagnos
och behandling av patienter med
Parkinsons sjukdom. Nya behand-
lingsstrategier som gar ut pa att
minska ansamlingen av dessa aggregat
ir under utveckling. Ett sparimne for
alfa-synuklein kan dérfér anvindas
for att utviardera effekten av saidana
behandlingsmetoder och for att
bedéma prognosen for patienter med
Parkinsons sjukdom.

Beviljat anslag: 295 000 kronor

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

Forskningsprojekt uttorskar
nervceller i mellanhjarnan

En forskargrupp i Uppsala arbetar med molekylar
och histologisk analys samt funktionella analyser.
I forlangningen hoppas forskarna forbattra selek-
tiviteten vid behandlingen.

Asa Mackenzie, professor,
EBC, Inst. for organismbiologi, Uppsala universitet

Avsikten med projektet dr att utforska de nerveeller i mel-
lanhjarnan som uttrycker ett protein som kallas Vglut2. Bak-
grunden dr att de visats ligga till grund for utvecklingen av
savil dopaminsystemet (DA) som den grupp av celler som
kallas den subthalamiska kirnan (STN). Utvecklingen av och
samspelet mellan dessa strukturer dr viktiga att forstd for att
kunna forbittra selektiviteten vid behandlingen av Parkin-
sons sjukdom, det vill siga for att kunna dstadkomma for-
bittrad effekt utan att samtidigt orsaka biverkningar.

Projektplanen innefattar savil molekyldr som histolo-
gisk analys (undersokningar pa savil molekylir nivd som pa
vivnadsnivad) samt funktionella studier, dir avsikten ar att
genomfora omfattande nervkretsanalys samt koppling till
beteende inklusive motorik, bel6ning, minne, motivation
och impulskontroll.

Histologiska analyser kommer att genomforas i hjirnma-
terial frin m&ss, apor och méinniskor. Genom att tillimpa
optogenetik i kombination med beteendetester vill gruppen
koppla ihop enskilda cellgrupper i hjirnan med speci-
fika funktioner. Resultaten férvintas leda till en fordjupad
kunskap om det komplexa samspelet i den region dir DA
och STN finns, nagot som kommer att vara av stor betydelse
ndr behandlingar vid Parkinsons sjukdom, bade farmakolo-

giska och kirurgiska, ska utformas eller forbittras.
Beviljat anslag: 295 000 kronor

Vilken roll har astrocyter?

En forskargrupp undersoker vilken
roll astrocyter har for spridning av
patologin vid Parkinsons sjukdom
och Lewy body demens.

Anna Erlandsson, forskare, docent,
Rudbecklaboratoriet, Uppsala universitet

Malet med gruppens forskning ir att forsta
hur hjirnans stodjeceller, astrocyterna, bidrar
till Parkinsons sjukdom och Lewy body de-
mens. Resultaten hittills visar, att astrocyter-
na tar upp stora mangder aggregerat alfa-syn-
uklein, men att de dr mycket lingsamma nir
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det giller att bryta ner det upptagna materi-
alet, som i stillet ackumuleras. Detta leder
till cellular stress och att astrocyterna inte kan
fungera pa normalt sitt. Gruppen har vida-
re visat, att alfa-synuklein paverkar processer
som kan leda till spridning av sjukdomarna i
hjirnan.

I en nyligen publicerad studie visas att
alfa-synuklein aktivt transporteras frin en
astrocyt till en annan genom tunna utskott
som kallas nanorér. Om bildningen av nano-
roren forhindras, minskar spridningen av

alfa-synuklein mellan cellerna. Vidare har
gruppen visat, att behandling med anti-
kroppar kan minska astrocyternas inlagring
av alfa-synuklein.

I det fortsatta projektet kommer de exakta
mekanismerna bakom dessa observationer att
undersokas. Forhoppningen ér resultaten ska
kunna frimja utvecklingen av nya behand-
lingsmetoder.

Beviljat belopp:
395 000 kronor 2017, 295 000 kronor 2018
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Kan battre timing
ge battre behandling?

En forskargrupp studerar icke-motoriska sym-
tom vid Parkinsons sjukdom i form av rubbningar
i dygnsrytm och magtarmkanalens funktion. For-
hoppningen ar att det kan leda till en forbattrad
behandling.

Dagmar Galter, docent, Institutionen for neurovetenskap,
Karolinska Institutet

Under den forsta delen av projektet studerades magtarm-
funktionen i en musmodell av Parkinsons sjukdom som
kallas MitoPark. Studierna utfordes vid olika aldrar och det
visade sig att magtarmfunktionen paverkades tidigt, redan
innan det upptrider motoriska stérningar. Precis som hos
manniskor med Parkinsons sjukdom leder forlust av dopa-
min i hjérnan till férstoppning och laingsamma tarmrorelser
hos mossen.

Vidare studerades det speciella nervsystem som finns i
magtarmkanalen. Genom att anvinda en speciell teknik
kunde hela nitverket av nerveeller i tarmviggen synliggoras
och det visade sig foreligga tydliga skillnader mellan Mito-
Parkmoss och friska kontrollmoss savil i tunntarmen som
i jocktarmen. Andra forskargrupper har preliminira fynd
som antyder att det uppstar liknande férindringar i tarm-
viggen hos parkinsonpatienter.

FORSKARGRUPPEN AVSER NU att undersoka om dopamin-
forlusten ocksa paverkar dygnsrytmen i perifera organ. Pre-
limindra fynd visar att aktiviteteten hos ndgra av de gener
som reglerar cellernas urverk (sa kallade klockgener) dr an-
norlunda hos MitoParkmdss jaimfort med kontrollmdoss.
Klockgener paverkar uttrycket av mdnga andra gener och
kan stora den normala dygnsrytmen i hela kroppen. Pa si
sdtt kan somnen men ocksd magtarmkanalens funktion rub-
bas. Tanken dr att ta reda pa vilka klockgener som péverkas
i vilka organ hos MitoParkm&ss och om det finns liknande
rubbningar hos patienter med Parkinsons sjukdom.

Avsikten dr ocksa att ta reda pd hur behandling med
L-DOPA paverkar dessa rubbningar i klockgener i Mito-
Parkmoss. Forhoppningen ar att 6kad kunskap inom
omridet ska ge en mojlighet att férbattra behandlingen vid
Parkinsons sjukdom, till exempel genom en bittre timing.
Dessutom ger forskningen mojligheten att identifiera nya
malmolekyler for framtida likemedel.

Beviljat anslag:
220000 kronor 2017, 145 000 kronor 2018
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Forskare soker metabola markorer

En forskargrupp i Umea ska studera foridndringar av metabolismen
som intraffar bade fore och efter det att en person diagnostiserats.

Anders Ohman, docent farmakologi och klinisk neurovetenskap, Umea universitet

De neurodegenerativa sjukdomarna Parkinsons sjukdom, multipel syste-
matrofi och progressiv supranukleir pares uppvisar likartade kliniska symtom
och dr dirfor svara att skilja frdn varandra. For att forstd hur sjukdomarna pa-
verkar metabolismen (dmnesomsittningen), fa en 6kad kunskap om sjukdo-
marnas mekanismer och for att kunna identifiera diagnostiska biomarkorer,
ir det viktigt att studera de férindringar av metabolismen som intriffar bade
fore och efter det att en person diagnostiserats med nagon av dessa sjukdo-
mar.

Avsikten med projektet dr att analysera kroppsvitskor med avseende pd de sma
molekyler (metaboliter) som dr inblandade i cellens imnesomsittning, nagot
som kan leda till att sjukdomsspecifika avvikelser kan identifieras.

DE VANLIGASTE METODERNA vid denna typ av studier dr kirnmagnetisk re-
sonansspektroskopi (NMR) och masspektrografi (MS). Med dessa analyser
har man mycket goda forutsittningar att undersoka hur imnesomsittning-
en paverkas av sjukdomarna. Vid Umed universitet finns limplig utrustning
for sadana undersokningar. Dessutom finns féormdnen av att ha tillgang till ett
mycket vil karakteriserat biologiskt/kliniskt material frin patienter med Parkin-
sons sjukdom (biobanken NYPUM) och den medicinska biobanken NSHDS,
(Nothern Sweden Health and Disease Study). Eftersom proverna insamlats
under en f6ljd av dr finns mojlighet att uppticka avvikelser som skett lingt inn-
an diagnos.

Forhoppningen ir att kunna identifiera nya biomarkorer som mojliggor en
tidig diagnos och dir Parkinsons sjukdom kan sarskiljas fran atypisk parkinso-
nism, samtidigt som man fir en 6kad kunskap om sjukdomarnas mekanismer,

vilket kan leda till utveckling av nya likemedel.
Beviljat anslag: 245 000 kronor
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PARKINSONFONDEN

Prisas fOr forskning
i avancerad fas

Kristina Rosqvist, Lunds
universitet, forskar om de
svaraste faserna av Parkin-
son. Parkinsonfonden har
utsett Kristina Rosqvist till
mottagare av Ake Ljung-
dahls pris 2019. Priset ir pa
100 000 kronor.
Kristina Rosqvist dr ansvarig for
den svenska delen av det Euro-
peiska samarbetet “Care for Late
Stage Parkinsonism”, CLaSP,
som inkluderar Parkinsoncentra
i London, Lissabon, Bordeaux,
Miinchen, Marburg, Nijmegen
och Lund. Det 6vergripande
malet med projektet dr att sam-
la information om de svaraste
faserna av Parkinsons sjukdom.
Eftersom dessa svirt sjuka pa-
tienter ofta dr for daliga for att
kunna komma till specialistmot-
tagningarna och dérfor ofta dr
exkluderade fran kliniska studier
ir detta en bortglomd patient-
grupp. Férhoppningen dr att det
med forbdttrad kunskap om pa-
tienterna skall bli mojligt att for-
bittra behandlingen och omhin-
dertagandet av dem och pa sa vis
ge en bittre livskvalitet for saval
patienterna som deras anhoriga.
Kristina Rosqvist har kart-
lagt vilka faktorer som dr viktiga
for att dessa patienter ska vara
tillfreds med livet och kunde
visa att det allra viktigaste var
antalet icke-motoriska symptom,
patientens sjilvtillit, patientens
gangformaga och forekomsten
av utmattning. Hon har vidare
visat att dopaminerg medicine-
ring fortfarande har en tydlig
cffekt pa motoriken hos flertalet
av dessa patienter, vilket under-
stryker vikten av en tillricklig
och optimerad medicinering
ocksd i dessa sena sjukdomssta-
dier.
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Kristina Rosqvist far Ake Ljung-
dahls pris.

KRISTINA ROSQVIST HAR ocksi
pavisat att dven manga icke-mo-
toriska symptom kan forbitt-
ras av en vilinstilld dopaminerg
medicinering. Resultaten pekar
dterigen pa vikten av att medi-
cineringen kontinuerligt opti-
meras dven hos dessa patienter.
Hon har vidare studerat vad som
betyder mest for att gora patien-
terna nojda med varden och vad
som dr av storst betydelse for de
anhorigas livskvalitet. Resultaten
utgor en viktig bas ndr man ska
ligga upp vard och omhinder-
tagande av parkinsonpatienter i
sjukdomens senare stadier.

Kristina Rosqvist har fram-
gangsrikt forsvarat sin avhand-
ling "Towards a better care for
late stage Parkinson s disease”
och avser att fortsitta sitt arbete
inom CLaSP och p4 halvtid
kombinera sin forskningsverk-
samhet med klinisk sjukgym-
nastverksamhet.

— Stort tack for detta. Det
ir saklart en stor dra och jag dr
mycket tacksam och glad Gver
priset och 6ver att CLaSP-pro-
jektet far denna uppmark-
samhet”, siger Kristina Rosqvist.

Forskning om ny
MR-teknik belonas

Parkinsonfonden har
beslutat att utse Yulia
Surova, Lunds univer-
sitet, till mottagare av
Elsa och Inge Anders-
son pris 2019. Priset ar
pa 100 000 kronor och
avser basta doktorsav-
handling inom parkin-
sonomradet.

Yulia Surova disputera-

de den 23 mars 2018 med
avhandlingen Magnetic
Resonance Imaging in Par-
kinson’s disease and related
disorders, Avhandlingen

grundar sig pa fem del-
arbeten. Huvudhandledare  yyia syrova fér Elsa och Inge Anders-
var Professor Oskar Hans-  sons pris.

son, Lunds universitet.

I AVHANDLINGEN UNDERSOKS virdet av nya magnetresonanstekni-
ker (MR) for diagnostik och kartliggning av sjukdomsprocesserna i
hjdrnan vid Parkinsons sjukdom och atypiska parkinsonsjukdomar.
Yulia Surova var central i insamlingen av data fran kliniska under-
sokningar, lumbalpunktion och MR-undersékningar och undersok-
te sjdlv flera hundra patienter vid upprepade tillfillen under flera ars
uppfoljning. Med hjilp av denna mycket stora patientgrupp kunde
statistiskt tillforlitliga resultat erhillas vid utvirdering av nya och
avancerade MR-tekniker for att pavisa mikrostrukturella férind-
ringar i hjirnan.

RESULTATEN VISAR ATT utbredningen och graden av neurodegene-
ration i olika bansystem skiljde sig mellan Parkinsons sjukdom och
de atypiska parkinsonsjukdomarna multipel systematrofi (MSA) och
progressiv supranukleir pares (PSP). Yulia Surovas forskningsresultat
ligger siledes grunden till mer specifika MR-undersokningar vid dif-
ferentialdiagnostisk utredning av parkinsonistiska sjukdomar.

Yulia Surova har fortsatt sin forskning inom Oskar Hanssons
forskargrupp och ansvarar for fortsatt rekrytering och uppfoljning
av patienter och friska kontroller i en ny pagiende studie.

— Jag kinner mig glad och hedrad 6ver att ha fatt detta fina
pris. Jag vill ocksa siga att detta arbete inte kunnat genom-
foras utan stod frin mina kollegor eller utan hjilp frin vira
engagerade patienter och dras anhoriga, som stillt upp som
friska kontroller. Parkinsonfonden har med sitt pris verkligen
stimulerat vart arbete och jag vill tacka sd mycket”, siger Yulia
Surova.
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TRAFFA VARA FORSKARE

Rehabilitering
ska ge hjalp att

komma tillbaka

Ann Bjorkdahl forskar om rehabilitering. En ny stu-
die handlar om vilken nytta man kan ha av att fa stod
i att komma igdng igen med aktiviteter i samband
med avancerad behandling. Det dr inte sjilvklart att
man vagar dterta det liv man hade dven om funktio-
ner forbdttras genom behandlingen.

Nar och hur vacktes ditt intresse for forskning?

— Det var forst och frimst ett intresse for mitt yrke och
de patienter jag motte. Genom att delta i forsknings-
projekt ledde detta till att sjilv ville bearbeta data och
sd smaningom till en doktorsexamen samt egna idéer
om forskning.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

— Min forskning handlar om rehabilitering och hur man pa
olika sitt kan hjilpa personer som drabbats av ndgon form
av nedsittning att kunna gora det de vill och behover. Den
ir vildigt konkret och nira dem som kommer att ha nytta
av den di den bestér till stor del av utvirdering och imple-
mentering av olika rehabiliteringsatgirder.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till din
forskning?

— Parkinsonfonden har bidragit med pengar till ett av de
projekt dir jag dr projektledare och som pigar och hand-
lar om rehabilitering i samband med start av avancerad be-
handling vid Parkinson.

Vad kommer din forskning att betyda for parkinson-
patienter?

— Min férhoppning ir att studien ska kunna visa att man
har nytta av att i st6d i att komma igang och dterta akti-
viteter och roller som man inte kunde hilla kvar pd grund
av dalig medicineffekt innan start av avancerad behandling.
Det dr ju inte sjilvklart att bara for att funktionen forbitt-
ras genom behandlingen sa vigar och kan man dterta det liv
man tidigare hade.

PARKINSONJOURNALEN #2 2019

Parkinsonfonden ger arligen anslag till olika
forskningsprojekt ilandet. Lar kanna forskar-
na bakom dessa viktiga projekt.

AT

Ann Bjorkdahl, universitetssjukhuséverarbetstera-
peut, docent och forskare

Verksam vid: Sahlgrenska universitetssjukhuset i Go-
teborg, Goteborgs Universitet, Sahlgrenska Akademin
samt Ersta Skondal Bracke Hogskola.

Fodd: 1959 i Vanersborg
Bor: Goteborg
Familj: Sambo samt tre utflugna dottrar

Karridr: Jag har genom intresse for mitt arbete forkov-
rat mig pa olika satt och har dérigenom inom akademin
en docentur samt i klinisk verksamhet titeln Universi-
tetssjukhusoverarbetsterapeut. Denna titel &r jag en-
sam om i Sverige. Sahlgrenska universitetssjukhuset
inforde nyligen karridarvagar for kliniskt verksamma hal-
soprofessioner som foljer samma steg och titlar som
lakarna som ett led i att kunna behalla akademiskt me-
riterade halsoprofessioner kvar inom klinik.

Gor idag: Jag arbetar pd rehabiliteringsmedicin pa SU
och tar emot parkinsonpatienter i rehabiliteringsteamet
for Parkinsons sjukdom. | 6vrigt har jag FOU-uppdrag
och driver egen forskning inom rehabilitering.

Musiksmak: Lite allatare

Laser: Allt jag fatt lara mig av Tara Westover
Favoritmat just nu: Asiatisk

Kopplar av med: En stund vid havet

Nar kommer dina forskningsframsteg att komma till
nytta for parkinsonsjuka?

— Jag tror och hoppas att redan nu sa har de patienter som
ingdr i studien nytta av den rehabiliteringsplan som upp-
rittas och det stod i rehabiliteringen som de fir. Jag hoppas
dven att inom ett par dr dr studien avslutad och resultaten
presenterade vilket férhoppningsvis kan innebéra att mo-
dellen f6r rehabilitering infors i landet.
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VETENSKAP

Stor satsning pa

Ett fysioterapeutiskt behandlingskoncept for
personer med Parkinsons sjukdom dr Lee Sil-
verman Voice Treatment BIG (LSV'T BIG).
Metoden kriver en stor satsning av indivi-
derna, men de som deltar upplever pitagliga
tysiska forbattringar. De resultaten kommer

fram i en ny magisteruppsats.
TEXT PETRA HULTEN,
leg fysioterapeut.

Magisteruppsats, Hogskolan Dalarna.

FYSIOTERAPEUTISKA BEHANDLINGAR vid Parkinsons sjukdom ir oftast
inriktade pd att undvika sekundira symtom som nedsittningar av styr-
ka, balans, kondition och ledrérlighet genom fysisk aktivitet och indi-
viduellt anpassad trining (1, 2).

Behandlingen kan ocksi inriktas pa att lira ut kompensatoriska
yttre 16sningar “cues” Cues innebir strategier for att Gvervinna moto-
riska problem vid till exempel uppresning, gang med kort steglingd
eller vid “freezing fenomen” “Freezing” beskrivs av personer med
Parkinsons sjukdom som att “fétterna kinns fastklistrade vid golvet”
under gang.

Detta kan underlittas genom auditiva, visuella eller somatosens-
oriska ”cues”, exempelvis en metronom som ger personen en auditiv
upprepande signal att hélla takten till vid gdng. Andra ”cues” kan vara
markeringar pd golvet som personen behover kliva Gver eller ett taktilt
stimuli som att sla sina hinder pa liren vid uppresning fran sittande
till staende for att bryta eller minska ”freezing fenomenet” (3). Dagens
forskning fokuseras frimst pd de mitbara effekterna av fysioterapeu-
tiska interventioner vid Parkinsons sjukdom och i mindre utstrick-
ning pa personernas upplevelser av behandling.

ETT BEHANDLINGSKONCEPT FOR personer med Parkinsons sjukdom ér
Lee Silverman Voice Treatment BIG (LSVT BIG) vilket ir utarbetat
for att forbattra rorelseférmigan genom inre “cues,” genom att perso-
nen sjilv ska kinna hur rérelser kinns och utfors i sin kropp.

Behandlingen bestar av repetitiv och hdgintensiv trining med fokus
pa stora rorelser dr personen ombeds “hdrma” instruktorens rorelser
under 6vningarna. Lyckas inte detta sa hjilps handgripligen personen
i ritt kroppsposition utan verbala instruktioner av instruktoren (4).

Metoden ir sedan 20 ar en viletablerad behandlingsmetod for
rost- och talproblem och heter dd LSVT LOUD. Konceptet LSVT dr
utvecklad i USA och dr uppkallad efter Lee Silverman, som var en av
de forsta patienterna som prévade metoden.

Utifran LSVT LOUD utvecklades ar 2005 LSVT BIG med ett
liknande behandlingsuppligg med fokus pa forbittring av rorelsefor-
magan istillet for pa roststyrka och artikulation (5). Konceptet LSVT
BIG bygger pd intensivtrining; totalt 16 traningssessioner, uppdelat
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pd en timme per behandlingstillfille i fyra pa varandra foljande dagar i
fyra veckor med en licenserad fysioterapeut eller arbetsterapeut. Varje
grundovning repeteras minst dtta ganger per triningstillfille och ska
utforas pd en anstringningsgrad som ligger pd 8o procent av maximal
anstringning (4). Anstringningsgraden skattas vid varje behand-
lingstillfille genom Bigness Effort Scale, en skala fran o-10 dér 1o ar
maximal anstringning. Skattningsskalan dr baserad pa Borgs modifie-
rade RPE-skala (Ratings of Perceived Exertion) (6). Skattningen ska
ligga pa sju eller 6ver for att uppfylla rekommenderad anstringnings-
grad under behandlingen (7).

BEHANDLINGSMETODEN BESTAR av fyra delar:

«Sju grundévningar

« Fem funktionella komponenter som styrs utav individens indivi-
duella behov t ex sitta pa sig strumpor.

o En till tre mer komplext ssmmansatta uppgifter utifrin personens
svarigheter, till exempel att ta sig upp och ner frin golvet.

o Gingmoment

Utvirderingen av behandlingen kan ske genom videoinspelning
fore och efter perioden av specifika uppgifter som exempelvis gangfor-
maga, uppresning fran sittande eller vindning i sing. Komplettering
sker genom andra relevanta mitmetoder utifrin gemensam malsitt-
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terapi gav resultat

ning for triningsperioden samt triningsdagbok (s). Mellan trinings-
passen ska 6vningarna utforas hemma och for att behalla effekten
efter avslutad period ska personen fortsitta att trina pa egen hand.
Hemtriningen f6ljs sedan upp regelbundet av instruktor (4).

Under intensivtrining med LSVT BIG behover personen endast
trdna en sak — att tinka stort! Att tinka stort Gvas upp genom att trina
med en hog intensitet med flera repetitioner av varje 6vning. Detta
paverkar hjarnan att utnyttja dess plastiska formdga, det vill siga
hjdrnans formaga att omorganisera sig vid och efter skada (s). Vid
Parkinsons sjukdom ar det vanligt att personen sjilv inte uppfattar
att rorelseuttaget minskat och tenderar att Overskatta sin formdiga
till att utfora uppgifter i vardagen med tillrdcklig storlek och styrka
(7). Genom att 6verdriva storleken pa roérelserna omprogrammeras
hjdrnan att uppfatta vad som dr normalt igen, vilket man inom LSVT
BIG kallar kalibrering. Kalibrering dr mélet med behandlingen och
innebir att personen automatiskt anvinder sig av ett storre rorelse-
monster i sina vardagliga aktiviteter och har pa si vis 6verfort behand-

Syftet med studien var att undersdka och beskriva hur personer
med diagnostiserad Parkinsons sjukdom upplever instruktorsledd
individuell behandling utifrin behandlingskonceptet LSVT BIG.

Totalt tillfragades 23 personer som diagnostiserats med Parkin-
sons sjukdom varav 19 tackade ja och kom att delta i studien. Av
studiedeltagarna var 7 kvinnor och 12 min i aldrarna 49-80 ar (M=
67 ar). Studien dr genomférd med en kvalitativ design med en indu-
ktiv ansats. Datainsamlingen genomfordes som semistrukturerade
intervjuer enligt en intervjuguide med tre fokusgrupper. Intervju-
erna transkriberades och analyserades utifran kvalitativ innehallsanalys
(8). Som teoretiskt ramverk anvindes den biopsykosociala modellen.
Modellen bygger p4 att det finns ett nira samspel mellan biologiska,
psykologiska och sociala komponenter hos en individ och att kompo-
nenterna paverkar varandra som samverkande faktorer for hilsa,
ohilsa och sjukdom (9).

I analysen framkom tva 6verordnade teman utifrin studiedelta-
garnas upplevelser av behandlingen; Forutsittningar for behandlings-
effekter som innefattar kategorierna: En stor satsning, Betydelsen av
instruktorens roll, Eget ansvar och Stéd frain omgivningen. Det andra
temat var Behandlingseffekter av LSVT BIG vilket innefattar katego-
rierna: Fysiska, Psykiska och Sociala effekter samt Beteendeforind-
ring.

FOR GODA RESULTAT av LSVT BIG krivs en stor satsning av indivi-
den, av dennes anhoriga och av varden. Den stora satsningen kriver
anpassningar av behandlingsinterventionen utifran forutsittningar
hos forutnimnda parter. Instruktérens roll, stéd fran omgivningen,
eget ansvar genom en kinsla av att kunna paverka sin situation defi-
nierades i resultaten som motiverande faktorer som ger forutsittning-
ar f6r goda behandlingseffekter. Behandlingseffekterna upplevdes som
mangfacetterade och dterspeglade alla delar av den biopsykosociala
modellen. Tydligast framkom forbittringar av forskningspersonernas
fysiska funktioner vilka upplevdes 6verforbara till aktiviteter i det dag-
liga livet.

lingen till sitt dagliga liv (s).
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JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

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

-

Pdicio.:
Battre
liv trots
Parkinson

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

ca 180 sid.

Pris 150 kr

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

Pris 50 kr

12 LAKEMEDEL
OM DAGEN

- ottfd e bra vardag med Parkinsons gk
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HJARNA
PARKINSON

Staffan Raberg

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

Bo Johnels

Parkinson

Parkinson.

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

Parkinson

for narstaende

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

Pris 30 kr

12 lakemedel

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

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

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

Parklhsons
sjukdom

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

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

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

Pris 100 kr

Rorelse
&ro

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

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

Terapimajligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig

till sjuka

och anhb- yypiGHEER
riga som FOR PARKINSORS

: SIUKDOM |
Intresserar AVANCERAD FAS

sig for be- s
(=)

handling av
Parkinsons

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

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

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

Stefan Mahlqgvist
Pris 40 kr

Hurrah, jag lever

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

ar det en berattelse om
hopp. Pris 120 kr

- P A Yaretelt

Ar det darfor
jag kissar
solstralar?

Tva diktsamlingar

Ar det darfor...
Grahunden férsvann...
"Pappa, du ror ju inte
hégerarmen.” Vera sdg
ett forsta tecken under
joggingrundan. Det
andra kom pé vagen till
affaren. Jag borjade sla-
pa hogerbenet. Hela jag
var i otakt. Nagot var fel.
Det som var fel blev en
diagnos. En diagnos med
ett inbyggt artistnamn.
P A Parkinson

P A Ydrefelt

Pris: 90 kr/styck

)\
DLl

msnzmungn{f "‘ln 5

agarine
i huyyet
129 har
Parkinson™

v Anniks Laack

5 x Annika Laack:

Lilla bla, 150 kr

Min samre halft, 150 kr
Mr P i mina fotspar.
Pris 150 kr

Mr P och jag.

Pris 150 kr

Haxblandning

Den femte boken fran
Annika Laack. Med
sedvanlig varmlandsk
humor beskriver hon sin
vardag och hur det ar att
leva med
en kronisk
sjukdom.
Pris 150 kr
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\ HOLGER s
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Holger - en man

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till Parkinsonforbundet.

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr

Stenbergs tankar
~ erfarenheter av Parkinsons sjukdom

Stenbergs tankar

- erfarenheter

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

Pris: 25 kr

Serveringsbricka
Tillverkad i svensk bjork.
Tal varme och maskin-

disk. Storlek 33 x 25 cm
Pris: 220 kr

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

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

L

En dag i taget

av Eva Ejneborn

De forsta hundra blogg-
inlaggen. Se sidan 18.
Pris 150 kr

Andra publikationer m m:

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

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

¢ Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestalles mot fraktkostnad.

« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

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

e Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

¢ Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 50 kr

« Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

Jag bestaller foljande produkter:

Ryggsack

Ryggsacken har vadde-
rade och justerbara ax-
elremmar, och tva fack
med blixtlds. Polyester.
Storlek 28 x 38 x 12 cm
Pris: 95 kr

Gratulationskort
/vykort

Jr—

g’

!
e 581 |

Strandskata
21x21 cm
Pris: 15 kr

(Moms ingér i alla priser. Frakt tillkommer).

Bestallningen skickas till Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
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Internationell utmarkelse till svensk eldsjal

Susanna Lindvall ar en av
arets pristagare av ett in-
ternationellt pris. Priset
delas ut till personer som
starkt har bidragit till par-
kinsonsamhallet.

World Parkinson Congress-pri-
set for ”Distinguished Contri-
bution to Parkinson Commu-
nity” instiftades for att hedra
personer vars girningar reflek-
terar malen for World Parkin-
son Congress. De tre perso-
nerna som i dr fitt priset har
bidragit till parkinsonsamhil-
let pa olika sitt. De har alla pa-
verkat inte bara i sitt eget land
utan dven internationellt.

De tre pristagarna dr:
Dr.Soania Mathur, BSC,
MD, CCFP, Canada, Dr. Lori

Ramig, PhD, SLP-CCC, USA
och Susanna Lindvall, BS
Chem, Sverige.

Susanna Lindvall, orga-
nisk kemist till yrke och med
en parkinsonsjuk mamma, har
varit vice ordférande for den
Europeiska Parkinsonfedera-
tionen, European Parkinson’s
Disease Association (EPDA)
sedan 2005. Dir har hon bland
annat varit drivkraften bakom.
EPDAs Awareness-kampanj:
*Liv med Parkinson” Det var
ett program som bland annat
resulterade i produktion av
bocker och annat material,
oversatt till minga europeiska
sprak.

Susanna Lindvall har alltid
framhavt och frimjat bety-

delsen av forskning och samar-
betet mellan patienter, virdper-
sonal, akademi och ndringsliv,
for att forbittra varden och

till syvende och sist livet, for
de som lever med Parkin-

sons sjukdom. Genom arens
lopp har Lindvall fungerat

som ordforande for Parkin-
sonforbundet, ordférande

for Parkinsonfonden, och dr

en av grundarna till Svenska
Parkinsonsakademin, som
stoder preklinisk och tvirveten-
skaplig klinisk forskning samt
genomfor arligen undervis-
ningskurser.

Det var Virdféreningen
Movement Disorders, VIMD,
som nominerade Susanna Lind-
vall till priset.

 REHABILITERING MED
—— HELHETSSYN OCH VARME!

SolyMar hoteles i Calpe, Spanien.

Vackert beldget precis
intill Medelhavet.

Individanpassad neurologisk rehabilitering
utifrdn dina behov, forutsattningar och énskemal.
Rehabteam med kunnig och engagerad personal. Stod
och information at narstdende. Vi hjalper till med ansokan
om férhandsbesked fran forsakringskassan.

Varmt valkommen att kontakta oss for mer information!

&

CercaDeTi Rehab AB
0766-470 447 o info@cercadeti.se ® www.cercadeti.se
Rehab i Calpe sedan 2012

34

Subventionen galler tills vidare

GENOM EN GAVA frin cn generds anonym givare subventionerar Parkin-
sonforbundet inkop av talhjilpmedlet Strongvoice. Subventionen ér
hégst 1 ooo kronor per person. Detta giller endast medlemmar i Par-
kinsonférbundet.

Du som koper utrustning kontaktar Parkinsonférbundets kansli,
telefon 08-666 20 70 eller mejlar till parkinson-
forbundet@telia.com och dr beredd att skicka in kvitto eller bestall-
ningssedel sd fir du ersittning fran férbundet. Lis mer om talhjilpme-
dlet pa https://www.strongvoice.se.

Atypisk parkinsonism

Foljande sjukdomar ar de man vanligtvis kallar atypisk par-
kinsonism:

o MSA Multipel System Atrofi

o PSP Progressiv Supranukleir Pares
« CBD Cortico Basal Degeneration
« DLB Demens av Lewy-Body typ

KONTAKTPERSON

Du som ar anhorig, eller som sjalv ar drabbad - behdver
du nagon att prata med? Ring till forbundets kontaktper-
son Rita Nilsson. Telefon: 070-35 22 994, tisdagar kl 9-11.
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,

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

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

Adress:

Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

Vaxel: 08-666 20 70

parkinsonforbundet@telia.com
www.parkinsonforbundet.se

Parkinson Blekinge
Lars-Eric Andersson
Klockarevdgen 18
373 31 Nattraby
0708-34 71 10

Parkinson Dalarna
Lena Johansson
Risanget 60

790 15 Sundborn
0739-79 06 12

Parkinson Gotland

Eva Palmgren
Snackgardsvagen 56 lgh 1202
621 41 Visby

0704-97 27 80

Parkinson Gavleborg
Hans Kjell

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

Parkinson Halland

Eva Eliasson

Séren Falkmansgatan 8
311 74 Falkenberg
0702-67 10 02

Parkinson Jamtland/Héarjedalen
Ulf Enstrém

Samuel Permans gata 25

831 41 Ostersund

070-535 12 76

Parkinson Jonkdping
Ingemar Karlsson
Skolgatan 9

561 35 Huskvarna
0725-08 52 33

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

Parkinson Kronoberg
Birgitta Johansson
Hollstorp Hagalund
355 91 Vaxjo

0708-15 61 63

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslén
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten

Gun Pettersson
Lundagardsgatan 15 lgh 1002
961 36 Boden

0705-68 01 55

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

Parkinson Skane
Gerard Miller
Sadelmakarebyn 8 ¢
218 40 Bunkeflostrand
0768-88 95 33

Parkinson Stockholm
Agneta Nilsson
Nybrokajen 7

111 48 Stockholm
08-678 01 22

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

0768-16 69 09

Parkinson Sérmland
Terje Helland
Storgatan 21 A

753 31 Uppsala
070-579 13 79

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

Parkinson Vdarmland
ULf Germgard
Finnbackagatan 6
654 69 Karlstad
0703-21 95 84

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Manskensvéagen 9

906 37 Umea

0722 34 47 40

Parkinson Vastmanland
Eva Strandell
Flygplansgatan 4 C lgh 1001
723 48 Vasteras

0707 50 02 18

Parkinson
Forbundet

Parkinson Vastra Sverige
Svante Omnéus
Storgatan 53

411 38 Géteborg
0311343 42

0708-8135 18

Parkinson Vasternorrland
Roger A Akerblom
Havrevdgen 9

873 40 Bollstabruk

0730 77 58 62

Parkinson Orebro

Eva Britt Runfeldt
Idrottsvdagen 12 lgh 1202
702 32 Orebro

0730-39 49 90

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

0762-97 81 20

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

yngre.

Kontaktpersoner:

Asa Holmgren

0703-47 75 85
asaholmgrenéé@gmail.com

Lena Schalin
0703-43 3379
midwife.lenaschalin@gmail.com
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PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND Materialdag Utgivning
Ordférande Lennart Pettersson Nr3 29 augusti 1 oktober
Fonden delar arligen ut forskningsstipendier. Nr 4 15 november 16 december
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm Annonsmaterial ldmnas som hogupplést pdf. 1/1 sida 21 000 kr
Tel: 08-666 20 78 Tidningens format: 220 x 285 mm 1/2 sida 11 000 kr
E-post: Helsida utfallande annons: 220 x 285 mm med 1/4 sida 5 500 kr

3 mm utfall runt om 1/8 sida 2 500 kr
Helsida, satsytan: 194 x 258 mm

Halvsida utfallande, liggande: 220 x 142 mm,
utfallande + 3 mm

Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm

lennartpettersson1@yahoo.se
Plusgiro 90 07 94-9

Bankgiro 900-7949
www.parkinsonfonden.se

For placering omslag, helt uppslag samt
ibladning kontakta Parkinsonjournalen for
matt och priser.
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