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— LEDAREN —

Dagar och dagar

— ta vara pa tilltallet 11 april

et finns dagar for det mesta hir i livet.

Kanelbullar, FN, Alla hjirtan med mera.

Bakgrunden till att dagarna finns ir
minst sagt varierande. Men alla har det gemen-
samma syftet att skapa en anledning for att upp-
mirksamma en foreteelse speciellt. Parkinsons
sjukdom &r naturligtvis inte simre. Sedan 1997
uppmirksammar man virlden 6ver den 11 april
som den internationella Virldsparkinsondag-
en. Den lanserades detta dr av den Europeiska
Parkinsonfederationen EPDA tillsammans med
WHO. Man valde denna dag for att hedra den
brittiske likaren James Parkinson vars fodelsedag
var den 11 april 1755.

James Parkinson var en forskningsinriktad likare
och apotekare, som verkade i Londons East End.
1817 publicerade han sin studie - An Essay on the
Shaking Palsy. Han beskrev dir systematiskt den
sjukdom som efter hans dod, skulle fi namnet
Parkinsons sjukdom. Lang tid har gatt sedan dess.
Och med tanke pa hur pass vanlig Parkinsons
sjukdom trots allt dr, vill jag girna tro att folk i
allménhet vet mer om Parkinsons, dn vad de gor.
Atminstone att de mest grundliggande symtomen
ir kinda. I Sverige finns ca 22000 parkinsonsjuka
och 2000 nya fall diagnostiseras varje dr.

MEN JAG MASTE konstatera att kunskapen om Par-
kinson sjukdom i allminhet dr lag. Manga av Par-
kinsonforbundets medlemmar kan beritta hur de

ELEONOR HOGSTROM AR FORBUNDSORDFORANDE
OCH ANSVARIG UTGIVARE FOR PARKINSONJOURNALEN.

nekats bli serverade pd restaurang, for de upp-
levs berusade. ”Jag har svart bilte i att bli utkas-
tad fran krogen”, siger en god vin skimtsamt.

Pa grund av langsamhet, férsimrad mimik och
otydligt tal férsviras kommunikationen och det
ir inte ovanligt att samtal fors Gver huvudet pa
personer med Parkinsons. Man blir talad till och
inte med. Mdnga tror att man dr mindre vetande.
Exemplen dr manga och skulle kunna fylla hela
sidan.

Okunskap drabbar oss personer med Parkinson
ute i samhillet. Men vad virre dr, dven i varden.
Det finns minga kunskapsluckor att tippa till.
Det dr forstas svart for vardpersonal att veta
allt om alla sjukdomar, det dr forstacligt. Men
det finns ofta en expert att friga pd nira hall,

nimligen personen med Parkinson. Det dr en
kompetens och kunskapskilla, som dr allt for lite
anvand.

VARLDSPARKINSONDAGEN den 11 april ger oss alla
en anledning att kraftsamla extra for att uppmirk-
samma Parkinsons sjukdom pa olika sitt. Tag till-
fillet i akt och sprid information, uppvakta din
lokala sjukvirdsledning, kontakta media. Delta i
de arrangemang som planeras.

Kort sagt medverka till att 6ka kunskapen om
Parkinsons sjukdom.

ELEONOR HOGSTROM

PARKINSONLINJEN

Du som har Parkinson eller ir nirstaende kan prata med andra
i samma situation. Du far vara anonym och den som svarar

har tystnadsplikt.
08-666 20 77

Mandag och onsdag: 19-21
Tisdag och torsdag: 10-12

Vad hander
i lansforeningarna?

I Parkinsonjournalen férsdker vi dven spegla vad som
hander i forbundets ldnsfdéreningar. Men vi behdver din
hjalp. Skicka rapporter och bilder till oss sa vi kan visa
litet av den stora aktivitet som alltid pagar. Hor giarna av
dig med ett mail eller brev och kom gérna med fdrslag pa
reportage och artiklar.

L&s pa sidan 22 vad som hénder i Vastervik.
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Vid koksbordet sitter familjen Brandeliu

kottfirssas och ketchup. Vardagsljivet ir en

Spring Uje spring som har premidr i mars.

hand har borjat darra, och livet dr pa V’ﬁ{g?att ;

men skildrar en omtumlande tid. =

Familjen samlad: Uje Brandelius, -
Therese Hornqvist, Bixi Brandelius
och Vega Brandelius.



i



- SPRING UJE SPRING —

Uje Brandelius
hanterar manga
olika sammanhang
i den nya filmen.
Publiken pa film-
festivalen i Gote-
borg svarade med
staende ovationer.

FOR DRYGT TRE AR SEDAN gjorde artisten Uje Brandelius
den hyllade forestillningen Spring, Uje, spring, en fore-

stillning som handlade om livet och om att fa diagnosen
Parkinsons sjukdom. Det var en scenférestillning som fick
manga i publiken att bade skratta och grita.

— Jag vill att det ska vara bide roligt och rérande samti-
digt. Det ir ett vil beprovat grepp for mig och en sak som
ar gemensam for bade filmen och forestillningen, siger Uje
Brandelius.

I den nya filmen spelar Uje Brandelius och hans familj
sig sjdlva, och scenerna speglar allt frin middagar vid koks-
bordet till limningar pa forskolan. Dessutom finns livet pa
jobbet — och livet med Parkinson.

— Det dr en salig blandning av verklighet och tillspetsad
fiction i filmen. Allt har inte hdnt, men allt 4r baserat pa
mina kinslor, siger han.

Manuset har skrivits av Uje Brandelius, och han
summerar sjilv handlingen med nigra korta meningar.

— En kille blir sjuk, fir lite brattom i livet och undrar om
han gjort ritta saker. Det handlar ocksd om en kille som
ljuger och lever i férnekelse ganska linge, siger han.

Filmen som kommer ut till biograferna den 20 mars
utspelar sig under nagra sommarveckor i Breding i s6dra
Stockholm. Det ir ingen slump, dir bor Uje Brandelius
sedan linge tillsammans med familjen.

— En trivsam betongforort, konstaterar Uje Brandelius
nir han beskriver omradet.

NAR FILMEN VISADES pi Goteborgs filmfestival i slutet av
januari svarade publiken med stiende ovationer. ”Det ir
riktigt, riktigt bra. Det dr emotionellt, det dr rérande och
framforallt vildigt, vildigt roligt”, kommenterade filmkriti-
kern Fredrik Sahlin i Svt:s kulturnyheter.

Men hur blev det en film? Det dr Uje Brandelius forsta
langfilmsmanus och Henrik Schyfferts debut som ling-
filmsregissor. Bakgrunden finns i de stora framgangar som
scenforestillningen Spring, Uje, spring ronte hos publik
och kritiker. Dagens Nyheters recensent gav forestillningen
hogsta betyg, fem plus, och beskrev den ”som nog det
finaste man kan se pa en scen just nu”

Henrik Schyffert var en i publiken.

— Han sag forestillningen och tyckte om den, och det  wmp

PARKINSONJOURNALEN # 12020
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Jobb, relationer - och ovdntade
vandningar i livet. Filmen utspe-
lar sig under nagra intensiva som-
marveckor.



SPRING UJE SPRING

wm  blev ocksd borjan till samarbetet om

filmen, siger Uje Brandelius.

Filmjobbet innebar sjilvklart annor-
lunda praktiska utmaningar jamfort
med forestillningen.

— Det var roligt, men svart att spela
i en film. Det dr mer tekniskt och
krivande nir man kan behova hoja
vattenglaset till munnen 20 ganger for
att filma en scen ur olika vinklar, siger
han.

ATT HELA FAMILJEN spelade med i fil-
men gjorde ocksd inspelningen spe-
ciell.

— Det blev som ett roligt sommari-
ventyr for oss, siger Uje Brandelius.

Tidigare har Uje Brandelius jobbat
bland annat som journalist och som
pressansvarig for Vansterpartiet i Riks-
dagen. Det jobbet har han limnat
och har de senaste dren istillet arbetat
bland annat med scenférestillningen,
musik, den nya lingfilmen och en
barnbok. Barnboken Hemma hos
Harald Henriksson nominerades till
Augustpriset 2018 i kategorin drets
svenska barn- och ungdomsbok.

— Jag har slappt sargen; det dr nu
cller aldrig och det har varit en drom
for mig att gora en film och att gora
en barnbok. Nu vill jag girna fortsitta
och skriva mer manus och jobba mer
med annan konst och kultur, siger
han.

FAKTA FILMEN
Langfilmen Spring Uje spring dr
en sjilvbiografisk berittelse med
manus av Uje Brandelius. Regis-
sor dr Henrik Schyffert. Filmen
kommer att ha premiir pd bio
den 20 mars.

Spring Uje spring visades pa
Goteborgs filmfestival i januari
och belonades med tva av festi-
valens priser: Fipresci-priset som
delas ut av internationella film-
kritikerforbundet och filmfestiva-
lens publikpris for bista nordiska
langfilm.

Eftersom historien ar sann
ville jag gora filmen sann”

Henrik Schyffert beskriver sin regivision sa har:
”Om jag bara hade fitt gora en sak till innan jag dor sa dr det den hir filmen. Vi kimpar alla med att

forsoka fa ihop vara liv. Forsoka fa vara drommar, férhoppningar och planer att vara i synk med var
sanning och vardag. Forsoker fi kartan och verkligheten att stimma 6verens. Och allt som oftast si
dr det faktiskt svdrare att rita om en karta dn att dndra sin verklighet. Det dr svart. For att inte siga
omojligt. Men man kan inte lita bli att dras till folk som forsoker.

Uje dr en man som hamnar i en kris. En kris som ar sa stor att han inte ens vigar erkinna for
sig sjalv hur illa det dr. S3 han bestimmer sig for att d6lja den. Gomma den for alla runt omkring
honom och kanske framférallt for sig sjilv. Ser han den inte sa finns den kanske inte. Den hir 16gnen
tvingar honom att rannsaka sig sjilv och sitt liv radikalt. Han tvingas ta chanser och gora saker han
aldrig skulle gjort om inte den hir sjukdomen hade klampat in och forcerat honom ur gamla hjul-
spar. Eftersom historien ér sann sa ville jag gora filmen sann?”

Henrik Schyffert har gjort stand-up i form av monologer som The 90’s — ett forsvarstal och Ljust och
Frischt och Agd tillsammans med Fredrik Lindstrém: Han har ocksa spelat pi Dramaten med pjisen
Drommen om Herrén tillsammans med Killingginget. Han har medverkat i radio och tv med pro-
gram som bland andra Hassan, Knesset, NileCity, Percy Tarar och Torsk pa Tallinn.
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Hojda patientavgifter i flera regioner

Vid arsskiftet hojdes patientavgifterna for likar-
besok i primédrvarden i tre regioner. Vissa forand-
ringar har ocksa skett for besok hos specialist-
ldkare. Det visar en sammanstillning fran SKR,
Sveriges Kommuner och Regioner.

Region Sérmland hojde avgiften fran o kr till 200 kr for li-
karbesok i primirvirden. Region Uppsala och Region Ore-
bro lin hojde avgiften fran 150 kr till 200 kr f6r likarbesok i
primdrvarden.

Region Orebro lin héjde avgiften frin 280 kr till 300 kr
for likarbesok i den 6ppna specialiserade varden. Region
Uppsala sinkte denna avgift fran 330 kr till 260 kr.

Ovriga regioner har inte forandrat avgifterna for likar-
besok i primdrvirden eller besok hos specialistlikare i den

Oppna varden, visar SKR:s sammanstillning av patientav-

gifter for 2020.

Patientavgifterna for digital virdkontakt med allmanla-

kare varierar mellan 100 kr och 300 kr.

Barn och ungdomar samt personer som ir 8s ar eller
ildre betalar inte nagon patientavgift i den 6ppna hilso-

och sjukvarden.

Region Priméarvard - husldkare Specialistlikare
Stockholm 200 350
Uppsala 200 260
Sormland 200 400
Ostergotland 200 200
Jonkoping 250 250
Kronoberg 150 300
Kalmar 200 200
Blekinge 150 300
Skéne 200 300
Halland 200 300
Vastra Gotaland 100/300* 300
Varmland 200 200
Orebro 200 300
Vastmanland 140 280
Dalarna 200 350
Gavleborg 200 200
Vasternorrland 200 200
Jamtland Harjedalen 300 300
Vasterbotten 200 200
Norrbotten 200 200
Gotland 200 300
Killa SKR

Funktionsnedsattningar
respekteras daligt i Sverige

Personer med funktionsnedsittning far
inte sina rattigheter tillgodosedda. Sveri-
ge lever inte upp till FN:s funktionsratt-
skonvention. Det framgar av rapporten
Respekt for rattigheter? som ar civilsam-
hallets granskning av hur konventionens
ataganden efterlevs i Sverige.

Rapporten presenterades strax fore drsskiftet pd ett
riksdagsseminarium med medverkan frin de po-
litiska partierna. Parkinsonforbundet 4r en av 83
organisationer som stir bakom rapporten som be-
skriver hur situationen ér for personer med funk-
tionsnedsittningar. Den innehaller omfattande
kritik men ocksd en méngd konkreta forslag till for-
battringar.

FAKTA Funktionsratt Sverige ar en bred
samarbetsorganisation for manskliga rattig-
heter. Medlemmar ar 44 funktionsrattsforbund
som tillsammans representerar cirka 400 000
manniskor. Malet ir ett samhille for alla.

PARKINSONJOURNALEN # 1 2020

— Vir granskning visar att det gir bakit inom
manga omraden, trots att vi har en mycket stark
ckonomi i Sverige, siger Elisabeth Wallenius,
ordférande i Funktionsritt Sverige.

Risken for fattigdom for personer med funk-
tionsnedsittning okar snabbast i Sverige jamfort
med 6vriga EU-linder. Rapporten visar pi en
tillbakagang inom ett flertal centrala samhillsom-
rdden sdsom skola, arbetsmarknad, socialforsik-
ring och LSS. Sammantaget minskar mojlighe-
terna till sjilvbestimmande, men ocksa att hivda
sina rittigheter och att driva dem i domstol.

— Vir samlade bild ir att konventionen inte tas
pa allvar av myndigheter och beslutsfattare, siger
Elisabeth Wallenius.

— Kunskapen ir lag inom rittsvisendet
och svenska lagar uttolkas inte enligt konven-
tionen. Vi kan ocksa konstatera att regeringen
inte tagit FN:s rekommendationer frin 2014 pa
allvar, knappt nagra av dessa har blivit genom-
forda. Vi hoppas var rapport ska bli en vickar-

Elisabeth Wallenius

klocka. Sverige kan inte fortsitta att
negligera de rittigheter man har stillt
sig bakom, sdger hon.

Kalla: Funktionsratt Sverige
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Bemotande problem i kollektivtrafiken

De kommer fram i tid och inte heller ar
det ndgot storre krangel att lésa bil-
jett. Det uppger personer med omfat-
tande funktionsnedsittning som fatt
svara pa hur de tycker det ir att resa
med kollektivtrafiken.

Istillet 3r det bemotandet fran perso-
nalen som ar det stora problemet.

— Dirfor dr det viktigt att undanréja hinder
relaterade till personalens bemotande och
inte enbart fokusera pa tillginglighet av vigar
och fordon, siger John Magnus Roos, en av
forskarna bakom studien.

Forskningsstudien har gjorts vid Gote-
borgs universitet. Metoden ir unik dd tva
stora enkiter har jimforts — en med “funk-
tionsnedsatta” och en med 6vriga befolk-
ningen. Forskarna pekar pa att
man fokuserat pi ramper, liftar,
rullstolsplatser och hogtalare
dir hallplatserna ropas ut for att
oka tillgingligheten. Men resul-
tatet fran studien visar pa att det
ocksd behovs forindring hos
kollektivtrafikens personal.

— Det handlar om att utbilda
personal till att vara lyhorda
till specifika minniskors behov
som kan vara svira att forsta for

majoritetssamhillet, siger John

John Magnus Roos
FOTO HILLEVI NAGEL

Magnus Roos.
26 procent av de tillfraigade
i studien uppgav att de inte dr ndjda med
bemotandet fran kollektivtrafikens personal.
— Det dr anmarkningsvirt. Vi har stillt
samma fragor till Gvriga befolkningen och

nedsittning.

dar uppgav bara 15 procent att
de inte var nojda.

Sedan 1993 finns en lag som
ska mojliggora att personer
med funktionsnedsittning
ska kunna leva som alla andra.
Men forskarna menar nu att
man fokuserat for mycket pa
de fysiska hindren.

— Kollektivresor har okat
hos svenskar i allmanhet,

Minniskor i allménhet reser
mer dn dubbelt si ofta kollektivt, jamfort
med personer som har omfattande funktions-

— Studien dr sdrskilt viktig da funktions-

FAKTA Med omfattande funktionsned-
sattning menas har personer som beviljats
personlig assistans for grundlaggande be-
hov som mat, hygien, kladsel och kommu-
nikation.

Studien ingar i SOM-institutets stora un-
dersokning som slipptes fore arsskiftet.
Metoden ar unik da tva stora enkiter har
jamforts. Samtliga personer med omfat-
tande funktionsnedsattning har jamforts
med ett representativt urval av den ovriga
befolkningen i tva vistsvenska kommuner.

Las Forskningsstudien "En kollektivresa
som andra” pa SOM-Institutets webbplats:
WWw.som.gu.se

men inte hos manniskor
med funktionsnedsittning.

nedsatta utgdr en utsatt resenirsgrupp, vars
roster inte alltid hors, sidger John Magnus

Roos.
Kalla:
Géteborgs universitet/Cecilia Sjéberg

Har kan du kolla vilken ersattning som galler

Over tva miljoner unika anvdndare har anviant webbverk-
tyget ersattningskollen.se sedan starten 2014. Den har nu
tillganglighetsanpassats for att bli lattare att anvanda for
fler.

Pa ersittningskollen.se har Forsakringskassan, AFA Forsikring och
Svensk Forsikring samlat information for att géra det mojligt att ta
reda pa hur mycket pengar man kan fi om man blir sjuk, rikar ut for
ctt olycksfall eller en arbetsskada. Sedan starten har tvd miljoner uni-
ka anvindare nyttjat tjidnsten, som nu i enlighet med EU:s tillginglig-
hetsdirektiv arbetats om for att bli tillginglig dven for dem med olika

10

tillfilliga eller permanenta funktionsvariationer.

— Ju fler som har kinnedom om sina rittigheter inom sjuk- och
arbetsskadeforsikringen, desto bittre, siger Monica Sjogerud, omra-
deschef inom sjukforsikringen pa Forsikringskassan.

— Forutom att ha koll pi ersittningen, fir du reda pa hur du ska
agera och vart du kan vinda dig om nigot hinder dig.

Ersittningskollen dr ett webbverktyg som ger en samlad bild 6ver
forsikringsskyddet om man skulle bli lingvarigt sjuk eller rika ut for

en arbetsskada. Webbadressen dr ersattningskollen.se
Kalla: Forsakringskassan
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Bittre samordning i virden
behovs enligt EU-rapport

Likvérdig tillgang till vard for befolkningen i glesbygd, till-
gang till hilso- och sjukvard i tid och biattre samordning for
personer med kroniska sjukdomar ar enligt EU-kommis-
sionen tre centrala utmaningar for det svenska halso- och
sjukvardssystemet.

EU-kommissionen publicerar vartannat ar rapporter som beskriver
hilso- och sjukvardssystemen i 30 linder. Rapporterna analyserar hal-
sosystemets effektivitet, tillginglighet och flexibilitet i respektive land
och i férhallande till 6vriga EU. Dessutom beskrivs befolkningens hal-
sa och riskfaktorer for hilsa i respektive land.

Den senaste analysen som kom i slutet av forra dret visar att det
svenska hilso- och sjukvardssystemet fungerar vil och dr forhallan-
devis effektivt men att kostnaderna ocksa ir relativt hoga jamfort med
EU-genomsnittet.

Dessutom lyfts att de flesta dldre svenskar dr vid god hilsa, men att
allt fler personer 6ver 65 har nagon kronisk sjukdom och funktions-
nedsittning, vilket okar efterfrigan pa langvarig viard och omsorg,.

Fakta: Ar 2016 inledde EU-kommissionen det kunskapsformed-
lande initiativet "Hilsotillstindet i EU” De landspecifika rapporterna
syftar till att hjilpa bade i det nationella politiska beslutsfattandet och

i samarbetet pd EU-niva.
Kalla: Socialstyrelsen

| KORTHET

Regeringen inrattar ett dldreforskarrad

Regeringen har beslutat att inritta ett rad dér forskare med sirskild
kompetens inom dldreomradet ingdr. Syftet med radet dr att frimja
dialog mellan regeringen och forskare inom omridet.

— Sverige fir en allt dldre befolkning. Det ir positivt men innebar
ocksa stora utmaningar for vilfirdssamhillet. Det kan till exempel
handla om hur framtidens dldreomsorg bor utformas och om hur
dldre kan fortsdtta vara friska och hur allvarliga sjukdomar kan foére-
byggas. Dirfor dr jag glad att vi nu far ett dldreforskarrad som kan
bidra i detta viktiga arbete, siger socialminister Lena Hallengren.

Inrittandet av ett dldreforskarrad gor det majligt att féra en
kontinuerlig dialog med forskare om situationen inom ildre- och
omsorgsomradet. Det handlar om hur utmaningarna kan métas och
vilfirden utvecklas. Radet bestdr av 15 ledamoter och kommer att

sammantrida ett par ginger per dr. Kalla: Regeringen.se

Snart dags for Varldsparkinsondagen

Sedan 1997 uppmirksammar man virlden 6ver den 11 april som den
internationella Virldsparkinsondagen. Den lanserades detta ar av den
Europeiska Parkinsonfederationen EPDA tillsammans med WHO.
Valet av dag hér samman med hedrandet av den brittiske likaren Ja-

mes Parkinsons fodelsedag, f6dd 1755, som ar 1817 for forsta gangen
beskrev sjukdomen i sin bok “An Essay on the Shaking Palsy”

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 fran hela landet och 4ven
personer under 65 ar.

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.

L4s mer pa: erstadiakoni.sef/parkinson

Ersta Nasbyparks Parkinsonboende

en del av Ersta diakoni

Ersta diakoni dr Sveriges storsta idéburna aktor inom vird och omsorg. Vi bedriver
sjukvird, socialt arbete, utbildning och forskning, professionellt och utan vinstsyfte.
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| KORTHET

Staod till dansen i Stockholm

Region Stockholms Kompetenscentrum for kultur och hilsa planerar
under 2020 att subventionera deltagaravgifterna pa Balettakademin
for att flera ska fa tillgang till Dans f6r Parkinson. Deltagarna bjuds
ocksd in till att delta i ett forskningsprojekt. Syfte med projektet ar fa
mer kunskap om metoder som kan lindra symtom och 6ka vilbefin-
nandet hos personer med Parkinsons sjukdom.

Danskurserna beriknas starta under mars 2020. Deltagarna
kommer att fi fylla i frigeformulir innan danskursen startar och i
samband med att kursen avslutas.

Forsta Parkinson-SM i bordtennis

Det forsta nationella misterskapet i bordtennis for personer med Par-
kinson arrangerades i Stockholm mellan den 29 februari och 1 mars.
Det ir en chans att medverka till att skapa ett evenemang som bidrar
till att ndgonting storre 4n enbart en bordtennistivling, enligt Sparvi-
gens Bordtennisklubb och Svenska Bordtennisférbundet som samar-
betade om arrangemanget. Tévlingen holls i Liljeholmshallen. Lis om
bordtennis-VM i nr 1/2020.

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!

Skytteholmsv. 2, 171 27 Solna C% personlig omsarg
Tel: 08-735 53 30

www.adena-assistans.se

PARKINSONREHABILITERING |
SPANIEN L

www.optimarehab.se
08 — 663 33 49

eptima rehab
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Bostadstilligg
— fler kan fa
men ldng vintan

De pensionarer som har det samst stallt kan ha ratt till bo-
stadstilligg. Reglerna for bostadstilligget dndrades vid ars-
skiftet. Bade inkomsttaket och tilligget hojdes.

Men det kan vara ling vintetid for den som gor en ny ansokan, visar en
granskning som TT gjorde i januari.

— Vi har tyvirr vildigt langa handliggningstider fortfarande. Det
boérjade varen 2018, da det var bland annat lagindringar och mycket
uppmairksamhet i media kring bostadstilligget, och vi fick in fler ansok-
ningar dn prognoserna visade, siger Sabina Masic, enhetschef for
bostadstilligg pa Pensionsmyndigheten, i TT-intervjun.

Vintetiden for en ny ansékan kan vara upp mot fem manader, och for
den som gor en anmilan om dndring kan det ta nio manader, enligt inter-
vjun.

Fragan om bostadstilligg och andra st6d ir alltid extra aktuell vid
drsskiften, konstaterar Gunn Franzén Ljung, tf generalsekreterare i
Parkinsonférbundet.

— Nu har reglerna for bostadstilligg dndrats och dd uppmanar vi vara
medlemmar att fundera 6ver om de ir berérda, siger Gunn Franzén
Ljung.

— Mainga av vara medlemmar har liga pensioner och héga bostadskost-
nader och skulle kunna vara berittigade till det hir.

Mer information om vad som giller f6r bostadstilligg till pensionirer
finns hos Pensionsmyndigheten:

www.pensionsmyndigheten.se/for-pensionarer/ekonomiskt-stod/
hojt-grundskydd-2020

Du som har bostadstilligg idag behéver inte limna in nagon ny
ansokan, en omrikning kommer att géras automatiskt. Men du maste
fortfarande anmila férandringar av till exempel hyra, inkomst eller till-
gangar, skriver Pensionsmyndigheten.

Avancerad parkinsonvard
kvar i alla regioner

AVEN I FORTSATTNINGEN kommer avancerad parkinsonvérd att bedri-
vas i alla sjukvardsregioner, istillet for att koncentreras till ett fital or-
ter. Fragan om det vore bittre att koncentrera varden pa nagra fa still-
en har utretts nyligen.

Men en grupp av sakkunniga pa Socialdepartementet sade nej till
tanken om att koncentrera den avancerade parkinsonvérden till ett fatal
orter.

— Det ir en stor seger for oss patienter att varden blir kvar nirmare
patienterna, siger Eleonor Hogstrom, ordférande i Parkinsonfor-
bundet och en av de som varit med i gruppen
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Mer kunskap behovs — tre kvinnor om Parkinson

Tre aktivister diskuterar olika utma-
ningar som kvinnor star infor nir de
far diagnosen Parkinsons sjukdom i
det femte avsnittet av EPDA:s Parkin-
sons Life podcast. Det handlar om allt
fran att ha vantat i aratal pa att fa diag-
nosen till den radande bilden att per-
soner med Parkinson som ar "gamla,
darriga man”. Samtalet belyser bris-
ten pa forskning om vad som paverkar
kvinnors vardag.

— Att komma till ritta med Parkinsons sjuk-
dom idr mycket svart, sirskilt for en kvinna,
pa grund av att den ridande bilden av en pa-
tient med Parkinsons sjukdom ir en gam-
mal man som skakar och hasar, siger Sharon
Krischer, en bloggare baserad i Los Angeles,
USA, som fick diagnosen Parkinsons sjuk-
dom vid 57 ars dlder.

Sedan hennes diagnos for 10 dr sedan, har
Sharon aktivt arbetat for att forandra miss-
uppfattningar kring Parkinsons sjukdom,
som till exempel att det dr bara mans
sjukdom”, genom sin medverkan i Parkinsons
Foundations ”Women and PD TALK”, ett
initiativ som syftar till att ta itu med klyftan
mellan kénen nir det giller Parkinsonforsk-
ning,.

Hon medger att organisationer idag gor
mer for att tillgodose behoven hos kvinnor
med Parkinsons, men Onskar att sd hade varit
fallet redan vid tidpunkten nir hon fick sin
diagnos.

— Det skulle ha gjort stor skillnad om jag
hade haft den kunskapen i bérjan om hur
hantera sjukdomen nir man édr en kvinna”,
siger hon.

- Jag gomde mig forsta dret. Jag kunde
inte ta itu med det”

Mariette Robijn , som medverkar i
podcasten tillsammans med Sharon, fick
diagnosen nir hon var 46 ar.

— Nir jag forst horde ordet Parkinson
vinde jag mig till Google och 6o till 70
procent av bilderna var pa gamla min, siger
hon.

Hon ir bloggare och Rock Steady-box-
ningstrinare bosatt nira Amsterdam i Neder-
linderna. Mariette reflekterar ocksi dver sin
diagnos i programmet:

—Jag maste erkinna att forsta gingen
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Mariétte Robijn, Omotola Thomas och Sharon
Krischer.

FAKTA

Kvinnor
och Parkinsons sjukdom

Det uppskattas att tre miljoner kvinnor i
varlden lever med Parkinson - men deras

specifika behov och erfarenheter ignoreras

ofta, vilket leder till skillnader i diagnos,
behandling och medicinering. EPDA arbe-

tar aktivt med att skapa medvetenhet kring

Parkinsons sjukdom.

EPDA vill 6ka medvetenheten inom la-
karkaren om kvinnors erfarenheter av
Parkinson, sa att kvinnors symtom tas pa
allvar.

EPDA tror det behovs mer forskning om
effekterna av Parkinsons sjukdom pa kvin-

nor, sa att de kan dra nytta av skriddar-
sydd medicinering och behandling.

EPDA vill utforska satt att erbjuda batt-
re stod for de kvinnor som har Parkinsons
och samtidigt har omsorgsansvar inom fa-
miljen.

Parkinson's Life

jag gick for att triffa en allménlikare var

det med ndgra vaga, obehagskinslor. Da
sade likaren “Ah, du ir for upptagen med
barnen”, som orsak till mina symptom. Men
nir jag beslutat att gi och triffa en neurolog
kunde neurologen snabbt diagnosticera min
Parkinson.

Den tredje personen i podcastpanelen,
Omotola Thomas, dr en bloggare och aktivist
baserad i Surrey, Storbritannien. Hon siger
att det tog nistan sex dr for henne att fa sin
parkinsondiagnos.

Som mor till tva barn, i dldrarna 1o och 13,
siger Omotola att sjukdomen har paverkat
hennes roll i familjelivet:

— Jag blir trott och utmattad helt enkelt.
Min dotter hjilper till med matlagningen och
vi bada hjilps at med tvitt och disk.

I ett samtal mellan paneldeltagarna om hur
menstruationen forandrar effekten av medi-
cinen, férklarar Omotola vilken paverkan det
har pa henne.

— Min gang blir mer hasande. Jag tende-
rade att bli upprord mycket littare. Jag blir
emotionell och det kinns mycket konstigt
och inte kul alls att prata om, siger hon.

Mycket mer om kvinnor och Parkinson
finns pd EPDA:s hemsida: https://www.
epda.cu.com/living-well/wellbeing/perso-
nal-health/women-and-parkinsons/

Dir hittar du bland annat: Hur kan
Parkinsons paverka kvinnor? Graviditet och
amning. Menstruation och klimakteriet. Inti-
mitet och sexualitet. Vem kan hjilpa mig och
hur kan jag hjilpa mig sjilv?

Text i oversattning av
SUSANNA LINDVALL,
vice ordférande EPDA
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Nya medicinska behandlingsmetoder var ett av dmnena pd drets
fordjupningsmoéte om Parkinson. Andra dmnen var bland annat
hur balanstrining kan minska risken for fall och saingterapi kan
vara ett sitt att arbeta mot talsvarigheter. Motet samlar vardperso-

nal fran olika yrkeskategorier.

TECT OCH FOTO HELENA NORDLUND

Rost, balans och medicin
— problemlosning i fokus

DET ARLIGA PARKINSONFORDJUPNINGSMOTET fokuserar pi
nyheter om varden vid Parkinsons sjukdom i komplikations-
fas, da tablettbehandling inte lingre ger tillricklig effekt.
Motet som holls i Sigtuna i borjan av januari lockade delta-
gare fran hela landet inom olika yrkeskategorier: sjukskoter-
skor, fysioterapeuter, arbetsterapeuter, uroterapeuter, dietis-
ter, underskoterskor, kuratorer, logopeder och likare.

Detta var fjirde aret som motet arrangerades av Vardfor-
eningen Movement Disorders (VEMD), en ideell, riksom-
fattande forening for hilso- och sjukvirdspersonal som
idr fyller 25 dr (lds mer om féreningen hir intill.) Karin
Persliden, DBS-sjukskoterska vid Karolinska Universitets-
sjukhuset Solna och ledamot i VEMD:s styrelse, hilsade delta-
garna vilkomna.

Direfter 6verlimnade fysioterapeut Mia Nilsson frin
Lund, dven hon ledamot i VIMDs styrelse, Virldsparkinson-
kongressens prispokal for lovvirda insatser inom Parkinso-
nomradet till Susanna Lindvall. I motiveringen framholls
bland annat Susanna Lindvalls insatser som vicepresident for
det europeiska Parkinsonfederationen EPDA, en post hon

FAKTA Fordjupningsmotet i korthet

o Kosten kan péverka risken att drabbas av Parkinsons sjukdom.

o Rost- och talsvarigheter kan vara besvirande men det finns hjilp att f3, till
exempel sangterapi.

. Angest och depression drabbar en stor andel av patienter med Parkinsons

sjukdom och kriver ofta multidisciplindra insatser.

« Balanstrining minskar risken for fall men bor sittas in tidigt i sjukdomsut-
vecklingen.

« Dofttest kan anvindas vid diagnos av Parkinsons sjukdom.
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innehar sedan 2005, och dessforinnan som ordférande for
bade Parkinsonférbundet och Parkinsonfonden i Sverige.

—Ingen kan vara mer vird detta pris dn Susanna Lindvall.
Hon har gjort sd ofantligt mycket for patienter, anhoriga och
virdgivare inom Parkinsonomradet pa bade nationell och
curopeisk nivd, sa Mia Nilsson.

Nya medicinska behandlingsmetoder
Panagiota Tsitsi, neurolog vid Akademiskt Specialistcentrum
och doktorand vid Karolinska Institutet i Stockholm, be-
skrev de behandlingsprinciper som tillimpas vid Parkinsons
sjukdom och redogjorde f6r nya och framtida behandlingar.
Det finns idag ingen sikerstilld méjlighet att paverka sjuk-
domsutvecklingen, sa syftet med behandling ar att minska
symtomen och forbittra livskvaliteten.

Vid Parkinsons sjukdom ér det inte bara den minskade
produktionen av dopamin utan dven av andra signalsub-
stanser som ger upphov till symtomen. Sjukdomen dr dess-
utom mycket heterogen, vilket innebdr att behandlingen
behdver anpassas efter den individuella patientens symtom
och behov.

— Eftersom sjukdomen forindras 6ver tid behover behand-
lingen dessutom utvirderas kontinuerligt for att vara fram-
gangsrik, betonade Panagiota Tsitsi.

Levodopa har anvints for att behandla Parkinsons
sjukdom sedan 1961 men har utvecklats under drens lopp.
2004 skedde ett stort genombrott i och med introduktionen
av Duodopa, det vill siga levodopa och karbidopa som till-
fors direke till tarmen via en barbar pump. Sedan 2019 finns
dven Lecigon, som ges med samma teknik och som édven
innehiller entekapon.

1 USA finns levodopa dven som inhalationspulver. Det
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siljs under namnet Inbrija och ger snabb effekt vid OFF-pe-
rioder. Ett annat likemedel som finns tillgangligt i USA ar
Rytary, en kapsel med levodopa och karbidopa med forlingd
frisittning.

Exempel pa behandlingar under utveckling 4r bland annat
en flytande beredning av levodopa och karbidopa med
arbetsnamnet NDo612 som ges subkutant (under huden)
som kontinuerlig pumpbehandling. Ett annat exempel dr
APo9o04, ctt ”dragspelspiller” (accordion pill) som bestar av
tunna filmer indrinkta i levodopa och karbidopa som lang-
samt frisatts i magsicken.

Det finns flera skil till att det varit sd svrt att hitta
behandlingar som paverkar sjukdomsutvecklingen. Ett skil
ir att sjukdomen har hunnit ga si lingt nir diagnosen stlls,
ett annat att Parkinson sannolikt inte bara dr en sjukdom
utan ett samlingsnamn for flera olika tillstind.

— Vi tror att 16sningen finns i individualisering och preci-
sionsbehandling, sa Panagiota Tsitsi.

Manga patienter undrar 6ver behandling med cannabis.
Sativex, som ir det enda cannabislikemedel som finns till-
gingligt i Sverige, dr godkint for behandling av muskel-
stelhet vid MS, men inte vid Parkinson (1). Det fatal studier
som har genomforts pa patienter med Parkinsons sjukdom
har visat ingen eller blygsam effekt pa sdvil motoriska som
icke-motoriska symtom.

PARKINSONJOURNALEN # 1 2020

Kost och niring

Elisabet Rothenberg, dietist och bitridande professor vid
Hogskolan Kristianstad, berittade att vira matvanor kan
paverka risken for att drabbas av degenerativa sjukdomar
som Alzheimers och Parkinsons sjukdom. Ett sitt att minska
risken verkar vara att dta sd kallad medelhavskost.

— Den som vill férbittra sin hilsa kan sannolikt gora det
genom att dta mer gronsaker, frukt och bar, fisk och skaldjur,
nétter och fron, och genom att byta till fullkorn, nyttiga
matfetter och magra mejeriprodukter, sa Elisabet Rothen-
berg. Aven alkohol i mittliga mingder kan anses ha positiva
effekter.

Vid langt framskriden Parkinsons sjukdom har manga
patienter svart att tillgodogoéra sig tillrickligt med néring for
att bibehilla kroppsvikten. Underniring har flera allvarliga
konsekvenser, inklusive forsimrat immunforsvar och 6kad
risk for andra sjukdomar.

Forstoppning kan bidra till minskad matlust. Detsamma
giller nedsatt luktsinne, som gor att maten inte smakar lika
bra som tidigare. Vidare ger manga av de likemedel som
anvinds vid Parkinsons sjukdom upphov till muntorrhet,
vilket gér det mindre trevligt att stoppa mat i munnen.
Dirtill kommer motoriska besvir som skakningar, muskel-
stelhet och svarigheter att svilja.

Socialstyrelsen har gett ut ett sa kallat kunskapsstod for
virden for att forebygga, utreda och behandla underniring

Vardféreningen
VfMDs styrelse:
Arja Hoglund, Mia
Nilsson, Michae-
la Karlstedt, Peter
Hagell, Caroli-

ne Buller, Carina
Hellqvist och Ka-
rin Persliden. Ej
narvarande: Maria
Haak. Forening-
en arrangerade
for fjorde aret for-
djupningsmaotet.
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wey (2). Till de viktigaste dtgirderna for att forbattra naringsin-

taget hor att sikerstilla att maten innehaller mycket energi
i smd portioner och har ett hdgt proteininnehall, att maten
fordelas pa flera mindre maltider och att maltidsmiljon dr
lugn. For personer med exempelvis sviljsvarigheter finns det
konsistensanpassad mat som ér enklare att dta, och fér den
som har svart att fa i sig tillrickligt med ndring med kosten
kan speciella naringsdrycker med hogt protein- och energi-
innehall vara ett bra komplement.

— Men man ska heller inte glomma bort mjolk — det dr var
allra bista niringsdryck, sa Elisabet Rothenberg.

Tal, rost och kommunikation

Lena Olsson ir logoped vid Neurologiska rehabiliterings-
kliniken pa Stora Skondal i Stockholm. Hon berittade att
besvir med talet och rosten drabbar de allra flesta patienter
med Parkinsons sjukdom, framfor allt i form av svag rost,
svarigheter att hitta ord och otydligt tal. Konsekvenserna av
rost- och talsvarigheter ar inte sillan simre maojligheter att
kommunicera och samspela med andra, och dirmed minskad
delaktighet och forsimrad livskvalitet.

- Vid ett personligt méte dr orden bara en liten del av
kommunikationen, forklarade Lena Olsson. Den absolut
storsta delen utgdrs av kroppsspraket — mimik, hillning,
kroppsstillning, gester och 6gonkontakt — och av rost-
kvaliteten. Alla dessa faktorer kan paverkas av Parkinsons
sjukdom.

Vid en utredning gor logopeden en formell bedémning av
talsvarigheterna, kontrollerar rostkvaliteten och miter rost-
styrkan. Patienten far dven fylla i en enkit om hur han eller
hon upplever besviren. Behandlingen kan besti av tal- och
rosttrining eller samtalstrining, antingen individuellt eller i
grupp, helst innan besviren hunnit bli alltfor svara.

— P4 Stora Skondal har man dessutom planer pi att borja
med Parkinsing, det vill siga singtrining for patienter med
Parkinsons sjukdom, berittade Lena Olsson.

En annan méjlighet dr Lee Silverman Voice Treat-
ment (LSVT) LOUD, en behandlingsmetod med fokus
pa roststyrka som har visats ge goda resultat vid Parkin-
sons sjukdom, dven pa lang sikt. Programmet omfattar
fyra veckor med logopedtrining en timme per dag fyra
dagar i veckan och hemtrining i 30—60 minuter dagligen.
Man trinar intensivt med stegrande svdrighetsgrad, och
logopeden mater roststyrkan kontinuerligt och ger dterkopp-
ling. Ibland anvinds dven datorprogram och appar for att
mata roststyrkan.

Nagra goda rad for att underlitta kommunikationen ar att
tala starke, langsamt och tydligt. Lyssnaren behover ge tid
till den som talar, vinta in orden och be talaren upprepa om
han eller hon inte forstar det som sdgs. Det kan ocksa vara till
hjilp att som lyssnare upprepa det talaren sagt for att siker-
stilla att man uppfattat ritt.

Man kan dven behova se till att miljon stor sa lite som
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mojligt. Det kan handla om var i
rummet man befinner sig, att placeras
sig sa att man har mojlighet till 6gon-
kontakt och att undvika stérningsmo-
ment som ljud fran radio eller TV.

— Ett tips for att slippa tjat om att
tala hogt och tydligt dr att komma
Overens om en gest som samtalspart-
nern kan anvinda for att uppmuntra
eller piminna om réstnivan, till
exempel genom att géra “tummen
upp’; tipsade Lena Olsson.

Gruppdiskussion om pro-
blemomriden

Presentationerna om kost och kommu-

nikation f6ljdes av en gruppdiskussion som leddes av Micha-
ela Karlstedt, sjukskoterska och doktorand vid Karolinska
Institutet. En punkt som togs upp var vikten av att upp-

Malin Ljungdahl

mirksamma eventuella problem och remittera patienter till
dietist/logoped i god tid.

Nar det giller kost kommenterade en av deltagarna att
mdnga minniskor undviker kaloririk mat och att det darfor
kan vara bra att pipeka att man som parkinsonpatient girna
kan ta ett wienerbrod till kaffet och gridde i sdsen, for att pa
sd sitt motverka viktnedging.

Ett problem som framkom ir en utbredd osikerhet kring
om vissa likemedel kan tas samtidigt eller tillsammans med
mat — hir behévs mer och tydligare information.

MDS-UPDRS pd svenska

Peter Hagell, sjukskoterska och professor i vardvetenskap
vid Hogskolan Kristianstad, redogjorde for arbetet med att
ta fram en svensk version av MDS-UPDRS, som ir det mest
anvinda bedémningsinstrumentet f6r Parkinsons sjukdom i
kliniska studier och dven vilanvint i klinisk praktik (3).
MDS-UPDRS omfattar fyra olika delar. Del 1 och 2 bestar
av fragor om icke-motoriska respektive motoriska besvir i

VfMD - Vardforeningen Movement Disorders

VEMD bildades 1995 och &r en fristdende riksomfattande forening for hilso- och
sjukvardspersonal inklusive studerande med intresse for neurologiska rorelse-
sjukdomar [movement disorders). Till dessa hor bland annat Parkinsons sjukdom,
Huntingtons sjukdom, dystonier och tremor. Parkinsons sjukdom utgor huvudsak-
ligt fokus for foreningen.

Syftet med VfMD ar att bevaka och framja utbildning, forskning och utveckling
samt att skapa ett forum for utbyte av kunskap och erfarenhet kring vard och re-
habilitering av personer med neurologiska rorelsesjukdomar. VfMD &ar en multi-
professionell férening och bland vara medlemmar finns alla yrkesgrupper inom
hilso-och sjukvarden representerade. VFMD anordnar bland annat arligen det
multiprofessionella Parkinsonsfordjupningsmatet i Sigtuna och har ansvar for att
driva och vidareutveckla Nationella Parkinsonskolan.
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det dagliga livet, del 3 dr en undersdkning av de motoriska symtomen
och del 4 dr en genomging av patientens sjukhistoria med avseende pa
motoriska symtom.

MDS-UPDRS igs och kontrolleras av The Movement Disorders
Society (MDS), och da instrumentet ska Gversittas maste det goras i
samrdd med MDS och f6lja en standardiserad, kontrollerad procedur.
Arbetet innefattar tre faser: Den forsta dr Oversittning och tillba-
ka-6versittning av hela materialet av olika 6versittare, alltsa forst till
och sedan tillbaka frin det nya spriket. I fas 2 testas delar av materi-
alet pd patienter och bedomare, varefter dessa intervjuas om hur de
uppfattar innehdllet. I fas 3 testas instrumentets giltighet och tillforlit-
lighet.

— Det innebir en hel del arbete, men ocksa att resultaten blir jimfor-
bara oavsett i vilket land och pi vilket sprik bedomningen gors, sa
Peter Hagell.

Nu vintar man pa gront ljus fran Etikprévningsmyndigheten for
att paborja fas 3, vilket forhoppningsvis kommer under forsta kvar-
talet 2020. Di ska den svenska versionen testas pa 350 patienter vid sju
centra: Goteborg, Linkoping, Lund, Stockholm, Umea, Uppsala och
Orebro.

Angest, oro och depressivitet

Malin ILjungdahl arbetar pa Konsultenheten Psykiatri Sydvist mot Ka-
rolinska Universitetssjukhuset Huddinge som konsultationspsykiater.
Det innebdr att hon arbetar med psykiatrisk vird av patienter som i
forsta hand vardas for kroppsliga symtom eller sjukdomar. Hon berit-
tade att det alltid finns en 6kad risk for psykiatriska besvir om man har
en annan sjukdom, och sdrskilt om man har en neurologisk sjukdom.

— En sjukdom som sitter i hjirnan paverkar den egna uppfattningen
om vem man dr, och nir den uppfattningen forindras okar risken for
dngest och depression, sa Malin Ljungdahl.

Oro, angest och depressivitet drabbar alla méinniskor, men pa olika
sitt. En del grubblar och iltar det som har hint medan andra oroar
sig for vad som ska hinda och dter andra far dngestattacker. Dessutom
férekommer manga olika kroppsliga symtom, daribland muskelspén-
ning, hjirtklappning och magvirk.

— Hippokrates lir ha sagt att det dr viktigare att veta vilken slags
manniska som har en sjukdom 4n vilken slags sjukdom en ménniska
har, sa Malin Ljungdahl.

Vid Parkinson kan psykiatriska besvar hora ssmman med sjilva sjuk-
domen, men de kan dven ha psykosociala orsaker. De kan till exempel
bottna i problem med kommunikationen pa grund av nedsatt mimik
och talproblem, eller i att man kidnner sig obekvim med att umgis med
andra pa grund av symtomen — det blir litt en ond cirkel.

Aven de mediciner som anvinds for att behandla Parkinsons
sjukdom kan paverka psyket. Det giller inte minst dopaminagonister
som kan ge upphov till stérd impulskontroll, exempelvis spelberoende,
hypersexualitet, tvingsmassigt shoppande och hetsitning. Problemen
uppstir dock successivt och ofta vid 6kade doser, si det giller att vara
vaksam pa foérandringar som kan vara tecken pa nedsatt impulskontroll.

De viktigaste kriterierna for depression ar nedstimdhet och
nedsatt formdga till glidje. Behandlingen kan bestd av sociala
insatser, psykoterapi, medicinering och, i allvarliga fall, elektro-
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konvulsiv behandling (ECT). En behandlingsmetod som borjat
anvindas allt mer ér transkraniell magnetstimulering (TMS), som
har férdelen att patienten inte behover bli sévd. Metoden dr inte
sd vil utprovad vid Parkinsons sjukdom men det finns studier som
visar att den kan ha effekt.

— Oftast behéver man angripa problemet fran olika hill med flera
olika insatser, och olika virdgivare behéver samarbeta, framhéll Malin
Ljungdahl. For patienten giller det att forsoka stirka det friska genom
att gora saker som far honom eller henne att ma bra.

Luktsinne och Parkinsons sjukdom
Charalampos Georgiopoulos ir rontgenlikare pa Universitetssjukhuset
i Linkoping och doktorerade 2019 pa en avhandling om metoder for
att diagnostisera Parkinsons sjukdom med hjilp av lukttest. Han berit-
tade att nedsatt luktsinne drabbar mer dn 9o procent av patienter med
Parkinsons sjukdom och upptrider lingt innan de motoriska symto-
men. Om en patient med parkinsonsymtom inte har nedsatt luktsinne
sd dr det dirfor sannolikt friga om ndgon annan form av parkinsonism.
I en studie har Charalampos Georgiopoulos jamfort dofttest med
DATSCAN, det vill siga bilddiagnostik av hjidrnans dopaminupptags-
kapacitet, som metod for att uppticka Parkinsons sjukdom. Resultaten
visade att DATSCAN var betydligt bittre, men ocksa att den diagnos-
tiska triffsikerheten 6kade dd man kombinerade de tvi metoderna. "=

Vill du veta mer om

individualiserad behandling
vid Parkinsons sjukdom?

BESOK
WWW.SVIKTFAS.SE

e

sensidose

Sensidose AB, Vetenskapsvagen 10, SE-191 38 Sollentuna, Sweden

Tel. +46(0)10-70007 73 80, info@sensidose.se
www.sensidose.se

15-MA057-02
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> FORDJUPNINGSMOTE —
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— Forhoppningsvis dr den nya metoden en pusselbit som kan bidra
till sikrare och tidigare diagnos, sa Charalampos Georgiopoulos.

I en annan studie undersoktes vad som hinder i hjirnan nir man
kinner olika dofter (4). Studien utférdes genom att 20 parkinson-
patienter och lika manga friska personer fick lukta pd dels kaffe och
dels vanilj medan de undersoktes med funktionell resonanstomografi
(fMRI), en metod som registrerar vilka hjairnomriden som aktiveras
medan man utfor en uppgift.

Resultaten visade att personer med Parkinsons sjukdom hade betyd-
ligt mindre hjirnaktivering dn den friska kontrollgruppen. Dessutom
gjordes ett 6verraskande fynd — att lukt inte bara aktiverar luktcentrum
i storhjdrnan utan dven ett omrade i lillhjirnan. Bida omridena uppvi-
sade ligre aktivitet vid Parkinsons sjukdom.

Charalampos Georgiopoulos planerar nu for tva nya studier med
fMRI, en dir man jamfor personer med nedsatt luktsinne med respek-
tive utan diagnosen Parkinsons sjukdom och en ddr man undersoker
parkinsonpatienters formdga att kinna igen olika lukter.

Besvirande dagsomnighet

Parkinsonsjukskoterska Arja Hoglund, ordférande i VEMD och dokto-
rand i klinisk neurovetenskap, redogjorde for sin langtidsstudie pa dag-
somnighet vid Parkinsons sjukdom (5). Hon betonade att sémnighet
och trotthet dr tva skilda saker.

—Trotthet ir ett tecken pa bristande dterhimtning da man inte
nodvindigtvis behover sova for att aterhdmta sig, medan sémnighet dr
en nedsittning av normala vickningsmekanismer som ér sa starka att
man inte kan st emot somnigheten, sa Arja Hoglund.

Besvirande dagsémnighet kan definieras som en subjektiv upple-
velse av somnighet pa dagtid, med tendens att somna till eller slumra

Olivia rehabilitering har avtal med Stockholms ldns landsting att ta
emot personer med neurologiska sjukdomar och skador: Pa Olivia
Rehabilitering har vi specialiserat oss pa Parkinsons sjukdom och
atypiska varianter av Parkinson. Har tréffar du erfarna fysioterapeuter,
logoped, kurator, ldkare och arbetsterapeuter som tillsammans med
dig lagger upp din rehabiliteringsplan. Forutom ditt individuella pro-
gram fdr du ocksa delta i var Parkinsonskola dér du far lira dig om
dina symtom och hur man kan hantera dessa pa basta sitt. Du far
ocksa mojlighet att utbyta erfarenheter med andra i liknande situation.

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

Hos oss far du ett familjart mottagande i vara fina lokaler i Danderyd
(ndra Danderyds Sjukhus) som andas kultur och framatanda. For mer
information besdk www.oliviarehabilitering.se.

Fran och med den | september dr remissgangen forenklad i Stock-
holm. Du kontaktar din neurolog eller husldkare som skriver en remiss
och skickar den direkt till oss for beddmning. Dérefter kontaktar vi dig

for att planera din rehabilitering.
O I . .

Rehabilitering
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till under dagen utan féregiende planering att somna. Den sviraste
formen av dagsomnighet 4r somnattacker, dd man somnar helt plots-
ligt, utan foregiende somnighet.

I studien har Arja Hoglund foljt 30 patienter med Parkinsons
sjukdom med drliga undersokningar under tio ars tid. Medelildern
var 8 dr, 8o procent var min och deltagarna hade i genomsnitt haft sin
Parkinsondiagnos i drygt sex ar.

Hiilften av deltagarna hade dagsomnighet vid studiestart. Pa grupp-
niva var graden av dagsdmnighet relativt stabil 6ver tio ar och minskade
till och med ndgot, trots att andra symtom forvirrades. Pa individniva
daremot varierade dagsomnigheten frin ar till ar.

Man sag tydliga samband mellan dagsémnighet och dlig somn-
kvalitet, dngest, depression och den form av Parkinsons sjukdom som
kallas PIGD (postural instability and gait disorder) och som kinne-
tecknas av mer stelhet dn skakningar.

— Slutsatsen blev att dagsomnighet ér ett komplext icke-motoriskt
symtom som dr oberoende av andra parkinsonsymtom, sammanfattade
Arja Hoglund.

Utmanande balanstrining

Erika Franzén, fysioterapeut och lektor vid Karolinska Institutet, be-
rittade att upp emot en tredjedel av patienter med Parkinsons sjukdom
har problem med balansen, nagot som 6kar risken for fall. Balansfor-
samringen kommer tidigt i sjukdomsférloppet och blir man ridd for att
falla ér risken stor att man ror sig mindre och dirmed trinar balansen
mindre, vilket blir en ond spiral. Darfor behover trining och radgiv-
ning komma in tidigt i sjukdomsférloppet.

— Att trining hjilper har ett stort antal systematiska analyser visat,
men det rider fortfarande viss osikerhet kring vilken effekt olika
traningsformer har. Det man vet dr att triningen ska vara specifik,
utmanande, progressiv och varierande, sa Erika Franzén.

Det balanstriningsprogram som Erika Franzén och hennes fors-
kargrupp har utvecklat heter HiBalance och bestar av 6vningar som
utmanar bide kognition och motorik.

En studie har genomforts for att undersdka om programmet
fungerar i klinisk verksamhet (6). D4 fick deltagare i primarvirden
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trina tre ganger i veckan (tva ganger i grupp och en gang hemma)

i tio veckor. Resultaten visade att deltagarna forbittrades med avse-
ende pa sdvil balans och gingférmaga som férmagan att gora flera
saker samtidigt, vilket bland annat mittes genom att patienterna fick
uttala varannan bokstav i alfabetet medan man tog sig fram pa olika
underlag.

— Vi sdg ocksa att de som hade mest problem nir programmet star-
tade var de som hade storst nytta av triningen, men det kan bero pa en
takeffeke, alltsa att man inte kan se forbattringen hos dem som inte har
sd stora problem fran borjan, sa Erika Franzén.

Man har dven kunnat visa att triningsprogrammet ir kostnadsef-
fektivt och ska nu ga vidare med att inféra programmet i stor skala pa
kliniker och vardcentraler runt om i landet.

Erfarenhetsutbyte och nya kunskapker
Avslutningsvis tackade Arja Hoglund for ett givande mote som bjudit
pd sdvil nya kunskaper som goda méjligheter till erfarenhetsutbyte och
nitverkande. Det var mycket uppskattat av deltagarna.

Referenser

1. ww.fass.se.

2. www.socialstyrelsen.se/sok/?q=att+f%C3%Bérebygga +och+behand-
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> KASERIET

Ut i den stora varlden ...

I I ar lasaren tinkt pa hur larvigt vara

skakningar beskrivs i filmvirlden?
Och hur mycket vi skrattat at det. Pinsamt
nog har jag tillhért dem som tycker skakning-
ar dr vrilkul — pa andra.

En kvill var vi ett ging i Paris som satt
pa en bakgard med cigaretter och rédvin,
kortlek och ostar. Plotsligt borjade en av
gossarnas ben hoppa, som det ibland gor
ndr man sitter och kopplar av. Ndgon nerv i
klim? Ingen aning men jag borjade skratta
hysteriskt — jag skrattade s tirarna rann och
hade, liksom de andra, ingen aning om vad
det var som var sd roligt.

Nigot ar senare fick jag min parkinson-
diagnos. Ett straff frin ovan? Nej, jag tror
jag pa nigot sitt kinde igen rorelsen, den
verkade bade bekant och skrimmande. Dirav
det nervosa skrattanfallet.

En tidig novembermorgon satt min
gubbe-kir och jag forvintansfulla i en av
serveringarna pd den stora flygplatsen. Vi var
pd vig till Kina.

Som en parentes vill jag papeka att den
lede mr P hade borjat géra nirmanden, vilket
bland annat kom att visa sig pa en vilvd bro
over en solkig kanal i Suzhou. Diagnosen
kom mycket riktigt ett par mdnader senare.

Jag satt och forsokte se ut som den resvana
”det hir gor jag varje dag” Maken satt djupt
forsjunken i morgontidningen varvat med
besok i rokrummet.

Plotsligt horde vi vart namn vrélas ut 6ver
flygplatsen: ”Vinligen infinn er omedelbart
vid gaten!”

Vi stirrade pa varandra och rusade sedan
viftande pa vira pass och boardingkort mot
gaten. Dir fick vi dem nddigt godkidnda
och fortsatte I6pandet vidare in i planet.

Vil ombord smilldes flygplansdorren igen
bakom oss och alla ombord var plétsligt
djupt forsjunkna i sina morgontidningar.

- Madame, madame! Vi har sokt er hela
morgonen — ni ska ju checka ut idag!

- Var Vi dker ju inte forridn i morgon!

- Ni har bara bestillt rum tills idag.

- Nej, det har vi inte. Vi dker imorgon.

- D4 far vi se om vi kan ordna ett rum.

— Vi kan vil alltid ligga pa golvet, friste jag
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otrevligt medan min snille gubbe generad
gick och satte sig i en fitolj och letade fram
en tidning.

- OK, jag gir vil och himtar bokningen,
sa jag i lite trevligare ton till receptionisten
pa hotellet i Lissabon. Tvivlet hade nimligen
borjat gnaga i mig — har jag missat hemrese-
dagen? Mr P! Hur i alla glodheta bar du dig
it egentligen?

Himtade dokumenten och va! Planet gar
om tva timmar! Tva timmar!

Upp och packa i ett rum med allt liggande
overallt utom i viskor. Gubben-min ilade
omkring bland strumpor och diverse andra
attiraljer och bad mig vara lugn. Du fir inte
stressa, sa han med bekymrad rynka mellan
ogonen.

Jag fortsatte att sopa ner allt [6st som lag
pa bordet, hyllorna och singen.

Inte stressa? Klockan var 14.30 och planet
skulle ga 16.10. Inte stressa?

Efter en otroligt slarvig och oorganiserad
packning, tog vi taxi till flyget och — hann
med néd och nidppe. Vira viskor inneholl da
allt, inklusive all underhallning f6r hemresan!
Dessvirre hade planet inga tidningar att
erbjuda, men diremot bjod de pa drycker,

allt fran kafte till vin och skumpa. Trevligt
flyg, Air France.

ANNEMARIE ROTHSCHILD

De vann vinterkrysset

1:a pris Bertil Larsson, Bollnas
2:a pris Gunnel Jonsson, Hoviksnas
3:e pris Karl Mollén, Kimstad
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5 VARKRYSSET —

Bland de ratta losningarna drar vi tre vinnare.
1:a pris Serveringsbricka
2:a pris Ryggsack
3:e pris Kokboken "Det ska vara gott att leva”
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Det losta korsordet skannas och mejlas till parkinson- Naop
forbundet(@telia.com, eller postas till Parkinsonforbundet, Ad
. I
Skeppargatan 52, 114 58 Stockholm, senast den 29 april - T —
2020. Mark mejlet/kuvertet med "KORSORD". Postadress
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— LOKALT —

Halla lokalférening - vad hdnder i var?

Véistervik satsar
pd ma bra- tramng

Hur manga medlemmar har ni i Parkin-
son Vastervik?
Ett 7o0-tal medlemmar totalt, bade personer

med Parkinson och anhériga.

Hur ser varens program ut?
Varje onsdag triffas vi pd ndgot som vi kall-
ar Ma bra-trining. D4 gor vi en sorts enkel

trining, med rorelser nerifran tarna upp till

huvudet, till hirlig musik; vi har blivit inspi- ~ Katarina Vernersson

berittar om varens

rerade av konceptet Dans for Parkinson som planer.

vi har fatt prova i Jonkoping.
Det dr en bra triningsform som vi anpassar efter hur alla mir. Det
dr ocksa socialt viktigt att triffas, och vi samlas och fikar efterat.
I samband med fikat bjuder vi ibland in nagon som haller féredrag,
exempelvis en logoped eller sjukskoterska.

En gang i veckan har vi ocksd annan trining, vattengympa, i en

bassing som vi lanar pa sjukhuset.
Dessutom har vi sdrskilda grupper ddr man bara triffas och pratar.

En grupp bestar av personer som har Parkinson, alla 4&r min och
dirfor kallar gruppen sig Gubbrora. Vi har ocksi en grupp, Spindel-

nitet, for anhoriga. Vi triffas mycket i foreningen och har ocksa andra

Pe rson I Ig assl Sta ns sociala evenemang ddr vi ses for att spela boule, eller for att dta ndgot
aver hela sverige. och lyssna pd musik.

| dver 25 ar har vi erbjudit personlig assistans Ar det ndgra sirskilda fragor som &r viktiga for er?

Vi vill sprida budskapet ”Ma bra med din Parkinson” Vi férsoker na
ut pd olika sitt, till exempel har vi en nyproducerad folder som vi

du vill leva ditt liv. Vi vardesatter trygghet, bland annat ligger ut pa sjukhuset. En affisch pd samma tema dr ocksé

med utgangspunkten att du sjalv vet bast hur

kundinflytande och ekonomisk transparens. frameagen.

Vi har ocksa fitt en annan méjlighet att sprida kinnedom om

SjéIVklart har vi gOda a nstéllningsvillkor och Parkinson via en film dédr vi har medverkat. En filmskola i Gamleby
utbild ningar for dina assistenter. har sttt for produktionen och gjort en film med nagra av vara
. medlemmar. Se filmen hir: www.parkinsonvik.se/parkinsonfilm/
Vill du veta mer - kontakta oss. Vi dr en lokalforening som dr en del av linsforeningen i Region

Kalmar och samarbetar forstds med dem ocksa. Dar har vi bland annat

Sarnmarke

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

varit med i diskussioner med regionpolitikerna. Hos oss lokalt har vi
diskuterat parkinsonvirden med sjukhuset har, och blivit valdigt vl
bemotta.
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Glom inte passet!

Res sakert

— tips infOr semesterresan utomlands

Funderar du att aka utomlands? Eva Strandell, vice ordfo-
rande i Parkinsonfoérbundet, paminner om vikten av att ha
ratt forsakring.

Ar du kronisk sjuk bor du géra en medicinsk forhandsbedémning
innan du dker. Oavsett reseforsikring s dr du inte forsikrad pa din
resa om du forsimras i en sjukdom som du sokt vird eller behandling
for de senaste 3-6 manaderna innan avresa (vanliga rutinkontroller
undantagna.)

Har man 3-6 manader fore avresa varit stabil och inga dndringar
skett sd giller forsakringen.

Det dr alltsd inte behandlande likare som avgér om du kan dka pa
din resa eller inte.

Medicinsk férhandsbedémning gor du hos SOS international eller
hos Falk Global Assistance. Hor med ditt forsikringsbolag.

Du vet vil att du egentligen inte behover teckna dyra extra resefor-
sikringar om du betalar resan med ditt bankkort. D4 fir du tillsam-
mans med hemforsikringen ett bra skydd.

Ni kanske precis som jag tinker er en lingre semestervistelse, pa fler
dagar 4n de vanliga 45 dagarna man ofta har i sin hemf6rsikring och
som ticks av bankkortet. D4 blir det dyrt. Att ligga till en forsikring
pd 45 dagar kostar allt mellan 4 ooo och §ooo kronor. Jag har gatt
med i Skattebetalarnas Forening, betalar medlemsavgiften plus deras
hemf6rsikring och har pa det viset sparat in halva beloppet och ar
forsikrad i 9o dagar. Jag har alltsd inte bytt forsikringsbolag.

Glom inte att du kan boka ledsagning nir du ska ut och flyga, da
far du hjilp med incheckningen, hjilp genom sikerhetskontrollen till
gaten och sitet i flygplanet om du vill det.

Nir ditt plan har landat méter ledsagaren upp dig — antingen
utanfor flygplansdorren eller inne vid din sittplats i flygplanet. Detta
ar kostnadsfritt.

; !
Trevlig sommar! EVA STRANDELL

PARKINSONJOURNALEN # 1 2020

Gotland triffar politiker

PARKINSON GOTLANDS STYRELSE har triffat politiker frin Hilso- och
sjukvardsnimnden for att informera om och diskutera Socialstyrelsens
nationella riktlinjer f6r MS- och Parkinsonsjuka.

Enligt en enkit 2018 bland vara medlemmar ligger Gotland bra till
nir det giller tillgang till specialistlikare och sjukskoterskor. Diremot
fanns ett mycket daligt resultat nir
det giller mojligheter till rehabi-
litering och fysisk traning. Enligt
enkitsvaren hade endast tolv
procent erbjudits rehabiliteringsin-
satser under 2017 och vi upplever
inte att det blivit bittre.

Parkinson Gotland patalade att

Calle Sundstrom, Mats-Ola Rodén,
Filip Reinhag, Lilian Virgin och Lis-
Parkinsons sjukdom ir progressiv, beth Carlsson.

dirfor dr det av stor vikt att konti-

nuerligt ha fysisk trining och habilitering. Detta girna i grupper da
den sociala samvaron dr viktig.

Pa motet som dgde rum i januari var Hilso- och sjukvirdsnimnden
ordférande Mats-Ola R6dén och 2:e vice ordférande Filip Reinhag.
De informerade att arbete pagir for att férnya vardarbetet for att
bittre mota dagens behov av kroniskt sjuka och multidiagnosticerade.
Parkinson Gotlands tyckte detta lit mycket lovande och hoppas pa ett

snabbt genomférande. .
CALLE SUNDSTROM

Precis den rehab du behover: !

FEr

Kom igang med
traningen!

Inneliggande rehab

pa Furuhojden
Rehabiliteringshem
eller dagrehab pa
Furuhodjden Haélsa och
Rehabcenter

Fantastisk personal med
kunskap och erfarenhet

Kontakta oss pa
086308900 eller
besok var hemsida
www. furuhojden.com

Vi finns pa Gribbylundsvagen
och Enhagsvagen i Taby

JU

N
- FURUHOJDEN 5

Precis den rehab du behéver

PA UPPDRAG AV
REGION STOCKHOLM




— AKTUELLT

Protein i jast
kan ge ledtradar

En avhandling vid Umea universitet har undersokt
hur DNA-koden lases av nar nya proteiner ska till-
verkas.

Mainga av minniskans gener och proteiner liknar dem som
finns i jistceller. Forskarna anvinder darfor jiast som modell
for att lira sig mer om de genetiska grunderna hos minn-
iska.

I sitt avhandlingsarbete fann forskaren Fu Xu att prote-
inet YPKo paverkar translationsprocessen i jist. I en gene-
tisk screen efter faktorer som krivs for att en suppres-
sor-tRNA kan ldsa ett stoppkodon, fann han att avsaknad
av Ypko-proteinet orsakar en defekt i denna genomldsning
genom att paverka cellnivierna av polyaminer, vilka dr posi-
tivt laddade metaboliter.

— Den minskliga motsvarigheten till Ypko-proteinet
heter PARK9 och dr forknippat med Parkinsons sjukdom.
Alltsd kan mina observationer i jast ge en ledtrad till meka-
nismen for PARKo-associerad Parkinsons sjukdom, siger

Fu Xu i ett pressmeddelande.
Killa: Umea universitet/forskning.se

Fler nojda i brukarundersokning

De flesta ir positiva till det stod de fir och upplever att de
ir trygga i sitt boende. Det visar Sveriges Kommuners och
Regioners brukarundersokning inom funktionshinderom-
radet.

— Det ir glidjande att 82 procent av kvinnorna och 84
procent av minnen trivs med sina insatser, siger Asa Furén-
Thulin, chef for sektionen for socialtjinst, pd Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR) i ett pressmeddelande.

Resultaten i undersokningen har forbittrats 6ver tid
for samtliga insatser och nistan alla fragor, samtidigt som
antalet brukarsvar har 6kat. Mer dn 26 0oo svar inkom i
drets undersokning.

Kalla: SKR

Parkinsonjournalen
finns aven som
digitalt bladderex!

ol

parkinsonforbundet.se
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— KRONIKA —

Forbaskade
forpackningar ...

ag kan sla vad om att den eller de som designat medicinférpackning-

arna sjdlva inte har ndgot behov av att fylla en dosett. D4 skulle de
inte vara sa omdjliga att komma in i.
Var tredje vecka fyller jag pa mina dosetter. Det dr 69 piller
i veckan och jag fyller pd sex veckodosetter som ricker i tre veckor. Om jag
raknar ritt sd blir det 414 stycken piller som ska lirkas ur sina fodral.

Fran borjan var det inget fel ... vanliga burkar med skruvkork. Mojligen satt
det ett tunt skydd 6ver 6ppningen som jag brukade ta bort med nageln, sen var
det bara att knapra, allt var frid och fr6jd.

Sen vet jag inte vad som hinde.

Grejen dr den att det numer ér alldeles omojligt att forcera dessa forbaskade
forpackningar.

DAGENS BURKAR MED skruvkork ir gjorda sd att man ofta maste trycka och
skruva pa samma ging ... ndstan omajligt for en sin som mig som har ont i
hinderna.

And4 ir det en baggis om man jimfér med piller inbakade i seg aluminium-
folie, de dr en mardrém for en svag hand.

Jag klimmer och jag trycker. Jag svir och jag griter. Jag till och med forscker
locka och fjdska fram en liten tablett ur dess gomma, men innan jag ar klar
kidnns det som om en angyvilt kort 6ver mina tassar och jag ar gratfirdig. En
burk rymmer cirka 100 piller om man jimfor med kartan som brukar innehalla
7-10 stycken. Dessutom har jag ett berg av aluminiumfolie som ska tas hand
om ... Vad siger miljon om det.

Ok det dr inte alla férpackningar som dr si hir omojliga men av nagon
konstig anledning som jag skyller pa Murphy och hans lag sa ir de flesta medi-
ciner som jag tuggar i mig av den besvirliga sorten.

Men kira nin alla pillertrillare ... Varfor gér ni pa detta vise... Ar det verk-
ligen meningen att man ska bli andfidd, sjosvett och fi virkande fingrar av att
ladda dosetten?

JAG BARA UNDRAR!

ANNIKA LAACK
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Ny kronikor
med rotterna
i Varmland

Annika Laack, dr ny kronikor
i Parkinsonjournalen. Hon dr
tidigare kind f6r manga lasa-
re genom sina bocker som dr
praglade av virmliandsk hu-
mor och upplevelsen att leva
med Parkinsons sjukdom.

— Jag dr en ganska glad virmlindska, som
inte later Parkinson hindra mig. Jag jobbar pa
kansliet hos Parkinson Stockholm tre dagar i
veckan med administration.

Du har skrivit fem bocker tidigare, beratta
om ditt skrivande

— De bygger pa att jag har bloggat i mdnga ar.
Det var under en period nir jag hade svart att
sova pd ndtterna som jag borjade skriva mina
blogginligg. Nu har jag inte de sémnsvarig-
heterna lingre och har inte riktigt tid att skri-
va blogginligg eftersom jag arbetspendlar
frin Karlstad till Stockholm.

Vad kommer dina kronikor att handla om?
— Jag har lite olika uppslag, sd jag fir se. Det
ska bli spannande.

Du ir engagerad i fragor som handlar om
Parkinson, bland annat kurser. Varfor ar
det viktigt?
— Det dr vildigt individuellt vilka former sjuk-
domen tar sig. Det ir olika for alla men att
det finns motesplatser dr jatteviktigt. Att pra-
ta med nagon som forstar vad det ar frigan
om kan vara skillnaden mellan totalt morker
och att leva som vanligt.

— Jag har ordnat flera kurser och en av

PARKINSONJOURNALEN # 1 2020

Namn: Annika Laack
Bor: Karlstad, pendlar till Stockholm tre dagar i veckan for jobb

Bocker: Har skrivit fem bdcker, fyra av dem handlar om Parkinsons sjukdom. Bockerna bygger
pé blogginligg.

Aktuell: Ny kronikor i Parkinsonjournalen

grupperna dir jag dr med fortsitter att triffas
en gang i manaden.

Hur lange har du haft Parkinson?

— Jag har haft diagnosen i 18 dr, och har haft
tur eftersom det har fungerat bra fér mig.
For sju ar sedan gjorde jag en DBS-operation
som dndrade hela livet fér mig. Det ér fantas-
tiskt hur bra det har fungerat sen dess.

Vad ar viktiga fragor for forbundet?
— Fragor om forskning ir centrala, det hinder
mycket verkar det som. Det dr viktigt att vi
vet vad som hinder och foljer det.

Sedan dr det vardfrigor forstas, jag kan
kdnna en oro 6ver resurser till virden och det
ir en viktig fraga att folja.

SUSANNE RYDELL
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— AKTUELLT

Elektroniska givare testas i Angelholm

Med ett enkelt knapptryck ska om-
sorgstagare kunna ta sin medicin sjal-
va i hemmet, istallet for att invanta
hemtjanstpersonal. | Munka Ljungby
hemtjdnstomrade pagar ett test med
elektroniska lidkemedelsgivare. Mal-
sattningen ar att dka sjalvstandigheten
och patientsakerheten for till exem-
pel personer med Parkinson och dldre
personer i Angelholms kommun.

Inom vard och omsorgen i Angelholms kom-
mun pagir ett pilotprojekt sedan november
dir tio utvalda omsorgstagare nu testar att fa
sin medicin via en elektronisk likemedelsgi-
vare i hemmet istillet f6r av hemtjinstperso-
nal. De som valts ut att testa likemedelsgi-
varna dr personer som uttryckt en 6nskan om
okad sjilvstindighet och storre frihet att kun-
na besoka ndra och kira utan att behova an-
passa sin vardag till hemtjidnstens scheman.

— Likemedelsgivarna har hittills varit en
succé bide hos testpersonerna och hos perso-
nalen. For till exempel personer med Parkin-
sons sjukdom &r det viktigt att stindigt ha en

jamn halt av likemedel i blodet f6r maximal
symptomlindring och hir kan likemedelsgi-
varna vara en utmdrkt 16sning, siger Susanne
Holmquist, enhetschef for hemtjinstomrade
ost pa Angelholms kommun.

LAKEMEDELSGIVARNA LADDAS med medicin
av hemtjanstpersonal varannan vecka och ar
programmerade efter omsorgstagarnas medi-
cinska behov. Efter laddningen dr givaren last
och kan endast ge medicin enligt det férpro-
grammerade schemat. Nér medicinen ska tas
ger likemedelsgivaren ifran sig ett inspelat
rostmeddelande och med ett enkelt knapp-
tryck levereras medicinen frin givaren. Om
omsorgstagaren inte trycker pa knappen fol-
jer en uppmaning fran likemedelsgivaren om
att ta medicinen och ddrefter gar ett larm till
hemtjinsten som foljer upp medicineringen.

Pilotprojektet ska paga i ett ar och faller
det vil ut som férvintat kommer fler likeme-
delsgivare att kopas in till vard- och dldre-
omsorgen i kommunen.

— Aven om jag ir vildigt glad for

hemgjinstpersonalen behover jag inte kinna
mig lika last till deras tider nu. En stor férdel
med den elektroniska likemedelsgivaren dr
att jag kan stilla in den pa reselige sd att jag
kan ta med mig mina medicindoser om jag
vill besoka mina ndra och kira, siger Elvi
Johnsson som testar en likemedelsgivare.

ELEKTRONISKA LAKEMEDELSGIVARE AR cn av
flera digitala 16sningar som har startats inom
vird och omsorg iAngelholms kommun un-
der dret. I november infordes digitala signe-
ringslistor.

— Inom vird- och omsorgen bevakar vi
stindigt utvecklingen av vilfirdsteknik och
digitala I6sningar som kan 6ka livskvaliteten
for den enskilde. Och for medarbetarna tror
jag vir ambition att vilja ligga i framkant
kan bidra till att kommunen ir en intressant
arbetsplats, siger Bjorn Klemedsson, tillfor-
ordnad verksamhetschef inom huvuduppdrag
Halsa i Angclholms kommun.

Kalla: Angelholms kommun

Lyssna pa podden - forskning, tridning och engagemang
LYSSNA PA DEN senaste intervjun med tvi engagerade medlemmar: Ingemar
Karlsson och Lisbeth Ohling. De arbetar hdrt for att de parkinsondrabbade och
anhoriga ska fa sa bra livskvalitet som majligt. De berittar om om arbetet i Par-
kinsonforbundets linsférening i Jonkoping.

Podden hittar du via www.parkinsonforbundet.se.

Missa heller inte de senaste avsnitten fran forra aret. Hor Hakan Widner,
overlikare och professor i neurologi pi Skines Universitetssjukhus i Lund, talar
om den senaste forskningen gillande behandling av Parkinsons sjukdom, och
om vad som ir pd ging de nirmaste dren.

SKATTEREDUKTION FOR GAVOR

Nu kan privatpersoner ater fa upp till 1 500 kronor i skattereduktion for gavor till
godkinda gadvomottagare, varav Parkinsonfonden dr en. Skattereduktionen ar 25
procent av gavobeloppet och far hogst vara 1 500 kronor per ar. Det motsvarar ga-
vor pa totalt 6 000 kronor per ar. Har du gett gavor for mindre dn 2000 pa ett ar far
du ingen skattereduktion.
Fér att kunna fa skattereduktion ska ocksa féljande villkor vara uppfyllda:
» Du maste ge minst 200 kronor per gavotillflle
* Du maste ha fyllt eller fylla 18 &r senast den 31 december det ar du ger gavan
* Du maste betala skatt fér alla dina inkomster i Sverige och ha betalat tillrackligt
med skatt att rakna av skattereduktionen mot
* Du maste uppge namn, adress samt ditt personnummer

Mera detaljerad information kan hittas pa Skatteverkets hemsida. Sok “skattere-
duktion for gavor”.
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Lyssna pd forskare
om nya sitt kommunicera

FILIP BERGQUIST, NEUROLOG OCH FORSKARE frin Sahlgrcn-
ska universitetssjukhus i Géteborg, héller en forelidsning
om parkinsonbehandling med hjilp av nutida kommunika-
tionsteknologi pd Bohuslins museum i Uddevalla i mars.
Tid: torsdag den 19 mars kl.14.30-16.30. Om du har fragor
kontakta Conny Kiristoffersson, ordférande i Parkinson
Norra Alvsborg, tel 0709 66 56 91 eller parkinson.nu@hot-
mail.se. Alla dr varmt vilkomna.

Bilden &r fran en i
uppvaktning av
Filip Bergquist
som lansforen-
ingens repre-
sentanter Astrid
Borg och Conny
Kristoffersson
gjorde pa Sahl-
grenska univer-
sitetssjukhuset
i samband med
hans 50-arsdag.
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Vi behover ditt aktiva stod
— hjalp oss att stiarka forskningen!

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsi | i1
inte varit sjuk sirskilt linge. Mitt liv har 4nnu inte paverkats

Parkinson
Fonden

sdrskilt mycket. Min kropp funkar fortfarande okej och mitt
liv i stockholmsférorten Breding med tre barn lunkar pa ungefir
som forut med dagishimtning, lixldsning och spaghetti med kott-
tarssas.

94¥380¥d4 N3OS ‘0104

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

Sa linge forskning pagar sa slutar jag inte hoppas att kunna
himta pd dagis, ldsa lixor och laga spaghetti med kottfirssds 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 annu.

Parkinsonfonden stoder forskning om Parkinson. Darfor

hoppas jag att du vill stédja Parkinsonfonden.
UJE BRANDELIUS

musiker, kompositor och scenartist

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

Medgivande Autogiro

]a, ]ag vill Stﬁdjﬂ Parkinsonfonden via autogim. 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 betaltjiinstleverantin, 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:

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

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning: Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Lennart Pettersson
Ordforande 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 sjilv och alla andra drabbade.

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

Tel: 08-666 20 78

E-post:
lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT
AKTIVT STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

1 Battre ar och samre ar

— men manga ljuspunkter

u dr det 2020 och jag har varit ordfo-

rande for Parkinsonfonden i fyra dr.

Den tiden har gitt fort och jag har
lirt mig en massa saker som jag inte visste na-
got om forut. Det har varit intressant helt en-
kelt. Dessutom kinns det
bra att dgna sig at nagot
som dr meningsfullt. Fir
jag sdga det sjilv, sa har det
fungerat nigorlunda. Jag
har goda medarbetare som
skoter tunga delar av verk-
samheten och i savil vetenskapskommittén som
styrelsen finns all den kompetens man kan 6ns-
ka sig.

ANNARS HAR DET sina sidor att vara ordféran-

de i en insamlingsfond som ir helt beroende av
gavor frin allmidnheten. Erfarenheten visar att
en del dr blir bittre och andra sdmre och det kan
skilja rejalt. Foljden blir att vi, for att inte riskera
att komma pa obestand, fir n6ja oss med att be-
vilja forskningsanslag for ett dr i taget, vilket inte
dr sdrskilt optimalt med tanke pd att forskning
ir en langsiktig verksamhet, dir projekten oftast

"Jag skulle onska mig att vi
kunda satsa mer langsiktigt,
for forskare och doktorander
fortjdnar att fa arbeta under
trygga forhallanden.”

tar flera ar att genomfora. Den som far ett forsk-
ningsanlag under ett bra ar kan fa problem om
det ekonomiska utrymmet blir simre under nis-
ta. Jag skulle 6nska att vi kunde satsa mera ling-
siktigt, for dven forskare och doktorander for-
tjdnar att fa arbeta under
trygga forhallanden.

Men vi gor s gott vi
kan och det finns ljus-
punkter. En kom den 23
december da Parkinson
Vistmanland gav oss
den sjunde gavan sedan jag kom in i styrelsen
under hosten 2014. Det handlade om dryga
4 000 kronor den hir gangen. En annan ging
var det 20 ooo kronor. Totalt under tiden ror
det sig om kanske 5o ooo kronor. Sjilvklart
innebir gavorna till fonden att féreningen far ett
minskat utrymme for medlemsaktiviteter, men
inda fortsitter donationerna att komma. Jag tar
det som ett tecken pd att linsféreningen forstatt
att forskning 4r enda vigen om vi nigonsin ska
fa den bittre vard som vi alla hoppas pa. Det
kinns bra.

LENNART PETTERSSON

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

eReidar Alsén, Huskvarna

¢ Aros electronics AB, Molndal

« Anders Torgander, Stockholm

eLars Erik Elmvik, Tiby

« Anders Forsberg, Solna

«Karl-Olof Rosengren, Halmstad

e Personalen pa World Trade Center, Stockholm

eIngvar Berglund, Solna

«Susann Torgander, Malmé

« Lillemor Wolf, Almhult

¢ Elmhults Screentryck AB, Almhult
«Rut Lorentzen, Sodertilje

e Parkinson Vistmanland

RATTELSE

ParkinsonJournalen uppgav fel forfattare till reserapporten fran Nice i nr 4/19. Artikeln pa sidan 27

med rubriken Svensk studie om relationer presenterad internationellt” dr skriven av Jonathan Timp-

ka.
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Rundabordsdiskussioner och panelsamtal priglade konferensen ”Syn-

FONDENS
ANSLAG
GORNYTTA

uclein Meeting 2019” i Portugal. Sahar Roshanbin deltog med en poster.

TEXT SAHAR ROSHANBIN, postdoc, Rudbecklaboratoriet, Uppsala universitet

Interaktiva samtal
—ny form {or forskarkonferens

1 BORJAN AV SEPTEMBER dcltog jag i “Synuclein Meeting 2019” ett
mote dir fokus framst lag pa de olika formerna av proteinet alfa-syn-
uklein som tros vara centralt i Parkinsons sjukdom. Motet har hillits
vartannat ar under tolv drs tid, och i dr d4gde det rum i Portugal. Till
skillnad frin andra vetenskapliga méten med fokus pd neurodegenera-
tiva sjukdomar, s var temat pa detta mote enbart de olika sjukdomar
som dr kopplade till toxiska ansamlingar av proteinet alfa-synuklein.
Det har nu gatt 22 dr sedan de forsta kopplingarna gjordes mellan
alfa-synuklein och Parkinsons sjukdom och under denna tid har filtet
vuxit sig allt storre. Det mirktes vildigt vil under detta mote, dar
flera generationer forskare inom synukleinfiltet mottes for att forsoka
enas kring hur vi kan samarbeta pa bista sitt for att kunna fora forsk-
ningen framat for att hjilpa parkinsonsjuka och deras anhoriga.

MOTET SKILJDE SIG frin de flesta andra vetenskapliga moten jag har
varit pd genom att det att det var ytterst fa foredrag. Nistan alla ses-
sioner bestod av olika si kallade rundabordsdiskussioner och panel-
samtal med en moderator, ddr samtalet baserades pd ett antal diskus-
sionspunkter. Det var vildigt interaktiva samtal, ddr dhorarna i allra
hogsta grad deltog i diskussionerna. Min personliga dsikt ar att den
hir typen av samtal dr mer givande 4n traditionella foredrag, sd jag
hade vildigt stor glidje av den hir formen av vetenskaplig diskussion.
Nagot som ocksi pratades mycket om var vikten av att lyfta in yngre
forskare, bade postdocs och doktorander, i diskussionerna och deras
bidrag prioriterades. Detta var vildigt uppskattat hos den absoluta
majoriteten av deltagarna.

En av de stora diskussionspunkterna var verifieringen av de djur-
modeller som ofta anvinds inom filtet. Det finns en stor spridning i

den sjukdomsbild som framtrider i de olika modellerna, och minga
satsningar gors for att fa dem mer homogena — ett exempel pa det
dr de sd kallade seeding-modellerna, dir man inducerar patologin pa
ett mer kontrollerat sitt och siledes fir storre reproducerbarhet. En
annan viktig aspekt ir att det behovs en stérre medvetenhet kring
vad som dr majligt att studera i olika modeller. Om forskningsfrigan
framst dr att forstd mekanismerna bakom vad som far alfa-synuklein
att ansamlas och dess fysiologiska funktion, limpar sig vissa modeller
bittre, medan andra ir att féredra om man fokuserar pa den neuro-
inflammation som ir associerad med Parkinsons sjukdom, expem-
pelvis. De fordes dven méinga diskussioner om olika kanaler for utbyte
av information och kunskap som underlittar den ”vardagliga” forsk-
ningen och pa sitt att gora framsteg inom filtet mer 6verskadliga.
Ytterligare ndgot som var vildigt uppskattat var att det i samband
med motet publicerades ett specialnummer i ”Journal of Neuroche-
mistry” ddr inbjudna forskare som dven deltog pa motet skrivit 6ver-
siktsartiklar som berorde olika delar av synukleinfiltet.

SAMMANTAGET VAR DET ctt vildigt givande mote i mitt tycke, prag-
lat av médnga livliga diskussioner bade under det ordinarie program-
met men dven under postersessionerna. Jag deltog med min poster
“Increased brain uptake of a bispecific antibody targeting oligomeric
alpha-synuclein” och fick mycket virdefull input som jag tror kommer
att utveckla min forskning, som gar ut pa att utveckla antikroppar for
immunterapi, men dven som PET-ligander for diagnosticering av Par-
kinsons sjukdom. Jag vill rikta ett stort tack till Parkinsonfonden for
bidraget jag fick som méjliggjorde mitt deltagande vid Synuclein Me-
eting 2019.

funktionsnedsattningar!

Antalet platser &r begransat sa boka din resa redan nu!

Utomhuspoolen ar tempererad.

Nasta resa till Kreta: 2-16 maj 2020

Folj med till varldens basta hotell for personer med

Antero som under manga ar arrangerat resor for personer med funktionsnedsattningar har ett unikt
koncept med morgongymnastik, avspanning och annat trevligt. P& plats finns svensk reseledare som
ser till att du trivs och mar bra. Hotellet har utsetts till varldens basta hotell fér mélgruppen.

Hotellet pa Kreta har rum med anpassat badrum, héj och séankbar sang, duschpall, larm mm.

Prisexempel: Del i dubbelrum 17 100 kronor/person. | priserna ingar halvpension, transfer,
morgongymnastik och avspanning. Pris for flygresa tur och retur Arlanda-Kreta: 3 600 kr/person.

Hostens resa 3-17/10 2020 kan ocksa bokas nu!

Las mer pa
eller ring
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PARKINSONFONDEN

GBA-mutanter och deras roll
vid Parkinson undersoks

Terapier som bromsar forloppet vid Parkinsons sjukdom (PS) &r ef-
terlingtade, men utvecklingen forsvaras av bristande forstaelse av
sjukdomsforloppet samt avsaknad av de biomarkorer som kravs.
Kartldaggning av sjukdomens genetiska bakgrund kan vara ett satt
att komma vidare.
MOTTAGARE: PER SVENNINGSSON,
professor, Avdelningen for klinisk neurovetenskap

Karolinska Institutet

Mutationer i GBA-genen, som kodar for proteinet glukocerebrosidas (GCas),
ir den vanligaste genetiska riskfaktorn for att utveckla Parkinsons sjukdom. Pa-
tienter som har genetiska forindringar (mutationer) i denna gen har s-1o-fal-
digt 6kad risk att utveckla PS bade nir den muterade genen endast finns i den
ena kromosomen (heterozygoti) och nir den finns i bida kromosomerna (ho-
mozygoti).

Det har nyligen publicerats att GCas-aktiviteten ér sinkt i dopaminerga nerv-
celler ifran avlidna parkinsonpatienter. Mot denna bakgrund finns det ett stort
intresse att utveckla nya terapier mot PS som normaliserar GCas-aktiviteten.
Flera grundliggande fragor dr dock olosta. Trots ett markant gendossamband
for GCas-aktiviteten, finns det ingen uppenbar skillnad mellan heterozygota
och homozygota GBA-mutationsbirare betriffande risken att utveckla PS. Det
har samband med att det finns en reducerad penetrans for GBA mutationer att
orsaka PS, d.v.s. de muterade generna manifesterar sig inte alltid i den forvin-
tade egenskapen. Det dr dirfor viktigt att klarligga bade skydds- och sarbarhets-
faktorer for att utveckla PS i GBA-mutationsbirare. Sadana faktorer kan ocksa
utvecklas till relevanta biomarkorer vid PS, eftersom de kan avspegla tidiga
forindringar innan en uttalad neurodegeneration har intritt.

INOM DET AKTUELLA PROJEKTET studeras i synnerhet rollen for saposin C, pros-
aposin, progranulin och a-synuclein som siadana faktorer. Gruppen avser sir-
skilt att studera hur saposin C och prosaposin kan motverka o-synuclein-induce-
rad neurodegeneration i dopaminerga celler ifran Parkinson patienter, speciellt

i patienter med duplikation av a-synucleingenen (tva genkopior per kromosom
i stillet for normalt en). Vidare {6ljs “riskpersoner f6r PS” som dr GBA- muta-
tionsbarare, GBA-PS patienter samt “normala” parkinsonpatienter avseende kli-
niska och perifera biokemiska biomarkorer. Gruppen har publicerat flera arbe-
ten kring svenska GBA-PS-patienter. Mot denna bakgrund medverkar den i den
forsta terapistudien precist riktad mot parkinsonpatienter med GBA-mutationer,
MOVES-PD, dir en himmare som blockerar syntesen av glycosylceremid (det
dmne som GCas orsakar nedbrytning av), testas i en global, randomiserad och
placebokontrollerad multicenterstudie. Gruppen var forst i Europa att rekryte-
ra GBA-parkinsonpatienter till denna studie. Lovande initiala biokemiska data
ifrin MOVES-PD-studien har presenterats vid en rad konferenser under 2018

och 2019.
Beviljat belopp: 450 000 kronor
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT AKTIVT
STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

Europeiskt proje

En forskargrupp har bjudits in att delta i ett
europeiskt samarbetsprojekt, kallat PD_Pal,
kring palliativ (lindrande) terapi vid Parkinsons
sjukdom

MOTTAGARE: PER ODIN,

Professor, dverlakare, Avdelningen for neurologi,,
Lunds universitet

Parkinsons sjukdom (PD) dr den nist vanligaste av de
neurodegenerativa sjukdomarna. Den kidnnetecknas i
sina avancerade stadier av motoriska och icke-motoris-
ka komplikationer som orsakar en tilltagande forlust av
autonomi i vardagslivet, délig livskvalitet, 6kat vard-
behov och ett hogt utnyttjande av medicinska tjanster.
Liksom cancerpatienter, om dn under mycket lingre
tid, har PD-patienter betydande fysiska, psykosocia-

la och mentala behov och upplever stora problem med
kontinuitet i varden.

Forskargruppen har bjudits in att delta i ett euro-
peiskt samarbetsprojekt, kallat PD_Pal, kring palliativ
(lindrande) terapi vid Parkinsons sjukdom. I projektet,
som koordineras frin universitetet i Nijmegen, Neder-
linderna, deltar dtta forskargrupper frin lika manga
linder. Projektets huvudmal ér att infora palliativa vard-

Natverk och Parkin

Natverket Swedish Parkinson network,
SWEPAR-net, skapades 2010 da sex svenska
universitetscentra med bade experimentell
och klinisk parkinsonforskning gick samman i
en natverksansokan som beviljades av Veten-
skapsradet. Det 6vergripande malet for nit-
verket ar att skapa battre forutsattningar for
vetenskapliga studier som bryggar éver fran
experimentell forskning till patientnara forsk-
ning inom parkinsonomradet.

MOTTAGARE: SVEN PALHAGEN,

overlakare, docent Skanes universitetssjukhus
Flera projekt befinner sig nu i en fas da de har tagits, eller

ir pd vig att tas, frin laboratorium till klinik. Exempel pa
det dr stamcellsbaserad transplantation, genterapiprojekt,
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kt fOr battre vard i senare stadier

principer for patienter som befinner sig i de mest avance-
rade stadierna av PD och ambitionen ar att utvirdera en
ny modell for palliativ vird som litt skall kunna integreras
med traditionell sjuk- och hilsovérd nir funktionshinder
begrinsar patientens rorlighet och oberoende.

PD_Pal har en uppliggning som innebir en ny nivi av
stod till patienterna, deras anhoriga och de behandlande
klinikerna. Genom PD_Pal introduceras ett nytt farma-
kologiskt och icke-farmakologiskt omhindertagande
och studien syftar till att prova, och férhoppningsvis
visa, effektiviteten och genomférbarheten hos denna
nya modell for att tillhandahalla sjukdomsspecifik palli-
ativ vard, dir PD-sjukskoterskor samordnar varden och
anvinder telemedicinresurser for att involvera nédvindig
expertis.

Jimfort med nuvarande vard forvintas projektet leda till
en forindring och forbittring av tre viktiga komponenter i
varden for personer med avancerade stadier av Parkinson.
Vad som efterstravas ar:

Tidigare identifiering av PD-patienter som behover palli-
ativ vard och deras specifika behov.

Genomforande av proaktiv vardplanering.

En bittre organisation och optimering av vardkoordina-
tionen.

Effekterna av dessa specialiserade, tvirvetenskapliga och
polikliniska vardinsatser for att forbattra familjetillfreds-
stillelse, symptomhantering och livskvalitet kommer att
undersokas i en randomiserad och kontrollerad studie.
Vidare kommer, i den svenska delen av projektet, genom-
forbarheten och den ekonomiska hallbarheten hos detta
tillvigagangssitt att kartliggas i samarbete med Institutet
for Hilso- och Sjukvardsekonomi. Ett aktivt deltagande av
patientorganisationer samt relevanta medicinska organisa-
tioner kommer att efterstrivas.

PD_Pal-teamet innchiller ledande experter inom bade
neurologi och palliativ vird. Det kommer att utveckla
en ny uppsittning av evidensbaserade riktlinjer och en
onlinekurs for palliativ vard vid PD med deltagande av
experter frain European Association for Palliative Care,
European Academy of Neurology och Movement Disor-
ders Society.

Den specifikt svenska delen av studien kommer att
utreda behov av palliativ vard inom svensk Parkinsonsjuk-
vird och forutsittningarna for att omsitta en ambulant
palliativ vird i Sverige i enlighet med resultat och erfaren-
heter fran PD-Pal-studien. Projektet beriknas ge omedelbar

patientnytta.
Beviljat anslag: 450 000 kronor

Per Odin

sonregistret stimulerar forskningen

rorelseanalysstudier, forskning betriffande smd molekyler med nerveells-
skyddande effekter och jamférande farmakologiska terapier.

Ett ytterligare mal dr att 6ka aktiviteten vad giller bide akademiska
och kliniska multicenterstudier pa parkinsonomradet och att gora
Sverige mer attraktivt for internationella organisationer och foretag
som vill genomféra denna typ av studier.

Flera studier har genomf6rts och pagir for nirvarande inom
nitverket. Till exempel har en studie som giller den hudretande
cffekten av parkinsonlikemedlet apomorfin genomforts. Resultaten
presenterades vid Movement Disordermoétet i Vancouver 2017.

Det nationella parkinsonpatientregistret ParkREG ar i en uppbygg-
nads- och utvecklingsfas och det dr angeldget att SWEPAR-net kan
fortsdtta att triffas for att utveckla registret, som kommer att fa stor
betydelse vid uppfoljningen av Socialstyrelsens nationella riktlinjer
och dirmed for parkinsonvardens kvalitet i Sverige, men ocksd som
bas for ett stort antal potentiella forskningsprojekt. SWEPARS styrelse
ir vetenskapligt ansvarig for ParkREG.
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Forskningsverksamhet med registret som bas dr nu iging. En
undersokning av vilka faktorer som har storst betydelse for parkin-
sonpatienters livstillfredsstillelse har genomférts. En studie kring vad
som korrelerar med patienters avslutande av sitt arbetsliv dr nyligen
publicerad. En kartliggning av anvindningen av rotigotin i Sverige (i
samarbete med Tandvards- och likemedelsverket och likemedelsfore-
taget UCB) har sammanfattats. En rad hilsockonomiska studier har
startats.

SWEPAR-net ir vil forankrat bland savil experimentella parkin-
sonforskare som bland personer verksamma inom klinisk neurologi/
neurokirurgi i Sverige. SWEPAR har ocksi ett aktivt kontaktnat till
industri med relevant verksamhet (likemedel, medicinprodukter) i
syfte att driva gemensamma studier. Bidrag frin Parkinsonfonden
dr av avgorande betydelse for koordination och organisation av
SWEPAR-nets aktiviteter. SWEPARSs verksamhet torde ha omedelbar

patientnytta.
Beviljat anslag: 100 000 kronor
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TRAFFA VARA FORSKARE

Letar efter
biomarkorer
fOr Parkinson

Anders Ohman har som mal att identifiera biomarkorer for
Parkinsons sjukdom, ndgot som kan leda till forenklad di-
agnostik och mojliggora att lamplig behandling satts in tidi-
gare i sjukdomsforloppet.

Nar och hur vacktes ditt intresse for forskning?

Jag har alltid varit intresserad av hur naturen fungerar, och min
nyfikenhet uppmuntrades tidigt av mina fordldrar. Det var nog
under grundutbildningen vid universitet, i samband med att jag
fick kontakt med olika forskargrupper inom biofysik, som intresset
verkligen tog fart.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

Min forskning dr fokuserad pa att finna biomarkéorer for olika
neurodegenerativa sjukdomar, primért Parkinsons sjukdom, men
dven olika demenssjukdomar. Jag vill ocksa identifiera vilka
metabola vigar som paverkas, samt fa 6kad forstaelse for de
molekyldra mekanismer som orsakar sjukdomarna. En mindre del
av min verksamhet omfattar strukturell karaktérisering av proteiner
och ldkemedelssallning mot malproteiner. Gemensamt for alla
delar av min forskning &r att jag anvénder biofysikaliska metoder
for analyser, framforallt NMR spektroskopi.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till din forskning?
Parkinsonfondens stod har varit otroligt viktigt for att kunna
bedriva min forskning om biomarkérer. Jag dr oerhort tacksam for
detta stod.

Vad kommer din forskning att betyda for parkinsonpatienter?
Forhoppningsvis kan identifierade biomarkdrer mdjliggora en tidig
diagnos av Parkinsons sjukdom, samt sdrskilja sjukdomen fran
atypisk Parkinsonism. Detta leder i sin tur till att patienter kan fa en
adekvat behandling pa ett tidigare stadium &n vad som sker idag.
Pa lite langre sikt kan min forskning dven bidra till att identifiera
maélproteiner for lakemedelsutveckling.

Nar kommer dina forskningsframsteg att komma till nytta for
parkinsonsjuka?

Sokandet efter biomarkdrer pagar, men vi har redan i dagsldget
identifierat ett flertal potentiella markorer. Dessa méste verifieras
i oberoende patientmaterial vilket bor kunna genomféras inom
en femarsperiod, och vid positivt resultat bor na klinik inom
ytterligare nagra ar.
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Parkinsonfonden ger arligen anslag till
olika forskningsprojekt i landet. Lar kdanna
forskarna bakom dessa viktiga projekt!

Anders Ohman

universitetslektor, docent i experimentell neurovetenskap

Verksam vid: Institutionen fér Integrativ Medicinsk Biologi (IMB), Umea Uni-
versitet.

Bor: | Umea

Familj: Fru och tva déttrar.

Karriar: Disputerade i biofysik vid Stockholms Universitet och var darefter
férestandare for Svenskt NMR Centrum i Stockholm. Begav mig sedan till
ETH i Zirich, Schweiz, fér en tva-arig post-doktoral period hos blivande no-
belpristagaren Professor Kurt Wiithrich. Nar jag aterkom till Sverige var jag
verksam som forskare vid KTH i Stockholm och vid AstraZeneca i Goteborg,
innan vi i samband med att vi fick barn atervande till Umed och dar fick jag
en tjanst som gruppledare vid Umea universitet.

Gor idag: Driver en forskargrupp vid IMB och undervisar inom farmacipro-
grammen.

Musiksmak: Jazz, soul och funk ligger narmast till hands, men det mesta
fungerar sa lange det spelas med kansla.

Laser: Facklitteratur, ibland ndgon Hifi-tidskrift eller ndgot resemagasin.
Favoritmat just nu: En enkel rustik risotto tillsammans med en fin kottbit
och sallad.

Kopplar av med: Musik, bade att lyssna och sjalv spela gitarr. Sommarstu-
gan vid havet under sommaren, och skidakning i fjallen under vintern.
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VETENSKAP

Personliga

hjarn

kartor

kan forbattra behandlingen

Djupt inne i hjirnan éverfors information via
strukturer. Forskare vid Washington Universi-
ty School of Medicine i St. Louis har kartlagt
nio funktionella nitverk i de djupa hjirnstruk-
turerna hos tio friska personer, ndgot som kan
leda till bittre stimuleringsterapier till exem-
pel vid DBS (djup hjirnstimulering).

Personer med allvarlig Parkinsons sjukdom eller andra neurologiska
tillstind som orsakar symptom som okontrollerbar skakning, mus-
kelspasmer, kramper, tvingsmissiga tankar eller tvangsmassigt beteen-
de, behandlas ibland med elektriska stimulatorer placerade i hjarnan.
Awvsikten dr att att avbryta de avvikande signaler som orsakar de invali-
diserande symtomen.

Terapin djup hjirnstimulering kan ge littnad for vissa manniskor,
men hos andra kan metoden orsaka biverkningar som minnes-
luckor, forindringar av humor eller forlust av koordination utan att
symtomen forbittras i nimnvird utstrickning.

NU KAN EN STUDIE frin forskare vid Washington University School
of Medicine i St. Louis delvis forklara varfor effekterna av djup
hjarnstimulering kan variera sd mycket — och visa vigen till battre
behandling. Stimulatorerna implanteras vanligtvis i strukturer som
kallas thalamus och basala ganglier som dr beldgna nira hjirnans
centrum. Dessa strukturer, fann forskarna, fungerar som nav, dir
neurologiska nitverk som kontrollerar rorelse, syn och andra hjirn-
funktioner korsar varandra och utbyter information. De funktionel-
la nitverken 4r dock nagot olika placerade hos olika personer, vilket
innebir att elektroder som ir placerade pa samma anatomiska plats
kan paverka olika nitverk hos olika minniskor det vill siga lindra
symtomen hos vissa men inte hos andra.

”De platser som vi inriktar oss pa for djup hjirnstimulering
uppticktes genom en lycktriff”, sade medforfattaren Scott Norris,
bitridande professor i neurologi och radiologi, som behandlar
patienter med rorelsestorningar.

”Nidgon hade en stroke eller en skada i en specifik del av hjirnan,
och plotsligt blev till exempel deras tremor bittre, si neurologerna
drog slutsatsen att ingrepp inom det omradet kan vara av intresse vid
behandling av tremor™

DET SOM NEUROKIRURGERNA saknade var individualiserade kartor

over hjarnfunktioner i thalamus och de basala ganglierna. Dessa
strukturer forbinder avlidgsna delar av hjarnan och har kopplats till
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neurologiska och psykiatriska tillstind som Parkinsons sjukdom,
Tourettes syndrom och tvingssyndrom. Men deras placering djupt
inne i hjarnan gor att kartliggningen ir tekniskt utmanande och kra-
ver enorma mangder data.

Nico Dosenbach, bitridande professor i neurologi och studiens
ledande forfattare arbetar med att skapa enskilda kartor 6ver funktio-
nella nitverk i de basala ganglierna och thalamus. Sddana kartor anses
kunna ge ledtradar till varfér minniskor med neurologiska och psykia-
triska tillstind uppvisar ett sa stort antal symtom och varfor elektroder
placerade i dessa strukturer ger varierande resultat. Det ultimata malet
dr att metoden ska ge bra resultat med fi biverkningar — varje gang.

Kaélla: Washington University School of Medicine, i 6versattning av Susan-
na Lindvall

Mer information: Integrative and Network-Specific Connectivity of the
Basal Ganglia and Thalamus Defined in Individuals Neuron (2019). DOI:
10.1016/j.neuron.2019.11.012

Malargarden

Rehabilitering som gér skillnad
Rehabilitering i naturskon miljo.

Hos oss méter du mycket kunnig och engagerad
personal. | vara lokaler finns varmvattenbasséng, 34
grader, handikappanpassat gym och gymnastiksal.
Numera enklare remissforfarande. Remiss skickas
direkt till oss fér bedémning. Vi tar aven emot elektro-
niska remisser via journalsystemet TakeCare.

Nya program bdrjar var tredje vecka. Fér mera infor-
mation ring var koordinator Lena 08-594 936 34
eller ring via véxeln

LAS MER PA WWW.MALARGARDEN.SE
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VETENSKAP

Elektrisk ryggmirgsstimulering dr en metod for att aktivera de

nervfibrer i ryggmirgen som férmedlar sensorisk information
fran kroppen till hjarnan. Till skillnad frian djup hjirnstimule-
ring (DBS) sd placeras dessa elektroder inte i nervvivnaden utan
istillet precis utanfoér de tunna hinnor som omger ryggmirgen.
Metoden utgor dirfor ett betydligt mindre ingrepp och det ér re-
lativt ldtt att ta bort implantatet om 6nskad effekt inte skulle upp-
nas.

TEXT: PER PETERSSON
Docent Institutionen for Experimentell Medicinsk Vetenskap, Lunds universitet
och Institutionen for Integrativ Medicinsk Biologi, Umea universitet

Ryggmargsstimulering
— eventuellt ny behandlingsmetod

34

INASTAN 50 AR har elektrisk ryggmargsstimulering anvints
framgangsrikt for att behandla vissa kroniska smarttillstand.
For tio dr sedan kom de forsta rapporterna om att rygg-

margsstimulering verkade kunna ha gynnsamma effekter
i djurmodeller av Parkinsons sjukdom (Fuentes/Petersson
et al. 2009). Positiva effekter kunde senare dven faststillas
i primater (Santana et al. 2014 ) vilket gjorde att tiden var
mogen for de férsta mindre kliniska studierna.

Det fanns visserligen redan ett fital rapporter om
parkinsonpatienter som fitt ryggmirgsstimulering for att
behandla smirttillstind och som ocksa upplevde forbitt-
ringar av motoriska symptom men det kan vara svart att dra
slutsatser om hur anvindbar en ny behandling 4r baserat
enbart pa enstaka patienter ddr typ av implantat och stimu-
leringsparametrar ofta varierar. Dessutom rapporterade
ett sjukhus i England att man utvirderat metoden i tva
patienter utan att uppnd nagon behandlingseftekt, vilket
tydligt visar att vidare studier beh6vs for att bittre forsta
varfor effekten kan vara sd variabel mellan individer.

NAGRA OBEROENDE KLINISKA studier har sedan dess slut-
forts i Brasilien, Kanada, Italien och Frankrike.

Overlag har dessa studier visat lovande resultat och
patienterna rapporterar en forbittrad livskvalitet. Behand-
lingseffekterna har utvirderats efter 6-24 manader i de olika
studierna. Speciellt visar resultaten att behandlingen lindrar
sd kallade axiala motorsymptom, som involverar ging
(freezing-of-gait) och postural kontroll (balans). Detta ir
av speciell betydelse eftersom dessa symptom dr svira att
behandla farmakologiskt eller med DBS. Det ir darfor
tinkbart att ryggmargsstimulering kan anvindas som en

komplementir behandlingsmetod for patienter med denna
typ av symptom.

Metoden verkar saledes lovande men dr dannu under
utveckling och i Sverige har dnnu inga parkinsonpatienter
behandlats med ryggmirgsstimulering. Speciellt viktigt
dr det att klargora vilka patienter som har storst chans att
dra nytta av behandlingen samt hur stimuleringen ska ga
till. En férdel med ryggmirgsstimulering dr att den gir att
utforma pa manga olika sitt genom val av olika stimule-
ringsmonster. Men detta innebdr ocksa att det kan ta ling
tid att hitta de instillningar som ir bist for varje individ.

I Sverige har nyligen forsék piborjats som syftar till att
hitta effektiva sitt att kvantitativt utvirdera behandlings-
effekten bade i kliniken och i hemmet genom mitningar
av patienternas rorelseménster med rorelseanalyssystem
och med egna mobiltelefoner (moderna mobiltelefoner ar
utrustade med mycket kinsliga accelerometrar som kan ge
information om till exempel gaingmonster). Var férhopp-
ning dr att dessa studier kommer kunna ligga en nédvindig
grund for att kunna optimera effekten av bade existerande
behandlingar och f6r en kommande behandling med rygg-
mirgsstimulering i Sverige inom nagra ar.

Fuentes, R., Petersson, P., Siesser, W.B., Caron, M.G., Nicolelis,
M.A., 2009. Spinal cord stimulation restores locomotion in ani-
mal models of Parkinson’s disease. Science (80-. ). 323, 1578-
1582. https://doi.org/10.1126/science.1164901

Santana, M., Halje, P., Richter, U., Freire, M., Petersson, P., Fu-
entes, R., Nicolelis, M., U,R.,, M, F,, P, P, R,, F., MAL, N., 2014.
Spinal Cord Stimulation Alleviates Motor Symptoms in a Prima-
te Model of Parkinson’s disease. Neuron (84), 1-7.
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MINNESORD

Jag minns Sven med gladje och tacksamhet

Det ar alltid svart att skriva om en vin som
inte lingre finns i den synliga virlden.
Men ibland vill man verkligen skriva, for ved-
erborande har limnat sa starka och gladje-
fyllda minnen efter sig. Sa ar fallet med Sven
Ekestrom, som har limnat oss 19 december
2019 i Sundsvall. Sven var f6dd 1934 och jag
lirde kinna honom en speciell dag 1996. Det
var dd som Sven for forsta gingen ordnade
Parkinsonférbundets arsmote pa Stiftsgirden
Sordker utanfor Sundsvall och jag blev vald
till ordférande for forbundet. Alla vi som del-
tog pa motet var overtygade om att organisera
drsmoten, det har Sven gjort i aratal. Men det
visade sig att det var forsta gingen i en ling
ricka av lyckade arsm6ten som Sven skimde
bort oss med.

Pa drsmotet 1998 ansvarade Sven for alla
arrangemang pa sitt alltigenom omtinksamma
och férnimliga sitt. Sven hade en enasti-
ende férmdga att sprida trevnad omkring sig
och dessutom héll han ett intressant féredrag
om den indonesiska 6n Sulawesi. Vi bjods pa
ett smakprov av nigon delikatess fran 6n och
motvilligt smakade vi medan vi undrade — var
det ormkott eller....» Stort skratt och jubel
ndr Sven avslojade, att det var balkongrokt
svinhjirta frin Bastutrisk! Vid andra tillfillen
visade Sven, under skratt och forundran fran
oss, hur man fiffigt viker en T-shirt pa tvi
sekunder.

Sven blev sa smaningom sekreterare for
forbundet och gav ut férbundets nyhetsbrev,
Bulletinen, i minga ar. Upprittade och holl

forbundets register stindigt
aktuellt, ansvarade for kallelser
och protokoll, telefon, fax
med mera. Samtidigt var han
dven sekreterare for foreningen
Parkinson Medelpad. Pa frigan
varfor allt detta ideella arbete
svarade Sven: ” Det ir roligt,
stimulerande och det ger nigot
tillbaka i form av erkinsla, nya
fragor, nya utmaningar. Det dr
inte bara medicinerna som hjilper oss, det dr
till mycket stor del dven den gemenskap man
fir genom att tillhéra nigon organisation eller
forening som tar tillvara och arbetar for just
min grupp och dir jag sjilv far arbeta for att
hjilpa andra!”

FORBUNDETS HEDERSMEDALJ fick Sven ar
2000 for ”hans eminenta férmaga att organi-
sera och genomfora aktiviteter, hans kinsla for
informationsformedling samt f6r hans out-
trottliga engagemang inom parkinsonarbetet”

Sven fick sin diagnos i slutet av 1980-talet
men har haft sjukdomen lingre indd. Under
de kommande dren efter diagnosen har han
haft rikliga tillfillen att fundera 6ver varfor
han har drabbats. Den frigan delade han med
manga andra och svaret liter fortfarande vinta
pa sig. Alltfor linge tyckte Sven.

Under tiden har han bedrivit en egen liten
undersokning och konstaterade f6ljande:

I den lilla férsamling dér han ar fodd, Frila
i Hilsingland, med 1500 invanare, har Sven

SVEN EKESTROM VAR FODD i Férila i Hilsingland. Efter folkskolan flyttade han som 13-aring
till Liding® dir han praktiserade pa ett laboratorium pa AGA. Han utbildade sig sedan till finme-
kaniker. Militartjansten gjorde han vid F2 i Hagernas.

Efter rekryten fick han anstillning vid IBM i Stockholm som tekniker pa skrivmaskiner, tid-
kontrollutrustningar, kopieringsmaskiner, bokforingsmaskiner samt forsta generationens per-

sondatorer.

Han tog flygcertifikat ar 1961 och under elva ar tillbringade han en hel del tid i luften. Det
var under den tiden han triffade Birgitta, och de gifte sig ar 1962. De fick tva barn, Karin och Jo-

han, bada bosatta i Sundsvall.

Ar 1979 sadlade han om frén teknikeryrket och dvergick till siljaryrket, fortfarande inom
IBM. Och efter ytterligare tio ar gick han in som kontorsansvarig for kontoren i Sundsvall, Orn-

skoldsvik, Umea, Skelleftea och Lulea.

Vid denna tid borjade han kdanna av skakningar och foretagslakaren konstaterade att han ha-
de Parkinson. En del av fritiden tillbringade han i Farila och en jaktstuga dar han bland annat
vistades nagra skona veckor under élgjakten. En annan fritidssyssla var sliktforskning.

I manga ar har han tillhért Ordenssillskapet W:6, Sundsvallslogen, dir han har haft en del

fortroendeuppdrag.

PARKINSONJOURNALEN # 1 2020

hittat manga med Parkinsons
sjukdom. Det idr inte mindre

in 16 stycken, varav 12 i samma
dldersgrupp som han sjilv.

Det ir dtta fall per tusen inva-
nare. Jamfor man med hela riket
dir man riknar med cirka tva
personer med Parkinson per
1000 invanare r det en klar
overrepresentation.

Fem av dessa ir slikt med
varandra men Sven trodde inte mycket pa érft-
liga faktorer, vilket dven allt fler forskare dr
intresserade av att beligga eller vederligga.

Under tidigt r9oo-tal hirjade spanska
sjukan i bygden. Likasa betades utsidet flitigt
med kvicksilverpreparat pi 1940-talet. Kanske
finns en del av svaret dar.

Ar Firila en unik forsamling? Troligen inte!

Sven hade kontakter med manga parkin-
sonsjuka i Sverige och visste att det gir ett
litet parkinsonbilte” som han sade, 6ver Berg-
slagen och norra delen av Hilsingland.

Sven tyckte att det vore av stor betydelse om
man kunde undersoka pa djupet frigan varfor
det pa sina hall i Sverige drabbas fler med
Parkinson dn annars. Forskare pd Karolinska i
Stockholm var intresserade. Sverige dr ett bra
land f6r sidan forskning som baseras pa infor-
mation i patientdatabaser, sa forutsittning-
arna fanns. Vad som behovdes var ekonomiska
resurser for att bedriva dessa studier.

Parkinsonfonden ryckte in med stod till
Karolinska Institutet att ga vidare med Fari-
la-projektet. ”Ett bidrag idag till Parkinson-
fonden, gor det mojligt for mig att hoppas pa
min morgondag” menade Sven, som fortsatte
att kimpa for att forskningen skulle hitta orsa-
kerna och dirigenom dven bot for sjukdomen.

Kare Sven! Din kamp var inte forgives! Allt
vad du har gjort och allt som du har drémt har
bidragit till att andra har matt bittre, fatt det
bittre och dven orkar fortsitta kampen bittre.
Under alla dr har du lidrt mig en massa, inspi-
rerat mig och gjort att jag och manga med
mig har kunnat arbeta med ett leende pa vira
lappar. Vi kommer for alltid att minnas dig
med stor tacksamhet!

SUSANNA LINDVALL

f d ordférande i Parkinsonférbundet
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— BUTIKEN —

JAG KAN
PARKINSON

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

E

o.";Y

el Ocard

Battre
liv trots

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

+a vardg med Parksncrs gskder
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HJARNA
PARKINSON

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 Jobnels

Parkinson.

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

Parkinson

for narstaende

Fér dig som har nagon
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 bockerna
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 anho- GHETER
riga som %unum
intresserar %B'
sig for be- e
handling av m
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

Tva diktsamlingar
Ar det darfor...
Grahunden férsvann...

“Pappa, du ror ju inte
hégerarmen.” Vera sdg
ett forsta tecken under
joggingrundan. Det
andra kom pa 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

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 - 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 uppagift.
Pris 160 kr

Overskott och royalty gar
till Parkinsonférbundet.

- ——

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-
je@mnen 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
nagon annan har upplevt
detsamma som du.
Georg Stenberg

Pris: 25 kr

Serveringsbricka
Tillverkad i svensk bjork.
Tal virme 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

En dag i taget

av Eva Ejneborn

De forsta hundra blogg-
inlaggen.

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

e 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

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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FORBUNDET

Ny verksamhetsplan ar klar

En ny verksamhetsplan for 2020 ar klar. Den antogs vid forbundssty-
relsens mote i januari. Planen innehaller lopande verksamhet bade
internt och externt samt tidsbegransade aktiviteter och projekt.

De externa aktiviteterna som riktas mot medlemmar, allmidnheten, beslutsfatta-
re med flera omfattar flera omriden. Nagra exempel dr att vi uppmirksammar
Virldsparkingsondagen, har Parkinsonlinjen-Jourtelefonen och arrangerar semi-
narier om Parkinson i komplikationsfas.

Till de interna aktiviteterna hor bide regionala méten med linsféreningarna,
som foljer sjukvirdsregionernas indelning, och ordférandekonferensen i Stor-
forsen hosten 2020. Men hit riknar vi ocksd ett antal utbildningar fér webbre-
daktorer, medlemsregisteransvariga och linens informatorer. Gemensamt for
utbildningarna ér att de kommer att genomforas ute i linsforeningarna med st6d
av central medverkan. Nédgra exempel:

Under de senaste 5-6 dren har forbundet genomfort en informatorsutbildning.
Avsikten dr att ge medlemmar stod for att kunna ge information till anstillda
pa dldreboenden, och andra anstillda inom olika omraden dir personer med
Parkinson ir berorda.

Forbundsstyrelsen har nu fattat beslut att utbildningen ska foérindras sa den
erbjuds mer lokalt vilket innebir att den kan genomféras utan dvernattning.

Det innebir en dag med utbildning fran ki 1o till 16 samt en uppfoljning cirka 1
manad senare kil 13 till 16.

Det innebir att varje linsférening kan anmila 6nskemal till férbundets kansli
att man vill ha en utbildning till sitt geografiska omrade. Cirka s-8 personer ir ett
idealiskt antal.

Detta var bara nagra axplock ur verksamhetsplanen. De stora informations/
kommunikationskanalerna fran férbundet ar Parkinsonjournalen, webbsidan
och poddarna.

GUNN FRANZEN LJUNG

Insamling pa Facebook

NU KAN DU som finns pa Facebook skapa en egen insamling till Parkinsonfonden
cller Parkinsonférbundet. Vilj hur mycket pengar som du vill samla in och bjud
in dina facebookvinner att delta. Insamlingen kan goras till din egen eller nigon
annans hogtidsdag, och kan vara ett alternativ till presenter. Under tiden som in-
samlingen pagar ser man hur den vixer.

Minnesord Terje Helland

UPPSALA PARKINSONFORENINGS ORDFORANDE Tcrje Hel-
land har avlidit i en alder av 68 dr. Han sorjs nirmast av
barn, barnbarn och mor. Han har kimpat mot sin sjuk-
dom som accelererat under det senaste dret. Han har varit
en drivande kraft frin forsta dagen han valdes in i styrel-
sen som vice ordférande 2014. Aret efter, 2015 6vertog han
ordférandeklubban och han har dven haft uppdrag som
suppleant i Parkinsonférbundets styrelse.

Terje limnar ett stort tomrum efter sig och vi kommer
att sakna de gemytliga styrelsemétena som han bjod upp

till i sitt hem pa Storgatan. GORAN EINARSSON
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Hor av dig, du behovs

Ar du intresserad av att engagera dig i en lokalfor-
ening? Du behdvs. Har skriver tva medlemmar om
utmaningen i att hitta styrelseledamater.

Sa var det dags igen att ssmmankalla valberedningar i hela
landet och piborja sokandet med att hitta nya styrelseleda-
moter. Men det dr trogt for de flesta och det ér fa som stl-
ler upp.

Varfor r det sa svart att rekrytera nya medlemmar
till styrelserna? Efter atta tillfrigade hade vi lika minga
nej-svar.

Ingen tycker sig ha tid — men hur mycket tid tar styrelse-
arbetet egentligen? Vi gér en uppskattning pa ungefir en
till fem timmar i manaden, beroende pd hur minga aktivi-
teter man har i féreningen.

I samband med arrangemang som exempelvis Virldspar-
kinsondagen, foreldsningar och s vidare kan det krévas lite
mer tid.

Styrelsen kan ju ocksa delegera och inspirera medlemmar
som inte sitter med i styrelsen att hjilpa till. Vilket kan gora
att de som hjilper till far en inblick i styrelsens arbete och
blir potentiella valbara styrelseledaméter efter ett tag.

Medelaldern i upplandstyrelsen dr 7o plus och nagra
borde kunna fa limna stafettpinnen vidare till nigon ny,
yngre medlem som kommer med kraft, energi och nya
idéer.

Hur blir det om ingen vill ta ansvar? Kommer bade regi-
onforeningar och lokala féreningar att liggas i trida da?
Blir det en fara f6r oss parkinsonpatienter om sa sker?

Vem stiller upp och hjilper till att gora var rost hord,
och sprida information om Parkinson?

Ar du intresserad att stilla upp, sa hor av dig!
LENA GARDH SJOMAN
BRITT-MARIE ERIKSSON

Atypisk parkinsonism

Foljande sjukdomar ar de man vanligtvis kallar
atypisk parkinsonism:

o MSA Multipel System Atrofi

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

KONTAKTPERSON
ATYPISK PARKINSONISM

Du som ar anhorig, eller som sjalv ar drabbad -
behdver du ndgon att prata med? Ring till for-
bundets kontaktperson 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/&r.
ANHORIG/STODMEDLEM: 100 kr/ar (exklusive Parkinsonjournalen). Bankgiro: 438-1729

Parkinsonférbundet &r medlem i Funktionsratt Sverige, 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
Vakant

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
Strémvagen 13

825 30 Iggesund
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
Vakant

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

STIFTELSEN

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

Plusgiro 90 07 94-9
Bankgiro 900-7949

PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND
Ordforande Lennart Pettersson

Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

lennartpettersson1@yahoo.se

www.parkinsonfonden.se

Nr1
Nr 2
Nr 3
Nr 4

3 mm utfall runt om

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

Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm

Parkinson
Forbundet

Parkinson Vastra Sverige
Svante Omnéus
Storgatan 53

411 38 Géteborg
0311343 42

0708-8135 18

Parkinson Vasternorrland
Roger A Akerblom
Havrevdgen 9

873 40 Bollstabruk

0730 77 58 62

Parkinson Orebro

Eva Britt Runfeldt
Idrottsvdgen 12 lgh 1202
702 32 Orebro

0730-39 49 90

Parkinson Ostergétland
Thomas Berggren
Odegérdsgatan 34 lgh 1201
587 24 Linkdping

0762-97 81 20

Parkinsonjournalen 2020

Materialdag Utgivning
3 februari 3 mars
4 maj 8 juni
28 augusti

1 november

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

yngre.

Kontaktpersoner:

Asa Holmgren

0703-47 75 85
asaholmgrenéé@gmail.com

Lena Schalin
0703-43 3379
midwife_le@hotmail.com

Manga foreningar genomfor
arsméten just nu och vissa
ordforandebyten kan ha skett
efter var pressldggning.

28 september
10 december

1/1 sida 21400 kr
1/2 sida 11400 kr
1/4 sida 5900 kr

1/8 sida 2900 kr

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

For placering omslag, helt uppslag samt

ibladning kontakta Parkinsonjournalen for

matt och priser.
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ParkinsonJournalen
Skeppargatan 52, nb

114 58 Stockholm

NATVERKET
DANS FOR

PARKINSON
SVERIGE

Danslager Dans for Parkinson 2020

Boka in arets datum for danslager i din kalender redan nu!

Vi erbjuder dagar fyllda av dansgladje, gemenskap och trevlig
miljo med erfarna danspedagoger i metoden Dance for PD®.
Vill du prova pa dans och traffa andra dansdeltagare fran olika
delar av Sverige, da ar danslager just for dig! Alla ror pa sig
utifran sina egna forutsattningar!

Hall utkik pa Parkinsonférbundets webbsida for information
och anmalningsférfarande.

Innehall: Dansklasser - Olika dansworkshops - Foreldsningar -
Utflykt - Mingelkvall

Datum: 14 - 17 juni, Adelfors folkhdgskola, Smaland
18 - 20 september, Vikarbyn, Dalarna

Kontakt:
Katarzyna Filipowicz Asa N. Astrém
Region Jonkdpings lan Balettakademien Stockholm

katarzyna.filipowicz@rijl.se (danslager i Smaland)
asa.n.astrom@folkuniversitet.se (danslager i Dalarna)

Arrangor: Natverket Dans for Parkinson, Region Jonkopings lan,
Balettakademien Stockholm i samarbete med lokala och privata aktorer samt
med stod fran Parkinsonforbundet, Sparbankstiftelse




