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Egenvard ar viktigt
— for din egen skull

ad far dig att mé bra? I det hér
numret av Parkinsonjournalen har
vi tittat ndrmare pa nagra aktivite-
ter som ar positiva for ens vilma-
ende. Sedan tidigare vet vi genom
forskning att olika typer av fysisk aktivitet ar
bra for alla, men sérskilt viktigt for personer
med Parkinsons sjukdom. I en artikel om Dans
for Parkinson far tva medlemmar som varit

pa danslager i sommar berétta om sin upple-
velse av lagret och dansens betydelse for deras
maéende.

FOR EGEN DEL har det hér dret varit bade upp
och ner vad det giller personliga maendet. Pa
grund av knébesvir, artros och vitskefyllda
cystor, har jag dessvirre inte kunnat trdna vare
sig boxning eller bordtennis under en tid.
Det 4r ndgot som haft en negativ inverkan pa
bade humor och min fysik. Jag har blivit myck-
et stelare och fatt en haltande gangstil. Efter
N atskilliga besok pa vardcentralen, hos fysiote-

\ rapeuten och rontgen av knit har jag antli-
gen fatt remiss till ortopeden och invéntar
nu med viss otélighet att bli kallad.

NAVAL, DET FINNS ju andra saker att gora
dven om jag inte kan del av den ordinarie
trdningen. Stavgang funkar ganska bra
och ménga moment som kors pa box-
ningspassen kan jag gora sjilv. Inte lika

roligt men nédvéndig "egenvard” for att
ma bra.

Toppen!

Att Iasa om alla aktiviteter som Parkin-
sonféreningar runt om landet bjuder in
till. Det betyder mycket fér manga som
varit medlemmar lange, men framfor allt
for nya medlemmar som nu far en moj-
lighet att bli en del av gemenskapen.
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I det hdr numret far ldsarna ta del av en nyli-
gen presenterad forskningsstudie om egen-
vard. Begreppet egenvérd syftar pd hur man
som individ kan hantera sin sjukdom. Genom
att sjilv vara aktiv sa ldnge man orkar och kan,
vilja den tradning som passar bast, dta lamplig
kost, ha koll pd medicin och vilken nivéa som ér
bést, kan man sjilv vara med och paverka sin
egen hilsa.

Det ar dock inte bara fysiska ovningar som ar
viktigt. Att finnas i ett sammanhang, att prata
med likasinnade och ha sociala kontakter ar
ocksa ndgot som fir ménga av oss att ma bra.
Via véra sociala kanaler finns det flera grupper
dar personer med Parkinsons sjukdom utbyter
erfarenhet, ger rad eller bara peppar varandra.

PARKINSON STOCKHOLM HAR startat samtals-
grupper dir medlemmar far mojlighet att
prata med andra i liknande situationer, utbyta
erfarenheter och ge varandra rad eller stott-
ning. Las garna artikeln dir Karin Nordborg,
ordférande, och Tina Sommarlund, kanslist,
berattar om hur Parkinson Stockholm planerat
upplagg och indelning av grupper och vad som
ar viktigt for att samtalsledarna ska klara av sin
roll.

Arn-hwna frmgsm

Eva-Lena Jansson
Foérbundsordférande

Botten!

Langa handlaggningstider hos kommuner och
Forsakringskassan gor att personer i behov av
stod och service enligt LSS (Lagen om stéd och
service) kan fa vanta alldeles for lange pa ett be-
slut. Ratten att kunna leva ett fullvardigt liv, trots
sjukdom och funktionshinder, maste tryggas!
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Portratte
Lin Zhang Freund
PingPongParkinson har
tagit parkinsonvarlden
med storm. Och nu har Lin
Zhang Freund startat en
webbsida fér PingPong-
Parkinson Sverige.
Lin, som vaxte upp i bord-
tennisens Kina, har dess-

| utom deltagit i parkinson-
VM i pingis - och tagit
guld!
- Jag mar sa bra av bord-
tennis, bade fysiskt och
psykiskt, sager hon.

»1rdning dr lika viktigt som
mediciner nar man har
e e o™ Parkinson, sd ska du

_prisaceforsiae fortsitta att ma bra gr
s v det bara att bita i det
sura dgpplet och rora
pa kroppen.«
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Antligen natverkstraff

Samling av alla deltagarna infér helgens natverkstraff den 2-4 september. Langst fram Seren Ravnskov som var en av fredagens inledningstalare.

FOTO: JENNY LUNDSTROM

med Yngre Parkinson

Yngre Parkinson ar ett nitverk
for personer med Parkinson,
och som ér 67 ar eller yngre. Nu
har det éntligen kunnat hallas
en forsta fysisk natverkstraff
efter pandemin - i Lillsved pa
Varmdo forsta helgen i sep-
tember

NATVERK. Yngre Parkinson ver-
kar inom Parkinsonforbundet
och arbetar i ett ndtverk for
yngre personer med Parkinson.
Syftet dr att starka dem genom
att ge dem verktyg och kunskap
att hantera livet med Parkinson
samt skapa motesarenor.

Malet med nétverket dr att
stodja, informera och inspirera

varandra inom natverket och att:
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» Skapa plattformar for att driva
aktuella fragor och utvecklings-
fragor

» Ge fler mojlighet att ta del av
aktuell forskning

» Skapa mojligheter att mota
personer i samma situation

) Belysa problematiken med att
vara ung och fa Parkinson

» Skapa en mojlighet att fa juri-
disk radgivning

) Vara ett ansikte utit

» Bli fler medlemmar

» Jobba med olika projekt for
att skapa mojligheter for fler att
engagera sig i natverket

» Ha roligt tillsammans!

SEDAN FLERA AR brukar med-
lemmar som tillhor gruppen

Yngre Parkinson traffas varje

ar for att utbyta erfarenheter
med varandra, prova pa olika
traningsformer, inhamta kun-
skap i olika seminarier, med
mera. Dock har det inte gatt att
genomfora en fysisk traff de
senaste tva aren pa grund av
pandemin, men nu var det antli-
gen dags.

Det praktiska arbetet i nat-
verket leds av en styrgrupp som
utses av Parkinsonforbundets
styrelse och bestér av personer
fran hela landet. I styrgruppen
ingar: Asa Simu Holmgren,
Luled, Lena Schalin, Vellinge,
Britta Djurberg, Gavle, Anneli
Malm, Burtrask, och Lena
Gardh Sjoman, Enkoping. Infor

traffen i Lillsved hade gruppen
aven haft hjalp av medlemmar-
na Per Olsson, Gavle, och Eva
Ejneborn, Sollentuna.

TRAFFEN INLEDDES PA fredagen
av Asa Simu Holmgren som hil-
sade alla deltagare vilkomna,
varefter en historisk exposé
forevisades om bakgrunden till
medlemsgruppen Yngre Parkin-
son. Inte séllan 4r det svara
fragor som man stélls infor i
samband med beskedet om
Parkinson nar man fortfarande
iriarbetsfor alder.

Direfter holl var ordférande
Eva-Lena Jansson och under-
tecknad en presentation om
forbundets verksamhet och


mailto:anna.wedin@parkinsonforbundet.se
https://parkinsonforbundet.se/

Fokuserapavad du kan gova - intevad duinte kan.

(Seren Ravnskov)
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Yngre Parkinsons styrgrupp, fran vinster: Britta Djurberg, Asa Simu Holmgren, Anneli Malm, Lena Gardh Sjé-
man och Lena Schalin. Sittande: Inge Nordqvist, Lena Schalins man som hjalpte till med traffen. roro: jenny Lunpstrom

aktuella fragor samt den opini-
onsbildning som drivs av for-
bundet.

I nummer 2 av Parkinsonjour-
nalen, som publicerades i juni,
laste vi om medlemmen Sgren
Ravnskov, som intervjuades i

portréttet: "Omojligt dr ett ord
som vi bara hittat pa”, sade han.
Sgren har definitivt manga
bollar i luften och larde sig jong-
lera trots sin sjukdom. Han &r
en sann inspirator och i samtals-
dialog infor deltagarna svarade

Sgren pa allas fragor, samt redo-
gjorde tydligt f6r hur han ser pa
livet nar man har Parkinsons
sjukdom. "Fokusera pd vad du
kan gora - inte vad du inte kan”,
ar Sgrens devis.

Med det i minnet var det dags

-

Ordférande Eva-Lena Jansson
presenterade forbundets verk-
samhet.

Asa Simu Holmgren hilsade alla
valkomna.

for frivilliga aktiviteter, vilket
innebar egen tid for vila, reflek-
tion eller trdning i ndgon av
Lillsveds ménga idrottsanlagg-
ningar.

Kvillen bjod pa mingel och
middag, med nitverkande och
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AKTUELLT

Bordtennis ar en bra och viktig aktivitet med manga muskelrérelser. Hér trinar deltagarna fore middagen pa fredagen.

valkomnande av nya medlem-
mar som inte tidigare deltagit i
nétverkstraffar.

LORDAGEN STARTADES FOR mor-
gonpigga antingen med pro-
menad, som leddes av Anneli
Malm, eller yogapass med
Isabelle Bede. Efter frukost
inleddes gruppdiskussioner dar
deltagarna kunde vilja mellan
viktiga fragestallningar med
teman: Att ha ett bra liv med
Mr P, Att vara anhorig, Tio goda
rad, Sadant vi inte pratar om,
samt Om mediciner och andra
funderingar. Fragestallningar
som med fordel kan diskuteras
gruppvis och ventileras tillsam-
mans for att ge stod och rad till
varandra.

ETT AV HUVUDFOREDRAGEN holls
av Sara Riggare. Hon delade
med sig av sin resa med Mr P.
Sara Riggare ar utbildad civilin-
genjor i kemi. Hon ér forskare
och disputerade i varas med sin
avhandling om ”Personal Sci-
ence in Parkinson’s Disease - a
patient-led research study”.
Disputationen skedde vid Rad-
boud University i Nijmegen,
Nederlianderna, och handledare
var professor Bas Bloem. Sara
har levt med Parkinson i mer
dn 30 ar och formedlar tydligt
budskapet att det &r viktigt med
“egenvard”. Hon sdger:

- For oss som lever med
Parkinson handlar egenvard
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Lars Ersdng, Parkinson Orebro och Sgren Ravnskov, Parkinson Stock-

holm, sammanstralade och utbytte erfarenheter.

framfor allt om 4M: Medicine-
ring, Mat, Motion och Mental
hilsa.

Vill du veta mer om vad egen-
vard innebdr, lds Saras artikel pa
sidorna 34-35.

Till arets forebild valdes Sara
Riggare, som erholl ett smycke

FOTO: JENNY LUNDSTROM

av styrgruppen i Yngre Parkin-
son med inskriptionen ”Strong
women”. Det skriver vi alla defi-
nitivt under pa att Sara &r!

DAREFTER VAR DET pingistréi—
ning med medlemmarna Erik
Astrand och Lin Zhang Freund,

FOTO: JENNY LUNDSTROM

som deltagit i flera nationella
som internationella turneringar
i parkinsonpingis. Lordagen
avslutades med valfria aktivite-
ter som boule, kubb och pingis
innan gemensam middag intogs
med musikunderhéllning av
bandet Soul Sisters.

SONDAGEN STARTADES | ottan
med promenad med Anneli
eller yoga med Isabelle. Under
den 6vriga dagen gavs utrymme
for samtal och reflektioner fran
gardagen.

Natverkstriffens avslutande
foredragning gavs av Eva Hel-
mersson under rubriken: Om att
kéinna sig frisk fast man ar sjuk!

Foredraget tog sin grund ur
Evas bok ”Sta upp, sitt ner, ga
vidare!”, som handlar just om
att kdnna sig frisk, trots att man
ar sjuk. Hennes bok vinder sig
till personer med en kronisk
sjukdom, men &ven till anhoriga
som har ndgon i sin niarhet som
lever med sjukdom. Eva Hel-
mersson har patientperspektivet
i fokus da hon har den kroniska
sjukdomen multipel skleros, MS.

TACK TILL STYRGRUPPEN iYngre
Parkinson for arrangemanget
av en efterldngtad natverkstraff.
Nu hoppas vi pa att pandemin
haéller sigi schack och att Yngre
Parkinson kan motas till nét-
verkstraff dven nésta ar.

Jenny Lundstrom

Generalsekreterare



Upprop for en likvardig vard

Debattkvall med politiker for en mer rattvis vard i Harnésand

Ett 60-tal medlemmar fran
Parkinson Hirnésand-Kramfors
-Solleftea och andra férening-
ar inom Funktionsratt Harn6-
sand samlades i augusti pa
Varsta Diakonigard for en tva
timmar lIang debattkvill med
kommun- och regionpolitiker.

HARNOSAND. Arrangemanget fick
stor uppslutning och extrastolar
fick sdttas fram innan under-
tecknad hilsade valkommen.

I panelen satt Elina Backlund
Arab, regionrad (Socialdemo-
kraterna), Pia Lundin, oppo-
sitionsrad (Sjukvardspartiet),
samt fran kommunen Krister
Mc Carthy, ordforande i social-
namnden, och Margareta Tjirn-
lund, andre vice ordforande i
socialndmnden (Moderaterna).

Det var en bra uppstillning
med politiker och med Anders
Bergman, kind radiorost i Har-
nosand, som debattledare.

Infor kvallen hade de enskilda
foreningarna samlats och vas-
kat fram ett 30-tal fragor som
ansags vara viktiga i drets valro-
relse och som man ville ha svar
pa. Sjukvarden, omsorgen och
andra vilfardsfragor dr ju avgo-
rande for att vara medlemmar
ska kunna fa en bittre vardag
anidag.

Sammantaget visade foren-
ingarnas fragor och politikernas
svar att det dterstar en del innan
vihar en vard pa likvéardiga vill-
kor och som ir tillganglig for
alla.

EXEMPEL PA FRAGOR som disku-
terades var brister i kommunika-
tion, information och bemétan-
de nar det géller ménniskor med
olika funktionsnedsattningar.
Inom omsorgen diskuterades
ocksa det planerade nya dldre-
boendet i Hiarnosand och var
det ska byggas. Det ar ett dldre-

Stolarna rackte néatt och jamt till
eftersom intresset var stort.

FOTO: UNO GRADIN

boende for sirskilda behov dar
platsen maste anpassas efter de
boendes speciella behov. Mode-
raterna vill ha ett privat alter-
nativ men Socialdemokraterna
vill ha ett kommunalt boende.
Var det ska byggas ar dnnu inte
bestamt.

Inneborden i begreppet ”god
och ndra vard” vickte ocksa
diskussion om hur det ska for-
verkligas med tanke pa svarig-
heterna med att rekrytera vard-
personal i hela regionen.

DET ENGAGEMANG OCH den
aktivitet som medlemmarna i
Hiarnosand har visat genom alla
de fragor som tagits fram infor
motet kommer att vara virde-
fulla for att se hur partierna i
den pagéaende valrorelsen kom-
mer att stilla sig i vara fragor.
Lennart Moberg
Ordférande i Parkinson
Harnésand-Kramfors-Solleftea
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Malargarden

B
Rehabilitering som gér skillnad
Rehabilitering i naturskdon miljo.

Hos oss moter du mycket kunnig och engagerad
personal. | vara lokaler finns varmvattenbasséng, 34
grader, handikappanpassat gym och gymnastiksal.

Numera enklare remissférfarande. Remiss
skickas direkt till oss fér bedémning. Vi tar
dven emot elektroniska remisser via journal-
systemet TakeCare.

Nya program bérjar var tredje vecka. For mera in-
formation ring véar koordinator Lena 08-594 936 34
eller ring via vaxeln.
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Satsning pa samtalsgrupper

Lyckat forsok i Stockholm - manga ville utbyta erfarenheter

Karin Nordborg, ordférande,
Parkinson Stockholm.

Personer som har Parkinson
mar bra av att triiffa andra som
har Parkinson. Darfér har man
inom Parkinson Stockholm
satsat pa samtalsgrupper - ett
mycket lyckat forsok.

SAMTALSGRUPP. En av vara vikti-
gaste uppgifter i Parkinsonfor-
bundet ar att vi skapar mojlig-
heter att traffa andra som lever
med sjukdomen. Men att kunna
ses och utbyta erfarenheter med
andra som ar i samma situation
har varit sdrskilt svart de senas-
te ren pa grund av pandemin.
Vi fragade darfor vara med-
lemmar om de var intresserade
av att delta i en samtalsgrupp
och vifick ett enormt gensvar.
Det var sa manga som ville vara
med att vi fick tdnka till ordent-

econ

zeedome

Vi har produkter som ger dig

L |

mdjlighet till ett tillgéngligt och akfivt

liv.

Ta en titt pd var hemsida sé far du
veta mer.

4
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Tillsammans kan vi skapa 6kad frihet!
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ligt pa upplédgget innan vi ens
kunde sitta i ging. Satsningen
blev lyckad och vi vill garna dela
med oss av hur vi gjorde och
beritta om véra erfarenheter.

NAGOT AV DET fOrsta vi enades
om var att syftet med samtalen
skulle vara att hjilpa varandra
att ma béttre. Det finns mycket
man kan gora sjalv for att for-
béttra sitt mdende. Redan att
inga i en gemenskap med andra
som forstar hur man har det
okar vilbefinnandet. Det var
ocksa viktigt att formedla att
alla ar olika och har sin egen
variant av sjukdomen.

Viville alltsa att deltagarna
skulle dela med sig av egna erfa-
renheter snarare dn ge andra
rdd om hur de borde tinka och
gora. Aven om det ir viktigt att
fa berdtta hur det kdnns ville vi
inte att samtalen skulle fastna i
att dlta sdidant som inte gar att
fordndra utan foras i positiv och
konstruktiv anda. For att f3 lite
styrsel pa samtalen bestdmde
gruppen ett tema for varje gang.
Vid forsta traffen fick alla pre-
sentera sig och beritta kort om
sitt liv och sjukdomshistoria.
Andra teman var till exempel
”sd gor jag for att ma battre” och
"stresshantering”.

EFTERSOM OVER 100 personer
horde av sig behovde videlain i
flera grupper. Vi tror att mindre
grupper ar nddvandigt for att
alla ska kdnna sig bekvama och
fa tid att prata. Varje grupp fick
darfor ha maximalt 20 deltagare.

Vimarkte dock att det var ett
stort bortfall varje gang och att
grupperna darfor hade kunnat
vara storre fran borjan. Indel-
ningen gjordes sa att yrkesverk-
samma sattes i samma grupp
och annars utifran om man ville
ses dagtid eller kvallstid.

EFTER SAMRAD MED utbildade
kuratorer satte vi upp nagra enk-
la férhallningsregler f6r samta-
len. Nagra exempel:
» Endast personer med Parkin-
son ar med i rummet (inte anho-
riga)
D Var och en tar ansvar for sig
sjalv (det dr inte terapi)
D Vivisar varandra respekt,
generositet och 6dmjukhet
» Det som sdgs stannar i rummet
» Alla far tillfalle att prata och vi
avbryter inte
» Alla har ratt till sin egen histo-
ria och sina upplevelser
D Telefoner dr avstangda under
motet
» Man haller sig till de teman
som gruppen bestammer

For att se till att de ramar vi
satt for samtalen skulle foljas
hade vi en samtalsledare i varje
grupp. Samtalsledarna var per-
soner som sjélva har Parkinson
och som "landat” i sin diagnos.
Vi tyckte dven det var viktigt
att samtalsledarna hade en
positiv attityd. Eftersom sam-
talsledarna inte var utbildade
var det viktigt att de kunde dela
uppldgg och erfarenheter med
varandra.

VARA ERFARENHETER FRAN sam-
talen ar att det finns ett stort
behov av att ses och att sam-
talsgrupper ar en motesform
som uppskattats av deltagarna
och pa det hela taget fungerat
vildigt bra. Men vi tror att det
ar viktigt att gora syftet tydligt,
sdtta upp gemensamma regler
och utse ndgon att halla koll att
de foljs. Det behover inte vara
samma person som ar samtals-
ledare varje gang utan rollen
kan rotera.
Karin Nordborg
Ordférande, Parkinson Stockholm
Tina Sommarlund
Kanslist, Parkinson Stockholm



Viktigt med anhorigtraffar

Jonkdping igang efter pandemin - och nu blir det tva grupper

Parkinson Jonkdping startade, till-
sammans med Vuxenskolan, anhé-
rigtrdffar i januari 2019. Nu, efter

pandemin, dr gruppen igang igen.

JONKOPING. Parkinson drabbar hela
familjen och anhoriga gor ofta en
stor insats for att fa livet att fungera.
Att anhoriga far triffa andra i samma
situation for att utbyta erfarenheter
kan gora livet enklare f6r bade dem
och de med parkinsondiagnos.

Gruppen bestod vid starten av nio
personer, vilket ansags vara en lagom
storlek for att kunna fungera som en
grupp. Det forsta aret leddes samta-
len i anhdriggruppen av en konsulent
fran Vuxenskolan. Upplevelsen att
traffas var positiv och darfor beslots
om en fortsittning men dd i var egen
lokal.

Gruppen triffades en gang i mana-

den och temat var hur vi hade det i
vardagen.

UNDER PANDEMIN GJORDE gruppen
av naturliga skl en paus i verksam-
heten, men under varen 2022 star-
tade den igen. Sammankallande for
gruppen ar Gerhard Isakson, som ar
anhorig.

Eftersom intresset var stort att del-
ta startades en andra grupp av Vux-
enskolan, den pausades ocksa under
pandemin.

Naér dven den nu far en fortsittning
kommer Parkinson Jonkoping att ha
tva anhoriggrupper. Aven de med
diagnos har naturligtvis ett behov
att traffas och forsok har gjortsiden
riktningen men vi har annu inte fun-
nit formerna for detta.

Janos Dios
Lansordférande, Parkinson Jonkdping

- Jag tycker
att vi hittat
en bra form
fér vara mé-

= ten, vi har
trevligt men
kan ocksa
ldra av var-
andra, sager
Gerhard Isak-
|| son.
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Butiker: Oppettider 09:00-17:00

Kristianstad, Rorvdgen 10
Lomma, Tenngatan 2

ROLLZ MOTION RHYTHM

PARKINSONROLLATOR
SOM GAR ATT OMVANDLA TILL RULLSTOL

En lattmandvrerad rollator som kan anpassas efter personligt behov

med hjalp av 3 olika signaler.

Auditiv | Taktil | Visuell

2> Metronom - Den akustiska rytmen bidrar till att reglera ganghastigheten
() O -
~—" och ljudsignalerar till 6nskad stegfrekvens.

R

) Vibration - En diskret signal i handtagen som vibrerar rytmiskt i takt
— och som inte kan uppfattas av personer i narheten.

f;|;? Laser - En gron laserlinje projekteras pa marken. Den visuella signalen
= stimulerar inte bara till att bryta en frysning och forcerad gang, utan
forbattrar aven steglangden och ganghastigheten.

Las mer om Rollz Motion Rhythm, art.nr 84016 pa www.keepon.se
eller ring 040-41 07 80 for mer information.

Lev livet enklare

KEEP ON

Webbshop: keepon.se
Kundtjanst: 040-41 07 80
info@keepon.se
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AKTUELLT

Almedalen-
debatt omny
vardvalsmodell

For forsta gangen sedan 2019
genomfordes en ordinarie
Almedalsvecka, och fran
Parkinsonférbundet deltog var
ordférande Eva-Lena Jansson.

ALMEDALEN. Det var fullsatt i
Visby med manga som besokte
seminarier, lyssnade pa partile-
dartalen och knot nya kontak-
ter. Det gick utmarkt att ta del
av seminarierna savil analogt
som digitalt, och det finns dven
fortsatt mojlighet att ta del av
intressanta seminarier i efter-
hand via arrangorernas webb-
sidor.

Sjukvardens stod till personer
med kroniska sjukdomar var

ett av manga dmnen som lyftes.
Vid Folkhalsodalens semina-
rium "Minska glappet - hog tid
f6r en modern kronikervéard”
debatterades ett forslag om en
ny digital vardvalsmodell for
kroniker. Forslaget bygger pa en
rapport framtagen pa uppdrag
av lakemedelsforetaget Nordic
Infucare.

VID SEMINARIET, SOM modere-
rades av tidigare socialminister
Goran Hagglund (KD), deltog
riksdagsledamoterna Anders W
Jonsson (C) och Johan Hultberg
(M). Fran patientorganisatio-
ner deltog Eva-Lena Jansson
Parkinsonférbundet, och Tho-

Komigang med traningen!

Vi har
specialistkompetens

och lang erfarenhet av

parkinson.

Ljusa lokaler, lugn miljé

och harlig stamning!

Vi startar grupper
successivt under
terminen.

FURUHOJDEN

Precis den rehab du behover
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Varmt valkomna
att kontakta oss pa
086308350.

Furuhdjden Halsa och
Rehabcenter
Enhagsvagen 16
Taby

furuhojden.se

J L PA UPPDRAG AV
REGION STOCKHOLM

Seminarium i Almedalen om kronikervard. Deltog gjorde (fran vénster
till hdger): Samtalsledare Goran Hagglund, Thomas Magnusson, ord-
férande i Diabetes Sverige, Eva-Lena Jansson, ordforande i Parkinson-
férbundet, Johan Hultberg (M), och Anders W Jonsson (C), ledamoter i
socialutskottet, samt Magnus Fornstedt, Nordic Infucare.

mas Magnusson, ordforande
Diabetes Sverige.

Eva-Lena tydliggjorde bland
annat att forbundet valkom-
nar digitala 16sningar, men att
finansiering av en helt ny digital
vardvalsmodell riskerar att ta
pengar fran den ordinarie kroni-
kervarden.

-Denrisken kan vi inte ta.
Dessutom dr den avancerade
behandlingen for personer med
Parkinson fortfarande mycket
ojamlikt fordelad i Sverige och
det inte kan 16sas digitalt, sade
Eva-Lena Jansson som avslut-
ning pa seminariet.

Jenny Lundstrom

|
Ordlistan - med enkla férklaringar

| var ordlista hittar du enkla forkla-
ringar pa svara ord. Forklaringarna
ar forenklingar och inte en fullstan-
dig redogorelse av vad ordet inne-
bér. Det &r mycket viktigt att fraga
sin lakare eller annan sjukvards-
personal om det &r nagot man inte
forstar. Hela ordlistan hittar du pa
férbundets hemsida.

Alfa-synuklein, alfasynuklein

Ett dggvitedmne (protein) som
finns naturligt i alla nervéandar men
som ansamlas onormalt i vissa
nervceller hos personer med Par-
kinsons sjukdom och vissa andra
sjukdomar.

Bradykinesi

Nedséattning av rorelseférmaga
som tydligast yttrar sig genom
svarighet uppréatthalla storlek och

rytm i upprepade rorelser, till ex-
empel vid tandborstning och nar
man skar upp bréd. Se dven hy-
pokinesi.

On/off-fenomen

Svangningar i effekten av medi-
cinen, sa att man plotsligt vaxlar
mellan god rérlighet och stelhet.
Aven 6verrérlighet (dyskinesi) kan
forekomma under god rorlighet
som en biverkan av medicine-
ringen.

Parkinsonism

Rorelsestorning i form av forlang-
sammade rérelser samt muskelstel-
het och/eller skakningar
Sekundar parkinsonism
Parkinsonliknande symtom som
uppstar till foljd av exempelvis en
skallskada, en hjarntumoér eller bi-
verkningar av lakemedel.

Saringer du 1177 fran utlandet

VARDGUIDEN. Om du &r pa utlandssemester kan du inte ringa 1177 pa sam-
ma nummer som har hemma i Sverige. Med det har telefonnumret nar du

1177 fran utlandet: +46 77 111 77 0O.


https://furuhojden.se/
tel:+46%2077%C2%A0111%2077%2000

Tre fragor

il Janos Dios

varaiatt beddoma behoven.

Janos Dios ar ny ldns-
ordférande i Parkinson

Jonképing.

FOTO: SUZANNE DIOS

Service och hemtjinst: "Ju storre kommunen
ar, desto proftsigare kan bistandsbedomningen

b

@ Du ir nyinvald i Parkinsonjournalens
redaktionskommitté och du &r ocksa ny léns-
ordférande i Parkinson J6nkoping. Berdtta
mer om din bakgrund!

- Jag dr gift sedan 40 ar med Suzanne
som fick diagnosen Parkinson ar 2011. Vi
bor i Jonkoping och dr bdda medlemmar i
styrelsen for Parkinson Jonkoping sedan
2021, Suzanne som sekreterare och jag som
vice ordférande 2021 och fran 2022 ordfo-
rande. Vi har en dotter som snart blir 40 ar,
en dotterson pa fyra ar samt en hund pa sex
ar. Var hund heter Yoda och dr en Bichon
Havanais.

-Jag dr 65 &r och har arbetat som ekono-
michef, konsult och revisor i ett antal olika
kommuner. Mitt sista jobb fore pensionen
var i Jonkopings kommun dér jag var eko-
nomichef for socialforvaltningen.

@ Du har en gedigen yrkesbakgrund fran
socialférvaltningar i kommuner. Hur bedé-
mer du att socialréttsliga fragor kring stéd
och service och hemtjanst for personer med
Parkinsons sjukdom prioriteras i olika kom-
muner?

- Min erfarenhet dr generellt att ju stor-
re kommunen ir, desto proffsigare kan
bistdndsbedémningen vara i att bedoma
behoven. I en storre organisation okar
chansen att det finns nédvindiga kunska-
per om Parkinson.

- Nar det giller utférandet i hemtjanst
och dldreboenden, har ju dessa sd stor
personalomséttning att de har svart, i alla
kommuner, att hélla kunskaperna vid liv.
Darfor hoppas jag mycket pa pagéende
informationsprojekt for personal i dldre-
omsorgen.

@ Du har sikert manga idéer och férslag
pa @mnen och artiklar som vi kan ta upp i
Parkinsonjournalen. Kan du nimna nadgon?

- Jag skulle vilja ha mer kring forskning
om Parkinson, vilka framsteg gors och vad
tror expertisen? Lite populdrvetenskapligt.

Jenny Lundstrom
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PORTRATTET

”Jag mar bra
av atttrana

bordtennis”

Lin Zhang Freund vill lara sig nya saker hela tiden, eftersom hon tycker att hjarnan
ar sa fantastisk.

- Historia, konst, kultur, papperskemi, vetenskap, sprak, sager hon.

Men overst for Kinafédda Lin star bordtennistraning.

- Jag mar sa bra av det, bade fysiskt och psykiskt.

TEXT OCH FOTO JENNY LUNDSTROM

in Zhang Freund dr f6dd och uppvuxen i Peking. Skol-
gangen priglades av disciplin och med respekt for
lararna.
- Man sade inte emot ldraren, berittar Lin.
Nar skoldagarna var slut bestaimde min familj
att jag dven skulle lara mig kalligrafi och skon-
skrift. Det ar en hogt ansedd kunskap i Kina som
innebar intensiv och koncentrerad traning. Lararnai
kalligrafi tituleras "maéstare”.

- Jag skulle tridna varje dag och pé 16rdagarna skulle
jag visa upp mina arbeten for min larare, berattar Lin
vidare.

Dahénde det att ldraren sdg att hon inte hunnit med
sin traning varje dag under veckan utan att hon suttit
febrilt pa fredagskvillen for att fa ihop allt inf6r uppvis-
ningen pa lordagen. Lararen sade da:

- Jag ser att du har gjort allt pa en kvill och inte trinat
varje dag som jag sagt att du ska gora. Det ldrde mig att
jag vet att jag klarar intensivt arbete pa kort tid, men

12 PARKINSONJOURNALEN NR 3 2022

ocksa hur viktigt det dr att géra nagot, dven om det &r
lite, i form av trining varje dag. Rutiner ar viktigt. Jag
har i grunden ett bra sjalvfortroende och vilar tryggt i
det, sager Lin.

Hur kom det sig att det blev Sverige fér dig?

- Jag flyttade hit for kirlekens skull. Min forste make
traffade jag pa universitetet i Peking. Han var utbytes-
student fran Sverige och studerade det kinesiska spra-
ket och hade nog tinkt att stanna kvar och bosdtta sig i
Kina. Men jag var nyfiken pa vérldens linder och ville
girnaresa. Jag studerade engelska pa universitetet i
Peking och forstod att ménga i varlden kunde engelska
och dérfor var det bra att kunna engelska. Jag reste forst
tillsammans med min yngre syster till var pappa som
flyttat till Los Angeles under tidigt 1970-tal. Han skilde
sig frin min mamma, vilket var ovanligt pa den tiden,
sarskilt i Kina.

Pappa var utbildad larare i kemi och gifte om sig med
en amerikansk kvinna som var akademiker och pro-



i
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Lin Zhang Freund, Sverige, och Maik Giihmann, Tyskland, tog
guld i mixed dubbel vid PingPongParkinson German Open 2022.




PORTRATTET

fessor i kvinnohistoria. Av henne larde Lin sig att hon
kunde bli vad hon ville. Systern bestaimde sig for att
bosatta sig i USA och blev kvar dir. Men Lin kinde att
Sverige passade henne battre och hon ville dessutom
klara sig sjélv.

- Det finns ett socialt trygghetssystem i Sverige som
USA inte alls har. Utbildning i USA &r ocksa vildigt
kostsam, till skillnad fran Sverige. Dessutom tycker jag
det svenska spraket ir sd vackert. Det later som man
sjunger nér man talar svenska, sdger Lin. Min dldre bror
flyttade ocksa till Sverige, ndrmare bestdmt till Skane
dér han arbetar med hastar.

N&r du kom till Sverige under tidigt 1980-tal laste du
forst svenska pa SFI, sedan utbildade du dig inom kontor
och distribution, darefter tog du en examen som konser-
vator pa Géteborgs universitet, och under tiden fodde du
tva barn som du har med din nuvarande make. Varifran
hamtar du kraften och energin?

- Jag tinker inte sd utan jag bara gor for att det ger sa
mycket glddje och energi att lira sig nya saker. Du byg-
ger upp din egen styrka av det. Sverige &r sa fantastiskt
att du kan bli och utbilda dig till vad du vill, och nér du
villilivet. Och nir jag fick barn gav det annu mer gladje
och mening i livet. Jag har en fantastisk make, Peter,
som ar en mycket barnkir pappa. Jag tog min fil kand
samma ar som min son foddes, 1996.

Ditt arbete som konservator, vad innebér det?

- Det kan vara att restaurera och aterstélla dyrbara
bocker och konstverk. Jag har arbetat pa Nationalmu-
seum, Moderna museet, Ostasiatiska museet med flera.
Jag har alltid jobbat mycket och varit priviligierad da jag
aldrig varit sjuk. Mitt arbete har alltid varit valdigt vik-
tigt for mig, och i min roll som konservator kan jag sitta
itimmar med ett svart arbete, och da glommer jag tid
och rum. Jag har ocksa varit fackligt aktivi manga ari
DIK-férbundet, vilket innebar méanga konfliktslosning-
ar och attjag hjilpt andra som varit forfordelade i olika
situationer i arbetslivet.

Na&r upptackte du att du hade Parkinson?

- Det tog flera ar att fi en diagnos. Det borjade med
attjag fick valdigt ont i ryggen. Jag var stel och hela
hoger sida av kroppen och hoger arm fungerade inte
som jag ville. Jag hade inga skakningar, men mairkte att
min handstil blev mindre och mindre nir jag skrev och
det tog tid att knyta skosndren.

- Jag gick till en arbetsterapeut for jag trodde att mitt
ryggont hade att gora med att jag arbetat lange med
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Jag deltogi en pilotstudie som skulle analysera
effekten av bordtennistrining for personer med
Parkinson. Det lade grundenctill en fortsatt tvi-

ning. Man madr sd bra!

bojd rygg vid skrivbordet. Jag gick
till en naprapat och till en akupunk-
tor, trots att jag dr radd for nélar. Jag
gjorde hilsokontroller i sdvil Sverige
som Kina. Jag provade allt men ingen
hittade ndgot fel. Mitt skande efter
svar borjade redan 2002. Alla svar
jag fick var att jag var frisk och inget
fanns att hamta i min journal.

-2005,2006 var det stora omor-
ganisationer pa mitt jobb och jag
engagerade mig mycket fackligt i
DIK-forbundet. Jag hade ansvar och
allt blev bade fysiskt och psykiskt
kravande. Stressen pd jobbet forvér-
rade min situation.

Din svédrmor bokade ett méte hos
en pensionerad neurolog som hon
kdnde privat, berdtta om det.

-Han hade gétt i pension men bokade in ett méte
med mig. Efter det motet borjade det handa saker. Han
sade: Du har Parkinson, jag ar 99 procent saker! Nir jag
efter en tid kom till neurologen Johan Berg bekréftade
han med en diagnos att jag hade Parkinson.

- Det var den 4 november 2014. Den dagen glommer
jag aldrig! Jag forstod ocksd av neurologen att jag maste
slappa taget om prestigen om mitt arbete som det vik-
tigaste och i stéllet ldgga fokus pa vad jag kan gora for
att ma béttre. Jag borjade ldsa allt om Parkinson och
bestimde mig for att delta i en pilotstudie som skulle
analysera effekten av bordtennistraning for personer
med Parkinson. Det lade grunden till en fortsatt tré-
ning. Man mar s bra!

Bordtennis dr stort i Kina och sporten médkta popular.
Spelade du bordtennis redan som barn?

- Jag spelade mycket bordtennis pa rasterna i skolan.
Det ar vanligt och alla gor det i Kina eftersom sporten
ar stor. Men jag har aldrig tavlat eller tranat aktivt. Nu
blev det en traningsrutin for mig och mina bordtennis-
kompisar. Vi hade alla olika forutsittningar med var
Parkinson, men vi méadde alla s& mycket battre efter
trdningen, saval fysiskt som psykiskt.

Du har deltagit i VM i bordtennis fér personer med
Parkinson och du har ocksa startat en webbsida: Ping-
PongParkinson Sverige, beratta!

- Jag tycker det ér roligt att delta i VM i Parkinson-

pingis och deltog forra dret nir tivlingarna arrangera-

desiBerlin. Vi brukar vara 15 per-
soner som deltar fran Sverige. I
ar ar det VM i Pula, Kroatien, den
12-16 oktober. Tillsammans med
flera fran Sverige kommer jag att
deltaitavlingarna.
PingPongParkinson etablerades
i New York 2017 av kompositoren
och musikern Nenad Bach tillsam-
mans med den ideella organisa-
tionen Westchester Table Tennis
Center. Nenad Bach har Parkinson.
Malet ir att skapa en global idrotts-
rorelse som dr inkluderande och
stodjande for personer med Parkin-
son. Idrottsrorelsen finns i dver tio
lander och nu har Lin Zhang Fre-
und startat en webbsida for Ping-
PongParkinson Sverige:
www.pingpongparkinson.se.
Du har dven startat en lokal férening i norra Stockholm:
Parkinson Norrort. Var tréffas ni?

- Var moteslokal dr Malmgéarden i Sollentuna. Den
ligger i ndrheten av centrum. Vi traffas och pratar, har
foreldsningar och sé tranar vi bordtennis. Det gor vi
i Norra Strandskolans idrottshall. Inga forkunskaper
drnddvindiga och trdningen anpassas efter formaga.
Vispelar under ledning av den erfarne tranaren Lasse
Nésstrom fran Rotebro Bordtennisklubb. Alla ar val-
komna! avslutar Lin Zhang Freund.«

LIN ZHANG FREUND

D Namn: Lin Zhang Freund

D Alder: 64 ar

» Familj: Make och tva barn, 26 och 31 ar

D Karridr: Utbildad inom kontor och distribution, darefter
examen 1996 som konservator pa Géteborgs universi-
tet. Arbetar som papperskonservator med 75-procentig
tjanst.

D Bakgrund: F6dd och uppvuxen i Peking, Kina. Flyttade
till Sverige i 20-arsaldern

D Diagnos: Parkinsondiagnos den 4 november 2014

D Motto: Att alltid lara sig nya saker, garna varje dag.
Hjarnan ar fantastisk for den rymmer sa mycket. Huvud-
kontoret styr rérelserna, sa rér pa dig och goér vad du kan
varje dag, aven om det bara ar lite
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Hojt blodsocker leder

till forv

drratsymtom

Mycket tyder pa att forhojda blodsockervarden bidrar till ett snabbare forlopp
och forvarrade symtom vid Parkinsons sjukdom. Forskargruppen vill undersdka
dessa samband narmare for att hitta nya strategier for hur man kan behandla

eller férebygga Parkinsons sjukdom.

MOTTAGARE GESINE PAUL VISSE, DOCENT, LUNDS UNIVERSITET

ycket tyder pa att forhojda blodsocker-
virden bidrar till ett snabbare forlopp

vid Parkinsons sjukdom, och diabetes ar
numera erkidnd som en riskfaktor for sjuk-
domen.

Exakt hur forhojt blodsocker forsamrar sjukdomen
ir an sa ldnge oklart, men intressant nog finns det blod-
karlsforandringar i hjarnan vid sévél Parkinsons sjuk-
dom som vid diabetes. Hjiarnans blodkérl, med
en sammanlagd lingd pa 644 kilometer,
forsorjer nervcellerna med naring
och syrgas, samtidigt som skadli-
ga amnesomsattningsproduk-
ter forslas bort. En skada pa
blodkirlen torde forandra
hjarnans mikromiljé och
leda till nervcellskador
och inflammation.

Gesine Paul-
Visse.

160 000
KRONOR

VAR FORSKARGRUPP har
nu demonstrerat att for-
hojt blodsocker i djur-
modeller av Parkinsons
sjukdom leder till forvar-
rade symtom. Vi har ocksa
pavisat att hjarnans blod-
karlsviggar samtidigt far en
okad genomslapplighet. Dessa
forandringar kan ses redan tidigt i
sjukdomsforloppet och medfor en akti-

Diabetes - en riskfaktor
parklnsonpat nter.
OCK o710

vering av pericyter, en celltyp som finns kring de minsta
blodkirlen i hjarnan. Mycket tyder pa att detta paverkar
till exempel typen och graden av den inflammation som
upptrader i ssmband med Parkinsons sjukdom.

Viundersoker nu dessa blodkarlsforandringar vidare
genom att kombinera kliniskt relevanta modeller av
Parkinsons sjukdom och diabetes typ 2 och undersoker
om ett lakemedel mot diabetes, Exendin 4, som redan

anvinds vid Parkinsons sjukdom, kan dterstilla

blodkérlens funktion.

Samtidigt undersoks om dessa
forandringar kan detekteras med
hjélp av olika biomarkorer i
ryggmargsvatskan i djur-

modeller med och utan
diabetes och diabetesbe-
handling.

FORHOPPNINGEN AR att
forskningen ska oka
kunskapen om sam-
bandet mellan &mnes-
omsattningssjukdomar
och neurodegeneration
och att detta ska leda till
nya strategier for hur man
kan behandla eller forebygga
sjukdomar som Parkinsons sjuk-
dom.«
Beviljat anslag: 160 000 kronor.

Stiftelsen Parkinsonforbundets forskningsfond

Parkinsonforbundets forskningsfond delar arligen ut forskningsstipendier.
Ordférande: Lennart Pettersson  Telefon: 08-666 20 78
Adress: Box 24 217

104 51 Stockholm www.parkinsonfonden.se
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Plusgiro: 90 07 94-9
E-post: ordforande@parkinsonfonden.se  Bankgiro: 900-7949
Swish: 123 900 79 49

ekonomi@parkinsonfonden.se - mejla hit
for ekonomiska fragor
anslag@parkinsonfonden.se - mejla hit for
anslag och vetenskaplig rapportering
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Kan NMDA-receptorer
ge oss nya lakemedel?

NMDA-receptorer finns i nervcellerna och paverkar inflodet av kalciumjoner i cel-
lerna. Ett alltfor stort inflode av kalciumjoner bidrar till nervcellernas dod. En dalig
reglering av NMDA-receptorer | dopaminceller kan darfor bidra till symtomen vid

Parkinsons sjukdom.

MOTTAGARE: KARIMA CHERGUI, DOCENT, LEKTOR, INST FOR FYSIOLOGI OCH FARMAKOLOGI, KAROLINSKA INSTITUTET

arkinsons sjuk-

dom kanneteck-

nas av motoriska

storningar pa

grund av forlust av
hjarnceller som producerar
den neurologiska signalsub-
stansen dopamin.

Tyvirr saknas bromsme-
dicin och deidag anvinda
lakemedlen har biverkning-
ar eller forsamrad effekti-
vitetisena stadier av sjuk-
domen. Det dr darfor ange-
laget att bedriva forskning
som kan leda till utveckling av battre och mera effektiva
lakemedel med mindre biverkningar.

ETT SATT ATT gora det ar att forska kring substanser som
paverkar en typ av glutamatreceptorer och jonkanaler
som kallas NMDA-receptorer och som finns i nervceller
dér de paverkar inflodet av kalciumjoner i cellerna. Ett
alltfor stort inflode av kalciumjoner bidrar till nervcel-
lernas dod. En dalig reglering av NMDA-receptorer i
dopaminceller kan darfor bidra till forlust avdopamin-
producerande celler och till symtomen vid Parkinsons
sjukdom.

Tidigare resultat tyder pa att fordndringar av detta

Nervcellerna dér vid ett for stort inflode av kalciumjoner.

slag ger upphov till tidiga
tecken pa Parkinsons sjuk-
dom. Malet for det aktuella
projektet ar att med hjélp
av genetiska musmodeller
klarldgga om funktionen
hos NMDA-receptorerna
paverkas i dopaminceller

innan de dor. Karima
Chergui.
ETT VIKTIGT SYFTE med
forskningen &r att under-
I soka om en del av NMDA-
receptorn som kallas
GluN2D kan vara en mal-
tavla vid behandling av Parkinsons sjukdom. Gruppen
kommer att undersoka om substanser som paverkar
GluN2D minskar utvecklingen av motoriska och icke- 125 000
motoriska symptom och forlusten av dopaminceller. +160 000
Man kommer ocksa att undersdoka om moss, som
KRONOR

saknar genen for GluN2D, har mindre benégenhet

att utveckla parkinsonliknande symtom. Resultaten
kommer att ge ny kunskap som kan avgora om NMDA-
receptorer som innehaller GluN2D-komponenten kan
vara nya maltavlor for utveckling av likemedel mot
Parkinsons sjukdom.«

Beviljat anslag: 125 000 kronor (2020) och 160 000 kro-
nor (2021).

Ett sarskilt tack till dessa bidragsgivare

Vi tackar alldeles sarskilt
nedanstaende bidragsgi-
vare for ytterst uppskat-
tade gavor:
Telegrambolaget

i Karlstad

Yngve Jacobson, Partille
Halmstad
Handbollsférening
Lillemor Smedenvall,
Vaxtorp

Wolfgang Lendler, Storfors

Ge en gava till fonden!
Genom ditt stod till
Parkinsonfonden stéder
du aktivt lovande forskare
i Sverige, och du foérsak-
rar dig samtidigt om att

nya och viktiga forskar-
rén snabbare kommer till
nytta for dig sjalv och alla
andra drabbade. Parkin-
sonfonden &r ett sa kallat
90-konto, som kontrol-

leras genom Svensk In-
samlingskontroll. Du kan
ocksa stddja fonden via
autogiro. Uppgifter om
hur du skanker pengar till
fonden finns pa sidan 20.
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"Malet ir att forebygga

Professor Jia-Yi Li har fokuserat sin forskning pa att studera sjukdomsmeka-
nismer for rorelsestdrningar vid Parkinsons sjukdom. Malet ar att fa fram nya
terapeutiska lakemedel for att forebygga eller behandla sjukdomen.

Parkinsonfonden
ger arligen anslag
till olika forsknings-
projekt i landet. Lar
kanna forskarna
bakom dessa viktiga
projekt!

Na&r och hur vacktes ditt intresse for forskning?

- Det borjade nir jag studerade som géstforskare fran
Kina och sedan som doktorand vid G6teborgs universi-
tetiborjan av199o0-talet.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

-Vihar fokuserat pa att studera sjukdomsmekanis-
mer for rorelsestorningar, sasom Parkinsons och Hun-
tingtons sjukdomar under de senaste 20 aren.

- Ar 2008 rapporterade vi forst om en ny mekanism
vid Parkinsons sjukdom, dir vi fann att ett sjukdoms-
relaterat protein kunde spridas fran en cell till en annan
och fran ett organ till ett annat, till exempel fran tar-
men till hjarnan. Nu fokuserar vi huvudsakligen pa att

studera faktorer och triggers som kan initiera felveck-
ning, aggregation och forokning av proteiner vid Par-
kinsons sjukdom och férhoppningsvis identifiera nya
mal for terapeutisk intervention till dessa processer, for
att stoppa sjukdomsdebuten eller/och bromsa utveck-
lingen.

Pa vilket satt har Parkinsonfonden bidragit till din forsk-
ning?

- Jag dr verkligen tacksam for stodet fran Parkinson-
fonden genom aren vilket gor att vi kan utféra nagra
mycket viktiga projekt, sasom samsjuklighet och sam-
patologi mellan metabola sjukdomar (diabetes) och
Parkinsons sjukdom, den vanliga sjukdomsmekanis-

Studie om traning i hemmet vid Parkinson

Stockholms sjukhem tillsammans med Karolinska Institutet startar i september 2022 en studie med syftet att testa
olika satt att trana i hemmet, med eller utan digitalt stod, for personer med Parkinsons sjukdom.

Vi soker dig som:

e Har fatt diagnosen Parkinsons sjukdom
e Inte ar sa fysiskt aktiv som du 6nskar och vill fa stod att komma igang
e Aréver50 ar eller dldre

e Har internetuppkoppling hemma och en mailadress

Bedomningar kommer att genomféras pa Stockholms sjukhem vid Fridhemsplan, Kungsholmen.

Valkommen att kontakta oss vid intresse att delta i studien eller om du har fragor!

Maila namn och telefonnummer till jenny.sedhed@ki.se eller ring 073-712 13 19 och tala in ett meddelande

med namn samt telefonnummer sa aterkommer vi till dig per telefon.

Stockholms
Sjukhem
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Parkinson”

men, involverad av Tau-protein, mellan Alzheimers
sjukdom och Parkinsons sjukdom, och pa senare tid
den potentiella rollen av bakteriella infektioner och
bakteriella amyloidproteiner vid initieringen av
Parkinsons sjukdom. e i
Vad kommer din forskning att betyda for i
parkinsonpatienter?

- Var forskning kommer forst att
fordjupa var forstaelse av de under-
liggande mekanismerna for Parkin-
sons sjukdom, vilket kommer att
hjalpa oss att forska fram nya tera-
peutiska lakemedel eller meto-
der for att forebygga och/eller
behandla sjukdomen.

Nar kommer dina forsknings-
framsteg att komma till nytta
for Parkinsonsjuka?

- Det dr svart att forutse.
Vihar samarbetat med lake-
medelsforetag och olika
partners och hoppas att vi
sa snart som mojligt skall
kunna omsétta nya ron
och kunskap till nya medi-
ciner och behandlingar.

Susanna Lindvall

Jia-Yi Li ar professor i neurove-

tenskap vid Lunds universitet.
FOTO: CAROLINE HAIKAL

JIA-YI LI

NR 32022 PARKINSONJOURNALEN 19



Hjalp oss starka forskningen
—vi behover ditt aktiva stod!

Jag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsé inte varit | | .
sjuk séarskilt lange. Mitt liv har inte paverkats sarskilt mycket. Min kropp I
fungerar fortfarande okej och mitt liv i Stockholmsférorten Breddng med
tre barn lunkar pa ungeféar som férut med dagishamtning, laxldsning och
spaghetti med kottfarssas.

Men precis som alla andra parkinsonsjuka maste jag ldra mig att leva
pa hoppet. Hoppet om att just min sjukdom inte kommer att utvecklas
sa snabbt. Hoppet om att just mina symtom inte kommer att bli sa all-
varliga. Men framférallt hoppet om att forskarna hittar battre mediciner
under min livstid.

Sa lange forskning pagar slutar jag inte hoppas att kunna hamta pa
dagis, lasa laxor och laga spaghetti med kottfarssas i manga ar till. Skill-
naden for mig mellan att vara fullt fungerande eller gravt handikappad
kan vara en medicin eller en behandlingsmetod som inte &r uppfunnen
annu.

Parkinsonfonden stdder forskning om Parkinson. Darfor hoppas jag att
du vill stédja Parkinsonfonden.

9438044 N3JOS ‘0104

Uje Brandelius
musiker, kompositér och scenartist

Om du ocksa vill vara med och stddja Parkinsonfonden fyller du i med-
givandeblanketten har nedan och skickar den till:
Parkinsonfonden, Box 24217, 104 51 Stockholm

v

Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning far
goras genom uttag fran angivet konto, eller av betala-
ren senare angivet konto, pa begéran av angiven be-
talningsmottagare for betalning till denne pa viss dag
("forfallodagen”) via autogiro. Betalaren samtycker till
att behandling av personuppgifter som lamnas i detta
medgivande behandlas av betalarens betaltjanstleve-

Bidrag per manad:

Jag vill betala genom mitt konto:

Ja, jag vill stodja Parkinsonfonden via autogiro

rantor, betalningsmottagaren, betalningsmottagarens
betaltjanstleverantér och Bankgirocentralen BGC AB,
for administration av tjansten. Personuppgiftsansvariga
fér denna personuppgiftsbehandling &r betalarens be-
taltjansleverantor, betalningsmottagaren samt betal-
ningsmottagarens betaltjanstleverantdr. Betalaren kan
nar som helst begara att fa tillgang till eller rattelse

kronor

Clearingnummer

Kontoinnehavare:

Namn:

av personuppgifterna genom att kontakta betalarens
betaltjanstleverantér. Ytterligare information om be-
handling av personuppgifter i samband med betal-
ningar kan finnas i villkoren fér kontot och i avtalet med
betalningsmottagaren. Betalaren kan nar som helst
aterkalla sitt samtycke, vilket medfor att tjdnsten i sin
helhet avslutas.

Bankkonto/personkonto/PG

Gatu- och postadress:

Bankens namn

Personnummer:

Telefon dagtid:

Datum:

Namnteckning:




KRONIKA

Med jarnhasteni full
galopp till gymmet

nnika, du maste trana! Det var
min neurolog som uppmanade
mig.

- Trining dr lika viktigt som
mediciner nar man har Parkin-
son, sa ska du fortsétta att ma bra ar det bara
att bita i det sura dpplet och rora pa kroppen,
mycket och ofta.

hilsade mig vilkommen och fragade om jag
skulle gé pa passet som borjade om fem minu-
ter men det skulle jag ju inte, ”jag ska lyfta
skrot”, sade jag och kinde mig som en riktig
bodybuilder.

Nar jag kom in i omklddningsrummet bor-
jade jag fundera. Tank om jag skulle testa ett
pass. Det var ju sa linge sedan ... tink om det

Hér behovs inte bitas i nat surt dpple, jag funkar?
tycker om att trdna, jag har gjort Jag gick ut till killen igen och
detihela mitt liv ... mer eller Trd- fragade forsiktigt om det fanns
mindre. Under min uppvéxt i o platser kvar pa passet. Det fanns
Munkfors holl jag pa med sim- n lng det och utan att fraga vad det var
ning, handboll, badminton med d}" lika for pass jag anmalde jag mig.

mera, jag tror jag provade allt.
Senare som vuxen upptéckte jag

viktigt som

INNE | GYMPASALEN var stim-

Friskis & Svettis dér jag korde mediCine]’ ningen pa topp, jag blev riktigt

pass med step up och vanlig ) imponerad och férvanad 6ver

aerobics. nar n?an h ar hur vil alla verkade kidnna var-
P ar klnson. ann. De pratade med varandra

MED PARKINSONDIAGNOSEN fﬁlj-
de ddremot ett lite lingre uppehall. Da slutade
jag med allt som hade med rorelse att gora, jag
kommer ihag den hemska kinslan nér jag inte
hiangde med i tempot och att koordinera var
omojligt. Inte heller vigade jag cykla till job-
bet langre, tink om jag ramlade, det hade jag
hort var ganska vanligt bland oss PS-patienter.

Gympaskorna hamnade lingst in i gardero-
ben och jarnhingsten forpassades till kéllaren
dér han stod och samlade damm ett par ar. Allt
detta var fore Madopark.

Kroppastollet beckade ihop och jag borjade
kianna att ndgot saknades, sa nir likaren tog
upp det bestimde mig for att borja trdna igen.

HERO, JARNHINGSTEN, DAMMADES av och fick
komma upp fran killaren, och gympaskor och
traningskldder plockades fram. Jag kinde mig
mogen for ett forsok. Eftersom balans och
koordinationen svek mig borjade jag med styr-
ketrdning. Det var riktigt kul.

En tisdag kom jag som vanligt in pa gymet
for min vanliga dos. Killen bakom disken

och de fragade mig om jag var

ny och onskade mig vilkommen.

Ah, vad det var roligt. Jag hade
inga problem med att hinna med
och koordinationen var helt oke;.
Efterat satt vi kvar en stund och
alla beromde mig for att jag varit
sa duktig. De fragade ocksa om
jag skulle komma nésta tisdag.
”Du maste komma”, sade en dam
och kramade om mig.

JODA. JAG VAR dar tis-
dagen dérpa och alla
andra tisdagar tills
jag bytte gym och
jag kan sakna dem
fortfarande - Hjor-
dis, 83, Astrid, 76,
Folke, 91, Birgit-
ta, 78, och alla
deandrai
seniorgrup-
pen.«

Annika Laack
Kronikor i Parkinsonjournalen



TEMA MA BRA/MOTION

Kom 1 1gan g
chtrana

med Frida!

100 meter hemifran protesterade Frida Karlssons kropp. Det var
da och dar hon insag hur viktigt det ar att rora pa sig. Kom ihdg att
det inte &r nagon tavling, utan alla motionerar pa sitt satt.

Har bjuder Frida pa sina basta traningstips och dvningar.

TEXT FRIDA KARLSSON FOTO WILMER KARLSSON

ur ska detta ga? tinker jag. 100 meter hem-
ifrdn inser att kroppen inte gor som jag vill.
Tyst men bestamt i mitt huvud forsoker jag
beordra kroppen att lyda mina instruktio-
ner, en fot framfor den andra. Med stapp-
lande ben fortsatter jag och kroppen fortsatter att pro-
testera.
En fot framfor den andra. En fot framfor den andra.
Plotsligt borjar det kinnas som att kroppen borjar for-
std och kdnna igen vad den ska gora.

I DEN HAR stunden forstod jag hur viktigt det ar att hilla
igdng kroppen och rora pa sig. Vi maste helt enkelt
gympa mer! Det basta man kan gora ar att ta till vara
pa varje liten mojlighet att motionera. Forsoka att hitta
naturliga tillfdllen att rora sig, sa att motion blir en del
av vardagen.

Alla kan motionera mer eller mindre, det r inte en
tavling. For nagon ar vardagsmotion sju kilometer i
motionssparet, men for andra dr det att g till postla-
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dan. Det viktiga dr att man ror sig, sittande eller sta-
ende.

MINA BASTA TRANINGSTIPS ar de har:

D Var siker! Ta med gastavar eller en rollator om du
behover. De ar bittre att ha dem med, an att sakna dem.
D Promenera dr toppen, for da far hjirnan trdna hur den
ska gbra ndr man gar.

D Tréna tillsammans, da kan ni pAminna varandra om
att trana.

D Om det dr svart och jobbigt att ga, kan man gora en
sittgympa.

BILDERNA HAR INTILL visar fem Ovningar som du kan
goravar du dn ar.

Varje 6vning gor man antingen i 30 sekunder eller
upprepar 15-20 ganger. Dessa dvningar kan man med
fordel gora bade morgon och kvill. Du kommer ocksa
att kdnna dig mycket piggare efter ndgra dagar.

Kémpa pa och lycka tilll«




HANDVANDNING
Sta pa golvet eller sitt pa en stol. Spann L&gg handerna pa knana med
musklerna i magen och sug in naveln. den ena handflatan ned och
Plocka upp ett sa stort osynligt paket den andra handflatan upp.
som mojligt. Lyft det at olika hall. Denna Vand sedan bada handflatorna
6vning ska kannas i balen och ryggen. samtidigt sa det blir tvart om.

BENLYFT
Sitt Iangt fram pa en stol
och luta dig lite bakat,
spann magen och sug in
| naveln. Lyft forsiktigt pa
fotterna med raka ben.
|| Forsok att halla balansen
/| salange som mojligt.
T

ARMHAVNING/AXELPRESS

Stall dig sa att du tittar rakt mot en vagg och satt
handerna mot vaggen, tryck ifrdan med handerna
sa att du kommer langre bort fran vaggen. Hall
emot pa vagen tillbaka sa att det inte gar for fort.
Kom ihag att spanna magen och suga in naveln.
Denna 6vning .

kan man gora

pa en stol

. - genom att

HOGA KNAN MED ARMPENDLING halla armarna

Sta pa golvet eller sitt pa en stol. Ga pa stallet uppat och 1at-

med hdga knan och pendla med armarna som sas att du tar

nar man promenerar. Da vanster fot &r i luften &r tag i en pinne

hoger hand ocksa i luften. som du sedan

drar ner.
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TEMA MA BRA/DANS

De dansar giarna
for Parkinson...

| ar arrangerade Balettakademin i Stockholm sitt fjarde sommarléager med "Dans
for Parkinson” i Lillsved pa Varmdo, utanfor Stockholm. Tva deltagare och medlem-
mar | Parkinsonforbundet, Viveka Hydén och Henrik Tell, ger har sina reflektioner
fran danslagret samt berattar om dansens betydelse for deras valmaende.

HENRIK
TELL

» Namn: Henrik Tell
» Alder: 68 ar

» Bor: Solna

) Gift med Birgitta

) Parkinsondiagnos:
pleley

D Namn: Viveka
Hydén

» Alder: 82 &r

D Bor: Arsta

» Anka

) Parkinsondiagnos:
2013

enrik Tell berdttar om arets ”Dans for
Parkinson”, som samlade 30 deltagare och
fem danspedagoger:
- Arets liger var mitt tredje med ”Dans for
Parkinson”. Dans har alltid varit viktig for
mig. Som parkinsonsjuk sedan 1§ ar har jag nu ater hit-
tat tillbaka till dans och rorelse, i en ny form.

- Légret bjod pa dans, musik och teori kring dansens
betydelse. For mig som Parkinsonsjuk var det en fin
mix som gav bade mig och min fru ny energi och gladje.
Vara professionella pedagoger byggde snabbt tillit i
gruppen och visade stor formaga att individanpassa
rorelse utifran var och ens forméga.

- Viimproviserade och rorde oss till allt fran Abba till
operan Romeo och Julia. Parallellt med oss arbetade ett
antal ungdomar med dans. Spontant delade vi med oss
av varandras dans och fick uppleva dans 6ver genera-
tionsgranser och utan prestationskrav.

-Endel av oss pa ldgret dansar i Stockholm pa vecko-
basis och har byggt en fin gemenskap. En gemenskap
som byggt en dkad sjéilvkinsla hos oss alla. Den sjalv-
kinslan har gjort att jag ater star pa scen och dansar for
Parkinson med min nya kropp. Det var nagot jag inte
sdg framf6r mig nér jag fick min diagnos.

DANS I ALLA dess former dr Henrik Tells fritidsintresse,
fran fridans till pardans eller i grupp samt fran historiskt
till modernt. Privat och i grupp. Det borjade med "Dans
for Parkinson” 2015.

- Dansen ger mig chansen att visa och synas; hér ar
min rérelse. Hér dr jag. S& ndr man ser mig dansa, ser
man inte en person med Parkinson, utan dansen, det
universella spraket som forbinder oss manniskor. Till

24 PARKINSONJOURNALEN NR 32022

dig, vare sig du dansat tidigare eller inte, siager jag: Ta
chansen och prova pa parkinsondans!

HAR BERATTAR VIVEKA HYDEN om sommarens lager:

- Sommarlager i Parkinsondans, ja, det lit ju trevligt,
men det var nog ingenting for mig. Resa ensam hade
jag inte gjort pa lange, blir fort trétt, jobbigt kanske med
alla mediciner. Men sa ténkte jag till. Lillsved, sa néra
Stockholm, bara tre fyra dagar, eget rum kunde man fa
om man s 6nskade, tre maltider per dag, fullt schema
och flera timmars dans dagligen. Manga danspedago-
ger och dessutom en sjukskoterska. Jag anmélde mig!

- Vilka underbara sommardagar. Langa ljusa som-
markvallar, stora gamla trad gav gronska och skugga,
dans och rorelse utomhus och inomhus flera ginger om
dagen. Tack, alla hjalpsamma och trevliga ledare och
meddansare, tack Parkinsonforbundet for ekonomiskt
bidrag. Sa trevligt vi hade! Vilken tur att jag akte med.

- Via Parkinsonforbundet fick jag veta att Asa
Astrand, danspedagog i bland annat parkinsondans,
bjod in till ett gratis provtillfille. Kunde det vara nagot
for mig trots att jag aldrig dansat forr? Tid och plats pas-
sade mig perfekt. Jag provade och fastnade.

- Att rora sig fritt till musik och rytm &r nagot alldeles
speciellt for hjarnan. Det kindes som om kroppen inte
ldngre var i vagen. For en stund kdnner man sig fri och
glad och glommer helt bort det ddr med Parkinson. Vi
dansare dr olika - till dlder och kon och med olika langt
framskriden sjukdom. I dansgruppen kénner man sig
som en del av en mingd. Som en fagel i ett fagelstreck,
som en fiski ett stim. Nar lektionen ar slut [amnar vi
salen ndjda och glada och med ny rorlighet i kroppen.
Det ér sé roligt, klart ni ska prova pa dans!«



Lena Silverberg och Viveka
Hydén deltog i ”Dans for
v Parkinson” i Lillsved. *Vilka

underbara sommardagar”,

sdger Viveka. roro: Asan Astromd
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TEMA MA BRA/DANS

”Fokus flyttas fran
sjukdom till konst”

Asa N Astrom arbetar pa Balettakademien som utvecklare av danshalsa
dar “Dans for Parkinson” ingar. Det ar en mycket valrenommmerad dansare
och koreograf som leder en grupp parkinsonpatienter.

sa N Astrom har arbetat med scenisk dans
iolika former under hela sin karridr. Hon
borjade som gymnast i Ornskoldsvik och
flyttade hemifrdn da hon var 15 ar for att
g4 pa dansgymnasiet i Umead. Sedan blev
det Balettakademien i Stockholm, och efter manga ar
som dansare och koreograf fljde en anstillning pa ett
aldreboende for att arbeta med dans. Hon ér utbildad
i ”Dans for Parkinson” och ar numera dven utbildad i
metoden for att vidareutbilda nya danspedagoger.
Kan vem som helst delta i dansen, oavsett om man kan
sta pa egna ben eller om man sitter ned?

-Vem som helst med Parkinsons sjukdom kan vara
med. Vi dansar alla tillsammans, oavsett om du sitter
i rullstol, anvinder annat hjalpmedel eller &r fritt sta-
ende och gdende. Man behover ingen erfarenhet av att
dansa, och det ér alltid vilkommet att ha med anhorig
eller annan medfoljare. Vi dansar tillsammans, varje
person i gruppen ér viktig.

-Jag som danspedagog guidar i rorelser som jag vet
ar speciellt bra om man har Parkinsons sjukdom, till
exempel rytm och tempo, ga-steg som undviker free-
zing, balansévningar, stora rérelser dar vi lyfter pa ryg-
gen. Men framfor allt uttrycker vi oss i dansen. Vi far
mojlighet att anvianda kanslor och att stiarka sitt person-
liga rorelsemonster. Tillsammans skapar vi konstnarlig
dans, ddr man far ta plats med hela sin kropp.

Vad ser du som den storsta effekten av att dansa for per-
soner med Parkinsons?

- Att mina dansare kommer tillbaka till dansen. Att
de har sa himla roligt tillsammans, med varandra och i
danssalen. Vi utmanar och stirker varandra. Jag tanker
att om man har Parkinsons sjukdom eller dr nara anho-
rig, handlar véldigt mycket om att hitta mojligheter och
vigar till att fa ett bra liv, och att sjukvarden ar inriktad
pa att stédja och trina svarigheterna.

-Idansen pratar viinte om sjukdomen, och vi dansar
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inte for att bli lindra besvaren utan for att bli en battre
dansare. Vi flyttar fokus fran sjukdomen till att na sin
konstnarlighet, sin mojlighet att uttrycka sig att stiarka
sitt sjalvfortroende och acceptera sin kropp. Nagra dr
med och upptrider, bland annat pA Moderna museet i

Nista upptridande sker pa konsthallen i Orebro i sep-
tember med gruppen som dansar dar.
Har du nagon favoritmusik att dansa till?

-Vianvinder all slags musik! Abba, Ray Charles,
Laleh, klassisk musik, rock ... ja, allt!«

Stockholm, och vi har upptritt i Danmark och Finland.

Asa N Astrém, sit-
tande, leder ”Dans for
Parkinson” pa Balet-
takademien i Stock-
holm. Till h6ger om
henne dansarna Inger
Johansson och Kerstin
Sandell Johansson
samt danspedagog
Joakim Stevensson.



Hittamotivationen
att kommaigang

Hur kommer det sig att det ar sa svart att komma igdng med
traning? Har kommer nagra tips pa hur man gor. Artikeln har
tidigare varit publicerad i Parkinsonjournalen, och finns i sin
helhet pa Parkinsonférbundets hemsida.

tt dndra sitt beteende och komma
igdng med fysisk aktivitet eller tra-
ning kan vara svért, oavsett sjuk-
dom eller ej. Tank pa detta:
» Om du skulle lyckas med att komma iging
med trining; hur skulle det kunna paverka
din hélsa? Vilka motiv har du for att halla
dig fysiskt aktiv? Det skiljer sig forstas at
fran individ till individ, ddr en del trdnar for
att ma bra och undvika férsimringar i sina
parkinsonsymtom. Andra kanske trinar for
att orka leka med sina barnbarn eller for att
minska sina sméartbesvar.
» Kan du ta hjalp av personer i din narhet?
Det kan underlitta att genomfora traningen

tillsammans med ndgon familjemedlem,
granne eller kollega. Da blir trdningen till
ndgot mer dn en fysisk aktivitet, utan fylls
ocksd med sociala virden.

b Négot av det viktigaste av allt dr att vélja
aktiviteter som ar roliga. Vad trivs du med?
Har du tidigare erfarenheter av traning?
Chansen ér storre att traningen blir avom
du samtidigt gillar vad du gor.

» Att anvianda en app eller en stegriknare
kan vara ett enkelt satt att sjalv mata sin akti-
vitet. Ett tips kan vara att forst mata under
nagra dagar hur mycket du verkligen ror pa
dig, for att dérefter sitta upp ett eget mal.

» Ett annat sitt att mata hur mycket du ror

pé dig kan vara att fora traningsdagbok.
Allra enklast kan det géras genom sma note-
ringar i en almanacka, exempelvis med ett
kryss i viggkalendern varje gang du tagit en
promenad. Det tydliggor for dig sjalv hur
mycket som blir gjort och kan verka som en
paminnelse om att det dr dags att trina. En
del personer ir hjilpta av att boka en sta-
ende tid for traning, till exempel att simma
varje onsdagskvill eller ga stavgang med
grannen varje 16rdagsformiddag.
b Vilken malsittning har du med traning-
en? For manga kan det underltta att sdtta
upp ett konkret mal, till exempel att trina
for att orka genomfora en fjéllvandring till
sommaren eller att ta promenader minst
fem dagar per vecka. Det kan vara klokt
att sitta ett rimligt mal som dr majligt att
genomfora. Borja dérfor helst pa en lag niva,
for att senare kunna héja dina malséttning-
ar. Se till att du lyckas med dina ambitioner!
Promenader dr darfor en enkel och bra akti-
vitet som passar manga. En kort promenad
ar battre dn ingen och storst halsovinster
med att oka sin fysiska aktivitet har den som
tidigare varit helt inaktiv.
Lycka till!
Samuel Anfors
Sjukgymnast, Lanssjukhuset Ryhov, Jénkdping

Delta i Parkinsonstudie

Kriterier for deltagande:

Vara mellan 30-85 ar

Vara diagnostiserad med den idiopatiska formen av Parkinsons

sjukdom

Vara stabilt Idkemedelsbehandlad mot Parkinsons sjukdom
Ha besvérande dyskinesi pga. L-DOPA behandling

Ej ha demens

Ej ha lever- eller njursjukdom

Ej ha allvarlig psykisk storning

Ej ha deltagit i annan lakemedelsstudie de senaste 3 manaderna
Vara villig att anvanda dubbelbarridr vid heterosexuella samlag, dvs

Vi soker personer med Parkinsons sjukdom som har
besvirande dyskinesi till foljd av L-DOPA-behandling till en
lakemedelsstudie.

Vid behandling med L-DOPA (levodopa) mot Parkinsons sjukdom
uppkommer med tiden onormala ofrivilliga rorelser, dvs
dyskinesi. | studien testas ett nytt lakemedel under utveckling
mot detta.

Syftet med studien &r att utvdrdera lakemedlets sdkerhet,

tolerans och effekt.

cID

CLINICAL TRIAL CONSULTANTS AB

kondom/vara steril (mé@n) SAMT godkénda preventivmedel/vara steril/
postmenopausal (kvinnor)

| studien far du komma pa totalt 7 klinikbesok. Studien gar i Uppsala, Lund,
Géteborg eller Stockholm. Du kommer sjélv att fa inta lakemedlet/placebo i
tablettform hemifran under 8 veckor.

Vill du delta eller fa mer information?
Mail: info@ctc-ab.se

Telefon: 018-30 33 99
www.forskningsperson.se

Studien dr godkdnd av Etikprévningsmyndigheten och Ldkemedelsverket. Din medverkan
dr frivillig och du kan ndr som helst avbryta ditt deltagande. Den information du Idmnar
kommer att behandlas i enlighet med Dataskyddsférordningen (GDPR).
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TEMA MA BRA/TALOVNINGAR

Ovningarsom haller

Tal- och kommunikationsstérningar ar vanliga vid Parkinson.
Roststyrkan kan vara nedsatt, talet kan forlora sin naturliga
rytm. Man talar "stdtvis” med manga pauser.

Har foljer ett par taldvningar for att halla formangan igang.

et ar av storsta betydelse att man

bevarar sin formaga att kom-

municera via tal. Daglig traning

underlattar och héller talforma-

ganiform. Enlogoped kan ge
skraddarsydda 6vningar.

Sakta ned taltempot-6vning

Lagg ut papperslappar med 10-15 centime-
ters mellanrum pa bordet framf6r dig.

Markera ordentligt med ena handen pa
var och en av lapparna fran vanster till hoger
itakt med att du sdger en vanlig mening. Till
exempel "Hej! Hur mar duidag?” eller ”Vad
blir det f6r mat?”

Taltempot saktas ned och artikulationen
blir tydligare under hela meningen.

Artikulationsdvning

Gor en egen lista 6ver ord som du tycker

dr svara att séga (till exempel blabarstarta,
semesterresa, bibliotek, fliskpannkaka).
Dela upp ordet pa lappar och lds orden starkt
och overdriv uttalet.

Mungympa

Om musklerna i ansikte och mun kidnns
stela kan det kdinnas bra att fa ta ut rorel-
serna ordentligt i tunga, kinder och léppar.
Sikta pd att gora sa stora rorelser du kan.
Overdriv!

RO6stévningar

Den strategi som visat sig fungera bast vid
behandling av svag rost vid Parkinsons sjuk-

dom ir att tinka starkt och stort nér det gél-
ler din roststyrka. Obs! Pressa inte rosten.

Sitt sa att du stodjer med fotterna pa gol-
vet. Sldpp ned axlarna. Lagg en hand pa
magen for att kinna hur dina muskler arbe-
tar ndr du andas och talar. Sag "K” kraftigt
eller harkla till. Latsas blasa ut ett ljus. Vad
hander med magen?

Latsas blasa riktigt mycket varm luft i
frusna hander.

Hall nuut ett ”SSSS” och kinn att mag-
musklerna arbetar. Kénn att S:et blir flodigt
och starkt. Vixla mellan att halla ut "FFF”,
”SCH” och ”SSS” négra gdnger. Vila emel-
lan. Ta st6d fran magmusklera nér du haller
ut till exempel ”SSS”. Nar luften flodar ut ska
magmusklerna arbeta inat. Sdg nu "va!”. Hall
ut lite och hor vilken fin klang du far. Forsok
hitta ett djupt, bekvamt rostlage. Sag vidare
"hé! nd! vil vy!jo!jal na!”. Hall ut och lyssna.

Sitt, eller still dig, ndgra meter frén en
spegel eller vigg och tink att rosten ska nd
dnda till spegeln. Tank pa att 6verdriva mer
an du nagonsin tror behdvs och sig orden

Olivia Rehabilitering har avtal med Region Stockholm att ta emot per
soner med neurologiska sjukdomar och skador sasom MS, Parkinson,
Stroke, Muskeldystrofier, Dystonier med flera. Aven personer utomlins
ifran @r vdlkomna pa dagrehabilitering. Har traffar du erfarna fysioterapeu-
ter; logoped, kurator, psykolog, ldkare och arbetsterapeuter som tillsam-
mans med dig ldgger upp din rehabiliteringsplan. Férutom ditt individuella
program far du ocksa delta i diagnos inriktade féreldsningar dar du far ldra
dig om dina symtom och hur man kan hantera dessa pd bdsta sdtt. Du
far ocksa mojlighet att utbyta erfarenheter med andra i liknande situation.

Vendevdgen 85 B, 182 91 Danderyd  08-522 509 30 * www.oliviarehabiliteringse ¢ info@oliviarehabilitering.se
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Kontakta din neurolog eller husldkare som skriver en remiss och skickar den
direkt till oss for bedémning. Dérefter kontaktar vi dig for att planera din
rehabilitering. Fér dig som inte har behov av teambaserad rehabilitering har
Vi nu éppnat mottagningar inom sjukgymnastik och logopedi dar du kan ga
pa behandling. Hos oss far du ett familjart mot-tagande i vara fina lokaler i
Danderyd. Fér mer information besék wwwe.oliviarehabilitering.se.

Olivia

Rehabilitering
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ovan om igen. Be nagon att lyssna pa din
rost. Hur stark later den nér du gor dessa
ovningar?

Skriv ned nagra ord som du ofta anvénder
och sdg dem pa samma sétt med sé stark och
klar rost som majligt och med 6verdrivet
tydlig artikulation. Hall kvar kinslan fran
6vningen nyss och ta st6d fran magmuskler-
na. Glom inte att tanka starkt och stort.

HAR DU ANDA svart att gora dig hord, till
exempel i omgivningar med bakgrundsbul-
ler, kan du prova att anvinda en rost- eller
talforstarkare. Olika typer finns och for-
skrivs som kostnadsfritt hjdlpmedel fran
Hjalpmedelscentralen. Kontakta logoped
for utprovning.

Har du fragor om ditt tal, rost eller svélj-
ning och saliv/muntorrhet, prata med din
parkinsonskoterska eller parkinsonlakare.
De kan skriva en remiss till logoped.«

Den hdr artikeln dr hdmtad frdan Parkinson-
forbundets hemsida.

Hej! hur
Vad blir
Ska vi
Kring- el
Kra- kel
Ku- sin

mar du idag?
det till lunch?
ga pa bio?
krang- el
Spek- ta- kel
vi- ta- min

Uppifran och ned:
Sakta ned taltem-
pot-6vning, arti-
kulationsévning
och mungympa.
Tilll hdger: rostov-
ningar.

talformaganigang ﬂ

g, ]

n-m——\§5

1992 hande nagot som
forandrade Mikaels liv
— och det var inte
hans frukostvanor

1992 var Mikael Sarnmark
en helt vanlig kille som
fick en idé. Tillsammans
med Cecilia Ekholm startar
han assistansbolaget
Sarnmark — tva ar innan
LSS infordes!

Fjorton ar tidigare hade
Mikael varit med om en
olycka som gjorde honom
rullstolsburen och i behov av
daglig hjalp fran hemtjanst.
Det funkade inte sarskilt bra.

Malet med det nya bolaget
var att ge ett battre liv till
personer med funktions-
nedsattning. Nu gick det
antligen att komma utanfor
hemmets fyra vaggar och
livet forandrades i grunden
for Mikael och de andra
kunderna.

| trettio &r har Sarnmark agts
av Mikael och Cecilia och
i trettio &r har vi utvecklat

och forbattrat vara tjanster
med samma mal: Ett battre

liv for personer med alldeles
vanliga behov, men med unika
forutsattningar.

Viljan att leverera den basta
personliga assistansen ar vad
som fortfarande driver oss.
Inga stora vinster hamnar i
riskkapitalisters fickor och
det mesta aterinvesteras i
verksamheten. Och for att
bevisa det ar Sarnmarks
ekonomi den mest transpa-
renta i branschen.

Idag ar Sarnmark ett av de
storsta assistansbolagen med
kunder 6ver hela Sverige. Las
mer pa var hemsida om vad vi
kan gora for dig: sarnmark.se

Sarnmark®

30 ar inom personlig assistans
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En person med Parkinson behdver sallan banta. Daremot bor man vanta med att dta proteinrik mat till kvallen. FOTO: ISTOCKPHOTO

Spara proteinerna
till kviallsmiddagen

Fett, kolhydrater och protein - allt behdvs tillsammans med vitaminer och mine-
raler. Inte heller behdver den som har Parkinson rakna kalorier eller fundera dver
fettprocent - dvervikt ar ovanligt. Sa mycket energi gar at till sjukdomen att fetma

sallan ar ett problem.
EE

ven om maten ska vara allsidig finns det

nagra sirskilda saker att tdnka pa fér den

som har Parkinsons sjukdom. Det gil-

ler frimst det protein, som man far i sig

med maten. Protein bestir av aminosyror.
Eftersom levodopa ocksa dr en aminosyra kan medi-
cinen konkurreras ut och fa sdmre effekt om man ater
proteinrik mat. Detta géller sdrskilt proteiner fran djur-
riket, som kétt och mjolkprodukter. Det dr dock langt
ifran alla som mirker av detta.

Ger en tablett, som tagits tillsammans med maltid,
samre effekt dr det en bra idé att minska intaget av
protein till frukost och lunch, och édta den proteinrika
maten pa kvéllen. Men det kan ocksa ricka att se till att
inte ta tabletterna tillsammans med mat. Om daremot
tabletterna inte fungerar daligt tillsammans med mat,
ar det fritt fram att kombinera mat- och tablettintag.
Dietister har goda kunskaper och kan ge rad om vilken
mat som ar lamplig.

PROTEIN FINNS I RIKLIG mingd i animaliska livsmedel
som mjolkprodukter, kott, fisk och dgg, men dven i
gronsaker, framfor allt baljvixter. Fér den som vill dta s&
kallad proteinforskjuten kost ar det framst vegetariska
alternativ som géller under dagen, medan de mer prote-
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inrika malen far vénta till kvéllen. Den totala mangden
protein bor inte minskas - kroppen behover det.

Gronsaker innehaller ytterst lite protein. Frukt och
bér dr ocksa proteinfattiga, sa en fruktsallad till frukost
kan ge nyttiga vitaminer och mineraler utan att paverka
upptaget av anti-Parkinson-medicinen. Proteinfattiga
drycker ar 6l, vin, kaffe och te, men alkohol brukar inte
upplevas positivt vid Parkinsons sjukdom, snarare orsa-
kar de sdmre kontroll pa rorligheten.

OM MAN FORSKJUTER proteinintaget till kvillen ar det
viktigt att 6ka méngden kolhydrater och fett for att fa
tillrackligt med energi under dagen. Ett enkelt sitt att
gora det dr att laga mat med en extra klick smor och ata
brod till maltiderna. Vilj da fiberrikt brod for att mot-
verka forstoppning, som ér ett vanligt problem for per-
soner med Parkinsons sjukdom.

Det &r viktigt att dricka ordentligt, annars fér fiber-
rik kost motsatt verkan. Hur mycket beror pa hur krop-
pens storlek och om man svettas mycket, men en och
en halv liter per dag brukar anvindas som en allméan
rekommendation. Aven drickandet kan planeras till for-
sta delen av dagen si att man inte behover kissa sa ofta
pé natten. Dressing pa salladen och smor pa brodet dr
ocksa bra.«
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L&s vart hostkryss!

Nar dagarna blir kortare passar det fint att sitta inomhus
och lésa vart hostkryss. Den ratta ldsningen kommer i
nasta nummer av Parkinsonjournalen.

Losningen pa sommarkrysset finns pa sidan 37.
Kryssmakare: Bengt-Erik Johansson.
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Vill du ge ett bidrag till forskningen om Parkinson? Se sidan 20!

~ FORSKNING

Forfattare:
Jenny Norlin, forskningsledare, halsoekonom vid Institutet for halso- och sjukvardsekonomi i Lund
Frida Hjalte, projektledare, hdlsoekonom vid Institutet for halso- och sjukvardsekonomi i Lund

Per Odin, 6verldkare, professor och avdelningschef i neurologi vid Lunds universitet

Kristina Rosqvist, projektadministrator, doktorand och forskare i neurologi vid Lunds universitet

Det finns goda mojligheter att forbattra varden for personer med Parkinsons
sjukdom i sent stadium. Behandlingsrad av parkinsonerfaren lakare, sjukskoterska
ger forbattring av parkinsonsymtomen och for livskvaliteten.

Den palliativa varden
skulle kunna bli battre

PERSONER MED PARKINSONS sjukdom i sent
stadium &r en sdrbar patientgrupp som sal-
lan studeras. Dessa personer ar ofta for svart
sjuka for att ta sig till en neurolog pa sjukhu-
set och skots darfor ofta inom primérvarden.

I en nyligen publicerad studie [1] analyse-
rar vi resursanviandning och livskvalitet fran
den svenska delen av en multicenterstudie
som genomfdrs i flera europeiska lander,
den sa kallade CLaSP-studien (Care of Late-
Stage Parkinsonism). Den svenska delen av
studien har genomforts i ett samarbete mel-
lan Institutet for hilso- och sjukvardsekono-
mi (IHE), Lunds universitet samt University
of Duisburg-Essen och Philipps-University
Marburg i Tyskland.

Resursanvindning i form av Oppenvards-
besok i primér och specialistvard, sjukhus-
inlaggningar, likemedel, kommunal omsorg
och produktivitetsforlust till f6ljd av for-
tidspension/sjukskrivning (den tid i arbete
som gér forlorad pa grund av sjukdomen)
samlades in bland 106 inkluderade personer
med Parkinsons sjukdom i sent skede. Av
inkluderade personer var cirka 42 procent
kvinnor och genomsnittsaldern var 78 ar.
Personerna hade haft sin parkinsondiagnos i
genomsnitti16 ar.

UNDER TRE MANADER uppgick de totala kost-
naderna i genomsnitt till 150 0oo kronor per
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person, vilket uppraknat till ett helt ar skulle
kunna motsvara cirka 600 000 kronor. Den
kommunala omsorgen stod for den storsta
andelen (76 procent) av de totala kostnader-
na. Lakemedel (7 procent), sjukhusinlagg-
ningar (6) och fysioterapi, logoped, arbets-
terapi (6) stod for ungefar lika delar medan
Oppenvardsbesok (2), rehabiliteringsvistel-
ser (1), hjalpmedel sdsom rullstol, rullator,
kapp, toalettstol, inkontinensskydd och
kateter (1), och fortidspension/sjukskrivning
(2 procent) endast utgjorde mindre ande-
lar. Det senare beror pd att de inkluderade
personerna ir dldre och darfor fa som ar i
arbetsfor alder.

Ett antal av de inkluderade personerna i
studien besvarade ocksa fragan om infor-
mell vard, det vill siga den tid som anh6-
riga ldgger pa att ta hand om personen med
Parkinsons sjukdom. De allra flesta, 84 pro-
cent, hade en anhorig som gav omvardnad.
I genomsnitt var anhorigvarden, bland de
som hade anhorigvard, sex timmar per dag.

DESSUTOM FICK DELTAGARNA besvara ett
antal frageformuldr som handlade om den
sjalvskattade livskvaliteten. Dessa data
visade att livskvaliteten sjonk med svarig-
hetsgrad av sjukdomen och att den var pa en
betydligt ldgre niva 4n motsvarande alders-
grupp i normalbefolkningen.

Sammanfattningsvis visar vara resultat att
nedsattningen i halsorelaterad livskvalitet
ar stor for personer med Parkinsons sjuk-
dom i sent stadium och att omvéardnaden
ar kostsam for samhéllet. Givet samhallets
begransade resurser, behover beslutsfattare
inom hélso- och sjukvéarden darfér optimera
organisationen av hélso- och sjukvarden
for denna grupp for att tillhandahélla bésta
mojliga vard.

Tidigare forskning i sent stadium av
Parkinsons sjukdom visar exempelvis pa
att optimering av dopaminterapi ar avgo-
rande for att forbéttra bade motoriska och
icke-motoriska symtom, eftersom det fort-
farande finns ett signifikant levodopasvar
hos minst hilften av personer i sent sta-
dium [2], [3]. Vi har ocksa visat att kontakt
med parkinsonerfaren personal, inte minst
parkinsonerfaren lakare och parkinsonsko-
terska, korrelerar med att patienten har en
god livskvalitet [4]. Rad avseende behand-
lingen fran parkinsonerfaren ldkare har visat
sig ge en forbattring av parkinsonsymtomen
och av livskvaliteten [5].

EFTERSOM SA STOR andel av vardkostnader-
na, enligt var studie, aterfinns i kommunal
omsorg vicks ocksa fragan om storre insatser
av specialistsjukvarden skulle kunna ge bétt-
re livskvalitet och innebéra kostnadsbespa-



Jenny Norlin och Frida Hjalte, bada hélsoekonomer vid Institutet for Hélso- och sjukvardseko-
nomi i Lund, har varit involverade i studien kring kostnader och livskvalitet vid sent stadium av

Parkinsons sjukdom. Infédllda: medforfattarna Per Odin och Kristina Rosqvist.

ringar totalt sett. Socialstyrelsen har exem-
pelvis konstaterat att insattningen av avance-
rade terapier (pumpbaserad behandling och
djupelektrodstimulering) ar alltfor begran-
sad, och dessutom ojamlik i landet [6].
CLaSP-projektet har syftat till att for-
bittra varden for de som befinner sigi sena

FOTO: XX

sjukdomsstadier. For att ytterligare for-
battra varden for personer med Parkinsons
sjukdom i sent skede tror vi att framtida
forskning bor validera nya modeller f6r hur
varden dr organiserad for dessa personer.
Region Skane har exempelvis, som en del i
ett europeiskt projekt, testat en ny modell,

"PD_pal”, som utvirderar palliativ terapi i
sena stadier av Parkinson. Patientens vard-
behov kartldggs och varden koordineras av
en erfaren parkinsonskoterska som besoker
patienten i hemmet. Parkinsonskoterskan
har palliativ utbildning och star i direkt
kontakt med parkinsonspecialistlikare pa
sjukhuset.

AVSLUTNINGSVIS TROR VI sdledes att det
finns goda mojligheter att ytterligare for-
béttra varden for personer med Parkinsons
sjukdom i sent stadium utan att nédvéandigt-
vis ta mer resurser i ansprak.«

Fotnot: Baserat pa data fran: Norlin, JM,
Hjalte, F, Kruse, C, Dodel, R, Rosqvist, K,
Odin, P. Quality of life and resource utili-
zation-Swedish data from the Care of Late-
Stage Parkinsonism (CLaSP) study. Acta
Neurol Scand. 2022; 145: 743-752.
doi:10.1111/ane. 13611
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FORSKNING

Namn: Sara Riggare

Sysselsattning: Civilingejor i kemi. Forskare vid Institutionen fér kvinnors och barns halsa,
halsovetenskap och e-halsa pa Uppsala universitet. Doktorerade under varen 2022 med sin
avhandling i Personal science in Parkinson’s disease: a patient-led research study.

For att kunna leva ett s& gott liv som mojligt med Parkinson kravs bade halso-
och sjukvard - samt egenvard. Egenvard for Parkinson kan sammanfattas med
AM: Medicinering, Mat, Motion och Mental halsa.

Egenvard kompletterar
insatserna fran varden

NAR MAN LEVER med en komplicerad kronisk
sjukdom som Parkinson dr egenvard mycket
viktigt for att komplettera det vi far fran hal-
so0- och sjukvarden. Forskning visar att var-
dens bidrag till var hélsa faktiskt 4r ganska
blygsamt. Det kan vara sa lite som en tiondel
som kommer fran de insatser vi far fran var-
den medan tvd andra omraden bidrar med
ungefir hilften var till var hélsa.

Det ena av dessa omraden dr arv, miljo
och sociala faktorer, det vill sdga faktorer
som vi har svart att paverka i vara dagliga liv.
Det andra omradet handlar om sadant vi har
stor mojlighet att paverka sjélva: livsstil och
levnadsvanor, och hir spelar ju egenvarden
en mycket stor roll. Sammantaget innebar
detta alltsa att en hilso- och sjukvérd av hog
kvalitet dr nodvandig men inte tillricklig
for att vi ska kunna leva ett gott liv. Sarskilt
viktigt dr detta for oss som lever vara liv i
nérvaro av en livsomvalvande sjukdom, till
exempel Parkinson. Vi behover alltsd dgna
oss at egenvard for att de insatser vi far fran
varden ska f sa god effekt som mojligt.

MEN VAD INNEBAR egenvérd nir man lever
med Parkinson? Mérkligt nog sa r det inte
sa enkelt att svara pa den fragan. Forskning
visar att vardpersonal och patienter kan ha
tydligt olika syn pa egenvard. Vardpersonal,
sasom ldkare och sjukskdterskor, ser ofta
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egenvérd som begrinsad till sidant som
har med sjélva sjukdomen att gora. Det kan
innefatta exempelvis att patienten kinner
till sjukdomens symtom och tillgangliga
behandlingar samt f6ljer behandlingsin-
struktioner och andra riktlinjer som vard-
personalen meddelar.

For oss som lever med sjukdomen dr
egenvard storre dn sa. De aktiviteter och
kunskaper som vardpersonalen raknar in i
egenvard ingar men for att leva ett s gott liv
som mojligt med en besvarlig kronisk sjuk-
dom som Parkinson behover vi dven kunna
satta vardpersonalens rad och instruktioner
iett ssmmanhang.

For att fullt ut kunna dra nytta av vardens
insatser behover vi alltsé kunskap och kom-
petens for att kunna avgora hur vardens syn
pa var Parkinson bést kan hjilpa just mig i
mitt liv. Hur just jag i min situation pa bista
sdtt kan integrera den behandling jag far
(bade likemedel och annan behandling som
till exempel fysisk traning, besok hos logo-
ped med mera) i min vardag. Detta storre
perspektiv blir tyvirr ofta borttappat i vara
ofta korta och glesa kontakter med varden.

VARLDSHALSOORGANISATIONEN, WHO, defi-
nierar egenvard sd hir: "Egenvard ar forma-
gan hos individer, familjer och samhéllen
att frimja och bibehalla hilsa, motverka

sjukdom och hantera sjukdom och funk-
tionsnedséttning med eller utan st6d fran
hélso- och sjukvarden.” I denna definition
finns nog en férklaring till att vardpersonal
och patienter generellt sett har olika syn pa
egenvard. Vardpersonalen dr nog oftast mer
fokuserade pa den del av var egenvard som
direkt kopplar till deras eget arbete. D4 ér
det rimligt att lakare och sjukskoterskor tan-
ker mer pa vilken kunskap och kompetens
de sjalva behover for att kunna hjalpa oss
an pa vilken kunskap och kompetens som

vi som lever mer Parkinson behover for att
kunna hjélpa oss sjilva.

FOR 0SS SOM lever med Parkinson handlar
egenvard framfor allt om 4M: Medicinering,
Mat, Motion och Mental hilsa. Arbetet med
egenvard tar bade tid och energi och kani
perioder vara mer betungande dn annars.
Det ar dock viktigt for oss som lever med
Parkinson att komma ihag att vi faktiskt inte
har nagot val: Om vivill leva ett sa gott liv
som mojligt med denna besvarliga sjukdom
maste vivara sd engagerade som mojligt i
var egenvard.

Men, och detta dr oerhort viktigt: Egen-
vard dr mycket individuell. Detta innebér att
vi alla sjdlva maste hitta den kombination av
4M som dr bast for just mig. For att kunna
gora det kravs kunskap, och i min egen forsk-



Sara Riggare skriver om den viktiga egenvarden i detta nummer. Pa lilla bilden syns hon med sin hand-
ledare, professor Bas Bloem, vid disputationen i varas pa Radboud University i Nijmegen, Nederlédnder-
na. Doktorsavhandlingen har titeln: "Personal Science in Parkinson’s Disease - a patient-led research

study”.

ning har jag bland annat undersokt hur per-
soner med Parkinson ser pa kunskap kopplat
till egenvard. Det visade sig att personer
med en hogre niva av kunskap om Parkinson
hade en hogre niva av egenvard och hade ett
storre utbyte av sina vardmoten.

1 EN NYLIGEN publicerad forskningsartikel
har man studerat forskningen om egenvard
for Parkinson (se referens). Forfattarna till
artikeln har undersokt forskningsomradet
egenvard brett och konstaterar
att en Overviagande del ar foku-
serad pa de aspekter av sjukdo-
men som syns utat, det vill sdga
saddant som har med rorelse-
férmaga att gra. Det handlade
till exempel om utveckling och

4aM

Egenvard fér Parkinson
kan sammanfattas med
4M: Medicinering, Mat,
Motion och Mental halsa.

utvdrdering av traningsprogram for hemmet
eller i grupp och om insatser for att minska
risken for fall.

Denna typ av forskning ar sa klart bade
viktig och angeldgen men jag vill papeka att
det finns dven andra aspekter pa egenvard
for Parkinson som ar minst lika viktiga att
forska kring. Forfattarna till forskningsarti-
keln fann ocksa att det dven finns forskning
som undersoker egenvard kring icke-moto-
riska symtom pa Parkinson. Icke-motoriska
symtom ar ett mycket brett
begrepp som innefattar till
exempel sadant som har med
det autonoma nervsystemet att
gora, sdsom forstoppning, urin-
trangningar och svarigheter att
svilja. I begreppet ingér dven

FOTO: HELENA BERZELIUS

sadant som kopplar till mental hilsa, till
exempel depression och kognitiva funktio-
ner. Forfattarna till forskningsartikeln kon-
staterar att mer forskning behovs, sarskilt
sadan forskning som ser egenvarden i ett
storre perspektiv.

Sammanfattningsvis dr det gladjande att
se en 6kning av forskningen om egenvard
for Parkinson. Jag hoppas att vi kommer
att fa se fler viktiga framsteg inom omradet
framover.«

O
REFERENS
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gement Interventions for People With Parkinson
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2022;24(8):e40181, www.jmir.org/2022/8/e40181

NR 3 2022 PARKINSONJOURNALEN 35


https://www.jmir.org/2022/8/e40181

BUTIKEN

CECILIA QWINTH

Pt

TI0 KVINNOR BERATTAR

Parkinsonpower

- tio kvinnor berittar

Av Cecilia Qwinth

Boken presenterar vad som
hander tio yngre kvinnor
som utan nagon férvarning
far diagnosen Parkinson.
Pris: 210 kr. Art nr: 116

Hurrah, jag lever

- min tid med Parkinson
Av Richard Jéndel

En naken historia om hur
snabbt livet kan férandras.
Men framfér allt ar det en
berattelse om hopp.

Pris: 127 kr. Art nr: 104

Parki

s sjulodom

Broschyr om Parkinsons
sjukdom

Information om symtom,
behandlingar, tips for en
battre vardag och om
Parkinsonférbundet. Inne-
haller medlemsansdkan.
12 sidor

Pris: O kr

12 LKKEMEDEL
OM DAGEN

12 I1dkemedel om dagen

- att fa en bra vardag med
Parkinson

Av Bo Agren

Lakaren Bo Agren arbetade
med parkinsonpatienter
nar han sjalv drabbades av
sjukdomen.

Pris: 138 kr. Art nr: 105

Liten lathund for
Parkinsonpatienter

Av Stefan Méhlqvist

Den har lilla ”lata” hunden
vill = hur motsagelsefullt
det an verkar - inspirera
dig som fatt diagnosen
Parkinsons sjukdom att
ma béattre genom att vara
aktiv.

Pris: 42 kr. Art nr: 94

Atypiska parkinsonsjukdo-
mar Parkinson Plus - om-
vardnad, behandling, tips
Multipel system atrofi
(MSA), progressiv supranu-
klear pares (PSP), cortico
basal degeneration (CBD),
demens av Lewy-Body typ
(DLB). Boken ar redigerad
och sammanstalld av Gun
Lindahl, parkinsonskoter-
ska, och granskad av Ha-
kan Widner, Neurologiska
kliniken, Universitetssjuk-
huset i Lund.

Pris: 53 kr Art nr: 58
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Av Svenska Parkinsonstif-

Parkinson for nirstaende
En broschyr som tagits
fram for dig som ar anho-
rig eller narstaende till en
person med Parkinsons
sjukdom.

Pris: 32 kr

Art nr: 96

Parkinson fran A till O

telsen/Anders Borgman
Femte upplagan.
Pris: 318 kr. Art nr: 77

Terapimojligheter for
Parkinsons sjukdom

i avancerad fas

Boken riktar sig till sjuka
och anhériga som intres-
serar sig for behandling av
Parkinsons sjukdom i avan-
cerad fas. (Scandmodis).
Pris: 27 kr. Art nr: 90

En dag i taget

De férsta hundra blogg-
inldggen.

Av Eva Ejneborn

Pris: 159 kr. Art nr: 115

———————

PARKINSON MED
| LIVSKVALITET

Parkinson med
livskvalitet

Genom att skaffa sig en
gedigen kunskap om vilka
mojligheter man har, kan
man skapa sig ett liv som
&nda rymmer manga glad-
jedmnen och en stor por-
tion hopp.

Pris: 32 kr. Art nr: 82

Rorelse & ro - tankar och
traning vid Parkinsons
sjukdom

Av Linda Hagbarth

| denna bok kan du hamta
inspiration till att trana fy-
siskt och mentalt. Du kan
valja din traning fér dagen
efter ork och méjligheter.
Pris: 159 kr. Art nr: 81

HALVA PRISET!

_#i_._h].n_-ul (5]
Battre

liv trots
Parkinson

Battre liv trots Parkinson
- ndr det oméjliga blir
méjligt

Av Leif Ogérd

Om en manniskas livskris
och hur han tar sig ur den.
Om viljans makt och mal-
bildens betydelse, och om
hur det &r att fa en sjuk-
dom med dyster prognos.
Pris: 75 kr (tidigare 150 kr)
Art nr: 29

Det ska vara gott att leva
Av Eva Strandell

Goda och lattlagade re-
cept pa forratter, varmrat-
ter, efterratter och brod,
naringsmassigt anpassade
for personer med Parkin-
sons sjukdom. Illustrerad,
65 sidor.

Pris: 25 kr (tidigare 50 kr)
Artnr: 15

2
HOLGER iivecine

-

Holger - en man som
aldrig fick leva

Av Bo Jaghult

Det handlar om ett stycke
svensk sjukvardshistoria
och om min egen upple-
velse av detta.

Pris: 70 kr (tidigare 170 kr)
Art nr: 86




HJARNA
PARKINSON

Hjdrna Parkinson

Av Staffan Raberg

Boken vander sig till alla
som vill lra sig mer om
Parkinsons sjukdom. Stu-

diehandledning kan bestal-

las kostnadsfritt genom
Studieférbundet Vuxen-
skolan.

Pris: 159 kr. Art nr: 76

Stenbergs tankar
—eefaneriseter o Tarkinsams siuldom

Stenbergs tankar

- erfarenheter av
Parkinsons sjukdom

Av Georg Stenberg

Georg Stenberg delar med
sig av sina erfarenheter i
hopp om att det ska vara
till nytta for andra som har
fatt diagnosen Parkinsons
sjukdom.

Pris: 27 kr. Art nr: 109
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Har ar ratt I16sning till krysset i forra numret av Parkinson-
journalen. Ett nytt kryss hittar du pa sidan 31i detta num-

mer.

5 X ANNIKA
LAACK

H

Haxblandning

Av Annika Laack

Med sedvanlig varm-
landsk humor beskriver
Annika Laack sin vardag
och hur det ar att leva
med en kronisk sjukdom.
Pris: 159 kr. Art nr: 106

Mr P i mina fotspar

Av Annika Laack

Hur man kan ha kul fast
man ar lite trasig?

Pris: 159 kr. Art nr: 54

Mr P och jag

Av Annika Laack
Betraktelser i bloggform
om forfattarens liv.

Pris: 159 kr. Art nr: 51

Min samre halft

Av Annika Laack

Utan att ducka for det
pinsamma eller svara ger
Annika Laack inspira-
tion och hopp - liksom
konkreta tips - for ett
battre liv med en kronisk
sjukdom.

Pris: 159 kr. Art nr: 87

Lilla BIa - en skruvad
historia

Av Annika Laack

Man ska inte forledas av
bokens titel, att tro att
det &r en saga. De som
befolkar sidorna ar hogst
verkliga personer med
sina olika karaktarsdrag
och tillkortakommanden.
Pris: 159 kr. Art nr: 88

OVRIGT FRAN BUTIKEN

Serveringsbricka
Tillverkad i svensk bjork,
ytskikt av melamin. Tal vér-
me och maskindisk. Storlek
33x25 cm. Bild ovan.

Pris: 275 kr Art nr: 108

Yogapaket
Traningsprogram anpas-
sat for personer med Par-
kinsons sjukdom, som vill
trana pa egen hand. Hafte
med cd.

Pris: 50 kr Art nr: 28

Vykort/korrespondens-
kort, 10 st

Till férman for Parkinson-
sjuka séljs vykort/korre-

spondenskortpaket med tio

kort och fem olika motiv

fran forbundets fototévling
2009. Fotografens namn
finns angivet pa korten.
Pris: 25 kr Art nr: 70

Parkinsonnalar
Parkinsonforbundet.

Pris: 63 kr (inkl frakt inom
Sverige). Art nr: 10

EPDA, internationella
parkinsonnalen “Tulpanen”.
Pris: 25 kr (inkl frakt inom
Sverige). Art nr: 7

Halsokort (ID att bara med
sig)

Endast till vara Parkinson-
sjuka medlemmar i for-
bundet.

Pris: 25 kr/st (inkl frakt
inom Sverige). Art nr: 8
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Parkinsonforbundet har lamnat ett remissyttrande pa diarienr:

S2022/01403 - Okade mdjligheter till anvandning av valfardsteknik

inom aldreomsorgen (Ds 2022:4).

OKkad vilfirdsteknik for dldre

Viktigt med en hallbar kompe-
tensforsorjning for personal
inom vard och omsorg om éldre -
sarskilt om Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom ir en
progressiv sjukdom, vilket bety-
der att symtomen Okar over tid
med aren.

Parkinsons sjukdom &dr ocksa
en samling av manga tillstand
som liknar varandra. Det
gemensamma for tillstinden ar
att de langsamt smyger sig pa,
och huvudsakligen dr det rorel-
seférmagan.

Kompetensforhojning inom vard
och omsorg om den dldre - kom-
munerna har ansvaret men det
behdvs dven ett nationellt stéd
Nér det géller vard och
omsorg om éldre och dé sir-
skilt for alla med Parkinsons
sjukdom &r det mycket viktigt
att personalen far kompetens-
utveckling och har god kunskap
om sjukdomen. Det ar viktigt
att personalen inom vard och
omsorg arbetar i team som
bestar av omvéardnadspersonal,
sjukskoterska, rehabpersonal,

Valkommen till Ersta Nasbypark

Parkinsonboende

Ersta Nésbypark ir ett Parkinsonboende f6r

alla dldrar. Hir gor vi allt for att skapa

en meningsfull vardag. Hir ger vi dig en

professionell vird och omsorg. Och hir far

du det stod du vill ha f6r att kinna dig trygg.

Inga konstigheter egentligen. Det dr bara sé —

som det borde vara. Allt du behéver for

att ansdka om en plats dr ett bistindsbeslut

frin din hemkommun.

Kontakta var verksambetschef

Christina Lavo pa 08714 60 11 eller lis
mer pd erstadiakoni.se/parkinson.
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lakare och neurolog. Det behovs
aven fysioterapeut, logoped och
dietist. Alla dessa yrkeskatego-
rier samverkar runt personen
med Parkinson for att uppna en
professionell personcentrerad
god vard.

Parkinsons sjukdom &r den snab-
bast vdxande hjarnsjukdomen

Fyra av fem personer med
Parkinsons sjukdom &r over 65
ar. Det ér cirka 18 000 personer
i Sverige. Kommunerna, som
har det 6vergripande ansvaret,
ska se till att olika kompetenser
och perspektiv kontinuerligt
finns tillgangliga och samver-
kar ivarden och omsorgen om
dldre. Kommunerna ska ge for-
utsittningar for att utveckla ett
teambaserat arbetssitt, vilket
har stod i forskningen.

Yrkesrollerna behover fortyd-
ligas. Inventeringar och planer
kan vara verktyg i detta arbete.
Utbildade vardbitraden, under-
skoterskor samt underskoters-
kor med specialistkompetens
utgor baspersonalen nér det
giller vard i hemmet genom
hemtjénst, korttidsboende och
var pa sarskilt boende, s kall-
lat Sabo.

Kommunerna behover sikra
att medicinsk kompetens finns
iden 6vergripande ledningen
iverksamheter f6r vard och
omsorg om dldre. De behover
ocksa, som en del i utvecklingen
av ett kunskapsbaserat arbets-
sdtt, stodja arbete i team inom
varden och omsorgen om ildre
oavsett huvudman. Dirav bor
regeringen ge Socialstyrelsen i
uppdrag att, med utgangspunkt

YTTRANDE

_ FRAN
FORBUNDET,

fran kunskapsmaterialet om
arbete i demensteam, ta fram
ett material som behandlar
teambaserat arbetssitt i arbete
med éldre personer som har
sammansatta behov.

Anvandning av valfardsteknik
inom dldreomsorgen

Alla kommuner ska ha en poli-
tiskt forankrad plan for inféran-
de och anvindning av ny teknik
ivarden och omsorgen om ildre.

Parkinsonforbundet stiller
sig bakom att digital teknik,
ndr bistdnd ges i form av hem-
tjanst eller boende i sirskilda
boendeformer for service och
omvardnad for dldre ménniskor,
far bara anvindas utanfor den
manskliga kroppen.

Parkinsonforbundet staller sig
bakom kraven pa dataskyddsat-
gérder: att endast de personupp-
gifter som dr nédviandiga for att
uppna syftet med anvindningen
av tekniken behandlas, och att
insamlade personuppgifter inte
sparas under langre tid dn vad
som dr nodvindigt for att uppna
det andamal, for vilket uppgif-
terna samlades in.

Nationellt stod
Parkinsonforbundet bedomer
att det dr av stor vikt med ett
nationellt stod for ett fortsatt
utvecklingsarbete nar det gil-
ler kompetensforsorjning inom
varden och omsorgen om dldre.
Med en aldrande befolkning i
Sverige bor det inrattas ett kom-
petenscentrum for utveckling av
dldreomsorgen. Ett saidant kan
placeras vid lamplig myndighet,
exempelvis Socialstyrelsen.«


https://erstadiakoni.se/parkinson.

Ring Parkinsonlinjen

Du som har Parkinson eller ar narstaende kan prata med andra i samma situation. Den som svarar har tystnadsplikt.
Ring 08-666 20 77. Mandag och onsdag kl 19-21, tisdag och torsdag kI 10-12.

Parkinsonforbundet

Har du fragor om medlemskap eller vill du ha rad-
givning om Parkinsons sjukdom, vand dig i férsta
hand till din lokala parkinsonférening.
Medlemskap (inklusive Parkinsonjournalen):

300 Kr/ar.

Anhéring/stédmedlem: 100 kr/ar (exklusive

Parkinsonjournalen).
Bankgiro: 438-1729.

Parkinsonférbundet ar medlem i Funktionsratt
Sverige och Nordiska Parkinsonradet (NPR).
Adress: Parkinsonférbundet, c/o loffice,
Drottninggatan 33, 111 51 Stockholm

Véxel: 08-666 20 70
info@parkinsonforbundet.se
www.parkinsonforbundet.se

Parkinson
forbundet

Lansféreningar

Parkinson Blekinge

Kerstin Ringberg
0704-8510 73
kerstin.ringberg@gmail.com

Parkinson Dalarna

Lena Johansson

0739-79 06 12
lena.johansson.sundborn@
gmail.com

Parkinson Gotland
Lennart Karlstrém
0709-35 64 51
k_golv@hotmail.com

Parkinson Gavleborg
Lars-Erik Haggblom
0703-2199 23
haggblom.larserik@gmail.com

Parkinson Halland
Bo Regnér

0705-32 7515
bo.regner@telia.com

Parkinson Jamtland/Hérjedalen
Marianne Jonsson

0730-45 4108
vallmo4@hotmail.com

Parkinson Jonképing
Janos Dios

0730-25 42 44
janos.l.dios@gmail.com

Parkinsonjournalen 2022

Materialdag  Utgivning
Nr 1 16 februari 17 mars
Nr2 6 maj 9 juni
Nr3 24 augusti 22 september
Nr4 9 november 8 december

Parkinson Kalmar ldn
Anne Johansson
0707-34 29 45
anne53@live.se

Parkinson Kronoberg
Ann-Marie Morstedt
0763-39 47 94
a-m@morstedt.com

Parkinson Norra Alvsborg/
Bohusldn

Conny Kristoffersson
0709-66 56 91
parkinson.nu@hotmail.se

Parkinson Norrbotten
Bengt Sveder

072-528 9510
bengt.sveder@gmail.com

Parkinson Skaraborg
Soéren Hovler

0702-64 64 39
soren.hovler@telia.com

Parkinson Skane

Monica Vikingsson
0707-45 39 50
monica@parkinsonskane.se

Parkinson Stockholm

Karin Nordborg

08-678 01 22
kansliet.parkinsonstockholm@
telia.com

Annonsmaterial lamnas som hogupplost pdf.

Tidningens format: 215x270 mm

Fér annonsmatt, se Parkinsonsférbundets
hemsida: www.parkinsonforbundet.se

Parkinson Sodra Alvsborg
Pehr-Olov Gunnarsson
0768-16 69 09
pehrolofg@hotmail.com

Parkinson Sormland

Leif Linnskog

070-560 24 33
norrasormland@parkinson-
forbundet.se

Parkinson Uppland
Goran Einarsson
0703-39 25 71
gevvsab@yahoo.se

Parkinson Varmland
UIf Germgard
0703-2195 84
ulf.germgard@kau.se

Parkinson Vésterbotten
Bengt-Erik Johansson

0722-34 47 40
bengterik.johansson@gmail.com

Parkinson Vasternorrland
Mona Creutziger

0706-63 42 46
parkinson.vasternorrland@
gmail.com

Parkinson Vastmanland

Lars Wallén

0703-22 43 41
parkvastmanland@gmail.com

Annonspriser
1/1sida 22 500 kr

1/2 sida 11900 kr
1/4 sida 6 000 kr
1/8 sida 3000 kr

Parkinson Vdstra Sverige
Svante Omnéus
0708-813518
gbg@parkinsonforbundet.se

Parkinson Orebro

EvaBritt Runfeldt

0730-39 49 90
parkinson.orebro@gmail.com

Parkinson Ostergétland
Staffan Carlegrim

0702-1011 76
carlegrimstaffan@gmail.com

Yngre Parkinson
Natverket for personer med Parkin-
son som &r 67 ar eller yngre.

Kontaktpersoner:

Asa Holmgren

0703-47 75 85
asaholmgren66@gmail.com
Lena Schalin

0703-43 3379
midwife_le@hotmail.com

Atypisk parkinsonism
Elisabet Berfors

0706-66 90 49

(mandag och fredag kl 9-12)

For placering omslag, helt uppslag
eller ibladning, kontakta Parkinson-
journalen fér matt och priser.
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Parkinsonjournalen
c/o loffice
Drottninggatan 33
111 51 Stockholm

Stod Parkinsonforbundet
- ditt bidrag ar viktigt!

N&r du donerar till Parkinsonforbundet stoder du var verksamhet. Stodet ar till fér

olika akvititeter; det kan vara ett projekt, en storre tavling eller annat tillfalle dar manga
personer med Parkinson traffas. Det kan ocksa handla om individuella stdd, med syfte
att forkovra sig eller skapa livskvalitet fér medlemmarna i Parkinsonférbundet.

Med din hjalp kan vi géra mer for fler.
Din gava ger mojligheter for personer med Parkinson.
Swisha din gava till 123 074 31 87 eller sitt in gavan pa bankgiro 5325-3423.

Mark din insattning med "Gava".
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