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Vintertid

EVA-LENA JANSSON AR FORBUNDSORDFORANDE
OCH ANSVARIG UTGIVARE FOR PARKINSONJOURNALEN.

— och mdnga satt att ma battre

ista helgen i oktober gick vi 6ver till

vintertid och som vanligt piminde

media oss om att stilla tillbaka klock-
an en timme. Den delen av tidsomstillningen
var den latta delen. Men hur gora med
medicinintaget som skulle skjutas upp en
timme? For en utomstiende kan det ju verka
som en liten sak men for oss med Parkinson
sd vill man inte missa att ta sin medicin efter-
som vart maende piverkas si patagligt av det.

Minga av vira medlemmar dr dessutom

beroende av att viard- och omsorgspersonal
har koll pa deras medicintider och ska se till
att den enskilde far sina tabletter i ratt tid.
Dessutom ska det inte krocka med maltider.
Detta kan tyckas vara ganska grundliggande
men utifrin mina samtal med savil narsti-
ende som med personal inom sjukvirden och
dldreomsorgen si kvarstar en orovickande
kinsla av att det saknas tillricklig kunskap om
Parkinsons sjukdom och behandling.

FOR EGEN DEL brukar jag ha min medicin i
ndgra dosetter som jag placerar i olika viskor
for att alltid ha en till hands. Men for en tid
sedan sd upptickte jag, mitt under en lingre
bilresa med min sambo, att jag glomt att ta
med medicin. I det liget hade vi tvd alterna-
tiv: dka hem igen och dirmed inte hinna med
planerade besok eller fortsitta resan men kor-
ta den och férsoka komma hem betydligt tidi-
gare dn beriknat.

Det var sondag och apoteken i trakten
som vi befann oss i hade stingt. Efter en kort
stunds diskussion kom vi pa att det fanns ett

tredje alternativ: ta kontakt med en medlem
bosatt i trakten och fraiga om han hade
medicin att bistd mig med. Och visst hade
han det, jag fick en tablett och kunde dirmed
fortsitta var bilresa efter att ha tackat min
riddare i néden.

PA TAL OM APOTEK och medicin sé har det un-
der flera ar kommit larmrapporter om brist
pa olika sorters likemedel. Flera vittnar om
att deras medicin dr slut pd alla apotek och att
det skapar oro och stress. Sen dr det inte bara
likemedel som saknas. Tittar vi pa hur det ser
i Sverige sa dr det fortsatt stora regionala skill-
nader nir det giller den avancerade behand-

FOTO DAG LINDBERG

lingen (medicinpump eller DBS-operation).

For att personer med Parkinsons sjukdom,
oavsett var de bor, ska fa ritt vard och
behandling behover regionerna folja Soci-
alstyrelsens nationella riktlinjer. Dessutom
behovs det fler neurologer. Idag fir alltfor
manga med symptom vinta orimligt linge
for att fa en likartid och diagnos. Utan
diagnos si blir det ingen medicin och dirmed
ett simre maende.

Sen ricker det inte med att fa en diagnos,
likare ska skriva ut ett recept och dven det
kan dra ut pa tiden. Ibland sa maste ett
preparat bytas ut mot ett annat. Sa det hir
med medicin handlar inte bara om ritt tid for
intag. Det 4r en hel kedja frin forsta besoket
pa vardcentralen till att man har hittat ritt
dosering.

Men det ricker inte bara med att ta sin
medicin. Det finns mycket annat som gor
att vi kan ma bittre. Forskningen har visat
att fysisk aktivitet dr viktigt for oss med
Parkinson. Enligt Hakan Widner, professor i
neurologi, sa visar flera studier att sjukgym-
nastik och pulshéjande trining fungerar som
ett likemedel. Framover kommer Parkinson-
journalen att rapportera om olika trinings-
metoder och aktiviteter som vira medlemmar
och foreningar deltar i. Vill du beritta om hur
du haller igang for att ma bittre? Hur gor du
ndr medicinen 4r slut/har glomt att ta med
den? Skriv till info@ parkinsonforbundet.se
och anvind rubriken "medlem berittar”

EVA-LENA JANSSON

PARKINSONLINJEN

Du som har Parkinson eller ir ndrstaende kan prata
med andra i samma situation.

Den som svarar har tystnadsplikt.

08-666 20 77

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

Vad hander
i lansforeningarna?

I Parkinsonjournalen forséker vi dven spegla vad som
héander i forbundets ldnsforeningar. Men vi behover din
hjalp. Skicka rapporter och bilder till oss sa vi kan visa
litet av den stora aktivitet som alltid pagar. Hér garna av
dig med ett mail eller brev och kom gérna med forslag pa
reportage och artiklar.
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~ Det ska vara roligt att trana. Det dr en av tankarna
~ bakom en ny satsning pa giboll fér personer med
Parkinson. Peppande laganda, smarta passningar
och klassisk malgladje — fotboll har ingredienser
som lockar miljoner spelare 6ver hela virlden. Nu

utvecklas den nya varianten gaboll, en vidareut-
veckling dar alla ska kunna ta plats pa planen.

TEXT SUSANN RYDELL | FOTO CARLO FALKOCH

PARKINSONJOURNALEN # 3 2021

IBORJAN AV HOSTEN startade triningen pa fotbollsplaner
pa fyra orter i Skane: Malmo, Lund, Helsingborg/Hoganis
och Ystad. Ett 40-tal personer med Parkinson och anhéri-
ga dr i gdng med triningen. Parkinson Skane ér en av sam-
arbetsparterna i projektet, som leds av fotbollsklubben FC
Bellevue.

— Vi ska utveckla, anpassa och gora sporten tillginglig for
personer med Parkinson. Alla ska kunna vara med oavsett
om man krycka, rullator eller rullstol, siger Jacob Nilsson,
projektledare.

Vad exakt dr dd giboll? Svaret dr inte klart dnnu;
tanken 4r att den nya sporten ska hitta sin form under de
kommande aren.

— Vi ser grupperna som fyra experimentgrupper som
utvecklar sina idéer sjilvstindigt. En grupp kanske vill

testa att kora med en storre boll, av typ yogaboll, en annan
I
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grupp kanske vill kora med tva mal pa varje sida i stillet
for ett mal. Det handlar om att utveckla former som gor
sporten tillginglig, siger Jacob Nilsson.

En annan central dimension ir triningsglidje.

— Det ska vara kul. Hir dr triningen ocksd en social
samvaro och timmen pa fotbollsplanen ska vara en rolig
timme. Jag har hort manga beritta att man inte funderar pa
om man orkar eller inte for att motivationen blir sa hog nir
man har kul, siger Jacob Nilsson.

TANKEN ATT GORA fotboll mer inkluderande ir inte ny. Det
finns sedan tidigare gafotboll, dir reglerna bland annat
innebdr att spelarna bara far gi i stillet for att springa och
att kroppstacklingar inte dr tillitna. Gaboll dr ytterligare en
utveckling.

— Mainga tycker att gafotboll ir jittekul men dir behover
deltagarna ga. Tanken med gaboll dr att kunna spela fler till-
sammans, ocksd personer som har exempelvis rullator eller
rullstol. Aven anhoriga och kompisar ska kunna vara med,
siger Jacob Nilsson.

Att trina med boll ger manga positiva effekter, konsta-
terar han.

— Det handlar om koordination och balans, bland annat.
Vi gor ocksa 6vningar dir vi kastar boll som handlar om
0ga-hand-koordination och 6vningar dir vi anvinder hela
kroppen och trinar bilstyrka, siger Jacob Nilsson.

— Den sociala gemenskapen finns bade pd planen och fére
och efter triningen nir man fikar. Det blir ocksa en omklad-
ningsrumskultur lingt ifrin den klassiska kulturen som
kan vara lite tuff. Hir kan man prata om andra saker, siger
Jacob Nilsson.

DELTAGARNA | DE FYRA giboll-grupperna har olika bak-
grund och olika aldrar.

— Man behéver inte ha trinat bollsporter tidigare. Jag
undviker snarare att prata om tidigare triningserfarenheter
for att inte bidra till ndgon prestationsingest, siger Jacob
Nilsson.

Det finns plats for fler deltagare som vill borja trina
gaboll i Skane.

— Vi har inga begransningar i antal. Vi har bérjat med att
forsoka med fyra grupper, och framéver riknar vi med att fa
igang fler och fler grupper

Projektet med att utveckla sporten pagéar under tre dr.

— Nu under det forsta dret arbetar vi mycket med att
utveckla formerna for spelet sd att det blir inkluderande,
tryggt och roligt. Vi har [6pande utvirderingar i arbets-
grupper av olika sitt och provar olika uppligg, siger Jacob
Nilsson.

Pa sikt dr tanken att spelet ska spridas till fotbollsplaner i
andra delar av landet. M
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Monica Vikingsson, till van-
ster, och Lisa Engstrom, till
hoger, dr tva av medlemmar-
na i Parkinson Skane som
testat gaboll.

Gaboll - stod
for trearsprojekt
fran Arvsfonden

Idén med den nya spelformen ga-
boll ar att det ska bli ett spel som
ir specialanpassat for personer med
Parkinson. Fotbollsklubben FC
Bellevue i Malmé har fitt stod for
ett trearsprojekt, cirka 4,5 miljoner
kronor frin Arvsfonden.

Projektet vinder sig till personer
med Parkinsons sjukdom som har
behov av mer anpassade insatser
in for gruppen dldre i allminhet.
Representanter frin malgruppen,
samarbetspartner samt den projekt-
dgande organisationen ska skapa
ett regelverk for den nya idrotten
gaboll, enligt Arvsfonden.

Projektgruppen kommer bland
annat att arbeta med frigor som ror
storleken pa spelplanen, zonerna
for respektive spelare, bollmaterial,
storleken pa bollen, antal spelare pa
plan samt spelregler.

Parkinson Skdne har ocksa
deltagit som partnerorganisation
i andra projekt som stods av Arvs-
fonden, bland annat projektet Tryg-
gare vardag (se Parkinsonjournalen
nr 2 2021).

Sok stod sa har

Arvsfonden ger ekonomiskt stod till
cirka fyrahundra projekt dver hela
landet varje ar. Under de senaste tio
aren har éver fem miljarder kronor
fordelats till utvecklingsprojekt. Fon-
den har fyra malgrupper och ett pro-
jekt som ska fa stod maste inkludera
minst en av malgrupperna:
¢ personer med funktionsnedsattning
oavsett alder
e barn0-11 ar
e unga 12-25 ar
o dldre dver 65 ar.
Pa Arvsfondens webbplats finns mer
information om olika stdd och ock-
sa mojlighet att testa om en idé om
ett projekt kan falla inom ramen for
Arvsfondens stod:
www.arvsfonden.se/ansokan/
testa-er-ide

Kalla: Arvsfonden
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Alla kan vara med!

Alla ar med nar Lund spelar boll

Traning, match och fika samlar spelar-
na pa Klostergardens IP

- Det ar valdigt kul, en blandning av
tekniktraning, passningstraning och
match, summerar Mats Lindstrand tra-
ningen som startade tillsammans med
Lunds BK i hostas.

Han betonar att gaboll &r for alla.

- Vianpassar oss efter vad som pas-
sar olika individer.

Mats Lindstrand dr vice ordférande i parkin-
sonforeningen i Lund och har sjilv ling fot-
bollserfarenhet, han spelade som ung och se-
dan som korpfotbollsspelare i ytterligare 20
ar. Men fotbollsbakgrund behovs inte alls for
den som vill spela giboll.

— Allt dr gjort med tanke pa att alla ska
kunna vara med. Det ir ett snillt spel. Det
ir absolut forbjudet att springa och man far
inte skjuta harda eller hoga skott. Nu testas
olika varianter av spel och en variant dr att ha
en mjuk skumgummiboll, siger Mats Lind-
strand.

8

Att triffas och umgas ar en viktig del, beto-
nar han.

—Tanken ar ocksa att det ska vara ett
socialt ssmmanhang. Det gér att fika i det
varma klubbhuset och snacka en stund efter
triningen, eller om man vill ta en paus under
tiden som triningen pagar, siger han.

MATS LINDSTRAND AR kontaktperson for gi-
boll i Lund i den lokala parkinsonféreningen.
Han hoppas att minga ska hitta till fotbolls-
planen och prova utifran egna forutsittningar.
Traningen ér varierad.

— Det kan vara tekniktrining, exem-
pelvis att vi slar passningar till varandra eller
anvinder koner och olika hinder. Det kan
ocksa vara att vi kastar bollar till varandra
och trinar koordination och bollkinsla, siger
Mats Lindstrand.

Han har sjilv varit med pd de flesta
triningar och ser att triningseffekten kan
gilla flera omriden.

— Det ar bade koordination och balans och

dven styrka eftersom man anvinder benen.
Man kan ocksa fa lite hogre puls dven om
man bara gir, sa att konditionen blir battre.
Men triningen sker med sikerhet och forsik-
tighet som grund forstas, siger han.

EN AV SPELARNA i Lund ir Lisa Engstrom
som varit med vid tva tillfillen sedan trining-
en drog igang i mitten av september.

— Jag tycker att det var betydligt bittre dn
jag hoppats. Jag har varit med och sparkat
boll nu med rullator och kan absolut tinka
mig att kora flera ganger. Vi har ocksa haft
deltagare med kipp. Alla kan vara med, siger
Lisa Engstrom.

I slutet av oktober kérde giboll-spelarna
fortfarande utomhus i Lund men Mats Lind-
strand tror att det kan behévas en inom-
hushall senare i vinter.

— Vi far se hur det blir med vidret men om
det blir sn6 och riktig vinter hir fir vi nog
gora vinteruppehill om vi inte kan fa tag i en
inomhushall, siger han.

PARKINSONJOURNALEN # 4 2021
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Sju gangstrategier
- olika satt passar
olika personer

Personer med Parkinson utvecklar ofta strategier for att
hantera gangsvarigheter. Det kan handla om att rikna
tyst for sig sjilv eller att ta hjilp av nagon yttre rytm, ex-
empelvis musik.

Forskare har i en ny hollindsk studie intervjuat 4300 personer som
har Parkinson och gangsvirigheter. Studiens resultat visade pa sju

olika typer av strategier som anvindes, enligt Radboud University

Medical Center.

Strategierna ir enligt
forskarna: Inre metoder
(exempelvis rikna for
sig sjdlv), yttre ledtradar
(exempelvis kliva 6ver
linjer pa marken, rytm),
indra balansen, indra
sinnestillstind (exem-
pelvis minska stress),
observera (se nigon
annan gi och efterlikna),
anvinda nya sitt att ga
(exempelvis med hoga
knin), anvinda benen pa
annat sitt (exempelvis
cykla).

De som blev inter- Erika Franzén
vjuade i studien kinde i
genomsnitt till tre typer av strategier, enligt radboudumc.nl.

Den nya studien om gangstrategier har ocksa tagits upp av
Vetenskapsradion. Dir kommenterar Erika Franzén, fysiotera-
peut och professor vid KI, studien. Hon betonar att studien visar
att vad som fungerar for en individ inte alltid fungerar fér nigon
annan, och att det dérfor dr viktigt att ha olika kompensatoriska
strategier.

I inslaget som finns att hora pa webben berittar ocksa Sara
Riggare om egna strategier.

Lyssna har:
https://sverigesradio.se/artikel/hoppar-pa-ett-ben-nar-fotterna-in-
te-lyder-parkinsonspatienternas-knep

Studien har publicerats i Neurology.

Fotnot: Publikation, Perception and Use of Compensation Strategies for
Gait Impairment by Persons With Parkinson Disease - Anouk Tosserams,
Lisanne Wit, Ingrid H.W.M. Sturkenboom, Maarten J. Nijkrake, Bastia-
an R. Bloem and Jorik Nonnekes. Neurology® 2021;97:1-9. doi:10.1212/
WNL.0000000000012633.
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Fler utmaningar
i virden efter pandemin

Ojamlikheter i vard och hil-
sa ar en av de utmaningar
som har forstarkts under
pandemin, enligt en rapport
fran Socialstyrelsen. Andra
utmaningar som forstarkts
ar koer och personalbrist.

Akut nédvindig vard har i hog
grad kunnat uppritthallas, men
manga planerade vardbesok och
forebyggande insatser har fatt sta
tillbaka, enligt Socialstyrelsens
ligesbild.

— Personer som hade simre
hilsa innan pandemin, sisom
skora dldre personer, personer
med kroniska sjukdomar
och sociockonomiskt utsatta
grupper har drabbats hirt av
sjilva viruset. I de hir grup-
perna syns ocksd indirekta
konsckvenser i form av vard

och férebyggande insatser som
stillts in eller skjutits upp,
sdger Natalia Borg, avdelnings-
chef pa Socialstyrelsen i en
kommentar pa myndighetens
webbplats.

Samtidigt har pandemin gett
viktiga lirdomar och skapat nya
arbetssitt, enligt Socialstyrelsens
rapport.

Socialstyrelsen foreslir en rad
insatser, bland annat fler mobila
nirsjukvirdteam som kan ge
individanpassad vird i hemmet
till de sjukaste, mest behdvande
patienterna. Socialstyrelsen vill
ocksa se en fortsatt utveckling av
digitala tjidnster och fler utbild-
ningsplatser for sjukskoterskor
och fler ST-tjinster for likare

inom allminmedicin.
Kalla: Socialstyrelsen

FrRYK CENTER
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Ny lukt- och

smakmottagning
pd Karolinska

En ny lukt-och smakmottagning har
oppnat pa Karolinska Universitets-

sjukhuset i Huddinge. Fragor kring

luktsinnet ar kopplat till olika sjuk-

domstillstand.

Ungefir 70 procent av de som drabbas av
lindrig covid-19 far en tillfillig nedsittning
av luktsinnet, enligt Karolinska universitets-
sjukhuset. Att man kan fa langvariga luktned-
sattningar vid luftvigsinfektioner, till exempel

influensa, har linge varit kint, men det dr - ' A

vanligare vid covid-19.

Det hir dr en av de frigor som ska under-
sokas i forskningsverksamheten pa Lukt-och
smakmottagningen. Men det finns ocksd
fragor kring luktsinnet som ér kopplade till
andra sjukdomstillstand. meddelande.

— En plotslig forlust av luktsinnet kan till
exempel vara ett tidigt tecken pa Parkinson

cller demens och nigot som vi kanske kan

Medarbetare pa lukt- och smakmottagningen.

anvinda for att diagnosticera sjukdomen i
framtiden, sager Pir Stjarne, 6verlikare pa
Oron- nis och halsmottagningen, i ett press-

Mottagningen har en koppling till den
post-covidmottagning som redan finns pa
Karolinska i Huddinge. Lukt- och smakmot-

FOTO: CATARINA THEPPER

tagningen har kommit till i samarbete mellan
Pir Stjirne och Johan Lundstrom, Institu-
tionen for Klinisk neurovetenskap, Karolinska
Institutet. Johan Lundstroms forsknings-
omrade handlar om hur hjirnan bygger upp
bilden omvirlden med hjilp av lukt och smak.

Kalla: Karolinska Universitetssjukhuset

Farre fallolyckor
— men vanligaste skadeorsaken

Fallolyckorna fortsatter att dominera bland dem som liggs in pa
sjukhus pa grund av skador, visar en rapport fran Socialstyrelsen.
Men fallolyckorna har minskat sedan borjan av 2000-talet.

Totalt 141 0oo personer var inskrivna pa sjukhus forra dret pa grunda av en ska-
da, vilket var cirka 5 ooo firre dn 2019. Olycksfall stod bakom majoriteten av
skadorna, nistan 94 ooo personer jimfort med 96 ooo foregiende ar.

— Restriktionerna under pandemin kan ha bidragit till att aktiviteten i
samhillet minskat vilket kan vara en forklaring till att firre behovt liggas in pa
sjukhus pa grund av skador, siger Christian Lovering, statistiker pa Socialsty-
relsen, i ett pressmeddelande.

Fallolyckor har minskat nigot sedan borjan av 2000-talet, men bland min
fran 8o dr och uppat har det skett en 6kning. De flesta av de 67 ooo som rikade
ut f6r en fallolycka 2020 var dock kvinnor, 57 procent.

— Sju av tio olyckor dr fallolyckor. Liksom tidigare ar ér fallolyckor den i
sdrklass vanligaste skadeorsaken till sluten vird pa sjukhus, siger Christian
Lovering i pressmeddelandet.

Den vanligaste huvuddiagnosen bland personer som vardats for en skada var
lirbensfraktur. Bland de olyckskategorier som 6kat senaste aret finns cykel-
olyckor.

Kalla: Socialstyrelsen
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Hur forindras hjarnan
av dans for Parkinson?

EN NY STUDIE ska undersoka hur hjirnan forindras hos
personer som deltar i dans f6r Parkinson. Det ér fors-
kare fran Karlstads och Umed universitet som genomfor
studien med hjilp av hjirnavbildningsforskning, si kallad
fMRI som gor att man kan avbilda hjirnans funktion.

Tidigare forskning har visat pa positiva effekter av dans
for personer med Parkinson sjukdom avseende livskva-
lité, motorik och kognition, skriver Region Stockholms
Kompetenscentrum for kultur och hilsa.

Den nya studien ska férhoppningsvis ge svar om
bakomliggande neurala mekanismer. I studien ska struktu-
rella och funktionella hjirnférandringar som sker till f6ljd
av danstrining undersokas. Livskvalitet, motoriska och
kognitiva funktionsférmigor kommer ocksa att studeras.

Den tidigare studien finansierades av Kompetenscen-
trum for kultur och hilsa. Den nya studien finansieras av
The Northern Dimension Partnership on Culture.

Kalla:
Kompetenscentrum for kultur och halsa,

Region Stockholm
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Utbilda dig till parkinsoninformator

Parkinsoninformatorer sprider kun-
skap om Parkinson, bland annat till
personal pa vardboenden. Informato-
rerna ar volontirer som far utbildning
av forbundet. | hostas deltog ett 50-tal
personer i en digital utbildning.

For personer med Parkinsons sjukdom ér det
ofta en utmaning att f vardagen och livet att
fungera. Stora krav stills pa den enskilde per-
sonen for att fixa allt ifrdn ekonomi och rela-
tioner till mat, hygien och medicinering. Att
ha Parkinsons sjukdom och dessutom vara
helt beroende av andra personer for att fa
sina mest grundliggande behov tillgodosed-
da — det dr en maximalt svdr situation. Det dr
ocksda manga som vittnar om att de som ska
hjilpa till med den mest basala och mest in-
tima omvirdnaden — det 4r de som har lagst
utbildning och vet allra minst. Det drabbar

dem som ir mest skora och beroende.

Parkinsonforbundet har i flera dr utbildat
speciella parkinsoninformatorer. Det édr
personer med Parkinson eller nérstaende,
som efter en grundutbildning, erbjuder sig
att g in pa servicehus, i arbetsgrupper och
i virdutbildningar, for att informera om
Parkinsons sjukdom.

Vad man ska tinka pa och gora, for att
mota vira specifika behov, sd varden blir sa
bra som mojligt. Var erfarenhet ér att det
finns ett stort sug efter kunskap ute i varden.

Det dr ocksa sd att ingen dr bittre pa
att utbilda och informera om Parkinsons
sjukdom 4n de som sjilva har Parkinson eller

har en nira anhorig som ar sjuk
Parallellt med praktisk handledning till

virdpersonal, sd arbetar Parkinsonfor-

bundet ocksd med politiskt paverkansar-

bete for att fa till speciella serviceboenden

for personer med Parkinson, och for att
parkinsonkunskap ska ingd som ett pass i
virdutbildningarna.

Att vara parkinsoninformatér dr ett heders-
uppdrag. Och det ir inget man blir rik pa.
Det dr ett ideellt arbete som far sittas upp pa
det egna nojeskontot. Det ger s mycket mer
idn det som gar att virdera i pengar.

ELEONOR HOGSTROM
Vill du hjalpa till? Vill du att ditt boen-

de ska fa besok av parkinsoninforma-
torer? Kontakta din lansforening.

V' lkommen till Sveriges enda
parkinsoniboende

Till oss ar du med Parkinsons sjukdom varmt
vilkommen. Oavsett hur gammal du ir eller var i
landet du bor. Med bred kunskap inom sjukdomen
ger vi dig vard och omsorg med syftet att din vardag
ska bli s trygg och meningsfull som moijligt.

For en plats hos oss krivs ett bistaindsbeslut frin din
hemkommun.

Kontakta oss g ma, s vif rber ttamer!
Verksamhetschef: Christina Lavo, 08-714 60 11

www.erstadiakoni.se/parkinson

E RSTAk

DIAKON!I

Ersta diakoni dr Sveriges storsta idéburna aktdr inom vird och omsorg.
Vi bedriver sjukvird, socialt arbete, utbildning och forskning, professionellt
och utan vinstsyfte.
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— FORBUNDSRAPPORT —

Forbundet nysatsar mfor 2022

Parkinsonforbundet ska bli mer synligt i samhallsdebatten.
Fler medlemmar ska hitta till forbundet. Webbplats och tid-

ningen Parkinsonjournalen gors om. Det dr ndgra av de planer -

som forbundet arbetar med infor nista dr. Jenny Lundstrom,
generalsekreterare rapporterar har fran planeringsarbetet.

I SLUTET AV SEPTEMBER triffades forbunds-
styrelsen och férbundskansliet for tva intensi-
va dagar i Stockholm med arbete och plane-
ring framat i och for forbundet. Rubriken f6r
konferensen var vart arbete och var utveck-
ling. Det dr manga sakfragor som ligger pa
styrelsens och pa kansliets bord. Vi foljer upp
besluten i virt hogsta politiska organ: kon-
gressen, och i de viktiga frigor som vi beho-
ver gora framéver.

Ny webbplats 2022

Bland annat sa har arbetet med en ny funk-
tionell och anvindarvinlig webbplats for for-
bundet startat. Det ir ett beslut som kon-
gressen fattade beslut om, pa forslag av var
férbundsstyrelse. Vart mil ér att lansera en
ny, mer anvindarvinlig och littnavigerad
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webbplats under varen 2022. Foretaget som
ska bista oss i denna utveckling heter FUN-
KA. De har under manga ar tagit fram nya
webbplatser till ideella organisationer, som
exempelvis Synskadades Riksférbund, Riks-
forbundet Attention, samt till myndigheter.
Nu inleds ett intensivt arbete for kansli och

styrelse. Information kommer att sindas ut
till vara webbredaktorer i linsféreningarna
om vad de kan komma att beh6va géra och
spara av det som finns frin tidigare inligg.

Ny form och layout for tidningen

Ett annat arbete som férbundsstyrelse och
kansli har paborjat dr att ta fram en ny form
och layout for vir tidskrift Parkinsonjourna-
len. Pi kongressen den 22 maj i ar stod det
klart att forbundet méste arbeta hart detta ar,

Myrna Akerblom med gitarr och sang.

men dven nista ar for att fa var ekonomi i ba-
lans.

De tvd senaste dren, 2019 och 2020, har
varit tvd ekonomiskt tuffa ar med under-
skott. Behovet att arbeta for och att fa
ckonomin i balans under detta ar 2021 har
sjalvfallet statt hogst upp pa vir agenda. Det
ir vart mal, men det innebir ocksa att vi
behover arbeta vidare dven nista ar med att
konkurrensutsitta alla forbundets kostnader
for att se till att vi har ritt niva pa kostna-
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Tva intensiva dagar i Stockholm for forbundsstyrelsen och kansliet.

derna. Vi har ocksa gjort en éversyn av var
tidskrift. Ambitionen och malet ir att nista
gang som du hiller i en parkinsonjournal
kommer den att ha en ny form och layout.

Strategi - ett forbund nu

och for framtiden

Under den rubriken delade férbundsstyrelse
och kansli in sig i fyra arbetsgrupper: stadge-
grupp, kommunikationsgrupp, medlems-
rekryteringsgrupp, samt valars- och virlds-
parkinsondagsgrupp. Fyra strategiskt viktiga
omraden som kriver idogt arbete och svar
pa fragorna: Vilka forindringar behévs? Hur
kommunicerar vi? Vad behover vi utveckla
och forindra? Hur 6kar vi medlemsantalet?
Vilka samarbetar vi med internt i forbundet
och vilka samarbetar vi med externt? Vad vill
vi dstadkomma infor valdret 2022?

Efter de fyra gruppernas redovisningar
sammanstilldes ett digert dokument som vi
ska arbeta efter under dr 2022. Manga fragor
ir viktiga och klart dr att forbundet behover
bli mer synligt i samhallsdebatten. Vi ska
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se till att fler hittar till forbundet. Att bli
medlem dr inget man behover 6verviga utan
ar en sjalvklarhet. Tillsammans ér vi starka
och kan paverka och fa till stind forbattringar
pa viktiga omraden som exempelvis virden.

Att delta och triffa medlemmar som blir
ens vinner i nagon av de 24 linsforening-
arna dr ocksa en sjilvklarhet. Vi ska ocksa goéra
det lattare att stodja och limna donation till
forbundet. Genom att stodja var verksamhet
ckonomiskt, i allmanhet eller i en sarskild del
av den, kan vi erbjuda vira 24 linsforeningar
att dska medel ur denna pott for exempelvis
social verksamhet. Det kan exempelvis vara
sammankomster dir trining och fysisk akti-
vitet for hjirna och hjirta varvas.

Lugnt inre vilmaende

och parkinsonsang

I samband med konferensen fick styrelse och
kansli majlighet att dven arbeta fysiskt. For-
bundsstyrelsen har i Monica Vikingsson och
Myrna Akerblom kompetenser inom Hika-
ri- och Mindfulness, 6vningar for att minska

s |
L]

hjirntrétthet och allsang i gemensam Parkin-
sonsing. I pauserna bjod Monica och Myrna
pa rorelsepass for bade kropp och rést. Myck-
et bra och viktigt for att dterhdmta kraft efter
linga arbetsdagar sittande vid skrivbord.

Monica dr dven ordforande i var linsfor-
ening i Skane dir de tagit fram en handbok:
Lugnt Inre vilmaende — for oss med stroke
och Parkinson. Den innechaller malgrupp-
sanpassade Ovningar i triningsform som
kombinerar tekniker frain mindfulness, hikari,
yoga, boxning och dans. Ovnillgarna kan
praktiseras hemma, enskilt eller i grupp. Pa
hemsidan meraliv.nu finns mer information,
ovningar och e-boken Lugnt inre vilmaende.

Myrna dr dven ledamot i linsfoéreningen
Visternorrland och hade specialskrivit en text
och musik till en parkinsonsing som hon
framférde med ackompanjemang till gitarr.
Efter ett par ganger av trining lirde vi oss
texten och Parkinsonsingen ser vi girna att
fler far hora och sjunga med i.

JENNY LUNDSTROM
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— AKTUELLT —

Eva-Lena Jansson, forbundsordférande och riksdagsledamot, har limnat in tva motioner om
vardfragor till riksdagen. En av motionerna, om jimlik vard, foljer upp den debattartikel som
forbundet skrev i samband med virldsparkinsondagen.

Motion om Parkinson till riksdagen

EVA-LENA JANSSON TYDLIGGOR i en motion
att skillnaden i tillgang till avancerad behand-
ling fér personer med Parkinson dr stor. Vir-
den dr ojamlik i landet. Enligt statistik frin
Socialstyrelsen dr det stora regionala skillnader
ndr det giller tillgangen till avancerad behand-
ling. Personer med Parkinson ska fa ritt vard

i ritt tid och det ska inte vara beroende av var
man bor. Virden ska vara jamlik 6ver hela lan-
det. Men for att ritt vard i ritt tid ska fungera
behover regionerna folja Socialstyrelsens na-
tionella riktlinjer.

Ar 2016 fattade Socialstyrelsen beslut om
nationella riktlinjer for varden av personer
med Parkinson. Parkinsonférbundet medver-
kade aktivt i framtagandet av riktlinjerna och
har dven direfter varit padrivande i arbetet i att
dessa efterlevs.

Fem ar efter inférandet av dessa riktlinjer
borde man kunna se fler tydliga positiva effekter
men personer med Parkinson vittnar om att
den kontinuerliga uppfoljningen fortfarande
saknas, framfor Eva-Lena Jansson i motionen.

Langa vintetider for att fi triffa specia-
listlikare dr tyvérr mer regel dn ett undantag.
Bristen pa neurokirurger och neuropsykologer
ir fortfarande pétaglig. Foljden av detta ir att
personer med Parkinson, som ir i behov av
avancerade behandlingar, inte fir den specia-
listvird som Socialstyrelsens riktlinjer fore-
skriver. I stillet tvingas sjuka leva med svira
symptom som skulle kunna behandlas.

Rittigheterna maste stirkas, stodet i
vardagen till personer med Parkinson och
deras anhoriga samt tillgangen till behandling
mdste avsevirt forbattras s att ritt vardinsats
ges vid ritt tidpunkt. Enligt hilso- och sjuk-
vardslagen dr malet med hilso- och sjukvirden
en god hilsa och en vird pa lika villkor f6r hela
befolkningen. Varden ska ges med respekt for
alla minniskors lika virde och f6r den enskilda
manniskans virdighet. Den som har det
storsta behovet av hilso- och sjukvard ska ges
foretride till virden.

Tack vare bland annat svenska forsknings-
genombrott inom Parkinson finns i dag goda
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mojligheter att behandla sjukdomens symtom.
Men eftersom sjukdomen utvecklas Gver

tid maste behandlingen justeras kontinuer-
ligt for att pa bista sitt mota utvecklingen av
symtomen.

Moderna och avancerade behandlingar har
gjort det majligt att bibehalla en hog livskva-
litet. Med ritt insatser kan mdnga personer
med Parkinson fortsitta sitt yrkesarbete som
vanligt. Detta forutsitter dock att behand-
lingen inleds i tid och att man som patient fir
ritt vardinsats vid ritt tidpunkt.

For att personer med Parkinson, oavsett var
de bor, ska fa ritt viard och behandling beh6ver
regionerna folja Socialstyrelsens nationella
riktlinjer.

Forslag till riksdagsbeslut i motionen ér: Att
riksdagen stiller sig bakom det som anf6rs i
motionen om Socialstyrelsens nationella rikt-
linjer for varden av patienter med Parkinsons
sjukdom och tillkinnager detta for regeringen.

"Forsakringskassans handlaggning
behdver bli mer rattssaker”

Eva-Lena Jansson beskriver i en motion till
riksdagen problemen med att det dr extremt
svart att fa sjukersittning beviljad. Regeringen
bor Gverviga ytterligare atgirder for att For-
sikringskassans handliggning av sjukforsik-
ringen ska bli rittssiker och i linje med lagstift-
ningen, enligt forslaget.

Forsakringskassans handliggare avslir
ansokan frin svért sjuka personer med moti-
veringen att dessa har arbetsforméga”, skriver
Eva-Lena Jansson i motionen. Detta trots
lakares intyg pd motsatsen, exempelvis nir en
person med Parkinson genomgitt en avancerad
DBS-behandling (Deep Brain Stimulation) och
inte bor utsittas for stress. Enligt vittnesmal
fran anstillda pa Forsikringskassan till media ar
2018 sd belonades flera avslag frin handliggare
med hogre 16n. I ett reportage ar 2020 visade
Uppdrag Granskning i SVT hur svart sjuka
personer utforsikrades trots att det var uppen-
bart att personerna inte kunde arbeta.

Om inte rattssikerhet kan garanteras vid

tillimpning av en sd viktig forsikring som
sjukforsikringen, sa minskar ocksd fortroendet
och tilliten till att samhillets skyddsnit ska
fungera ndr man dr som mest sarbar. Vi miste
sikerstilla att sjukforsikringen ar rittssiker
samt ger ekonomisk trygghet vid sjukdom.

I budgetpropositionen for 2022 foreslis
flera atgirder for att forstirka sjukforsik-
ringen. Bland annat foreslds att taket i sjuk-
penningen hojs frin 8 till 10 prisbasbelopp
frin den 1 januari 2022 samt okad flexibilitet i
sjukforsikringen vid dag 365. Det foreslas dven
en mer flexibel forliggning av arbetstiden vid
deltidssjukskrivning, 6kad trygghet for den
som kallas in att arbeta vid behov, samt en
forindrad arbetsformageprovning vid 62 drs
dlder. Det dr mycket vilkomna férindringar.

Men Forsikringskassans handliggning av
sjukforsikringen behover fortsatt granskas.
Vittnesmal frdn personer med svara neuro-
logiska sjukdomar som Parkinson, ME/CFES
och MS, visar att Forsakringskassan fortfa-
rande agerar pa ett sitt som inte dr forenligt
med rittspraxis och gillande lag. Risken ar
uppenbar att de nirmast maskinella avslagen
fortsitter. Regeringen bor dirfor verviga
ytterligare atgirder for att Forsikringskassans
handliggning av sjukforsikringen ska bli ritts-
siker och i linje med lagstiftningen.

Forslaget till riksdagsbeslut i motionen: Att
riksdagen stiller sig bakom det som anfors i
motionen om Forsikringskassans handligg-
ning av sjukforsikringen och tillkinnager detta
for regeringen.

JENNY LUNDSTROM

Fotnot: Motionerna tas upp for behandling i olika
utskott under varen. De behandlas av social- res-
pektive socialforsakringsutskottet. Hanteringen
kan foljas via riksdagens webbplats. Motio-
nerna har beteckningarna 2021/22:1318 och
2021/22:1274.

Lds mer: www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/?
doktyp=mot&riksmote=2021%2F22&-
q=1318&p=1&st=2
www.riksdagen.se/sv/dokument-lagar/?-
q=1274&st=2&riksmote=2021%2F22&doktyp=-
mot&p=1
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— FORENINGSLIV —
Fullt hus i Folkets park i Skaraborg

Vi fick en utforlig och intressant genom- Parkinsons sjukdom dr vanligast férekom-

Det blev fullbokat nar Parkinsonforen-

ingen i Skaraborg bjod in till foredrag gang om forskning och behandling av Parkin-  mande efter pensionsildern, men hos cirka

med Filip Bergquist, docent, forskare
och specialist pa Parkinson sjukdom.

Aktuell forskning och fragestund stod
pa schemat.

sons sjukdom. Olika effekter av sjukdomen
och att kunna angripa sjukdomen fran olika
hall, 4r bara nigra exempel pd vad man

studerar och forskar om for niarvarande.

20 procent av patienterna har den startat
i arbetsfor alder. Flera drftliga riskfaktorer
finns, men deras inflytande pa risken att
drabbas av sjukdomen ir liten.

Detta dr bara en liten del av innehallet

i den tvd timmar langa foreldsningen och
frigestunden. Ungefir 200 personer anslot
till foreldsningen som arrangerades i slutet av
oktober i Gotene Folkets park.

— Vi fick positiva reaktioner frin
medlemmar och 6vriga som besokte fore-
lasningen, siger S6ren Hovler, ordférande i
Parkinson Skaraborg,.

Parkinson Skaraborg

Nya forskningsron pa agendan i Lund

Nya forskningsron om Parkinsons sjuk-
dom var temat nar lokalféreningen i Lund
bjod in till traff i hostas. Boxning och ga-
boll var andra &mnen pa ett fullbokat se-
minarium.

An en ging har en lokalférening i Skine bjudit
in samtliga medlemmar och andra intresserade
till ett seminarium dir professor Hakan Widner
varit huvudtalare. Tidigare har féreningarna i
Landskrona och Kristianstad genomfort liknande
seminarier, vilket resulterat i manga nya medlem-
mar. I oktober var det lokalféreningen Lund som
stod for arrangemanget. Lisa Engstrom och Go6-
ran Markholm holl i tridarna dven denna gang.

Inbjudan gick ut till samtliga 194 medlems-
hushall och vi annonserade ocksa i Landskro-
naposten och Sydsvenskan.

Seminariet hade temat ”Nya rén inom forsk-
ningen kring Parkinsons sjukdom™ Intresset
visade sig vara mycket stort. Ndr anmilnings-
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tiden gick ut hade 274 personer anmilt sig. Av
dessa kom 235 personer till motet.

Professor Hakan Widner holl en informativ
och intressant foreldsning om vad som pagar
inom parkinsonforskningen. Bland annat visar
nya ron att det dr mycket viktigt med god kondi-
tion for att halla kroppen igang.

Mats Lindstrand, vice ordférande i lokalfor-
eningen, informerade om den senaste aktiviteten
”Géboll f6r personer med Parkinsons sjukdom”,
som startade i borjan av hosten. Projektet finns i
Lund, Héganis och Ystad.

Sist kom Kajsa Davidsson frin Lunds
Boxningssillskap och demonstrerade boxning
for parkinsonsjuka.

Fotnot: Gaboll, film pa Youtube
https://www.youtube.com/watch?v=TJCZWm9AKOE
Se ocksa artikel sidan 4.

Kajsa Dovstad, Mats Lindstrand och
Hakan Widner (nedan) pa plats i Lund
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> FORENINGSLIV —

Thomas Winberg dr aktiv i Parkinson Skdne, bdde som kassor och ansvarig for Parkinson
Skanes nyhetsbrev och webbtidning. Fritiden dgnar han at musik, skrivande och sliktforskning
bland annat — och ett drag av envishet har han stor nytta av. Jenny Lundstrém intervjuar

Thomas Winberg.

Musik, skrivande och vanner
Thomas satsar vidare pa sina

Vem dr Thomas Winberg?

Jag dr 72 dr, ensamstdende sedan ett antal dr
da min sambo omkom i en bilolycka. Den
hindelsen har priglat mitt liv mer 4n man
kan tinka sig. Ett 6gonblicks verk och livet
forindras for alltid.

Jag forstar inte hur jag orkade resa mig,
men det gick till slut. Idag bor jag med mina
tvd katter i ett gatuhus i Noden och dr aktiv
inom Parkinson Skane, spelar bridge minst
en gang i veckan, skriver artiklar och bocker,
lyssnar mycket pa musik, slaktforskar, umggs
med vinner och njuter av innergirden nistan
mitt i Lund.

Jag fick diagnosen Parkinsons sjukdom
2012, men jag dr siker pa att den visade sig
redan 2008. Sjukdomen har hittills varit
vinlig mot mig i tolv r men det senaste dret
marker jag tydligt att jag har blivit simre.
Jag dr envis och ger inte upp i forsta taget.
Min mormor var en forebild for mig och
hon sa att det kommer att ga bra for dig i
livet om du tinker pi tre saker: Du ska vara
uppmirksam, omtinksam och generds. Och
det dr mina tre ledord i livet.

Hur kom det sig att du blev styrelseleda-
mot i Parkinson Skane?

Nagra ar efter olyckan frigade Hasse Ander-
berg, var vice ordférande i Parkinson Skane,
som jag varit arbetskollega med och kint i
manga ar, om jag var intresserad av ett sty-
relseuppdrag i Parkinson Skane. Jag var frin
borjan tveksam men Hasse stod pa sig och sa
att jag dtminstone kunde vara med och lyssna
pa ett styrelseméte. Jag var med och lyssnade
och aret dirpa blev jag styrelseledamot. Jag
hade inte ndgon direkt arbetsuppgift forsta
aret men nir Bjorn Lundgren, kassor, ville
trappa ner verksamheten, sa tog jag 6ver rol-
len som kassor.
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Hur har rollen som kassor och ledamot i
Parkinson Skane paverkat dig?

Jag har alltid haft en drivkraft att pa ett
strukturerat och konstruktivt sitt fi saker
och ting att hinda. Sa ser jag pa mig sjdlv. I
borjan hade jag ett stort stod av Bjorn. Jag
hade jobbat pd bank med kreditgivning till
foretag i hela mitt liv och kunde det mesta
av ett foretags resultat- och balansrikning.
Men jag hade aldrig skott det praktiska med
bokforing. Sd det var nytt for mig. Och det
var spannande, och ir fortfarande spiannan-
de, att fa ihop ekonomin, gora budget, fol-
ja upp budgeten, gora en resultatprognos,
ansoka om bidrag med mera. Som kassor

ir man definitivt spindeln i nitet. Och det
ir utvecklande och man far manga nya vin-
ner pa kopet. Men benimningen kassor ir
fel. Nir jag avgar som kassor sa bor nista pa
posten vara en ekonomiansvarig. D4 har vi
ritt bendmning pa rollen.

Du gillar att skriva, beratta hur det intres-
set vacktes?

Jag har alltid varit intresserad av att skriva
och jag har gett ut tva sliktbocker och jag
haller pd med tre andra bocker. Om de blir
klara nagon gang ar inte sd viktigt utan det
viktiga for mig dr att ha projekt pa gang. Ma-
let 4r att dtminstone en bok till ska bli klar till
arsskiftet och den heter: ”Virt kulturarv — de
skanska gistgifvaregirdarna och en hyllning
till den skinska dggakagan”

Parkinson Skane har numera en digital
medlemstidning, istallet for en tryckt, hur
kommer det sig?

Nar vi i styrelsen insdg att den tryckta medlems-
tidningen blev for dyr sd beslutade vi att ligga
ner den och i stillet starta en webbtidning och
att minatligen ge ut ett Nyhetsbrev. Jag anmal-
de mitt intresse att, forutom ekonomiansvaret,
dven skriva artiklar till webbtidningen och till
Nyhetsbrevet och se till att Nyhetsbrevet ges ut

PARKINSONJOURNALEN # 4 2021



intressen

forsta veckan i varje manad. An sd linge funge-
rar det bra och att fi 8,0 i betyg av medlemmar-
na ir betydligt hogre dn férvintningarna.

Vad roligt. Stort grattis! Vad hander det
nirmaste dret?

Vi dr inne i en spinnande period. Parkinson-
forbundet har fitt en ny ledning och ni ér be-
tydligt mer intresserade av linsforeningarnas
verksamhet n tidigare ledning. Ni visar ock-
sd ett intresse for var webbtidning och Ny-
hetsbrev. Tack Thomas! (Jennys tilligg).

Virt nya samarbete med MultiPark kinns
mycket intressant och det kommer under
hosten att utkristalliseras vad det kommer att
innebdra. Vi har ett mycket bra samarbete med
neurologerna pa avdelningen for Neurologi
i Lund och det ska vi behalla och utveckla. Vi
har tappat nio procent av medlemmarna under
de senaste 18 minaderna och vi maste satsa pa
att rekrytera nya medlemmar. Vi maste ocksa fa
vira medlemmar att bli mer digitala sa att kost-
naden for att ge ut Nyhetsbrevet kan minska.

Hur ser du pa din rolli styrelsen for Par-
kinson Skane?

Att arbeta i styrelsen for Parkinson Skane har
varit och ir ett intressant och givande upp-
drag men all nedlagd tid har ocksa ett pris.
Det kommer inte att fungera langsiktigt att
ha tvd sa pass tunga roller i styrelsen. Min
onskan dr att vi hittar ndgon som vill ta pa sig
rollen som kassor/ckonomiansvarig sd att jag
kan dgna mer tid dt att skriva.

Hur ser du pa arbetet framover?
Ekonomiansvaret vill jag helst att nagon ny
tar 6ver efter drsstimman 2022, men jag fort-
sitta girna att utveckla webbtidningen och
nyhetsbrevet i ett par ar till.

JENNY LUNDSTROM
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Parkinsondansare pa Karoliska Institutet, Medicinska Féreningens Kulturdag med temat Lose Your-
self in Dance Art & Science in Motion.

Danshalsa bygger broar

I november var en grupp parkinsondansare i Helsingfors for ett jubileum. Aven
pa Karolinska Institutets kulturdag var dansarna med. Dans visar livets olika
nyanser, enligt deltagarna.

Alltfler forskningsrapporter bekriftar den positiva ef-
fekt som fysisk aktivitet har f6r personer med Parkinson.
Det har kanske inte sd stor betydelse hur man trinar och
ror pa sig, bara att man gor nagot. Lust och glidje dr bra
drivkrafter. Sedan sju ar arrangerar Balettakademin, ge-
nom studieférbundet Folkuniversitetet, dansklasser for
personer med Parkinson, Dans for Parkinson. Metoden,
Dance for PD, utvecklades av Mark Morris Dance Cen-
ter i New York. Danshilsa ar ett samlande begrepp for de

olika dansgrupper som har som malsittning att forbittra
livskvalitén. Nya deltagare uppticker hela tiden dansens positiva effekter.

I Norden ar danshilsa etablerat sedan linge. Och kontakterna mellan de nordiska dansklas-
serna dr livlig. Fore covid-19 pandemin var en grupp parkinsondansare frin Balettakademin
inbjudna till Képenhamn for att medverka i ett seminarium om Dance for PD med syfte att
starta dansklasser i Danmark.

Den 12-13 november var en grupp parkinsondansare till Helsingfors. Finska Danshilsa bjod
in for att vi skulle vara med och fira deras 20-drsjubileum. De satsade stort med ”Festsemina-
rier och Galagala — Dance for Life > Vira dansare frin Balettakademin dansade tillsammans
med blivande proffsdansare i en gemensam koreografi. Som en av deltagarna uttryckte sig: En
dans som visar livets olika nyanser, den kreativa odndligheten och mojligheten att skapa nya
vagar.

ELEONOR HOGSTROM
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- TRANING —

Parkinsonboxning har lockat deltagare till boxningsklubbar 6ver
hela Sverige de senaste dren. Nu tar triningen ett steg vidare. Hem

till ditt vardagsrum om du vill.

Boxningsklubben Narva har utvecklat en ny interaktiv trinings-

form.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO TOM KRONESTEDT, HANS LINDAHL

Trana boxning digitalt

— i vardagsrummet om du vill

UNDER DRYGT 90 AR har Narva BK fostrat blivande boxa-

re. Den Kklassiska boxningsklubbens historia dr pitaglig i
triningslokalen i centrala Stockholm. Svartvita fotografier
och affischer minner om matcher och topptrinade idrottare
fran forra seklet.

Men numera har verksamheten en bredare malgrupp; hir
vilkomnas alla frain ungdomar till grd pantrar och personer
med Parkinson.

Konceptet med anpassad boxningstrining har blivit
vilkint i Sverige de senaste aren. Utvecklingen har
gatt snabbt. Det ar bara sex dr sedan Narva BK och
Hans Lindahl, klubbens ordférande, fick upp 6gonen
for parkinsonboxning pa en studieresa till New York.
Traningsformen ir etablerad i USA under namnet Rock
Steady Boxing”

Men under pandemin blev det stopp for triningen i
Narvas lokal och istillet foddes tankarna pa att utveckla
bra alternativ. Med hjilp av nyutvecklad teknik kors nu nya
digitala triningspass tre ginger i veckan. En tekniker skoter
det teknikbord som finns uppstillt bredvid ringen och
vixlar mellan olika kameror for att gora triningsmomenten
tydliga. Samtidigt sikras ljudkvaliteten sa att de som trinar
hemma kan ha talkontakt med trinaren.

Hans Lindahl hoppas att utvecklingen av nya trinings-
former kan gora det majligt for fler att trina.

— Det dr det enda positiva hittills med pandemin, kanske

Ta fajten mot Parkinson
- sa startade boxningstriningen i Sverige

Narva BK och Parkinson Stockholm borjade samarbeta om boxningstraning hos-
ten 2015. Inspirationen kom fran en studieresa som Narva gjorde till USA.
Darefter har ett 15-tal boxningsklubbar i Sverige inspirerats och startat traning
for personer med Parkinson, i samarbete med lokala parkinsonforeningar.

Det nystartade tredriga projektet med digital boxning sker med Parkinsonférbun-
det som samarbetspartner.
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vi kan fi bittre kontakt med personer som inte kan ta sig
hit, sdger han.

KONCEPTET MED HEMMATRANING utvecklas av Narva BK
med stod av Arvsfonden i ett tredrigt projekt. Parkinsonfor-
bundet dr samarbetspartner.

For dem som trinar hemma innebdr triningen att man
kopplar upp sig via zoom, via dator eller mobil och kan se
trinaren i sin egen TV. Hos deltagarna finns ocksa hand-
fast och enkel traningsutrustning. Narva har tagit fram
ett utrustningspaket som kan anvindas hemma. Dir
ingar bland annat en sorts boxpelare i stillet for sand-
sick, och en variant av hopprep som fungerar dven i ett
trangt vardagsrum. I stillet f6r hantlar anvinds plastflaskor,
och for rorlighetsévningar anvinds ett drygt meterlingt
plastror.

Tanken &r att triningen ska vara lika varierad som pass i
lokalen. Klubben har tagit fram 6ver 60 olika traningspro-
gram och varje pass har ett speciellt tema, som kan vara allt
fran "andning i boxning” till "det perfekta slaget™

— Vi har startat och testat med en pilotgrupp, men fler
deltagare fran hela landet dr vilkomna. Lingre fram ar
ocksi tanken att man ocksa ska kunna koppla upp sig frin
andra boxningsklubbar. Ofta dr det svart att hitta trinare
som kan leda pass pa formiddagstid och da dr det har i
stillet ett alternativ, siger Hans Lindahl.

TRANINGEN AR SPECIALANPASSAD for personer med Par-
kinson. En annan central del 4r att triningen ar interaktiv.
Deltagarna dr med och kan stilla fragor och far ocksa ater-
koppling av tranarna. Tre pass kors i veckan, formiddagar
mandag, onsdag och fredag.

— Det ér bra att det ar forutbestimda tider, tycker vi. Da
blir triningen av. Om man kan gi nir som helst och kan
paborja ett redan inspelat pass dr det storre risk att det inte
blir av, siger Hans Lindahl.
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Interaktiv parkinsonboxning hos Narva Vad gjorde

PD Boxningstrédning (Parkinson Disease) i Sverige har sin grund i Rock Steady Boxing som utvecklats i att d u Va lde just
USA. Det &r en triningsform med sa kallad non-contact boxing. .
Den interaktiva formen dr nyutvecklad och projektet drivs av Narva BK med stéd av Arvsfonden. pa rkl nson-

Narva BK har tagit fasta pa att forsoka efterlikna triningen i lokal sa mycket som méjligt. | bérjan hil-
sar trinaren deltagarna vilkomna personligen och smapratar 5-10 minuter innan passet bérjar.

Passen startar pa en bestdmd tid, precis som for de som viljer att vara med pa plats i lokalen. Al-
la bor ha samma utrustning som i boxningsklubben. Detta ar boxpelare, pannboxboll, innehopprep,
plastror (eller kvastskaft), badrumspall (eller en mindre men stadig pall), tva av varje 33cl, 50cl och
1L plastflaskor fyllda med vatten som hantlar och en tygpase for vinflaskor fran Systembolaget som

boxning som

traningsform?

hemmakettlebell. Utrustningen &r tinkt att inga som ett lan och finansieras via en triningsavgift. Nivan traffa naogra
pa denna avgift dr dnnu inte faststilld.
Under tridningens gang har trinaren en lopande dialog med en eller ibland flera deltagare. Trinaren av dem som

kan visa olika rorelser och deltagaren kan sjalva ibland vara med och leda kanske 5 minuter av passet
med egna dvningar. Det forekommer &dven fragesporter under olika pdgaende triningsmoment. Vinna-
ren far oftast som "pris” foresla eller genomfdra nagon kul évning.

gjort valet!

3
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> TRANING —

Alice Rydberg tranar hemma med utrustning anpassad for hemmabruk
med hjalp av en boxpelare. Foto: Privat
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”Boxning

var det varsta jag
kunde tanka mig”

Alice Rydberg tranar par-
kinsonboxning pa distans
tre ganger i veckan. Det var
inget sjalvklart val fran bor-
jan.

- Usch boxning vill jag
inte halla pa med, summe-
rar hon sin tidigare install-
ning.

Seriost, roligt och utveck-
lande, summerar hon nume-
ra boxningstraningen.

Alice Rydberg har haft en parkin-
sondiagnos i tio dr. Hon bérjade
prova boxningstrining for nigra
ar sedan nir hon horde talas om
den specialanpassade formen, pd
boxning, och bestimde sig for att
ge det en chans. Numera trinar
hon digitalt tre ganger i veckan
och ser en rad fordelar.

— Det ir allsidig trining, balans
och styrka i kombination med
kognitiv trining. Det ir fantas-
tiskt roligt och 6kar kroppsmed-
vetenheten. Jag 4r imponerad
av trinarnas kunskap om vilken
trining vi behover, allt dr seriost
och medvetet genomfort, siger
Alice Rydberg.

| YRKESLIVET VAR Alice Rydberg
sjukskoterska och verksam pé en
rehabiliteringsklinik for personer
med hjirnskada.

- Jag trodde aldrig att jag
skulle halla pd med boxning som
trining. Boxning var det virsta
jag kunde tinka mig, siger Alice
Rydberg.

Men nyfikenheten pa den
specialanpassade trinings-
formen resulterade alltsd i ett
nytt intresse och ett starkt enga-
gemang.

— Jag missar sillan en trining

numera, siger hon.

Alice Rydberg trinar digi-
talt, dven om det dr mojligt
att komma ner till Narva BK:s
lokaler centralt i Stockholm
ocksa.

— Det ir lika latt att uppfatta
momenten och évningarna hemi-
fran. Det finns flera olika kamer-
avinklar ddr 6vningarna visas
och det ar roligt att kunna se de
andra deltagarna via zoom ocks4,
siger hon.

EN ANNAN VIKTIG del ar dter-
koppling.

— Trinaren tittar pa oss och
ger aterkoppling om det dr nigot
man kan tinka pd, exempelvis
hallningen. Eller om det ser bra
ut. Det betyder mycket att fa
dterkoppling och bekriftelse, da
kidnner man sig glad och taggad,
siger Alice Rydberg.

— Den individuella delen tycker
jag har fungerat vildigt bra
digitalt. Det idr ocksa fantastisk
att det dr mojligt att vara med
oavsett om jag dr hemma eller i
fritidshuset, siger hon.

Har du nagrarad till andra som
funderar pa om parkinsonbox-

ning kan vara en bra tranings-

form att borja med?

— Ja, jag vill framf6r allt betona
att det dr sd kunniga och serio-
sa tranare och att det verkligen
ir riktat till oss med Parkinson.
Ibland nir jag triffar personer
som inte kidnner till parkinson-
boxning méter jag mycket forva-
ning att jag trinar boxning. Jag
forklarar vilken nytta och glidje
det ger mig, siger Alice Ryd-
berg.
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”Den roligaste form
av motion jag gjort”

Per Lundgren har alltid tyckt om att motionera och pro-
vat olika typer av traning. Nar han horde talas om box-
ningstraning for personer med Parkinson bestamde han
sig for att testa. Sen dess har han trinat tre ganger i veck-
an.

- Jag kollade och blev fast, sager han.

Per Lundgren har haft diagnosen Parkinson i atta r och har trinings-
vana fran olika ssmmanhang. Men boxning hade han ingen erfaren-
het innan triningen hos Narva.

— Det var en tillfillighet att det blev boxning, i samband med att
vi flyttade frin Géteborg till Stockholm horde jag talas om Narvas
boxningstrining. Jag var lite skeptisk till boxning innan men ville
prova, siger han.

Det blev mer dn ett testtillfille, nu trinar Per Lundgren digitala
triningspass hemifran varje vecka och ser stora férdelar med trinings-
formen.

— Det blir en bra kontakt med trinarna som leder passen, och det
ir en fordel att fa aterkoppling direkt pa hur man utfoér Gvningarna.
Man blir tekniskt bittre och hinner gora ritt i Gvningarna, siger Per
Lundgren.

Traningsglidje dr en annan viktig dimension.

— Det hdr dr det roligaste jag har gjort nir det giller att motionera
tycker jag. Man skuttar runt och det dr pd ett sitt som att leka, samti-
digt dr det mangsidig trining. Jag blir starkare och tycker att besviren
frin Parkinson blir mindre efter triningen, siger Per Lundgren.

Att traningen sker hemifran har blivit en underlittande faktor.

— Det dr bekvamt att slippa dka i vig, det dr ocksa en fordel med
den mojligheten med tanke pa att det édr osikert hur pandemin
utvecklar sig, sager han.

Traningen fungerar i hemmiljo d4ven om man inte har stora tomma
ytor att forfoga 6ver, enligt Per Lundgrens erfarenhet.

— Jag har inte jittemycket plats, men det funkar hyfsat tycker jag.
Man fir anvinda det utrymme man har helt enkelt, siger han.

PARKINSONJOURNALEN # 4 2020

Parkinsonboxare berattar

Juha Jappinen

Vad gjorde att du valde just parkinsonboxning som tréningsform?
— Jag sokte efter ndgot jag kunde géra med min Parkinson. Efter att
ha provat bland annat boule och film fick jag en broschyr med infor-
mation om PD-boxning Rock Steady. Efter tvi prova-pa-pass var jag
sald.

— I borjan kom jag for att forsoka bli bra eller bittre i mina besvir,
men fann att det bade var roligt och gav lindring av symtomen. Och
jag har fortsatt med boxningen som gett mig mycket socialt med nya
vinner och bittre kondition.

Hur funkar den nya formen, interaktiv digital boxning? Vad bety-
der det att kunna trina hemma i stiillet for att 3ka till en lokal?
— Det dr ett bra komplement nir man inte kan komma till en lokal,
man kopplar upp sig via zoom. Den kan inte komma med samma
kinsla som att trina i lokal, men i pandemitider dr det guld virt att
indd ha en mojlighet att trina med distanskontakt.

Har du ndgra tips eller rad till andra som funderar pa att bérja
trana parkinsonboxning?

— Radet man kan ge dr att kimpa pa med lite fantasi, sd blir det lite
littare garanterat. Vi har tagit kampen. Ge inte upp si blir det bittre.

Elisabet Wikander

Vad gjorde att du valde just parkinsonboxning som traningsform?

- Rolig sport, fart, koordination och balans.

Hur funkar den nya formen, interaktiv digital boxning? Vad bety-
der det att kunna trdna hemma i stiillet for att aka till en lokal?

— Det fungerar bra det finns bade plus och minus. Beroende pa hur
man bor kan det bli liten yta. Betydligt littsammare att koppla upp sig
istillet for att dka ivig.

Har du nagra tips eller rad till andra som funderar pa att bérja
trana parkinsonboxning?

— Prova pa! Det dr svettigare dn man tror.

Vill du prova parkinsonboxning?

Ménga boxningsklubbar runt om i landet erbjuder parkinsonboxning
i samarbete med lokala parkinsonforeningar. Kontakta din forening
om du funderar over att borja trana lokalt och vill veta om det finns
mojlighet.

Intresserad av digital traning?

Kontakta Narva BK Hans Lindahl, ordforande
eller Jenny Lundberg, tranare,
infoldnarva.com, tfn 070-3778191


mailto:info@narva.com

PINGIS-VM

En trupp pa 15 svenska spelare plus
tranare akte tilli Berlin i borjan av
hosten. Deltagare fran hela virlden
var pa plats nir pingis-VM for per-
soner med Parkinson avgjordes.

— En fantastisk upplevelse med fantastiska
prestationer av spelarna, men det viktigas-
te dr glidjen och gemenskapen, siger Pelle
Higglund, det svenska lagets trinare och
trinare i Sparvigen.

De svenska spelarna spelade matcher
i olika klasser mot spelare frin 20 andra
linder. Totalt deltog 135 spelare i VM-tur-
neringen, som arrangerades for andra
gangen. Forsta gingen var i USA for tva ar
sedan, och dven da hade Sverige en trupp
pa plats (las mer i Parkinsonjournalen nr
4 2019).
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Lin Freund, Stockholm. Marita Juhlin, Lule. Cecilia Hiort, Goteborg.
Glada medaljorer.

Herrdubbel klass 2

2. Scott Owen Stielstra/
Jorgen Sjéstedt, USA/Sve-
rige

Herrdubbel klass 3

1. Stefan Kling/Jan
Norlindh, Sverige

2. Hans Arnell/Erik Astrand,
Sverige

Herrsingel klass 2

3. Erik Astrand, Sverige

3. Olle Rydberg, Sverige
Herrsingel klass 3

1. Jorgen Sjostedt, Sverige
Damdubbel klass 2

2. Maritha Juhlin/

Lin Zhiang Freund, Sverige

Mixeddubbel klass 2
3. Erik Astrand/Maritha
Juhlin, Sverige
Mixeddubbel klass 3
2. Jan Norlind/Gun
Nilsson, Sverige
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Den svenska truppen samlad i Berlin.

PARKINSONJOURNALEN # 4 2021

Halla dar pingisspelare - tre fragor

Eva-Lena Jansson

Vad minns du mest fran pingis-VM i Berlin?

— Att vi hade si roligt och blev ett team Sverige som béide syntes och hordes un-
der turneringen.

— Ett trakigt minne dr dock att arenan inte hade nédutging for rullstolsburna,
nagot som blev uppenbart nir brandlarmet utlostes.

Hur var tivlingarna?

— Det svenska teamet tog sammanlagt 16 medaljer vilket var fantastiskt kul! Sen
kan man konstatera att det rankingsystemet som tillimpades inte var helt opti-
malt.

Vad betyder traningen for dig?

—Triningen gor att jag blir rérligare, mar bra och har roligt!

Johan Eklund

Vad minns du mest fran pingis-VM i Berlin?

— All energi och kimparglidje och att fi triffa vart globala nitverk.

Hur var tavlingarna?

— I stort bra men det var lite for lingt till boendet.

Vad betyder traningen for dig?

— Den betyder allt om man betinker att privatlivet ar det viktigaste, triningen
gOr att jag mir bittre i det dagliga livet.

Maria Waneskog

Vad minns du mest fran pingis-VM?

— Motena med hirliga deltagare, skapa nya kontakter och fa nya vinner. En posi-
tiv stimning och gemenskap genomsyrade hela tivlingen.

— Oppningsceremonin och avslutningsfesten var mycket imponerande.

— Alla skratt och tokigheter tillsammans med likasinnade glommer jag aldrig!
Tavlingarna?

— Besvikelse, hade girna spelat mer dn tre matcher. Vann gruppspelet, férlorade
kvartsfinalen.

— Hade i alla fall fullt upp med att heja pa de andra svenska deltagarna.Totalt 16
medaljer till Sverige!

Vad betyder traningen for dig?

—Jag mdr bittre av att vara aktiv, bade fysiskt och psykiskt. Det stirker min iden-
titet och sjilvkinsla! Den sociala gemenskapen ar ocksd mycket betydelsefull. Jag
dlskar att spela pingis!

Gun Nilsson

Vad minns du mest fran pingis-VM i Berlin?

— Att fd delta i den pampiga invigningen. All-inclusivekinslan med god mat,
mellanmal, fruke, dricka, fika och den fantastiska serveringspersonalen.

— Alla storddd vid pingisborden som vi presterar trots var neurologiska sjukdom.
Hur var tavlingarna?

— Spannande med sa minga duktiga svenskar. T4tt mellan matcherna ibland.

— Ett bra vilotilt dar man kunde vila och himta krafter infor kommande match-
er.

Vad betyder traningen for dig?

— Viktig for mitt vilmdende. Fantastiskt att tva ganger i veckan fa ga till pingis-
hallen, trina och umgas med S6derhamns pingisveteraner som har lirt mej sa
mycket.
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KASERI —

Njut av stillheten — eller inte ...

zuurrrrrr.....porttelefonen surrar och jag surar — det har, plus ”Ja, halld”, friser jag. "Vem ar det?”

dessa forb-de mobiltelefoner! Men man ska ju alltid vara till- ”POLISEN, flojtar nagon sd det ekar i porten. Jag liser upp alla

ginglig. Ga pd toa utan telefon? Nai, det var avgjort bitt- lisen (ja, jag vet att man inte fir lisa allt och inte heller ha bygeln i
re forr. Da satt telefonen fast forankrad i sitt jack vid skrivbordet ddr doérren) och 6ppnar langsamt. Jag stirrar i ansiktet pd en konstapel

dven tillhérande katalog lag i tre delar med
namn i bokstavsordning och tillhérande titel:

”Utﬂn att k anna ti l l som ler med alla tinderna. Sjilv stir jag med

tandborsten i hogsta hugg och pekar pa

direktdr, malarmistare med mera. Riktiga lus- Y/LPPS tﬂoﬁﬁlﬁlsenj strosar honom: ”Jaha?”
tigkurrar hade titlar som ligenhetsinnehavare . k . h Da dyker det upp ytterligare en polis som
eller diversearbetare. Ja OMRVINY NEMmu ... inte visar nagra tinder. Den forste siger glatt
Fast nu var det inte mobilen som tjét. Min bista gubbe som mer att maken har ringt och ér orolig eftersom jag inte svarat i telefonen.
och mer har antagit rollen som en mycket uppskattad hénsmamma ”Jag mdr bra”, deklarerar jag. ”Jag stir hir och
(-pappa?) har nu under hela dagen forsokt nd mig fran landet. borstar tinderna och mér bra” Leendet blir dnnu
“Abonnenten gr ¢j att nd. Var vinlig férsok senare” “Pappal bredare (hur manga tinder har han egentligen?):
Var ar mamma? Vad haller ni pa med?” Dottrarna har heller inte ”Din man dr orolig for dig. Men nu ser vi att du
varit nddiga. Utan att kinna till uppstindelsen, strosar jag omkring mar bra. Ha en trevlig helg” ”Tack”, siger jag
hemma, har ”glomt” att sitta pa ljudet pd mobilen och njuter av still-  kort och drar igen ytterdorren med en Jjudlig
heten medan jag borstar tinderna. smill. ”Jag star som ni ser och borstar tinderna?”
RRIININNNG-RRRINNNNG! Himmel! Vilket liv!!! Jag vill ga Men man ska ju alltid vara tillginglig. Eller...?
omkring i lugn och ro och begrunda min tillvaro tillsammans med mr P.
Flax, flax HALLAA! Nagon vickar pa brevlidelocket: "Halla!” ANNEMARIE ROTHSCHILD

ROLLZ MOTION RYTHM

LATTMANOVRERAD OCH STABIL PARKINSONROLLATOR
SOM GAR ATT OMVANDLA TILL RULLSTOL

Auditiv | Taktil | Visuell

@ Metronom - Den akustiska rytmen bidrar till att reglera

__ ganghastigheten och ljudsignalerar till 5nskad stegfrekvens.

() Vibration - Handtagen vibrerar rytmiskt med takten. En stor fordel

. med denna signal ar att den inte uppfattas av personer i narheten.

@ Laser - En gron laserlinje projekteras pa marken. Den visuella
signalen stimulerar inte bara till att bryta en frysning och forcerad
gang, utan forbattrar dven steglangden och ganghastigheten.

Rollatorn gar att koppla till en mobilapp, med vilken signalerna kan
justeras. Till exempel kan signaler slas pa och av, ett monster kan goras
eller intensiteten kan anpassas, vilket forhindrar tillvanjning och gor att
signalerna forblir effektiva. Nar en terapeut ar inblandad, kan
installningarna justeras for att exakt matcha anvandarens traningsmal.

Butiker: Oppettider 09:00-17:00

Webbshop: keepon.se
Kristianstad, Rérvagen 10 K E E P u N info@keepon.se

Lomma, Tenngatan 2 Kundtjanst: 040-41 07 80




Vi behover ditt aktiva stod
— hjalp oss att stirka forskmngen'

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsd

Parkinson
Fonden

inte varit sjuk sirskilt linge. Mitt liv har 4nnu inte paverkats
sdrskilt mycket. Min kropp funkar fortfarande okej och mitt
liv i stockholmsférorten Breding med tre barn lunkar pa ungefir
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som forut med dagishimtning, lixldsning och spaghetti med kott-
tirssas.

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

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

Parkinsonfonden stoder forskning om Parkinson. Darfor

hoppas jag att du vill stédja Parkinsonfonden.
UJE BRANDELIUS

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

Medgivande Autogiro

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

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

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

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning: Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

FY

Lennart Pettersson
Ordfdorande i Stiftelsen
Parkinsonforbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar &rligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

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

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

Tel: 08-666 20 78

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

Utan forskning inga framsteg

ar det har numret av Parkinsonjourna-

len hamnar i din postlada, har jag bara

ett drygt halvir kvar som ordférande i
Parkinsonfonden. Pi fondens styrelseméte i ok-
tober aviserade jag min avgang. Det beror pa
flera orsaker, dir den frimsta ir att fonden for-
tjdnar en ordférande som har nya idéer, som ir
hindigare med datorn och som har intresse av
att utnyttja de mojligheter som sociala medier
erbjuder. En som kan tinka nytt. Kanske dr du
som ldser det hir en bra kandidat? Hor i s fall
av dig.

Du undrar kanske vad som krivs, forutom det
jag nimnt? Som svar vill jag siga, att det vikti-
gaste dr en bergfast tro pa forskningens bety-
delse och majligheter. Utan forskning, inga
framsteg. Endast forskningen kan ge oss den
kunskap som krivs for att vi ska fa de broms-
mediciner och botande behandlingar som vi si
linge har vintat pa.

For ovrigt har fonden fattat beslut om 2021
ars forskningsanslag. De beviljade projekten,

som redovisas pa var hemsida, spanner over ett
brett omride, frin forskning om vad som ar

det allra forsta steget i sjukdomsprocessen till
forskning om hur man kan forbattra livskvali-
teten hos de svérast sjuka, de som allt for ofta
har betraktats som medicinskt firdigbechandlade.
Diremellan finns ett antal spinnande projekt
som till exempel stamceller, tidig diagnostik,
genterapi och utveckling av det svenska parkin-
sonregistret.

Totalt fordelades sju miljoner pa 28 projekt,
varav fyra fick soo ooo kronor, dtta fick 300 ooo
kronor och resten 160 0oo kronor var. Vi hade,
utan att ge avkall pa kvaliteten, kunnat férdela
fler och storre anslag, men som bekant maste
man ritta munnen efter matsicken. Vi fir
hoppas pi att vi, kanske med din hjilp, kan dela
ut mera pengar nista ar.

Med de raderna vill jag tillénska er alla en
God Jul och ett Gott Nytt Ar.

LENNART PETTERSSON

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sarskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

Torbjorn Sandstrom, Nordmaling
Torsten Kristensson, Bunkeflostrand

Solgerd Bussenius, Ronneby
Stig och Dagny Malmqpvist, Vixjo

Skattereduktion for gavor

Nu kan privatpersoner ater fa upp till 1500
kronor i skattereduktion for gavor till godkan-
da gdvomottagare, varav Parkinsonfonden &r
en. Skattereduktionen ar 25 procent av gavo-
beloppet och far hégst vara 1500 kronor per ar.
Det motsvarar gavor pa totalt 6000 kronor per
ar. Har du gett gdvor fér mindre &n 2000 pa ett
ar far du ingen skattereduktion. For att kunna
fa skattereduktion ska ocksa féljande villkor
vara uppfyllda:

* Du maste ge minst 200 kronor per gavo-
tilLfalle

e Du maste ha fyllt eller fylla 18 ar senast
den 31 december det &r du ger gavan

e Du maste betala skatt for alla dina inkom-
ster i Sverige och ha betalat tillrackligt med
skatt att rakna av skattereduktionen mot

e Du maste uppge namn, adress samt ditt
personnummer

¢ Givare med autogiro behdver inte uppge
personnummer. Vi har det redan.

Ett dodsbo kan ocksa fa skattereduktion om
den avlidne sjilv lamnat gavan fore dédsfallet.
Dodsbons gavor eller gavor som lamnas i ett
testamente ger inte ratt till skattereduktion.

Parkinsonfonden lamnar kontrolluppgif-
ter till Skatteverket fér gavogivare som upp-
gett personnummer och som betalat minst 200
kronor vid minst ett gavotillfille. Kontrollupp-
gifterna lamnas i januari da ocksé gavogivarna
far ett meddelande med samma uppgifter som
i kontrolluppgiften.

MERA DETALJERAD INFORMATION kan hittas

pa Skatteverkets hemsida. Sok "skattereduk-
tion for gavor”.
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Startar Parkinsons sjukdom med forindringar i tarmen — det dr en fraga som fatt
okat fokus i forskningen under senare dr. Ett forskarprojekt i Lund ska bidra till
en djupare forstielse for hur Parkinson forst uppstir och sprids. En av frigorna
handlar om vilken roll som bakterier spelar.

Mottagare: JIA-YI LI,
professor, Wallenberg Neuroscience Center, Lunds universite

SENAST
BEVILJADE
ANSLAG

Vilken roll spelar bakterier

och tarmfora

PARKINSONS SJUKDOM AR EN av de vanligaste neurodege-
nerativa sjukdomarna. Patologiskt kinnetecknas sjukdo-
men av en progressiv forlust av dopaminerga nerveeller i
en del av hjirnan som kallas substantia nigra och bildandet
av proteinaggregat i kvarstaende nerveeller. Dessa aggregat
syns som sa kallade Lewykroppar och bestar frimst av pro-
teinet alfa-synuklein. Detta protein finns hos alla, men vid
Parkinsons sjukdom felveckas det, vilket leder till en felak-
tig och patologisk tredimensionell struktur. Allt mer forsk-
ning tyder pa en formaga hos alfa-synuklein att spridas pa
ett prionliknande sitt och att felveckat alfa-synuklein kan
agera som en mall som ger upphov till patologiska struk-
turer hos normalt férekommande alfa-synuklein. Den for-
sta felveckningen av proteinet spekuleras uppstd i periferin,
speciellt tarmen, varifran det sedan sprids till hjirnan. Upp-
fattningen stods av det faktum att Lewykroppar forst syns
i den del av hjarnan som ir direkt kopplad till tarmen. Allt
mer forskning har med tiden fokuserat pa tarmrelaterade
forandringar hos parkinsonpatienter. Det finns nu atskilligt
med beldgg for att dessa har en annorlunda bakterieflora i
tarmen vid jimforelse med icke-patienter. Detta ér intres-
sant, eftersom det dr kint att vissa bakterier kan utsondra
amyloida proteiner, det vill siga protein som kan aggrege-
ras pd samma sitt som alfa-synuklein.

Bakterien Staphylococcus aureus, som orsakar sepsis
(blodforgiftning) och som ar vanligt forekommande pa
huden, i ndsan och i tarmen utséndrar amyloida prote-
iner som kallas Phenol Soluble Modulins (PMSs). Grup-
pens hypotes dr att dessa PSMs kan initiera felveckningen
av alfa-synuklein. Tillsats av PMSs till alfa-synuklein har
visat sig orsaka en snabb felveckning av alfa-synukleinet och
ndr dessa blandningar av alfa-synuklein och PSMs blan-
dades med celler, bildades aggregat av alfa-synuklein dven
inne i cellerna. Gruppen vill nu studera effekten av PSMs
pd aggregeringen av alfa-synuklein i djurmodeller. Avsikten
ir att injicera PSMs i en del av hjdrnan som kallas striatum
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ndringar:

och i tarmviggen i moss som modifierats att bilda mansk-
ligt alfa-synuklein. Avsikten dr ocksa att sedan analysera
forekomsten av aggregerat alfa-synuklein i hjarnan pa dessa
moss. Gruppen antar att PSMs kan orsaka den initiala
aggregeringen av alfa-synuklein, som sedan kan spridas
vidare till hjirnan via vagusnerven eller pa annat sitt.
Projektet kommer att bidra till en djupare forstaelse for
hur Parkinsons sjukdom forst uppstir och sprids, samtidigt

som rollen som bakterier spelar i sammanhanget blir belyst.
Beviljat belopp: 500 000 kronor

Ja-Yi Li soker

en djupare for-
staelse for hur
Parkinsons sjuk-
dom uppstar och
sprids.
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PARKINSONFONDEN

Det svenska parkinsonregisret (ParkReg) dr en resurs for kli-
nisk forskning och forbattrad vird. Nu omarbetas registret,
bland annat for att patienter och anhodriga ska kunna registrera
uppgifter infor ett likarbesok. En elektronisk dagbok ska ock-

sd illustrera symtomen Over tid.
Mottagare: SVEN Pl"\LHAGEN, docent, forskningsenhet neurologi, Lunds universitet

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

Nya mojligheter till forbattring

i omarbetat parkinsonregister

LIKSOM ANDRA KVALITETSREGISTER ar

det Svenska Parkinsonregistret (Park-

Reg) en viktig resurs, som skapar utmirkta
forutsittningar for forskning inom omraden
som epidemiologi, hilsockonomi och
metodutveckling samt till kvalitetssikring och
uppfoljning av vard- och behandlingsresultat
i klinisk praxis. Registrets potential dr dock
hittills underutnyttjad inom svensk parkin-
sonforskning. Viktiga anledningar till detta
dr att ParkReg dnnu dr ett relativt ungt re-
gister och att tickningsgraden 4n sa linge 4r
relativt begrinsad (ca 40 procent). En annan
orsak dr att innehallet i registret dr i behov av
optimering. Avsikten med den aktuella stu-
dien dr att vidareutveckla ParkReg till en na-
tionell resurs, i forsta hand for hogkvalitativ

och konkurrenskraftig klinisk forskning, men
ocksi for kvalitetsutveckling, utvirdering och
forbattring av den svenska parkinsonvarden.
Specifikt avses for den aktuella anslagsperi-
oden studier gillande sjukdomssymtomens
och olika behandlingars inverkan pa hilso-
relaterad livskvalitet, studier av sjukdomens
inverkan pa arbetsformédga och hur mojlig-
heterna att arbeta kan forbattras samt studier
rorande effekt och sikerhet hos avancerade
terapier som olika pumpbehandlingar och
djupelektrodstimuleringar. Andra exempel dr
studier avseende den totala samhillsekono-
miska bordan till f6ljd av Parkinsons sjukdom
och effekten av Covid-19 pd symtombilden
vid Parkinson och livskvalitet.

En stor omarbetning av registret héller pa

att slutforas i riktning mot att patient och
anhoriga infor likarbesok ska mata in en
mangd data kring sin sjukdom sa att férut-
sdttningarna for en optimal behandling
ska forbittras. Vidare ingér en elektronisk
dagbok som illustrerar patientens parkinson-
symtom (motoriska och icke-motoriska) over
tid.

Dessa och andra férindringar kommer
att gora ParkReg mera attraktivt for savil
patienten som sjukvirden och forutses leda
till en kraftigt 6kad anvindning av registret
och forbittrad tickningsgrad. Detta i sin tur
oOkar registrets anvindbarhet for klinisk forsk-
ning.

Beviljat belopp:160 000 kronor

Trana hemma — nytt e-hilsoverktyg ska testas

Ett nytt e-halsoverktyg som ger stod
till personer med Parkinson ska ut-
veckla och testas. Verktyget ska kunna
stodja och motivera till traning hem-

ma.
Mottagare: BREIFFNI LEAVY
PdD, leg sjukgymnast, FoU-enheten,
Stockholms sjukhem

Fordelarna med fysisk aktivitet vid Parkin-
sons sjukdom ir vildokumenterade, men fér
manga patienter gor dopaminbrist det svart
att trina pd egen hand. Samtidigt har primir-
sjukvirden inte resurser for att stodja konti-
nuerlig trining hos denna grupp av patienter.
Tanken bakom det aktuella projektet dr att
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ett hjilpmedel som kan stédja och motivera
till fysisk aktivitet under tidiga sjukdomsfaser
skulle kunna forebygga onddiga funktions-
hinder vid sjukdomens senare stadier. Av-
sikten med projektet 4r att utveckla och tes-
ta effekten av ett mobilt e-hilsoverktyg som
kombinerar motorisk och kognitiv trining
for att stodja och motivera personer med
Parkinsons sjukdom att trina i sin hemmil-
jo. Studien planeras omfatta savil forskning
och testning av genomforbarheten som en
kontrollerad studie dir deltagande patienter
fordelas slhampvis pa en forsoksgrupp och en
kontrollgrupp.

Projektet kommer att genomforas i samar-
bete med personer med sjukdomen, kliniska
specialister inom neurologi och psykologi
samt I'T-experter. Studiedeltagarna kommer
att rekryteras och testas inom primirvarden
pa Stockholms sjukhem.

Verktyget utformas for att kunna 6ver-
brygga de nuvarande luckorna i rehabili-
teringen inom primarvirden eller kunna
anvindas som ett fristiende stod for personer
som inte har tillging till den rehabilitering
som primirvarden kan erbjuda.

Beviljat belopp: 160 000 kronor
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TRAFFA VARA FORSKARE

Beata Lindholm ir fysioterapeut och arbetar kliniskt med neurologisk rehabilite-
ring. Hennes forskningsintresse startade med fallrisker — hur kan de minskas for
personer med Parkinson? Den nuvarande forskningen fokuserar pa konsekvenser
av Parkinsons sjukdom och parkinsonism.

”Viktigt att optimera
forutsattningar {for traning”

Beata Lindholm

medicine doktor, specialistfysioterapeut
i neurologi, Verksam vid VO neurologi,
rehabiliteringsmedicin, minnessjukdo-
mar och geriatrik, Skane universitets-
sjukhus (SUS)

Fodd: 1960
Bor: Malmo

Familj: man Eero, soner Sebastian och
Andre samt barnbarn Nella och Isabella

Karridr: Anstalld som sjukgymnast/fy-
sioterapeut inom Region Skane sedan
1990. Arbetat framst med neurologisk re-
habilitering. Sedan ar 2002 verksam i
Parkinsonteamet, SUS. Deltagit i Social-
styrelsens arbete med Nationella Rikt-
linjer fér Parkinsons sjukdom/Multipel
Skleros som en extern expert i priorite-
ringsgruppen. Disputerade ar 2017 i &m-
net klinisk medicin med inriktning klinisk
neurovetenskap vid Institutionen for kli-
niska vetenskaper i Malmo IKVM] med
avhandling om bidragande faktorer till
fallrisk vid PS.

Gor idag: Arbetar kliniskt i Parkinson-
teamet vid SUS och bedriver postdokto-
ral forskning vid Klinisk minnesforskning,
IKVM, Lunds universitet (LU). Samarbe-
tar med flera forskargrupper i Medicinska
Fakulteten, LU samt med Hogskolan Kris-
tianstad och Karolinska Institutet.

Musiksmak: hardrock

Laser: facklig litteratur och halsotid-
ningar

Favoritmat just nu: asiatisk poké bowl
med tonfisk

Kopplar av med: naturen, motion, mu-
sik och film
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Nar och hur vacktes ditt intresse for forsk-
ning?

Kan fallrisken hos personer med Parkinsons sjuk-
dom (PS) identifieras tidigare och férebyggas ef-
fektivare dn hittills? Vad kan jag som fysioterapeut
gora for att effektivare dn hittills forbygga fallrisk?
Dessa var ndgra av de manga frigor som vick-

tes under mitt kliniska arbete i parkinsonteamet
inom neurologiverksamheten vid SUS och vilka
ir driftkraften bakom min nuvarande forsknings-
verksamhet.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?
Det pagaende projektet kartligger konsekvenser
av Parkinsons sjukdom och parkinsonism (PS/
park) med fokus pd hand-, fot- och ryggdeformi-
teter samt fallrisk. Vart mal dr bland annat att hitta
de mest effektiva kliniska metoder for tidig iden-
tifiering av dessa problem och for utvirdering av
behandlingsstrategier. For att ta hinsyn till kom-
plexiteten i sjukdomsproblematiken dr min forsk-
ning patientorienterad, klinikndra, tvirprofessio-
nell och tvirdisciplinir.

Tidigare studier har visat att minst 30 procent
av personer med PS/park drabbas dven av defor-
miteter extremiteter och ryggen. Orsaken dr
oklar men en kombination av tilltagande rigi-
ditet, dystoni och forlust av muskelstyrka tros vara
bidragande faktorer. Evidensen kring atgirder ar
sparsam men vilanpassad medicinering, Botu-
linumtoxin (BoNT) behandling, kirurgiska
ingrepp, ortopedtekniska hjidlpmedel, och fysi-
oterapi ndmns i litteraturen. I en pilotstudie har
vi kunnat pavisa att behandling av fotdeformi-
teter med BoNT kan forbittra balans och minska
smdrta/kramp vid tidpunkten f6r maximal effekt
av BoNT. Trots att en relativ stor andel personer
med PS/park drabbas dven av handdeformiteter
dr dessa relativt daligt kartlagda och daligt kinda
bland neurologer, handkirurger, ortopeder och
inom rehabiliteringsmedicinsk personal. For
handdeformiteter dr BoONT-behandling troligen
bra alternativ, i enlighet med behandlingsrikt-

Parkinsonfonden ger arligen anslag till olika
forskningsprojekt i landet. Lar kdanna forskarna
bakom dessa viktiga projekt!

linjer efter stroke och hos barn med cerebral pares,
men strukturerade utvirderingar med uppfoljning
saknas vid PS/park. Dirfér kommer minst 170
patienter i sjukdomsstadier frin nydiagnostiserade
till avancerad PS/park att bedomas med kliniska
test och sjélskattningsfrageformuliren med fokus
pa deformiteter, fysisk funktion samt fallrisk.
Deltagare kommer att foljas upp en till tvd ganger
per ar under fem dr med samma testbatteri.

Nar kommer dina forskningsframsteg att
komma till nytta for parkinsonsjuka?

Jag prioriterar forskning som kan fa effekter for
patienter inom en snar framtid. Att samtidigt ar-
beta klinisk ger mojlighet till en kontinuerlig im-
plementering av nya kunskaper vilket gagnar vira
patienter. Redan nu kan individer med handde-
formiteter erbjudas BONT- behandling vilket sker
i samarbete med professor Lars B Dahlin fran
Handkirurgiska kliniken i Malmé. Aven samar-
bete med ryggkirurger frin Ortopediska kliniken
i Malmoé haller p4 att etableras for ett tvirdisci-
plindrt omhindertagande av ryggdeformiteter.

Vad kommer din forskning att betyda for par-
kinsonpatienter?

Styrkan med vara metoder ér att alla testen och
behandlingar i projektet kan anvindas som ett
sedvanlig kliniskt omhidndertagande vilket gor att
implementering av metoden i den kliniska verk-
samheten dr realistisk. Vi har en stark 6vertygel-
se om att projektet inom snar framtid kommer
att bidra till tidig rutinmassig identifiering av de-
formiteter och vidare utveckling av effektiva be-
handlingar. Att tidigt identifiera och behandla
deformiteter kan vara viktigt for att optimera for-
utsittningar for fysisk trining.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till
din forskning?

Under min forskarutbildningsutbildning fick jag
anslag till doktorandprojektet och till presentation
av resultaten vid forskningskongresser.
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VETENSKAP

Forandringar i korformagan far manniskor att dndra sina korrutiner.

Bilkorning med strategier

Planering av kérning i forviag och anpassning av bilen - det &r nagra
av strategierna som personer med Parkinson anvander for att han-
tera bilkorning, enligt en ny studie.

Parkinsons sjukdom (PD) 4r en sjukdom som medfoér symtom som kan paverka
korformagan. Kunskapen om hur dessa forindringar i korformagan paverkar
personer med Parkinson dr dock bristfillig och det gor det svirt for kliniker och
vardgivare att erbjuda limpligt stod.

En ny undersokning har syftat till att bedoma patienters syn pd effekten av PD
pd deras korformaga, effekterna av dessa forandringar och hur de hanterar dessa.
Undersokningen gjordes genom en onlineundersokning, skapad av ett team av
Kkliniker, personer med PD, deras vardare och representanter fran Parkinsons
Storbritannien.

Personer med PD i hela Storbritannien blev inbjudna att delta och 805
personer deltog i undersokningen. I studien fann man att forlusten av ett
korkort hade en negativ inverkan pa méjligheterna till sysselsittning, socialt
umginge, resckostnader och spontana livsstilsval.

Flera forandringar i korformagan relaterad till Parkinsons sjukdom beskrevs
i undersokningen, bland annat att impulskontrollstorningar kan ha en negativ
inverkan pa kérningen. Forindringar i korféormagan fick ménniskor att dndra
sina korrutiner, till exempel att ta kortare resor och vara mindre benigna att kéra
pd natten.

Deltagarnas rid var att hantera forandringar i korférmaga genom planering,
fordonsanpassningar, underhall av firdigheter och sjilvbedémningar.

Denna studie klargor vilken paverkan forindringar i korformdga kan ha pa
livsstilen for personer med PD och visar de strategier som individer antar for att
hantera dessa forindringar.

Kalla: Brock, Peter et al., Driving and Parkinson’s Disease: A Survey of the Patient’s
Perspective, Journal of Parkinson’s Disease, vol. Pre-press, no. Pre-press, pp. 1-7, 2021

Textoversattning och bearbetning: SUSANNA LINDVALL
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Spara energi
genom att
gd fortare?

Kan personer med Parkinson spara energi ge-
nom att ga fortare? Forskare fran USA har un-
dersokt hur forandringar i ganghastighet pa-
verkar hur mycket energi som gar at.

Langsammare ging dr vanligt vid Parkinsons sjukdom
(PD). Manga terapier syftar till att forbittra ganghas-
tigheten hos personer med PD, men malen ir ofta
oprecisa. Hur snabbt ska varje patient ga? Och vad tji-
nar personer med PD pa att gd snabbare?

Det finns ett behov av att férsta hur ganghastig-
heten péverkar grundliggande aspekter av att gd, som
energiitgang och stabilitet. Det kan vigleda individu-
ellt anpassade beslut om behandling fér personer med
PD.

Forskare fran USA har undersokt hur forindringar i
ganghastighet paverkade energidtgang och andra gang-
parametrar hos personer med PD.

Tolv personer med PD och tolv kontrolldeltagare
utforde lI6pbandsprovningar med minst fem olika
hastigheter (sju hastigheter var 6nskvirda, men alla
deltagare kunde inte gd med de snabbaste hastighe-
terna).

PERSONERNA DELTOG I tvd promenader pa olika
dagar (en ging under optimal medicinering, en
ging efter 12-timmars abstinens fran dopaminerg
medicin). Resultaten visar att personer med PD
kunde minska sin energidtging avsevirt genom att
gd snabbare dn den hastighet de sjilva foredrog.
Detta gillde for alla medicineringstillstind och
observerades inte hos kontrollgruppens deltagare.
Den minskade ganghastighet som uppstar vid PD
leder till en suboptimal ging sett ur perspektivet
energiforbrukning. Strategier for rehabilitering som
inriktas mot individuellt anpassade 6kningar i gang-
hastighet kan saledes resultera i en mindre anstring-
ande ging, enligt studien.

Kalla: Padmanabhan, Purnima, The Cost of Gait Slowness:
Can Persons with Parkinson’s Disease Save Energy by Wal-
king Faster?, Journal of Parkinson’s Disease, vol. Pre-press,
no. Pre-press, pp. 1-12, 2021

Textoversattning och bearbetning: SUSANNA LINDVALL
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Inflammatorisk reumatisk
sjukdom kan vara riskfaktor

ANKYLOSERANDE SPONDYLIT (AS), ocksi kallad Bechterews sjukdom, dr en kronisk
inflammatorisk reumatisk sjukdom. Orsakssambanden bakom Parkinsons sjukdom
(PD) har manga bakomliggande faktorer, men inflammation fir alltmer uppmark-
samhet som en bakomliggande orsak till den neurodegenerativa processen i
samband med PD.

Forskare genomforde en rikstickande studie for att bedoma sambandet med den senare
utvecklingen av parkinsonism i Korea. Studien genomf6rdes med hjilp av register fran
databasen Health Insurance Review and Assessment Service. Den kumulativa incidensen
av PD uppskattades och exponeringen for antiinflammatoriska likemedel mittes och
analyserades for att bestimma den skyddande effekten av dessa likemedel.

Dessutom uppskattades riskforhallandet for atypisk parkinsonism. En signifikant
minskning av PD-utvecklingen observerades hos patienter med AS som tog icke-ste-
roida antiinflammatoriska likemedel (NSAID). Man fann att AS var associerat med
en 6kad risk for PD och atypisk parkinsonism. NSAID som anvinds for AS -kontroll
har vissa skyddande effekter mot PD. Ytterligare studier behovs for att underséka om
biologisk behandling mildrar PD -risk hos patienter med hog aktivitet.

Kalla: Yoon, Seo Yeon et al., Ankylosing Spondylitis: A Risk Factor for Parkinsonism—A Na-
tionwide Population-Based Study, Journal of Parkinson’s Disease, vol. Pre-press, no. Pre-

Minskat socialt tryck

PERSONER MED PARKINSONS sjukdom har antagits
vara mer sdrbara for negativa psykologiska och psyko-
sociala effekter pd grund av covid-19-pandemin. En
forskargrupp hade som mal att undersoka detta nér-
mare. En undersokning som omfattade 67 personer
fran Danmark och Sverige genomférdes.

Depression, dngest, apati, sémn och motoriska
symtom var ndgra av de hilsorelaterade parame-
trar som inkluderades i analysen. Dessutom gav de
danska deltagarna fritextbeskrivningar av livet under
pandemin. Sammantaget rapporterade deltagarna
en tydlig forbattring av den hilsorelaterade livskvali-
teten under covid-19-perioden jimfért med tidigare,
enligt studien. Minskat socialt tryck kan vara en del av
forklaringen. Trots forvirrad dngest forbittrades natt-
somnen.

Kalla: Trine Hgrmann Thomsen et al., Life with Parkinson’s
Disease During the COVID-19 Pandemic: The Pressure is
“OFF”, J Parkinsons Dis 2021;11(2):491-495.

press, pp. 1-8, 2021

Textoversattning och bearbetning: SUSANNA LINDVALL

EPDA: Virden bor ge mer hjilp vid dregling

Problem med dregling ar underbe-
handlat visar en ny undersékning fran
den europeiska Parkinsonfederatio-
nen, EPDA.

Dregling, sialorré, kan ha en mar-
kant effekt pa livskvaliteten hos per-
soner med Parkinsons sjukdom. Ett
problem som ofta forsummas av sjuk-
varden, enligt undersokningen.

Mer idn tva tredjedelar, 67 procent, av de som
deltog i undersokningen uppgav att de hade
problem med dregling. Av dessa uppgav mer
an halften att de upplevde symptomet “ofta”
(46,6 procent) eller ”stindigt” (16,5 procent).

De motoriska symtomen paverkar
formagan till sviljning. och dregling irri-
terar huden. Men undersokningen fann att
det ocksa har en negativ inverkan pa parkin-
sonsjukas sjilvkansla och sociala liv. Cirka 20
procent uppgav att deras tal och kommuni-
kation péaverkas, medan 40 procent upplevde
social skam eftersom deras kroppar inte var
?under kontroll”

Denna kinsla férvirrades under pandemin,
da deltagarna i undersokningen oroade sig for
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att munskyddet blev vatt eller att de av misstag
skulle ”spotta” pd manniskor de pratar med.

Ett annat problem ér att sémnen kan storas
eftersom dreglingen ofta ir vérre pa natten.
Det dr ett problemomride for vissa personer
som har Parkinson eftersom man da vaknar
for att kudden ar vat.

Dessa faktorer kan sammantaget leda till
mindre social interaktion och till och med
total isolering, vilket i sin tur kan forstirka
depressiva tendenser”, visar undersokningsrap-
porten.

Trots dessa problem, och rapportens
konstaterande att 86 procent dr medvetna om
sialorré som ett parkinsonsymtom, hade 44
procent av de tillfrigade inte diskuterat frigan
med sjukvarden. De var dirfor inte medvetna
om de tillgingliga behandlingarna. Detta
kan jamforas med att drygt en fjirdedel av de
tillfrigade (27 procent), hade fitt medicinsk
diagnos gillande sialorré.

Nagra av de tillfrigade tyckte ocksa att deras
sjukvardsteam inte fullt ut férstod dreglingens
skadliga effekt pa det dagliga livet.

De som har erbjudits 16sningar av vard-

personal, till exempel tal- och sprakterapi,
tuggummi och sviljningspiminnelser, ansag
att dessa bara var “mattligt effektiva” och att
det fanns utrymme for forbattringar.

I en kommentar till EPDA uppmanar
Bruno Bergmans, neurolog, frin Belgien,
patienter att ta kontakt med varden. ’Om du
upplever sialorré eller andra symptom som du
kinner kan kopplas till din Parkinson, var inte
ridd for att prata om det med din neurolog
och/eller annan vardpersonal. De kan bekrifta
att det finns en koppling till Parkinsons
sjukdom och foresla eventuella behandlingsal-
ternativ som kan vara tillgingliga”

I undersokningsrapporten finns ocksa fler
tips fOr att hantera symtomen, (pd engelska):
www.epda.eu.com/media/2832/epda-sialorr-
hea-survey-report.pdf

Mer ldsning om att dta, svilja och salivkon-
troll: www.epda.eu.com/about-parkinsons/
symptoms/motor-symptoms/eating-swal-
lowing-and-saliva-control/

Textoversattning och bearbetning:
SUSANNA LINDVALL
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— BUTIKEN —

HALVA PRISET JUST NU!

CECILIA QWINTH

TIO KVINNOR BERATTAR

Parkinson power - tio
kvinnor berattar, Cecilia
Qwinth, 198 kr

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

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

12 LAKEMEDEL
OM DAGEN

puces uldon

12 lakemedel

- att fa en bra vardag
med Parkinson

Lakaren Bo Agren
arbetade med parkinson-
patienter nar han sjalv
drabbades av sjukdomen.
| boken berattar han sak-
ligt hur han har gatt fran
radsla infor diagnosen
till en meningsfull vardag
med aktiviteter och resor.
Pris 130 kr
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8
'Jlxif Oeird
Battre

liv trots

Parkinson

Battre liv__trots Parkin-
son, Leif Ogard, Forr:
150 kr, Nu: 75 kr

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

L

Det ska vara

att leva
iy e

Det ska vara gott att
leva, Eva Strandell,
Forr: 50 kr, Nu: 25 kr

HJARNA
PARKINSON

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

Parkinson
for narstaende

For dig som har nagon
som du star nara som
fatt Parkinson.

Pris 30 kr

Terapimajligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig

till sjuka .
och anho- \OILIGHETER
riga som E'm
ir_]tr?"sszrar wm
sig for be- o
handling av (ﬁ?)
Parkinsons

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

Mr och Mrs Parkinson
gor sin entré...

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

Pris 100 kr

Rorelse
&ro

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

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

Parkinson fran A till O

Svenska Parkinsonstif-
telsen/Anders Borgman
Femte upplagan

Pris: 300 kr

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

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

Stefan Mahlgvist

Pris 40 kr

Hurrah, jag lever

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

ar det en berattelse om
hopp. Pris 120 kr

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

"Pappa, du ror ju inte
hégerarmen.” Vera s3g
ett forsta tecken under
joggingrundan. Det
andra kom pé vagen till
affaren. Jag borjade sla-
pa hogerbenet. Hela jag
var i otakt. Nagot var fel.
Det som var fel blev en
diagnos. En diagnos med
ett inbyggt artistnamn.

P A Parkinson

P A Ydrefelt
Pris: 90 kr/styck

5 x Annika Laack:

Lilla bla, 150 kr

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

Mr P och jag.

Pris 150 kr

Haxblandning

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

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till Parkinsonférbundet.

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr

Stenbergs tankar
~ erfarenheter av Parkinsons sjukdom

Stenbergs tankar

- erfarenheter

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

Pris: 25 kr

Serveringsbricka
Tillverkad i svensk bjork.
Tal virme och maskin-
disk. Storlek 33 x 25 cm
Pris: 220 kr

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

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

En dag i taget

av Eva Ejneborn

De forsta hundra blogg-
inlaggen.

Pris 150 kr

Andra publikationer m m:

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

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

» Faktafolder om Parkinsons sjukdom. Bestalles mot fraktkostnad.
« Internationella parkinsonnalen EPDA. Pris 20 kr

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

e Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

¢ Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 50 kr

* Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

Jag bestaller foljande produkter:

Gratulationskort
/vykort

¥
Strandskata
21x21 cm
Pris: 15 kr

(Moms ingér i alla priser. Frakt tillkommer).

Bestallningen skickas till Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
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> KRONIKA —

Jakten pd den forsvunna medicinen
— en pizzamiddag med forhinder

onen med barnbarn kom upp till Norrbotten och nu skulle
vi triffas och dta pizza. Jag som ar farmor var hos dottern
och nu var tiden inne for avfird till farfar for pizzamiddag.
—Kan du ta ut Doris (en chihuahua) och gd med
soporna medan jag gér mig klar? frigar hon.

Javisst. Jag gar ut men samtidigt hade sonen redan kommit och
barnbarnet Cecilia hoppade ur bilen och fragade:

— Far jag ga med Doris?

—Ja ga du med henne, hon gillar att springa.

Vil framme vid Moloken (avfallsbehallaren) sa 6ppnade jag locket
och konstaterade att idag sig det frischt ut och var inte sa mycket
sopor. Jag kastar ner sop-pasarna och gir snabbt tillbaka till de
ovriga.

DA KOM JAG PLOTSLIGT PA att jag hade himtat ut Madopark, tvi bur-
kar, pd Apoteket. Ja var hade jag glomt dem? Oj dd kom jag ihag, de
holl jag i handen di jag slingde soporna??

Jag gar tillbaka och tittade ner i Moloken. Ja ddr nere i sopbehal-
laren 1ag min parkinsonmedicin! Vad gor jag nu? Far jag ett nytt
recept om jag ringer och siger att medicinen ligger i en molok?
Knappast... Nu dr goda rad dyra.

Jag gar tillbaka till de vintande barnbarnen och sonen. Nu fir jag
erkinna att jag kastat min medicin i soporna. Alla tigar vi ivig och
tittade ner pa pasen som lig ddr nere. Ett forslag hors: Vi slipper
ner Cecilia! Men det forslaget avslogs genast. Det dr for lingt ner for
att slippa ner Cecilia, trots att hon dr gymnast.

Tink om nagon annan kom och slingde sopor pd henne? Ni det
gick inte. Barnbarnet Kalmer siger:

— Behover vi ett rep?

Jaha vi gar tillbaka till bilen. Nu borjar sonen plocka ur bagaget
och dir fanns manga saker, det var badmadrasser, verktygsladan och
manga andra grejer som kan behdvas ndr man dr pa semester.

ALLA SAKER AKTE UT pa gatan. Dir under, dir reservdicket brukade
ligga forr i tiden, dar 1ag bogserlinan. Men pa bogserlinan fanns en
krok lingst fram. Den ena delen av kroken mdste pa nagot vis klim-
mas at sidan annars skulle inte pasen ga att fiskas upp.

Da tar sonen fram ”Forsta hjilpen” viskan och tar fram en rulle
med hudvinlig tejp. Det kan inte hjilpas nu ér det ett nédlige. Han
tar den och gor ett riktigt fint omslag om haken, s den inte slipper
och fastnar mot kroken.

Nu vandrar vi ivig mot moloken med ny energi. Kalmer blir den
som ska fiska upp farmors medicin. Men repet svajar hit och dit.

Da vaknar jag till liv och ger radet: Slipp ner kroken vid pasen. Nu,
antligen si krokar den fast i pisen med tvi Madopark-burkar. Ah
vilken ldttnad. Det blev kramar och manga glada skratt.

Dottern kom och undrade:

— Ska vi inte dka snart?

Jo en halv timme sena var vi och hungriga. Det ska bli gott med
pizza!

GUN PETTERSSON

PARKINSON
LINJEN

Du som har Parkinson eller dr nirstaende kan prata med

andra i samma situation.
Den som svarar har tystnadsplikt.

08-666 20 77
Mandag och onsdag: 19-21
Tisdag och torsdag: 10-12
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Atypisk parkinsonism

Foljande sjukdomar dr de man vanligtvis kallar
atypisk parkinsonism:

o MSA Multipel System Atrofi

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

KONTAKTPERSON
ATYPISK PARKINSONISM

Du som ar anhorig, eller som sjalv ar drab-
bad - behéver du nagon att prata med? Ring
till forbundets kontaktperson Rita Nilsson.
Telefon: 0703-86 61 74
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,

vand dig i forsta hand till din lokala parkinsonférening.
MEDLEMSKAP inklusive Parkinsonjournalen: 300 kr/ar.

ANHORIG/STODMEDLEM: 100 kr/r (exklusive Parkinsonjournalen). Bankgiro: 438-1729

Parkinsonférbundet &r medlem i Funktionsratt Sverige, Nordiska Parkinsonradet (NPR)

och i Europeiska Parkinsonfederationen (EPDA).

Adress:

Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

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

Parkinson Blekinge Parkinson Jonkdping
Kerstin Ringberg Ingemar Karlsson
Skolvagen 4 Skolgatan 9

37373 Jamjé 561 35 Huskvarna
0704851073 0725-08 52 33
Parkinson Dalarna Parkinson Kalmar lan
Lena Johansson Anne Johansson
Risanget 60 Hokabergsvagen 4
790 15 Sundborn 393 65 Kalmar
0739-79 06 12 0480-47 31 49

0707-34 29 45
Parkinson Gotland

Eva Palmgren Parkinson Kronoberg
Snackgardsvagen 56 Ann-Marie Morstedt
621 41 Visby Ivar Klockares véag 27
070-363 04 54 352 73 Vaxjo

0763-39 47 94
Parkinson Gavleborg

Parkinson
Forbundet

Parkinson Skane Parkinson Vasterbotten
Monica Vikingsson Bengt-Erik Johansson
Strandvagen 96 A Manskensvagen 9
23431 Lomma 906 37 Umead

0707-45 39 50 0722 34 47 40
Parkinson Stockholm Parkinson Vastmanland
Kansliet Lars Wallén

Nybrokajen 7, 3 tr Sylta 6

111 48 Stockholm 725 92 Vasteras

08-678 01 22 0703-22 43 41

Parkinson Sédra Alvsborg :
Pehr-Olof Gunnarsson Svante Omnéus
Kyrkogérdsgatan 17 Storgatan 53
504 30 Boras 411 38 Goteborg
0768-16 69 09 03113 43 42
0708-813518

Parkinson Sérmland

Parkinson Vastra Sverige

Parkinson Vasternorrland

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

yngre.

Kontaktpersoner:

Asa Holmgren

0703-47 75 85
asaholmgrené6@gmail.com

Lena Schalin
0703-43 3379
midwife_le[dhotmail.com

Lars-Erik Haggblom Parkinson Borje Arvidzon _
Celsiusgatan 5 Norra Alvsborg/Bohuslén Brandholmsvagen 1 Mona Creutziger
828 33 Edsbyn Conny Kristoffersson 611 68 Nykdping Granloholmsvéagen 6 A,
0703-21 99 23 Snédroppsvagen 69 0705 89 33 87 857 30 Sundsvall

468 34 Vargon 0706-63 42 46
Parkinson Halland 0709-66 56 91 Parkinson Uppland i .
Eva Eliasson Goran Einarsson Parkinson Orebro
Soren Falkmansgatan 8 Parkinson Norrbotten Vitkalsgatan 95 C EvaBritt Rl}_”feldt
311 74 Falkenberg Bengt Sveder 754 49 Uppsala Tallbacksvagen 9
0702-67 10 02 Ritarvigen 6 0703-39 25 71 703 68 Orebro

961 39 Boden 0730-39 49 90
Parkinson Jamtland/Héirjedalen 072-5289510 Parkinson Varmland i . .
Marianne Jonson . ULf Germgard Parkinson Ostergdtland
Postgréand 1 Parkinson Skaraborg Finnbackagatan 6 Thomas Berggren
83597 Offerdal Soren Hovler 654 69 Karlstad Odegdrdsgatan 34
0730-45 4108 Kyrkogatan 9 0703-21 95 84 587 24 Linkoping

533 31 Gotene 0762-97 81 20

0702-64 64 39
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—— Stefan Einhorn
| i samtal

I Parkinsonpodden

Stefan Einhorn hade en lang resa
innan han fick diagnosen Parkin-
sons sjukdom, nirmare bestimt
tre-fyra ar bollades han mellan neu-
rologen, som sa att han var frisk,
och psykiatrikern som sa att han
var hypokondriker. Under en tid
fick han antidepressiva tabletter for
att komma tillritta med sin hypo-
kondri. Till slut 2012 fick Stefan ritt
om sina symtom. Han var inte hy-
pokondriker utan hade Parkinsons
sjukdom.

— Jag har inget problem med det-
ta, sager han. Jag hade inte matt
bittre av att veta att jag hade Par-
kinson under de ar jag gick med
symtomen.

Stefan arbetar pd trots sin sjuk-
dom bdde som likare och forfattare.

— Jag har inga skakningar, men
blir allt mera stel och vildigt trott,
sager han.

Nya bokprojekt ir ocksa pa ging
sd klart.

Parkinsonpodden finns pa
www.parkinsonforbundet.se
Eller dar poddar finns.

roto thron uLLeere  VArd: Anders Stalhammar

Urval bocker av Stefan Einhorn: Konsten att métas - fran mingeldngest till allvarliga samtal, Konsten att férd&rva sitt liv - eller inte
(Natur & Kultur 2020), Konsten att gora skillnad (Bokférlaget Forum 2018), Pappan (Bokforlaget Forum), 2016, De nya dodssynderna
(Bokforlaget Forum. 2014), Stentradet (Bokforlaget Forum. 2013), Anglarnas svar (Bokfdrlaget Forum. 2011). M&nga av bockerna finns
aven som talbocker.
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