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— LEDAREN —

distans

et ar host nir det hiar numret av Parkin-

sonjournalen ndr sina ldsare. I varas var

vi fortfarande lite osikra hur ling tid
coronaviruset skulle behalla sitt grepp om var var-
dag och vira verksamheter. Formodligen ett bra
tag till. Atminstone dret ut. Det var planeringsper-
spektivet. Aret dr visserligen inte slut 4n, men det
finns i dagsliget inget som tyder pa att coronaviru-
set snart kommer att vara ett minne blott.

I borjan tinkte dtminstone jag att coronasmittan
bara skulle piga under en kortare tid. En tid som
gick att 6verblicka. Och det skulle nog ga att
uthirda utan alltfor stora uppoffringar. Snart skulle
allt dterga till det normala igen. Men det visar sig
troligen att vi som trodde det har fel. Pandemin
kommer att pagd. Hur linge ar alltsa oklart. Vi
madste tinka om och inritta livet och verksam-
heten pa lingre sikt efter de nya omstindigheterna.
Kanske kommer distans att vara det nya normala?

VITYCKER ATT VI har levt pd distans och med res-
triktioner ett bra tag nu. Anda har den tid som
coronapandemin pdgatt historiskt sett varit ganska
kort. For att fi perspektiv pa nuvarande pandemi
kan man gora en jaimforelse med tidigare farsoter.
Olika svirartade infektionssjukdomar har blos-

sat upp da och da. Ménga har sikert hort talas om
spanska sjukan. En svarartad influensapandemi
som pagick fran mars 1918 till juni 1920. Mellan 5o
till 100 miljoner méinniskor dog. Det motsvarar tre
till sex procent av virldsbefolkningen, som di upp-
gick till 1,6 miljarder. Cirka soo miljoner personer

ELEONOR HOGSTROM AR FORBUNDSORDFORANDE
OCH ANSVARIG UTGIVARE FOR PARKINSONJOURNALEN.

det nya normala?

infekterades. En tredjedel av virldens befolkning.
Jamforelsen sidger oss att vi mdste ha tilamod
och ett langsiktigt perspektiv pa hur vi planerar
vart liv och véra verksambheter.

PARKINSONFORBUNDET HAR, som mdnga andra,
tagit till sig den digitala tekniken for méten och
foreldsningar. Vara medarbetare pa kansliet har
kunnat arbeta hemifran. Och det dr gott och vil
for det mesta och for de flesta. Men i lingden
ricker inte det. En viss digital trétthet kan man
nog kinna lite till mans. Vi behover minsklig
samvaro och kontakt. Och mycket av det som vi
maste gora dr helt enkelt inte majligt utan per-
sonliga moten.

Som patientorganisation maste vi hitta mojlig-

heterna. Digitalt och distanserat — nir det gar,
utan att gora avkall pd kvalitén. Personligt och med
fysisk narhet under sikra forhallanden, nir det
inte fungerar pa annat sitt. Det 4r en utmaning,
som just nu ligger hogst upp pa dagordningen. Vi
fir dela med oss av vara erfarenheter och lira av
varandra.
Jag onskar alla lycka till.
ELEONOR HOGSTROM

Vad hander
i lansforeningarna?

PARKINSONLINJEN

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

har tystnadsplikt.
08-666 20 77

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

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

Lé&s pa sidan 17 vad som hénder hos Parkinson Stock-
holm.
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Hoga vdgor, starka strommar och en temperatur i vattnet pd

ungefir 13 grader. Det dr forutsittningarna ndr starten gdr for
en varldsberémd triathlontivling utanfér San Francisco — Esca-
pe from Alcatraz Triathlon. Lars Ersing dr en av dem som tagit
spranget ner i vdgorna utanfor fingelseon — ett sprang han tog

sex ar efter sin parkinsondiagnos.

FORRA ARET GICK Lars Ersing i mal efter en
tivling som startar vid den beromda fingelse-
on Alcatraz i Stilla havet. Nir han gick i mal
hade han simmat 2,4 kilometer i San Francis-
co-bukten, cyklat 29 kilometer och sprungit
12,9 kilometer i staden intill bukten.
Tavlingen dr extremt utmanande — bara tink-
bar for personer som ér i mycket god form,

betonar arrangéren i sin beskrivning av loppet.

Utmaningarna ir bland annat starka tidvatten-
stromningar under simningen, stora hojdskill-
nader pa cykelstrickan och starkt kuperad ter-

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO DAN LINDBERG

ring med sandtrappor under 16pstrickan.

— Tridning 4r min grej, férklarar Lars Ersing
ndr han berittar for Parkinsonjournalen om li-
vet med Parkinson och extremsport.

Later det som en utmaning att ta sig an
en triathlon-tivling? For Lars Ersing fanns
ytterligare en dimension att hantera innan
han forsta gingen tog sig fram till starten
i triathlon- och Ironmantivlingar; tivling-
arna har ett moment som innebdr simning
utomhus, i en sjo, ett hav eller en dlv. Men
Lars Ersing lirde sig inte simma forran i




m= vuxen dlder och hans tidigare relation till simmande kan

> PORTRATTET -

niarmast summeras i ett ord — skrick.

— Simningen var jétteldskig for
mig, ndst intill en fobi. Jag fick
tvinga mig sjilv att lira mig att
tycka om det och fi det att bli
roligt, sdger han.

Han valde ett handfast
angreppssitt, och att fokusera pa
milet.

— Det finns bara ett sitt tror
jag, och det ir att konfrontera det
som verkar svart och att dela upp
det i hanterbara delmal. Jag ville
lira mig simma och kunna simma
utomhus i en mork svensk insjo.
Jag har tagit hjilp ocksa, bland
annat genom att ga kurser i att
crawla, siger han.

EN MEDVETEN STRATEGI har ock-
sd hjdlpt honom att hantera parkinsondiagnosen. Om vi
backar tillbaka knappt tio ar i tid sd hade Lars Ersing borjat
mirka av ovana symtom. Han arbetade da, liksom nu, hel-
tid i banksektorn.

— Jag hade skakningar i vinster tumme och i vinster fot
i ndgot ar. Min chef pa jobbet tyckte att jag borde fa det
undersokt.

Beskedet kom snabbt frin varden, i september 2012 fick
han diagnosen Parkinson.

— Jag kinde mig timligen frisk nir jag gick in till likaren,
men beskedet forindrade livsbilden radikalt. Det blev ett
nytt kapitel. Jag visste inte si mycket om Parkinson, men
tinkte att sjukdomen inte ska fa styra mitt liv, sdger han.

Samtidigt sticker han inte under stol med att de forsta
dren efter diagnosen var en utmaning att hantera.

— Det ar klart att tiden efter sjukdomsbeskedet var
jobbig. Det kunde kdnnas nattsvart ibland, men jag levde
vidare som vanligt eftersom det var fullt upp i vardagen,
siger han.

Reaktionerna och kinslorna skiftade 6ver tiden.

—Jag levde delvis i fornekelse ocksa, och det tog ett bra
tag att lira mig hantera det. Nu kan jag se att de tvd forsta
dren var svarast, siger han.

Nu, nir flera dr har gatt, summerar han hur instillningen
under de forsta dren har forindrats, till ndgot annat.

— Det viktigaste fran borjan var att inte bli min sjukdom.
Det ir fortfarande si att sjukdomen inte 4r jag. Men nu
tycker jag att sjukdomen bara ér en del av min kropp, och
att det dr nagot jag kan forhilla mig till och agera och
arbeta med, siger han.

Lars Ersing har berittat om sina upplevelser i olika
sammanhang och innan coronapandemin var han ibland

Lars Ersangs tavlingslistan omfattar
bland annat fyra Ironman i Kalmar,
tre Halv-lronman i Jonkdping, Nor-
seman Xtreme Triathlon i Norge och
Escape from Alcatraz Triathlon.
Sammantaget cirka 30 triathlonlopp
sedan 2014.

ute och foreldste for olika grupper.

— Jag har inga problem att prata om sjukdomen, kanske
kan jag forsoka vara en forebild for att visa att det gar att
leva vildigt aktivt. Det behéver inte handla om trining,
utan kan handla om andra saker man vill gora, siger han.

Ett aktivt liv beh6ver inte bygga pa att allt i kroppen
funkar precis som tidigare, betonar han.

— Om jag ska springa haltar jag lite, men da far jag leva
med det. Jag vill visa att det hir dr mojligt, att det gar att
gora pa ett annat sdtt dven om det gamla livet dr fordndrat
och motoriken har dndrats.

Traningsintresset har for hans del inte minskat, utan
snarare accelererat efter parkinsondiagnosen.

— Jag borjade kora lite femkilometerslopp tidigare i livet
nir barnen vixte upp. Fran borjan var jag sa daligt trinad
sd jag knappt orkade genomfora det. Sen byggde jag pa till
halvmaror och helmaror fram till 2010 nir jag kérde New
York Marathon, siger han.

Men ndgra ar efter maran i New York fick Lars Ersing
sin parkinsondiagnos. Det vickte nya funderingar.

— Vad ska jag gora nu, sitta i soffan och kika chips och
dricka ol?

TRIATHLON &r

en uthallighets-
idrott dar momen-
ten simning, cykel
och lopning utfors i
en foljd.

I triathlon tavlas
det pd en mangd
olika distanser. Allt
fran tavlingar som
tar under en timma
att genomfora, till
tavlingar som &r pa
over atta timmar.

Killa:
Svenska Triathlon-
forbundet
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IRONMAN &r en tri-
athlontavling som
tacker 3,86 km
simning (2,4 mi-
les), 180,2 km cyk-
ling (112 miles) och
42195 m (ett ma-
raton) l6pning, och
som sanktionerats
av World Triathlon
Corporation (WTC),
vilket ar ett privat
foretag som ager
rattigheterna till
namnet.

Kélla: Wikipedia

Den retoriska frigan landade i helt motsatt svar.

— Ironman och triathlon verkar helt oméjligt, det kanske
jag ska gora?

DET FINNS OLIKA TYPER av triathlon-tivlingar. Lars Er-
sing borjade med en kortare sidan i Lyrestad 2014. Dir
simmar man 400 meter, cyklar 2 mil, springer s km — i ett
svep.

— Aven om det ir en kortare variant ir det brutalt att
simma 400 meter utomhus och sen cykla 2 mil, konstaterar
han.

Det hindrade inte att den forsta tivlingen gav mersmak,
och Lars Ersing har fortsatt med stod frin olika idrotts-
coacher. Att ta hjilp var en viktig del i hans triningssatsning.

— Om jag ska bli bittre maste jag umgds med de som ér
bist, se hur de gor och hur de forhaller sig. Jag tog hjilp av
Sveriges bista triathlet for att hitta ett optimalt trinings-
uppldgg infér en Ironman 2017, siger han.

Ironman-tivlingen det handlade om dger rum i Kalmar
varje ar och dr en langdistanstivling, vilket innebir 3,86 km
simning, 180 km cykling och 42,2 km 16pning.

— Ironman ir en extremsport utan dess like, men man

PARKINSONJOURNALEN # 3 2020

Namn: Lars Ersang
Aktuell: Fortsatter trana foku-

serat under corona-pandemin
och ser fram emot kommande
triathlon och Ironman-tavling-
ar. Har genomfort en rad ex-
tremsport-tavlingar de senaste
aren. Fick en parkinsondiagnos
ar 2014.

Auder: 55

Bor: Orebro

Jobb: Heltidsjobb som foretags-
radgivare pa bank

kor bara tivlingen en dag om dret. Det jobbiga ir att skota
triningen alla de andra 364 dagarna om dret, siger han.

En av Lars Ersings strategier var alltsd att ta hjilp av
andra i triningen. Att trina tillsammans med en grupp
med hart satsande elitidrottare gav inspiration — som
handlar om mer dn den fysiska triningen.

— Den mentala instillningen och drivet, fokus och energi
for att genomfora nigot som finns hos clitidrottare dr
enormt inspirerande, siger Lars Ersing.

I ar ar liget som bekant annorlunda for alla. For Lars
Ersings del har nistan alla tivlingar blivit instillda pa
grund av corona-pandemin. Men Lars Ersing fortsitter att
trina, i genomsnitt sex timmar i veckan. Ofta blir det nu
cykling och yoga.

— Traningen ger glidje och triningskompisar, och jag
forsoker sa mycket som méjligt trina som om jag forbe-
redde mig for en Ironman. Det ir inte exakt pa samma sitt
som tidigare men jag haller i kontinuiteten och jag tycker
att yogan har gjort underverk fér min kropp, siger han.

Virdet av triningen ir ocksa tydligt varje dag.

— Ar du stark sa stir du emot problem mycket bittre,
dven mentala, siger Lars Ersing. M



- AKTUELLT —

Stor studie av psykisk halsa
i pandemins kolvatten

Karolinska Institutet leder en omfat-
tande studie for att kartlagga pande-
mins paverkan pa mianniskors psykis-
ka hdlsa. Deltagarna fdljs under tiden
pandemin varar och ytterligare fem ar
genom regelbundna enkater och regis-
terutdrag. Studien kan bli en av varl-
dens storsta i amnet med parallella
samarbetsprojekt i totalt sju lander.

— Internationellt har det efterlysts mer kun-
skap om hur pandemin paverkar minnisk-
ors psykiska mdende och hur allvarlig den
paverkan dr. Vi vill mita bade hur det ser ut i
dag och hur maendet forindras pa sikt, siger
Anna Kahler, forskare och projektledare for
studien Omtanke2020.

Forskarna vill fa en samlad bild av bade
synliga effekter och de mer dolda som en

Patrick Sullivan

okad stress, nedstimdhet, oro, ridsla och
somnsvarigheter. Studien kan gora det
mojligt att identifiera och fanga upp de
grupper som drabbas genom aktiva insatser

fran hilso- och sjukvarden.
— Vir forhoppning dr att studien ger ny
kunskap som leder till ett forbittrat stod till

de manniskor som ir sirskilt drabbade. Och
att vi kan bidra till planeringen av kommande
insatser och stdd dar vi ser ett okat behov

NY08yIS 471N 0104

framover, sager Patrick Sullivan, professor i
psykiatrisk genetik och ansvarig for studien.

Malet idr dven att studien ska bidra till en
bittre beredskap infér kommande pandemier
eller andra samhallskriser.

STUDIEN AR DEL av ctt internationellt samar-
bete och liknande datainsamlingar genomf6rs
parallellt i Sverige, Island, Norge, Danmark,
Estland, England och USA. Aven om insam-
lingen av informationen till viss del skiljer sig
at mellan linderna sa samverkar forskarna.

I Sverige sker studien genom regelbundna
enkiter och utdrag ur nationella register,
bland andra Likemedelsregistret och Patien-
tregistret. Alla data som samlas in kodas
sd att det inte gdr att se vem uppgifterna
kommer ifran nir de analyseras, betonar
Anna Kihler.

”Dags att kompensera riskgrupper fullt ut”

De nara 5,5 miljarder som avsatts for forebyggande sjuk-
penning och smittbararpenning under pandemin kommer
att racka langre @n regeringen beraknat, enligt Funktions-
ratt Sveriges Novus-enkat.

— Det ckonomiska utrymmet maste nu komma de ménniskor tillgodo,
som stannat hemma sedan i mars for att de sjdlva eller en nirstiende
tillh6r en uppenbar riskgrupp, siger Elisabet Wallenius, ordférande i
Funktionsritt Sverige, i ett pressmeddelande.

Funktionsritt Sveriges enkit om erfarenheterna under pandemins
forsta manader visar att Forsakringskassans och regeringens prognos
att 200 000-300 ooo personer skulle bli aktuella for ersittningarna
var starkt 6verdriven.

— Vir enkit visar att en av tio i malgruppen som forvirvsarbetar
anger att de har varit hemma fran arbetet utan ersittning eller forlorat
sitt arbete, sdger Elisabeth Wallenius.

— Beriknat pd hela populationen handlar det om cirka 84 ocoo
personer, inklusive nirstiende som kan forvintas ansoka de aktuella
ersittningarna hos Forsakringskassan.

Den férvintade anstormningen av ansékningar till ersittning-
arna uteblev alltsd. Med facit i hand hade cirka 1700 personer ansokt

8

hos Forsikringskassan om ersittning under den forsta veckan. Deras
drenden hanteras nu av de 700 nya handliggare som Forsikrings-
kassan anstillt for att klara av situationen. De som berors av ersitt-
ningarna dr personer som pa grund av egen eller nirstiendes funk-
tionsnedsittning eller kronisk sjukdom tvingats stanna hemma fran
arbetet utan ersittning — manga sedan pandemin brot ut i mars.

— De hir personerna har gjort det vi alla skulle gora for att skydda oss
sjilva eller nagon vi dlskar fran ett potentiellt dodligt virus — nimligen
hallit sig hemma f6r att undvika smitta”, avslutar Elisabeth Wallenius.

— De har forsokt tolka myndigheternas manga ganger motstridiga
information om vad som giller. Ingen har dnnu fitt en krona i ersitt-
ning som kompensation for det halvarslinga inkomstbortfallet.
Funtionsritt Sverige foreslar foljande atgarder:

« att forlinga den period for vilken ersittningen betalas ut, till risk-
nivan for samhillssmitta har sdnkts, eller tills ett vaccin r sikerstallt.
« att lata samtliga nirstiende som delar hushallsgemenskap med en
person i riskgrupp och som stannat hemma frin arbetet utan ersitt-
ning, omfattas av smittbirarpenning

« att lita ersittningarna betalas ut retroaktivt frin och med mars méanad.
Kalla: Funktionsratt Sverige
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Miljonanslag fran Fox Foundation

Nu far forskare vid Skanes universi-
tetssjukhus och Lunds universitet nar-
mare sju miljoner kronor fran Micha-
el J Fox Foundation for att utveckla en
bildteknik som mer exakt kan upp-
tacka och fdlja utvecklingen av Parkin-
sons sjukdom.

Runt 20 ooo minniskor i Sverige har diag-
nosen Parkinsons sjukdom. I dag finns ing-
en metod som kan avbilda de férindringar i
hjdrnan som tros orsaka sjukdomen.

Oskar Hansson, 6verlikare pa Skines
universitetssjukhus och professor i neuro-
logi vid Lunds universitet, far tillsammans
med det schweiziska bolaget AC Immune ett
anslag pa cirka 30 miljoner kronor. Av dessa
gar 7 miljoner kronor till Oskar Hansson
och hans forskarkollegor som kommer att
studera de olika radioaktiva markorer som
tillsammans med PET-kamerateknik kan
visa forekomsten av det giftiga proteinet
alfa-synuklein i olika delar av hjirnan. Parkin-

sons sjukdom tros orsakas av en
ansamling av just detta protein i
hjarnan.

Studierna sker i bade experi-
mentella och kliniska undersok-
ningar. Férhoppningen dr att
utveckla en avancerad bildteknik
som mer exakt kan uppticka och
studera utvecklingen av Parkin-
sons sjukdom i hjdrnan.

— Om vi lyckas utveckla en diag-
nostisk metod som kan uppticka
ansamlingar av alfa-synuklein i hjdrnan pa ett
korrekt sitt vore det ett mycket stort genom-
brott for hjdrnforskningen, siger Oskar
Hansson.

Det finns i dag omkring 20 ooo personer i
Sverige med diagnosen Parkinsons sjukdom.
Globalt beridknas 6ver sex miljoner méanniskor
vara drabbade och antalet 6kar snabbt med en
dldrande befolkning. Behovet av nya symtom-
lindrande behandlingar ir stort.

Oskar Hansson

Oskar Hansson ar forskar-
gruppsledare for klinisk minnes-
forskning vid Lunds universitet.
Han leder de kliniska studierna
som kommer att genomforas vid
minnesmottagningen samt neuro-
logimottagningen pa Skines
universitetssjukhus i Malmo.

— Att utveckla en metod som
tidigt avslojar Parkinsons sjukdom

ir angeldget. Vi behover forsta de

underliggande sjukdomsprocesserna
bittre vid Parkinsons sjukdom, liksom vid
andra sjukdomar i hjarnan dir alfa-synuklein
spelar en roll. En utveckling av PET-kamera-
tekniken kommer att vara avgorande for att
kunna utveckla nya nervskyddande likemedel
som kan bromsa eller stoppa sjukdomsut-
vecklingen i hjdrnan vid dessa sjukdomar,
siger Oskar Hansson.

Kalla: Skanes Univesitetssjukhus
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NORDEN —

Vad hinder i Norden under coronapandmin? Vi vinde oss till vira vinner i Norge,
Danmark, Island och Finland och bad dem skriva sjilva om det annorlunda ar som

vi alla upplever.

Ett annorlunda ar i Norge
ger nya mojligheter i framtiden

Coronasituationen har skapat stora utmaningari
vardagen for manniskor med Parkinson i Norge,
men ocksa oppnat nya mojligheter.

Som ett resultat av att Norge “stingdes” i mars slopades alla
fysiska arrangemang i regi av det norska parkinsonférbun-
det. Alla utbildningar, aktiviteter och fysiska medlemsbju-
danden i véra 42 lins- och lokalféreningar avbrots ocksa.

Som ett resultat av samhillets nedstingning forlorade
ocksa personer med Parkinson till stor del méjligheten till
nodvindiga och regelbundna méten med fysioterapeut,
logoped, arbetsterapeut, familjeterapeut, parkinson-sjuksko-
terska och neurolog. Erbjudanden om vilbehovlig rehabili-
tering forsvann Gver natten. En sddan situation kravde att vi
behévde tinka nytt och annorlunda nir det giller informa-
tionsarbete och aktiviteter for att stodja vira medlemmar
genom corona-situationen.

For det norska parkinsonférbundet som organisation,
och for alla med Parkinson, har corona-situationen natur-
ligtvis skapat manga utmaningar i vardagen — men ocksa nya
mojligheter. Vi befann oss i en situation dir ett stort antal
personer med Parkinson och deras anhériga kinde sig utlim-
nade till sig sjilva, ensamma, isolerade i hemmet. Det var
en stor extra borda i vardagen férutom utmaningarna med
Parkinsons sjukdom.

1 DEN SITUATIONEN satsade det norska parkinsonférbundet
pd att ordna digitala motesplatser for sina medlemmar och
alliera oss med ett stort antal yrkesverksamma som digitalt
kunde ge goda rdd och tips och sprida faktabaserad coro-
nainformation till vira medlemmar.

Som en del av "coronadonationen” i det norska samhillet
har vara fértroendevalda och volontirer gjort ett fantastiskt
jobb med att skapa viktiga digitala kontaktpunkter och vara
samtalspartner for personer med Parkinson som har behévt
nagon att prata med.

Information och digitalisering har varit nyckelord i det
norska parkinsonférbundets arbete genom corona-situa-
tionen. For manga har den hir tiden néstan varit en digital
revolution, och har antagligen bidragit till att fler med
Parkinson blev mer digitalt sjilvgdende i vardagen. Det har
varit extra viktigt att kunna férmedla rdd om atgéirder och
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Magne Wang
Fredriksen

aktiviteter som medlemmarna faktiskt kan gora sjilva, hemi-
frin eller utomhus i skogen och dkrarna.

For att halla medlemsaktiviteter igdng har manga goda
krafter gitt ssmman. I Norge har vi boxningstrinaren
Johnny Carlsen som under varen och sommaren har arrang-
erat online-trining flera ganger i veckan. Genom videokon-
ferenser far personer med Parkinson bade trining och social
samvaro digitalt hemma i sitt eget vardagsrum via iPad.

Flera parkinsonféreningar i Norge har ocksa tagit initiativ
till bade sociala och professionella méten som sker digitalt.
Corona-situationen har gjort det extra tydligt for forbundet
hur viktigt det ar att underlitta mojligheten att skapa arenor
dar minniskor med Parkinson triffar andra i samma situ-
ation. Under denna period har vi l6st detta digitalt, och
tidigare planerna for att skapa digitala 16sningar for kurser,
erbjudanden och support snabbades upp.

Foreningen har arrangerat nio onlineméten med olika
proffs, dir personer med Parkinson och sliktingar kunnat
stilla fragor. P4 parkinson.no har vi publicerat ett antal
videor fran olika yrkesverksamma: utbildningsvideor, radgiv-
ningsvideor och annan bra digital information. I det senaste
numret av vart medlemsmagasin ”Tema parkinson” hade vi
ett starkt fokus pa att kommunicera rad frin experter om hur
man kan bemistra vardagen under pandemin.
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Coronasituationen har ocksa paverkat den
norska arbetsmarknaden med méinga uppsag-
ningar, och méinga som fatt flytta till hemma-
kontor. Det har ocksa drabbat personer med
Parkinson. Foreningen har darfor arrangerat sina
egna webbseminarier med en expert pad arbetsritt
och lagstiftning for att ge personer med Parkinson
en arena ddr de kan fa sina rittigheter klargjorda.

Under coronaperioden har det norska parkin-
sonforbundet fokuserat pa att ge information och
rad till dem som behover det. Pa var webbplats
parkinson.no har vi publicerat och regelbundet
uppdaterat en separat sida med uppdaterad infor-
mation om Parkinsons sjukdom och corona
fran officiella norska hilsomyndigheter https://
parkinson.no/aktuelt/koronaviruset-og-parkinson

DE NORSKA MYNDIGHETERNA har ocksd skapat ex-
tra stodmojligheter for ideella organisationer, via
det har det norska parkinsonforbundet fatt medel
for att genomfora digitala aktiviteter och extraor-
dinirt informationsarbete. Under coronaperioden
har foreningen stirkt sina radgivningstjdnster och
telefontjinster, sd att vira medlemmar kan fa bista
mojliga support.

Pa Internationella Parkinsondagen den 11 april
var vart budskap till personer med Parkinson och
sliktingar i Norge:

— Vi dr fortfarande hir for varandra — vi ar fort-
farande tillsammans mot Parkinson — tillsammans
mot ensamhet - tillsammans mot isolering — till-
sammans mot osikerhet.

Tillsammans kommer vi alla att stirkas i
slutindan. I Norge dtergar samhallet gradvis till
det normala, men vi ser att smittspridningen for
narvarande okar. Vi vet dnnu inte hur resten av
aret kommer att bli. Men vi vet att det kommer
att bli annorlunda. Sa lit oss anvinda resten av
detta annorlunda ar for att forbereda oss for fram-
tiden.

MAGNE WANG FREDRIKSEN

Lamna din e-postadress!

Det ar dyrt att skicka vanliga brev. Hjalp oss spara
pengar genom att ge oss din e-postadress.
Mejla till:
infoldparkinsonforbundet.se
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Styrelsen traffas
viaZoom

Nedstingt Danmark mots digitalt

Parkinsonforeningen haller i vanliga fall arsmoéten i sina 15 lokalféreningar
i borjan av aret, men fran den 7 mars stélldes alla in.

Danmark som land stingdes ner den 12 mars, vilket betydde att alla arrangemang i lokal-
foreningarna blev avblista och kansliets medarbetare borjade arbeta pa distans. Manga
moten flyttades till den digitala plattformen Zoom. Kansliet undervisade ocksa lokal-
féreningarna i tekniken s att de medlemmar som ville kunde lira sig anvinda tekniken
— bdde for planeringsméten och storre arrangemang. Anvindningen av digitala video-
moten blev en stor 6gondppnare och vi kommer helt klart anvinda det mer framover i
foreningen — dven om fysiska moten ar att foredra.

I april gav Novo Nordisk Fonden stod for att ta fram triningsvideor online speciellt
for personer med Parkinson, eftersom den vanliga fysioterapin pausats. Dessa triningsvi-
deor har fatt mer 4n 11000 visningar pi YouTube.

Telefonerna var 6verraskande tysta under corona-nedstingningen. Kansliet uppdate-
rade webbsidan l6pande med nyheter om Parkinson och corona. Det férmedlades dven
via nyhetsbrev och Facebook. I juni fick alla medlemmar utan e-postadress ett brev som
bland annat inneholl upplysningar om Parkinson och corona, fysioterapi och uppstart av
lokala arrangemang.

I juli tog férening fram ett mirke/knapp med texten hall avstand” De danska
myndigheterna hade da dndrat avstindskravet frin 2 till 1 meter om man dr vid god
hilsa, men hallit vid 2 meter for sirskilda riskgrupper.

Alla arrangemang var fortsatt avblista till den 1 september.

MARLENE GRONNEGAARD SORENSEN
Sundhedspolitisk konsulent
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— NORDEN —

Digital fika och trining
online pd Island

I borjan av mars blev alla planerade arrangemang fram-
flyttade eller instéllda pa grund av covid-19. Men bara nag-
ra dagar senare bérjade var arbetsterapeut med grupp-
traning online.

De flesta av medlemmarna trinar regelbundet, till exempel genom
promenader, simning, dans och sjukgymnastik. Men fi trinar hin-
derna och fingrarna for att uppritthalla styrkan och rérligheten som
behovs for att utfora de flesta dagliga aktiviteterna. Med online-ut-
bildning fick medlemmar 6ver hela landet mojlighet att delta i ar-
betsterapi genom Zoom, vilket inte hade funnits tidigare.

Ett Parkinson-café arrangerades ocksa varje vecka pd Zoom,
med korta foreldsningar och diskussioner. Med online-moten var
det mojligt att komma i kontakt med de medlemmar som var fast
hemma pé grund av epidemin. Det var vildigt roligt att se hur
manga som utnyttjade tekniken under dessa utmanande tider.

Det dr viktigt att dra nytta av de mojligheter som kan skapas
genom nya metoder for socialt umginge. Pilotprojektet for att flytta
arrangemang till internet visade sig vara mycket framgangsrikt och
hjilpte oss att nd manniskor som bor pa landsbygden. Parkinson-
samtokin kommer darfor att fortsitta anvinda den tekniken parallellt
med lokala evenemang for att ge utbildning och stod till medlem-
marna.

ERNA GUDMUNDSDOTTIR

projektledare
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Jéhanna Gudlaugsdottir

Mail bra kommunikationsvig
till medlemmar i Finland

FINLANDS PARKINSONFORBUND representerar minniskor med
olika rorelsestorningssjukdomar. Dirfor dr malgruppen ritt he-
terogen, vilket ocksa utgdr en viss utmaning for verksamheten
och kommunikationen i coronatider: malgruppen bestir av bade
yngre och idldre med olika behov. En del dr mycket skickliga med
datorer och kan delta i verksamheten dven pa distans, en del da-
remot har svart att delta pa distans.

Vi foljde bide nationella och internationella rekommenda-
tioner gillande coronavirus och vi konsulterade dven neuro-
loger. Utifran den informationen utarbetade vi instruktioner och
rekommendationer for vira medlemsforeningar och malgruppen
i allmidnhet.

I Finland var vi tvungna att stilla in flera anpassningstrinings-
kurser, men ndgra kunde hallas som webbaserade nitkurser i
stillet. De lyckades riktigt bra, och till och med ndgra éldre delta-
gare vigade sig pa de webbaserade kurserna.

I kommunikationen 6vergick vi i storre utstrickning dn vanligt
till direkt e-postkommunikation. Varje vecka skickade vi ut tips
pd aktiviteter att gora bide inomhus och utomhus. Mottagandet
var positivt och vissa till och med upplevde att nigon brydde sig
om dem. Under pagaende hést kommer vi att fortsitta med olika
aktivitetstips, men konceptet utvecklas.

HANNA MATTILA
Executive Director
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Privata forsakringar
ska utredas

REGERINGEN SER MED ORO pa den
snabba utvecklingen dar allt fler
svenskar tecknar en privat sjukvards-
forsikring och dirigenom kan fa for-
tur till vard. Det skriver regeringen i
ctt pressmeddelande. En sirskild utre-
dare ska darfor limna forslag som be-
grinsar privata sjukvardsforsikringars
paverkan pa offentligt finansierad hil-
so- och sjukvird.

— I den skattefinansierade varden ska
det inte vara mojligt att kopa sig fore
koén. En grundbult i Sveriges vilfirds-
system dr att medborgarna kan vara
trygga i att vird ges utifrdn behov, inte
utifrdn storleken pa ens planbok, siger
socialminister Lena Hallengren.

Regeringen har utsett Karin Lewin,
chefsjurist pd Tandvards- och likeme-
delsformansverket, till utredare.

— AKTUELLT —

Stora minskningar
o I’ [}
av vardbesok under varen

ANTALET FYSISKA BESOK vid virdcentraler sjonk med cirka

800 0ooo under viren, i samband med att covid-r9-pande-

min brot ut. Besoken till den specialiserade virden minska-

de ocksa kraftigt liksom antalet operationer som nira halve-
rades. Diremot 6kade de digitala virdbesoken.

Socialstyrelsen har analyserat vardkontakter, operationer
och vintetider inom vardgarantin under véren, cfter att
covid-19-pandemin brét ut.

Antalet virdkontakter inom primirvarden minskade stort
under borjan av 2020. Frimst var det de fysiska besoken
pa mottagning som minskade, frin knappt 1,9 miljoner
ijanuari till knappt 1,1 miljoner i april, enligt siffror frin
SKR:s vintetiddatabas.

Samtidigt 6kade hembesoken och olika typer av distans-
kontakter, som digitala virdbesok, under samma period —
om in inte i samma utstrickning. Antalet distansbesok var
fyra ginger hogre i april 2020, drygt 108 ooo jimfort med
februari 2020 drygt 26 ooo.

Kalla: Socialstyrelsen

Forskning foljer
effekten av digital dans

I VARAS FORTSATTE Dans for Parkin-
son pd distans. En forskningsstudier
undersoker effekterna.
— Jag hoppas att studien ska bidra med
viktiga kunskaper om hur dansen pa-
verkar olika aspekter av deltagarnas
upplevelse av kognitiv och fysisk funk-
tionsférmaga, samt vilmaende i varda-
gen, siger Anna Stigsdotter Neely,
professor i psykologi, som under va-
ren foljt personer som deltar i Dans
for Parkinson pa distans.
Forskningsprojektet som ar
initierat av Kompetenscentrum for
kultur och hilsa i Stockholm vill ge
bidrag i utvecklingen av icke-invasiva
hilsofrimjande behandlingsmetoder
som kan lindra symtom och 6ka
vilbefinnandet hos personer med
Parkinsons sjukdom.

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

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

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

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

for att planera din rehabilitering.
0 I . .

Rehabilitering
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— STENBERGS TANKAR —

Georg Stenberg sokte vard for misstinkta hjirtproblem — och fick upp-
leva coronakrisen som patient. Lis den personliga texten av Georg
Stenberg, psykolog och kind for Parkinsonjournalens lidsare som skri-
bent av en rad kronikor.

Hur kommer du

Georg Stenberg

14

TILL ATT BORJA MED miste man konstate-

ra att corona-viruset pd manga sitt drabbar
dven den som inte sjilv blir infekterad av vi-
ruset. Restriktioner i livsforingen, risk for ar-
betsloshet, pafrestningar i samhillsekonomin
ir bara nigra av foljderna. Jag vill hir peka
pa obehagligheter som kan intriffa for den
som blir blott misstinkt att vara smittad.

Alla som soker akut sjukvird som kriver
inliggning skall testas for smittan och
isoleras tills ett negativt testresultat erhalles.
Ingen medpatient eller vardpersonal ska
behova utsittas for risken att bli smittad. Sddan ér principen,
dven om den tolkas och efterlevs pd mycket olika sitt.

Jag sokte rad for misstinkta hjirtproblem, andfaddhet
och tryck 6ver brostet. Sjukskoterskan pa 1177 raidde mig att
uppsoka akuten genast. Vil ddr fordes jag in i triage-tiltet,
dar grovgallringen gors. Jag frigades ut av en vanlig likare.
Det enda som mojligen kunde foérknippas med covid-19 var
andfaddheten. Hosta och feber hade jag inte. Triage-likaren
bedémde mig uppenbarligen som ofarlig och slippte in mig
pa akuten.

LAKAREN PA AKUTEN diskuterade olika méjliga anledningar
till brostsmirtorna och sade till slut att det var sent (23:30)
och att vi skulle vinta med ytterligare undersékningar till

i morgon. Han tillade att han var tvungen att ta ett coro-
na-prov i ndsa och svalg, och att jag skulle fa reda pa resulta-
tet i morgon.

Sedan limnade han mig och ett annat team tog 6ver. De
bar skyddsutrustning (visir och munskydd) och satte ett
munskydd pd mig. Sedan bar det ivig med min sing i halv-
springande fart genom korridorerna. Vi kom slutligen in i ett
rum med stark belysning, one-way mirrors, och tvd videoka-
meror. Jag blev informerad om att jag kunde be att fa kame-
rorna avstingda, men jag ville visa mig samarbetsvillig och
lit dem sta pa.

Man kopplade upp mig till EKG-6vervakning med manga
elektroder pi diverse stillen pa kroppen och ett trassel av

TEXT GEORG STENBERG

som parkinson

sladdar som hindrade min rorelsefrihet. Jag berittade att jag
har Parkinson och fir den helt nédvindiga medicinen fran
en pump pa brostet, som kriver ny medicin i morgon bitti.
Ingen mirkbar reaktion kunde noteras.

Sedan limnade de mig ensam att begrunda mitt 6de. Efter
ndgon timme tringde sig naturbehoven pa och jag ringde
pd skoterskan och bad att fa ga pa toaletten. Forst da fick jag
klart f6r mig arten och vidden av mitt 6de.

— Nej, du far inte limna det hir rummet!

— Inte ens for att ga pa toaletten?

— Inte ens for att ga pa toaletten.

Jag hipnade.

— Hur linge ska jag stanna har??

— Tills vi har ett negativt resultat fran ditt covid-19-test

Jag blev helt 6verrumplad av detta besked, men naturbe-
hovet fortsatte att tringa pa.

— Du kan fi en urinflaska.

Jag accepterade och eftersom jag fortfarande kinde mig
stark anvinde jag flaskan. Det krivde att jag skulle halla
balansen medan jag holl flaskan, som inte hade nigot
handtag, i den ena handen, styrde strilen med den andra,
och holl sladdtrasslet under kontroll med ena armbdgen.

Det lyckades forsta gangen, men ndr det var dags igen,
ndgra timmar lingre framdt natten, vigade jag inte lingre
lita pd min balans, sirskilt som flaskan redan var halvfull och
locket inte gick att sitta riktigt fast. Ett misslyckande infor
de 6vervakande videokamerorna skulle te sig extra pinsamt.

Jag ringde pa klockan och erbjods alternativet bl6ja, som
jag accepterade med Gversvallande tacksamhet. Stockholms-
syndromet innebdr ju att man kan visa paradoxal sympati for
den som haller en fingen.

EFTER EN OROLIG SOMN borjade jag kinna av att min medicin
holl pa att ta slut. Nattdosen av Duodopa dr ligre dn dagdo-
sen, men den hade rackt for att hilla mig i nigorlunda form
under natten. Nu holl kassetten pa att ta slut. Jag framfor-

de behovet av min medicin som de uppenbarligen inte hade
hort talas om. Vid det laget hade mitt pligsamma off-till-
stind 6vergitt i kramper.
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patient att drabbas av covid-19?

Jag insdg da att min vanliga Duodopa-medicinering var oméjlig
och att det var dags att 6vergi till plan B. Den innebar tablettmedi-
cinering enligt ett stringt tidsschema, med omedelbar borjan i en
Madopark Quick Mite, en snabbloslig, snabbverkande riddare i
noden. Efter lite letande fann de att den faktiskt fanns i deras medi-
cinrum.

— Men vi kan inte ge den till dig, fér den stdr inte pa din medicin-
lista.

Ja, Donnerwetter, jag hade dikterat min medicinlista for likaren pa
akuten, och glémt att ta med reservmedicinerna! Ett oforlatligt slarv.

Vid det laget hade mina kramper blivit si kraftiga att de stérde
EKG-registreringen, som tydligen 6vervakades i realtid av personal. Nu
var de bekymrade pa allvar, och jag horde oroliga roster utanfér min dorr.
Vad gora? Jag foreslog att de skulle ringa till den neurologiska avdel-
ningen pa sjukhuset. Det gjorde man och kom tillbaka med beskedet att
de inte hade Duodopa-kassetter ddr och att de inte ville komma”

Under tiden hade man funnit att jag faktiskt hade recept pa
Madopark, och jag fick en tablett och kinde mig pa vig att bli normal
igen.

TILL SLUT RINGER JAG min fru och ber henne kasta sig i en taxi med
ett par av mina medicinkassetter. Hon kommer med dem. Jag kor
igdng pumpen, och atervinder till normalt manskligt liv.

Sa smaningom kommer beskedet att jag 4r covid-r9-negativ. D4 har
jag varit isolerad i 16 timmar.

Jag overfors till kardiologen, dir jag tas emot professionellt och
sakkunnigt och blir vinligt bemétt. Flera skoterskor dr nyfikna pa
Duodopan och vill lira sig skota den. Mitt hjdrta och mina lungor
blir undersokta grundligt och befunna normala.

Detta dr med andra ord en historia med lyckligt slut, eller nistan ...

Nir jag har blivit utskriven stdr jag och packar mina saker nr,
bakom min rygg, en av mina rumsgrannar férhors eftersom han har
en litt feber.

— Har du haft nagon hosta?

— Ja, men det dr jag sd van vid, jag har KOL.

D4 gor jag mitt shot-in-the-back-face. Ar detta mojligt? Han har,
med klart misstinkta symptom, placerats i ett rum med tre andra
patienter. Ar det detta som ir inneborden av triage: att sila mygg och
svilja kameler?

PARKINSONJOURNALEN # 3 2020

Jag gar ut ur rummet och pratar med en sjukskéterska. Hon kan
naturligtvis inte siga nigot om ndgon annan patient till mig, men
verkar forstd min oro. Om han visar sig vara positiv, far jag ett medde-
lande, om jag ingenting hor, dr han negativ.

Sjukskoterskan berdttar att alla patienter och all personal pa Hjirt-
avdelningen testades 1o juni, och att alla var negativa. Men tydligen
har man inte full kontroll pd dem som skrivits in sedan dess (det var
nu den 17:¢). Nir jag overfordes till hjirtintensiven, frigade man mig
bland annat om jag hade hemtjinst, en friga som varit 6verflodig om
man hade haft testresultat for covid-19 p4 alla.

VAD KAN MAN DRA for slutsatser av mina erfarenheter?

Beslut om isolering borde tillimpas konsekvent och meddelas
explicit, samt verkstillas under former som paminner lite mindre om
kidnapping och gisslantagande. Jag kan inte se nigon rimlig anled-
ning till hemlighetsfullheten under den forsta delen av isoleringen.

Nir det giller medicineringen har jag full forstielse for att perso-
nalen inte kan kinna till alla mediciner, sirskilt inte de mera sillsynta.
Sa vitt jag som lekman kan forstd, borde parkinsonpatienter med
nagon form av pumpbehandling ha en plan B, som kan anvindas om
den vanliga medicineringen inte finns tillginglig. Det borde finnas en
medicinlista for den, ett tidsschema och aktuella recept for allt. (Jag
hade diskuterat en Plan B med min likare och han hade gjort upp en
medicinlista f6r denna. Denna fanns tillginglig i anslutning till min
journal, under rubriken Korrespondenser. Detta kinde jag inte till och
kunde dirfor inte styra personalen dit. Det fanns inte heller aktuella
recept for den viktigaste medicinen).

I Parkinsonjournalen nr 2 2020 finns Réd till sjukvardspersonal om
parkinsonpatienter i akutvard. Denna samling av rad dr mycket viktig.
Tag kopia av den och ligg i planbok eller pa nagot annat stille du
alltid har med dig. Instruera dina anhoriga sd att de kan hinvisa till
den om du sjdlv ar medvetslos. M

Anm. Duodopa ar ett satt att tillféra den absolut nédvandiga medicinen till
parkinsonsjuka. Den leds in i kroppen av en pump som man bar till exempel
i en vaska. Pumpen behover fyllas pa en géng varje dygn. Det sker med kas-
setter, som ska hallas nedkylda dnda till dess de ska anvdndas.

Triage: (ung.) att skilja agnarna fran vetet, att prioritera patienter efter an-
gelagenhetsgraden i deras medicinska behov.
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> KASERIET

Damen pa on

— pa flykt fran stok oc

amen frin Kungsholmen satt for-

vantansfull med ett antal resviskor i

den lilla turbaten pa vig till On. Hon
flydde ligenheten pd grund av komman-
de stambyte med medfoljande ovisen och
damm. Som den 6mtiliga konstnirssjil hon
var, skulle det bli olidligt att bo dir. Hon sok-
te dd efter ett litet viste att hyra och hade den
stora turen att bli tipsad om litet hus pa On.
?Uthyres fran februari till juli” Perfekt. Pris i
overkant — men lite fir man vil offra for att i
lugn och ro ga in i sig sjilv.

Vil framkommen till stugan, blir hon varse
att grannhuset kommer att rivas, jimte trid-
fillning och skripeldning. Arbetet skulle
borja dagen efter som var en mindag. Kort
sagt, det skulle medfora ett herrans ovisen
for att inte tala om all rok och damm som
skulle ligga sig 6verallt runt henne.

Naja, det ska vil inte vara sa farligt, suckar
damen tappert och tar sig en god kopp inge-
farste med citron.

BANK, bank, bank, pooffff, raaaaass!
Damen vaknar till och ligger sin kudde
bittre tillritta som ett tak 6ver ansiktet. Efter
sju sckunder flyttar hon kuddtaket at sidan
och sitter sig kipprak upp i singen. Vad dr
det som later? Forvirrad drar hon undan
gardinen for att se var hon ir. Inte i stan, vil?

Med slungor och maskiner, byggkillar och
stindigt allvetande granngubbar, hugger man
nu ner den lilla sommarstugan fran 3o-talet.
Huset ligger sig med ett brak bland plankor
och brite i vintan pa borttransport. Samti-
digt dalar vackra hoga tallar, granar och
lindar ner i terringen. Detta kommer att piga
hela veckan.

DEN NIONDE MORGONEN, cfter snabbt besok
pa uthuset, ligger den nistan-luttrade da-
men mirke till en skock karlar som niarmar
sig byggplatsen. De talar lagmalt for att inte
stora de sovande 6borna, nickar ett vinligt
”godmorgon” till damen som snabbt flyr
nattkolden och in i stugvirmen. Hon dntrar
sin varma sing och gér och lagger sig igen.
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BANG! En skrill utan like — hjilp! Nagot
irriterad 6ver den brakiga vickningen, sitter
damen p4 tevatten och tar fram frukost. Efter
maltiden rullar hon ut yogamattan pa golvet
och gar in i sig sjilv. Verkligheten stannar
utanfor. Tror hon.

Den ovana ljudsituationen gor att damen
inte finner ro. Det har dessutom snoat pa
natten. Nu smilter det vita undan mer
och mer och f6ljs av ett vasst regn. Pa
med kldderna och ut pa promenad. Med
ovisendet och vattendropparna vinande
kring 6ronen, gar damen ut pa halkig 6-pro-
menad. Hon vandrar lingsamt och insuper
stillheten pa andra sidan 6n. Men ju nirmare
hon kommer ”sin stuga”, desto mer liter det
om verkligheten.
ddr var nagot nytt, undrar vad det betyder,
tanker damen nervost niar hon vaknar den 14:¢
morgonen. Efter en titt ut genom fonstret, ser
hon stora mattor gjorda av bildéck. Spring-
ning! Vad kan inte det medféra! Efter morgo-
nens omgaing pd yogamatta och sedvanligt
tidigt morgonte, klir damen pa sig och beger
sig ut pa morgonpromenad. Det borjar tjuta

och skaka i marken avslutat med TUT. Spring-
ning kommer att paga i fyra dagar. Sen blir det

lugn och ro, tinker damen lyckligt ovetande
om att de jittestora stenbumlingarna kommer
att krossas till grus att anvindas i husbygget.
Men sen blir det nog tyst och fint — tjoho!
Nog.

EN MORGON VAKNAR damen till ’Mix Me-
gapol” tralala-laaaaaa frin en radio med hog
volym och tva entusiastiska gentlemin som
hogljutt diskuterar hur tall- och granstam-
marna skall sagas for att sedan laggas i skott-
Kirror och transporteras nerfor stenig och
kottig backe till bit i sjon. Grabbarna star
pa granntomten vars grins gar ett par ynkli-
ga meter frin damens sovrumsfénster. Trots
vacker solig morgon, behaller hon gardiner-
na férdragna och drar kudden 6ver huvudet:
”Jag tar yogan sen”

Entusiasmen 6ver stugboendet ute pa
On fick sig en térn — orittvist? Jo faktiskt —
laten orsakade av manniskor tillhor livet och
naturen. Oavsett hur manga trid som faller.
Eller..?

ANNEMARIE ROTHSCHILD
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— LOKALT —

Parkinson Stockholm stillde om till digitalt

Parkinson Stockholm &r en av de
lokalféoreningar som snabbt stillde om
verksamheten i varas. Digital fika, och
ett digitalt seminarium lockade manga
medlemmar. Barbro Davidson, ord-
forande, letar positiva nyheter och
beskriver en annorlunda var.

Hosten ndrmar sig, och det de flesta av oss
bedomde som oméjligt haller nu pa att hin-
da! Vi ger oss in i hosten pa coronavis. Med
avstand, doédstal och kurvor. Sjilv knarkar jag
nyheter, med 6ronen pa helspinn efter nigon
positiv siffra eller nagot positivt uttalande.

Men, men, dessa positiva besked ir fa
och vi mdste nu vinja oss vid ett nytt sitt att
umgis. Pd avstind utan “onddig” berdring
(ndr blev innerlig ber6ring onodig?).

Hur har Parkinson-féreningen tacklat
denna nya verklighet? Avvaktande frain min
sida, jag trodde det skulle gi 6ver, och att
det inte riktigt gillde mig. Men ocksa jag

gjorde en lista
over vem som
skulle ta hand
om rikningar
varje vecka fram
till sommaren.
For da, forsta
juni, skulle det
ju sikert vara
over.

Vi borjade
till slut forsta
att det inte
skulle ga sa

Barbro Davidson

latt 6ver, att vi

madste anpassa oss, gora nagot. Allra forst
stillde vi in ett planerat seminarium, och sa
smdningom anordnade vi ett digitalt semina-
rium med fantastiska Ioanna Markaki, som
svarade pa frigor om corona och Parkinsons.
Som mest var 184 personer inloggade, lyss-

loggade in pep systemet till, och det bara

pep och pep. Nagra veckor senare anordnade
vi ett digitalt café 7:an. Drygt 30 personer
loggade in och horde en presentation om
landstingets app “alltid 6ppet”, didr man bland
annat kan boka och avboka tider.

Nu tittar vi framit mot hosten 2020, och
nu har till och med jag insett att coronan
kommer att halla i sig, och att vi darfor
kommer att behova vara kreativa i host om
vi vill ha ndgot gjort. Vi hade planerat for tre
seminarier i host, nu planerar vi om till tre
digitala seminarier.

Samma datum som vi planerat innan,
samma tema, men digitalt. Och kanske,
kanske, kanske, kan arets julmingel vara
fysiskt. Och gar inte det far vi vil genomféra
det digitalt. Digitalt dr bittre dn ingenting
alls.

Sa, lev gott, sd gott det gir, sa hors vi fram-
over.

fick ritta in mig i ledet. Vi tomde kansliet, nade och stillde frigor. Varje gang nigon BARBRO DAVIDSON

Valkommen till www.anhoriga.se

Pé var webbsida publicerar vi aktuellt inom anhérigomradet.

o0 o
Malargarden
e T R N S )
Rehabilitering som gér skillnad

Rehabilitering i naturskon miljo.

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

Du kan ta del av filmade reportage, intervjuer och konferenser med
foreldsningar. Har finns ocksa ett stort utbud av publikationer med
kunskapsoversikter/rapporter, nyhetsbrev m m.

Webbutbildningar

De &r kostnadsfria och du kan delta vid den tidpunkt som passar
dig sjélv. For bade personal och andra personer som dr engagerade i
anhorigfragor.

Numera enklare remissférfarande. Remiss skickas
direkt till oss fér bedémning. Vi tar aven emot elektro-
niska remisser via journalsystemet TakeCare.

Fakta
Fakta om anhoriga samt Fakta om anhorigstod.
www.anhoriga.se/stod-och-utbildning

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

LAS MER PA WWW.MALARGARDEN.SE
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- AKTUELLT —

Maud Eker om att vara anhorig

Nar vi inte lan

Nar covid-19 och karantansreglerna kom @ndrades livet for
manga. Maud Eker som lett manga anhérigkurser i Parkin-
sforbundets regi skriver hdar om saknaden - nar man inte
kan triffas pa grund av besoksforbud pa sjukhuset.

Nir jag skriver detta tinker jag pa alla anhoriga som under detta ar
varit tvungna att skiljas frin sina nirstdende, att inte kunna fa besoka
eller vara med nir det krisar. Vem tar hand om alla dessa personer och
deras kinslor och fragor, den oro och dngest som har skapats?

Att under normala forhillande vara anhorig till ndgon med
Parkinson kan vara krivande, medicin och mattider ska ju passa och
allt runt omkring som behovs, likarbesok, sjukgymnastik, tandlikare
bland annat. Detta var for oss aldrig ndgra problem.

Men sa kom covid-19 och vi tog karantinen till oss. Sista besok i
butiken var 8 mars direfter skotte barnbarnet inképen med den édran.
Kindes egendomligt att inte sjilv kunna ga och handla. Likarbesok
gjordes pa telefon. Alla aktiviteter stilldes in men tack och lov hade vi
varandra och personal frin hemtjinsten. Vira barn kom och triffade

Precis den rehab du behover!

Kom igang med
traningen!

Inneliggande rehab

pa Furuhodjden
Rehabiliteringshem
eller dagrehab pa
Furuhojden Halsa och
Rehabcenter

Fantastisk personal med
kunskap och erfarenhet

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

Vi finns pa Gribbylundsvagen
och Enhagsvagen i Taby

JU

ﬁFUR@DEN 5

Precis den rehab du behéver

PA UPPDRAG AV
REGION STOCKHOLM

18

gre kan traftas

oss via fonster och altan
och det fungerade. Livet
rullade pa.

Sé blev Christer sjuk
och lades in pa sjukhuset
med besoksforbud. Inget
konstigt med det, men
nu blev vi dtskilda. Vad
kommer nu att hinda? Att
hela tiden sta bredvid men
indd inte vara delaktig tar.
Sa langt ar vi dd idag. Men
hur mar min kire man. Att
som anhorig sitta i ligen-
heten och vinta och vinta

tar sd mycket energi.

HAR MAN SOM JAG alltid fatt vara delaktig i hans vird kinns det bara
tomt och med en stor klump i magen som inte limnar nigon ro. Vad
gor de med honom? Hur mér han? Hur tar de hand om honom? Jag
kan tinka mig den oro han kinner eftersom jag vet hur beroende av
varandra vi 4r.

Hiir 4r det viktigt for den anhorige att férsoka ta hand om sig sjilv,
men hur. Att ta tag i matlagning och forsoka dta dr viktigt, men var
finns lusten for detta, jag marker att kilona rasar nu.

Att lasa en tidning fungerar inte, orkar inte koncentrera mig. Jag
handarbetar ockséd och syr fem tio stygn sen tar oron ver och en ny
vandring genom ligenheten tar vid.

Ibland kan till och med ett telefonsamtal fran nigon omtinksam vin
vara ooverstigligt. Jag forsoker att spela golf en gang i veckan, det

ir bra for dd ar jag i en annan bubbla. Promenader och lunch triffar
med barnen underlittar, men tankarna ér stindigt hos Christer.

Arligt talat mar man som anhorig fruktansvirt daligt i en saidan hir
situation. Uppgivenheten finns dir. I dagsliget har vi inte fatt triffa
varandra pi fyra veckor.

Lunds kommun har skickat ut en hilsning till alla 6ver 70 ar att man
kan ringa om man behéver hjilp och stéttning. Bra tanke, men finns
de dar nir jag krisar, kan de férstd min oro?

Jag tinker pd alla de anhoériga och ensamma som idag sitter isole-
rade. Vad hinder? Hur linge ska vi orka? Men vad dr alternativet.
Det kan komma manga problem efter detta.

Sa fort som mojligheter ges maste aktiviteter starta igen. Anho-
rigtriffar dir det finns mojlighet att ventilera alla kinslor. I nuliget

giller det att forsoka ta en dag i taget.
MAUD EKER

Fotnot: Texten har tidigare varit publicerad i Parkinson Skanes
nya digitala tidning. Du kan ldsa den héar https://aps.parkinsonskane.se/
For dig som vill lisa mer om anhorigstod ga in pa https://www.1177.se
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Anders lyfter existentiella fraigor i musiken

Trubaduren Anders Caringer fran Sala fick
en parkinsondiagnos for drygt tre ar sedan.
Kanslorna i samband med det inspirerade
till ett musikalbum, "Sorgens koltrast” - dar
bade allvar och humor ryms.

Anders Caringer har arbetat bland annat som musik-
och dramalirare och trubadur. Att gestalta kinslorna
var naturligt for honom nir han fatt en parkinson-
diagnos.

— Det blev en ny fas i livet, och det betyder
att man fir dndra riktning. Musiken hjilper mig
att kanalisera intryck och kinslor, siger Anders
Caringer.

Albumet vijer inte for svira fragor, de olika
sparen dr till exempel Ett Iejon vid min sida och
Tango med doden.

— Minga kanske gir omkring i sin ensamhet och
funderar pa existensiella fragor. Jag vill lyfta de
fragorna. Samtidigt gar alltid humor och allvar hand
i hand for mig och det ar ett brett innehall bade
musikaliskt och textmissigt, siger han.

Anders Caringer tycker att albumet som

gavs ut 2019 har fitt en extra innebérd under
pandemin.

— Ibland rullar livet bara pa, men det ér alltid bra
att fundera pd vart man ir pd vig. Nédr man fir en
diagnos eller drabbas av en pandemi, miste man
tinka om och kan inte fortsitta i gamla hjulspar. En
omvirdering beh6ver inte vara enbart daligt, siger
han.

Anders Caringer upptridde som trubadur i olika
sammanhang innan pandemin, och har ocksa fatt
reaktioner pd albumet.

— Det manga har sagt att de har uppskattat i
Sorgens koltrast dr att det ir sju olika artister som
tolkar mina latar, och att det blir en fin enhet, siger
han.

Vad arbetar du med nu?
— Jag arbetar vidare med det som jag uppfattar som
visentligt och beskriver var jag befinner mig nu.
Musikaliskt handlar det om en del blues och om vi-
sor, siger han.

SUSANNE RYDELL

MIATTYM SLVIN 0L04

Anders Caringers album Sorgens
koltrast gar att lyssna pa via Spotify.

personer under 65 ér.

Ersta

en del av Ersta diakoni

Sveriges forsta
Parkinsonboende

Nasbyparks Parkinsonboende ér nu en del av Ersta diakoni.

Vi finns for dig med Parkinsons sjukdom eller Atypisk
Parkinsonism. Vi vilkomnar boende frin hela landet och dven

Ligenheterna, lokalerna och inredningen har planerats i samrad
med Parkinsonforbundet. Vira medarbetare 4r utbildade inom
Parkinson och vi ir certifierade for vart kvalitetsarbete.

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

Ersta diakoni ir Sveriges storsta idéburna aktor inom vird och omsorg. Vi bedriver
sjukvdrd, socialt arbete, utbildning och forskning, professionellt och utan vinstsyfte.


http://erstadiakoni.se/parkinson

> KRONIKA —

Sommaren 2020
— en tid av ytterligheter

og kan vi vara 6verens om att sommaren 2020 varit en tid
av ytterligheter.
Juni var sd varm att maken desperat tog sin tillflykt
till verandan nattetid for att inte kvivas av hettan i dverslafen inne i
stugan.
Att han tvingades retirera pa grund av en svirm torstiga knott och

INTE. Men han forsokte i alla fall.
Denna sommar blir fantastisk, det sa vi alla och sonen bestimde att

myggor var ju svart att forutse ...

hans fyra veckors semester skulle tillbringas med hans son tillsammans
med oss i var stuga. Vi skulle bada och idta glass hela juli. Vi vet ju nu
hur det slutade. Hela manaden forsvann i regnets och koldens starka
nypor.

Ok ... da hittar vi pd nat med pojken...

Nej visst ja. Allt dr ju stingt och ingen virmlanning vill ju triffa en
stockholmare. Corona har tagit 6ver vara liv.

Fyra veckor gar dndd ganska fort och sonen med son hann knappt
limna oss forridn en leende sol dok upp bakom hornet.

Nu ska ni fa sa ni tiger sa hon och log sé stralarna flimtade och
flimtade gjorde dven jag i 29 graders virme.

DAGREHABILITERING

Stockholms Sjukhem erbjuder dagrehabilitering
for dig som har Parkinsons sjukdom. Vart multi-
professionella team har hég kompetens och
erfarenhet inom Parkinsons sjukdom. Vi har dven
Parkinsonkurs. Du behéver remiss fran din hus-
lékare eller neurolog.

Stockholms Sjukhem har dven specialistmottag-
ning med fysioterapeut och logoped med inrikt-
ning pa neurologi. Vdlkommen till oss!

Stockholms
Sjukhem

Besok Mariebergsgatan 22 = Telefon 08-122 800 00
stockholmssjukhem.se/neurologiskdagrehabilitering

Rehabilitering

Det dr nu i mitten av augusti och solen har dnnu inte givit upp.
Jag til ju inte solen vilket Lilla
froken SLE och Mr P blixtsnabbt piminde mig om genom att ge mig

Skont men dnda lite frustrerande ...

de typiska sdren pa brostkorgen och en mycket stelare kropp. Aldrig
far man vara riktigt n6jd. Men jag ir glad och tacksam 6ver att kunna
vara i detta paradis med vattnet utanfor fénstret och lugnet miljon
tillfor.

Jag har nu dragit mig tillbaka till verandans
skyddande skugga och visar mig endast for
solstrdlarna ndr jag helt enkelt mdste i vattnet for
ett svalkande bad.

Snart dr sommaren slut och vi ska ga tillbaka
till ett sa normalt liv som Covid 19 tillater.

Vi tvingades alla stanna upp och reflektera pa
hur vi beter oss och det hoppas och tror jag de
flesta har gjort. Kan du limna oss nu Corona, vi
har fattat ditt budskap ... Eller ir jag naiv nu?

ANNIKA LAACK
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Vi behover ditt aktiva stod
— hjalp oss att stiarka forskningen!

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsa |

Parkinson
Fonden

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

94¥380¥d4 N3OS ‘0104

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

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 stodja 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, pé begiiran av angiven betalningsmottagare for betalning till denne pé viss dag (forfallodagen”) via
Autogiro. Betalaren samtycker till att behandling av personuppgifter som limnats i detta medgivande behandlas av betalarens betaltjiinstleverantin, betalnings-
mottagaren, betalningsmottagarens betaltjinstleverantir och Bankgirocentralen BGC AB for administration av tjinsten. Personuppgifisansvariga for denna
personuppgifisbehandling iir betalarens betaltjiinstleverantin, betalningsmottagaren samt betalningsmottagarens betaltjinstleverantir. Betalaren kan niir som
helst begiira att fii tillging till eller riittelse av personuppgifierna genom att kontakta betalarens betaltjinstleverantir. Yiterligare information om behandling av
personuppgifier i samband med betalningar kan finnas i villkoren for kontot och i avtalet med betalningsmottagaren. Betalaren kan niir som helst dterkalla sitt
samtycke, vilket medfor att tjinsten i sin helhet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

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

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning: Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Lennart Pettersson
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.

| Pandemin paverkade

forskningen under varen

i dr alla paverkade av Covid-19 och det

giller dven forskningen. Enligt upp-

gift jag fatt frin Lund har pandemins
inverkan pa forskningen under varen och som-
maren varit relativt stor. Det beror frimst pa tvd
saker. Den ena ir att forskningspersonal forts
over till klinisk tjinst, vilket inneburit att un-
gefir hilften av forskningssjukskoterskorna fatt
andra arbetsuppgifter. Den andra dr att sjukhus-
ledningen infort begrinsningar nér det giller
mojligheterna att starta eller fortsitta kliniska
studier och att man for varje enskild studie mas-
te inhimta tillstand fran forskningschefens kans-
li. Skilen for dessa dtgirder ar att man i forsta

hand vill trygga virden och sorja for patienter-
nas sikerhet. Antagligen har liknande atgirder
vidtagit pa andra stillen. Det dr inget att siga
om det. I det lige som vi haft och befinner oss i
maste alla goda krafter stilla upp.

Anda ser jag fram emot att det pa nytt
kommer en tid dad forskningen kan bedrivas med
onskvirt tempo. Det ar minga som hoppas och
vintar pa att det skall komma ett rejilt genom-
brott. Ar 1987 sade Parkinsonfondens forste
ordférande, professor Goran Steg, att varje dag
utan forskning ir en forlorad dag. Det ir lika
sant i dag.

LENNART PETTERSSON

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sirskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

Mariann Andersson, Helsingborg
Kerstin Gullmander, Vixjo
Lars Elmvik, Tdby

Karl Séderstrom, Goteborg
Rolf Soderstrom, Torsas
Margareta Wiberg, Pited

Skattereduktion for gavor tillbaka

Nu kan privatpersoner ater fa upp till 1500
kronor i skattereduktion fér gavor till godkén-
da gdvomottagare, varav Parkinsonfonden &r
en. Skattereduktionen &r 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 gavor fér mindre &n 2000
pa ett &r far du ingen skattereduktion. For att
kunna fa skattereduktion skall 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 ar du ger gavan

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

» Du maste uppge namn, adress samt ditt
personnummer

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

Ett dodsbo kan ocksa fa skattereduktion om
den avlidne sjalv lLimnat gavan fore dédsfallet.
Dédsbons gavor eller gdvor som limnas i ett
testamente ger inte ratt till skattereduktion.

Parkinsonfonden lamnar kontrolluppgif-
ter till Skatteverket for gavogivare som upp-
gett personnummer och som betalat minst 200
kronor vid minst ett gavotillfille. Kontrollupp-
gifterna lamnas i januari da ocksa 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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SENAST
BEVILJADE
ANSLAG

Sambandet mellan typ 2 diabetes och Parkinsons sjukdom har
undersoks av en forskargrupp med professor Jia-Yi Li i Lund.

Finns det ett samband mellan
p 2-diabetes och Parkinson?

Mottagare: Jia-Yi Li, professor, Wallenberg Neuro-
science Center, Lunds universitet

Projektet beviljades anslag ur Parkinsonfonden
2018 och refererades relativt utforligt i Parkin-
sonjournalen Nr 1/2019. Forskargruppen vil-
le oka forstdelsen av hur Parkinsons sjukdom

T2DM

uppkommer genom att undersoka sambandet
mellan typ 2 diabetes (T2D) och Parkinsons
sjukdom. Gruppen foreslog en helt ny idé,
som bygger pa samverkan mellan minst tre
komponenter: 1) felveckning och samaggrega-
tion av alfa-synuklein och IAPP (islet amyloid
polypeptid, ett dmne som utsoéndras fran buk-
spottskorteln tillsammans med insulinet), 2)
uppkomst av inflammation i hjirnans nervcel-
ler och bukspottkértelns insulinproducerande
celler och 3) forsimrad insulinproduktion och
forsdmrat insulinsvar i nervcellerna. Hypote-

Normal

sen var att det avgorande steget dr felveckning
och aggregation av alfa-synuklein i bukspott-
skorteln som foljd av minskade insulinnivaer
och aggregering av IAPD, vilket antogs leda
till 6kad risk for att utveckla Parkinsons sjuk-
dom.

I PROJEKTET STUDERADES forindringar i savil hjarnan som
i bukspottskorteln pa apor med spontant utvecklad T2D.
Som jimforelse anvindes normala apor i samma dlder. Det
visade sig att apor med T2D hade 6kad ackumulation, ag-
gregering och fosforylering av alfa-synuklein och IAPP i
bukspottskortelns insulinproducerande celler jamfort med
de normala aporna (fosforylering anses vara en indikation
pa att alfa-synukleinet ar eller haller pa att bli patologiskt).
Dessutom observerades, hos aporna med T2D, en samtidig
okning av aggregerat och fosforylerat alfa-synuklein i sivil
hjirnbarken som i striatum och de dopaminproducerande
cellerna i substantia nigra. Vidare observerades ett tydligt
samband mellan ackumulation och aggregation av alfa-syn-
uklein och blodplasmanivaerna av glukos, triglycerider
(fetter) och HDL (high density lipoproteins). Okad niva
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Bilder av insulinbildande vavnad i bukspottkdrteln efter immunhistokemisk firgning. Ovre raden
kommer fran en individ med typ 2 diabetes och den undre fran en normal individ. Antikropparna dr
riktade mot insulin (a, b), alfa-synuklein (c, d) och fosforylerat alfa-synuklein (e, f).

av glukos och triglycerider hade ett samband med ¢kad
ackumulation och aggregation, medan det motsatta gillde
for HDL, det vill siga 6kade HDL-nivaer korrelerade med
minskad ackumulation och aggregation.

SAMMANFATTNINGSVIS TYDER resultaten pa ett samband
mellan alfa-synuklein och TAPP och att det kan finnas en
link mellan T2D och Parkinsons sjukdom. Detta kan tolkas
som att typ 2 diabetes kan underlitta uppkomsten och ut-
vecklingen av Parkinsons sjukdom genom att orsaka en pato-
logisk proteinaggregation i savil hjarnan som i bukspottkor-
telns insulinproducerande celler.

Beviljat anslag: 295 000 kronor
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PARKINSONFONDEN

Forskare letar
efter biomarkOrer

En forskargrupp i Umea arbetar med iden-
tifiering och validering av presymtomatiska
biomarkorer for Parkinsons sjukdom i blod-
plasma.

MOTTAGARE MILES TRUPP
docent, Inst. klinisk neurokemi, Umea universitet

Nir rorelserelaterade symptom kan anvindas for att
diagnostisera Parkinsons sjukdom, har redan mer
in 5o procent av de dopaminproducerande neuro-
nerna i en del av hjarnan som kallas substantia nigra
dott. Orsakerna till detta dr sannolikt flera och for
att forbittra utvecklingen av effektiv behandling
maste kunskapen om de bakomliggande faktorer-
na forstds pd en grundliggande, molekylir niva. I
kliniska prévningar med personer med Parkinsons
sjukdom, dir de molekylira orsakerna varierar, kan
effekten av testade likemedel skilja sig avsevirt.
Detta kan leda till att likemedel anses misslycka-

de, trots att de i sjilva verket kan vara effektiva mot
mer vildefinierade patienter.

Genom att utnyttja ett virldsunikt biobanksma-
terial frin norra Sverige, dir blod samlats in frin
130 000 friska frivilliga, har gruppen identifierat
nistan 500 personer som senare utvecklat Parkinson
och liknande sjukdomar. Detta 6ppnar mojligheter
att kunna identifiera tidiga molekyldra forindringar
som kan forutsiga utvecklandet av sjukdomen.

Genom att anvinda viletablerade och avance-
rade analytiska metoder avser gruppen att detektera
manga blodproteiner samtidigt. Med dessa prover
ir var forhoppning att kunna avslja de mole-
kylira orsakerna till de tidigaste stadierna av sjuk-
domen. Férutom mojligheten att skapa prognos-
tiska metoder for att forutsiga sjukdomens fortsatta
utveckling, sa kan dessa markorer méjligen dven
identifiera helt nya mal for likemedelsbehandling,.

Beviljat anslag: 150 000 kronor
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GE EN GAVA TILL PARKINSONFONDEN OCH GE DARMED ETT AKTIVT
STOD TILL FORSKNINGEN KRING PARKINSONS SJUKDOM.

Mekanismerna bakom
fortvinade nervceller

YNONY LINNIY 0104

En forskagrupp i Lund har studerat mekanismerna bakom fortvining av
nervceller i striatum vid Parkinsons sjukdom. Forandringen leder till stor-
ningar av signaldverforingen mellan hjarnbarken och de basala ganglierna

MOTTAGARE: ANGELA CENCI NILSSON,
professor, Exp. Med. Forskning, Lunds universitet

Striatum — den storsta nerveellkirnan i hjirnans basala ganglier — styr vara rorelser ge-
nom att samtidigt bearbeta signaler frin hjdrnbarken och infléden av dopamin fran sub-
stantia nigra. Dessa infléden mynnar pa de striatala nervcellernas ”dendriter”, som ar
forgrenade utskott med taggliknande utbuktningar, som kallas ”spines” Varje tagg har
minst en kontaktpunkt som tar emot de ovan nimnda signalerna. Studier pa hjarnviv-
nad fran avlidna parkinsonpatienter har visat att det i striatums nervceller ofta foreligger
en betydande forlust och fortvining av dendriter. Eftersom patienterna i fraga hade be-
handlats med L-Dopa under flera ar, var det dock inte méjligt att avgora om forlusten av
dendriter berodde pa sjukdomen i sig eller pa behandlingen med L-Dopa, som i samtli-
ga undersokta fall hade gett upphov till ofrivilliga rorelser, sd kallade dyskinesier. Malet
for den aktuella studien var att kartligga tidsforlopp och de molekylira mekanismer som
ligger bakom dendriternas fortvining och forlusten av taggar i striatums nervceller vid
Parkinsons sjukdom och L-Dopa-inducerade dyskinesier. Férhoppningen var att identi-
fiera tinkbara vigar att motverka dessa skadliga processer.

Studierna genomfordes pa moss och rattor dr olika typer av striatala nerveeller
markts in med fluorescerande proteiner. Djuren utsattes for en skada pa de dopamin-
producerande nervcellerna, varefter en del av djuren behandlades med L-Dopa. Djuren
avlivades vid olika tidpunkter och dendriternas utseende och antal taggar analyserades i
vivnadssnitt med hjilp av lasermikroskopi och datoriserad bildanalys. Relevanta mole-
kyler och signalvigar studerades med immunhistokemiska metoder.

DE VIKTIGASTE RESULTATEN hittills kan sammanfattas i tre punkter:

Nir fortviningen av dendriter och forlusten av taggar studerades pa moss, konstate-
rades att forlust av taggar sker innan dendriterna borjar fortvina och det kunde ocksa
konstateras att tidforloppet skilde sig mellan olika typer av nerveeller i striatum. Meka-
nismerna bakom dessa forlopp dr under fortsatt utredning.

En ny metod for att studera dendriternas morfologi hos rittor har utvecklats.
Metoden har anvints for att studera rattor med en kronisk skada pi de dopaminprodu-
cerande nervcellerna efter lingtidsbehandling med L-Dopa. Det visade sig att behand-
lingen i vissa fall inducerade atervixt av dendriter och att skadorna pa nerveellerna kan
reverseras.

Farmakologisk behandling med ett imne som himmar enzymet caspas kan motverka
forlusten av taggar nir djuren utsitts for den typ av skada som anvints vid dessa forsok.

Resultaten visar, att fortvining av striatums dendriter och taggar ér en viktig kompo-
nent vid utvecklingen av Parkinsons sjukdom och att forandringen leder till stérningar
av signaloverforingen mellan hjarnbarken och de basala ganglierna. Detta orsakar i sin
tur rorelsestorningar. Férhoppningsvis kan resultaten bana vig for nya behandlingar.

Beviljat anslag: 495 000 kronor
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Ny metod for
att framstilla
dopaminneuroner

En ny metod for att framstalla transplan-
terbara dopaminneuroner for behandling av
Parkinsons sjukdom studeras av en forsk-

ningsgrupp.

MOTTAGARE: JOHAN ERICSON
professor. Inst. for cell- och molekylarbiologi,
Karolinska Institutet

Parkinsons sjukdom dr en motorisk neurodegenera-
tive sjukdom dir en selektiv grupp av hjidrnans ner-
veeller som producerar signalsubstansen dopamin
(dopaminneuron) dor. En framtida strategi att be-
handla Parkinsons ar att ersitta forlorade celler med
nya dopamineuron som har utvecklats frin omogna
stamceller i odlingsskilar. Forskningen inom det-
ta omride gar snabbt framat och narmar sig klinisk
provning, men for klinisk tillimpning i storre skala
kravs stabila och effektivare metoder att styra ut-
vecklingen av stamceller till dopaminneuron.
Gruppen har nyligen utvecklat en helt ny metod
att producera dopaminneuroner fran stamceller.
Metoden ir baserad pa retinoinsyra som ir en
substans som bildas fran retinol (vitamin A) och
som visat sig spela en roll i tillvixt och fosterut-
veckling hos minniska. Resultaten hittills tyder pa
att metoden ir effektivare 4n dagens tillgingliga
metoder med avseende pa effektivitet, stabilitet och
mingd av forvintad cellprodukt och vi har pavisat
att cellerna utvecklas till funktionella dopamin-
neuron som lindrar motoriska symptom efter trans-
plantation i en djurmodell av Parkinsons sjukdom.
Det aktuella projektet innebir en ytterligare utveck-
ling och validering av metoden i prekliniska forsok.
Forhoppningen dr att kunna 6verfora teknologin
for klinisk tillimpning pa patienter och gruppen
beriknar att forskningen ska kunna gynna parkin-
sonpatienter om mindre dn s 4r.

Beviljat anslag: 150 000 kronor
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Musik engagerar
personer med Parkinson

Parkinsons sjukdom (PD) &r en komplex sjukdom som vanligtvis forknippas
med motorisk dysfunktion, men som ocksa ar kind for att kunna leda till
kognitiva och psykiatriska storningar samt humorforandringar. Musik har
framgangsrikt anvints for att paverka savial motoriska och icke-motoriska
symtom vid PD men det ar tamligen okadnt hur parkinsonpatienters relation
till musik ser ut pa ett personligt och djupare plan.

Tva undersokningar genomférdes, med 19 individer med PD och 15 individer utan PD,
for att bedoma deras subjektiva intryck och virderingar av musik. Deltagarna slutfor-
de The Brief Music Experience Questionnaire (BMEQ), en standardmissig sjilvrappor-
tering om musikens roll i ens liv, innan de utférde en uppgift som innebar att lyssna pa
och gora ljudjusteringar av tre musikinspelningar, nimligen Billie Holiday’s “Love me
or leave me”, The Beatles ”Here comes the sun” och finalsatsen i Haydn’s etthundratred-
je symfoni.

Efter uppgiften utvirderades upplevelsen av att lyssna pi och engagera sig i musiken.
Saledes undersoktes musikupplevelsen och det musikaliska engagemanget, sjlvrappor-
terad musikalisk smak, kinslobetonade reaktioner, positiva psykotropiska effekter och
reaktivt musikaliskt beteende (RMB, det vill siga handlingar eller beteenden som svar
pd musik). Deltagarna fick ta stillning till 141 pastienden genom att notera sina svar pa
en femgradig skala fran 1 (mycket osant) till 5 (mycket sant).

Medelvirdet och medianen var hogre for kontrollgruppen 4n f6r PD-gruppen, men
skillnaden var endast statistiskt signifikant i RMB-dimensionen. Dessutom hade igen-
kidnnande en storre effekt pa lyssnarngjet for deltagare med PD én de utan PD. Slut-
satsen dr att personer med PD kanske uppfattar mindre av en automatisk koppling
mellan musik och aktivitet dn deras friska kamrater. Dessutom kan de fi mer glidje
och virde av musik 4n vad de normalt forvintar sig. Sammantaget tyder véra resultat
pa att personer med PD behdver fi uppmuntran till att delta i musikaktiviteter samt fa
mojlighet att vilja bekanta musikstycken for att bittre tillgodogora sig musikbaserade
dtgirder och de fordelar som dessa kan erbjuda.

Kalla: Ilene Berger Morris ert al., Music to One’s Ears: Familiarity and Music Engagement in Pe-
ople With Parkinson’s Disease, Front Neurosci. 2019 Jun 25;13:661.

Overséttning: Susanna Lindvall
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TRAFFA VARA FORSKARE

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

Vartor uppstar olika symtom
— forskning pa funktionell niva

Per Petersson, forskare vid Lund och Umed Universi-
tet, arbetar i en grupp som miter elektriska signaler

i hjarnans nervkretsar. Férhoppningen ar att ny
kunskap ska kunna 6verforas till nya behandlings-

metoder.
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Nar och hur vacktes ditt intresse for forskning?

Det miste ha funnits med fran borjan. Bérjade ldsa popu-
lirvetenskap redan som barn och blev helt fascinerad av de
stora frigorna inom fysik och biologi.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?
Vi har tagit var utgangspunkt i en vildigt grundliggande
fragestillning:

Hur styr hjdrnan vara beteenden i olika situationer och
hur paverkas denna formaga i olika sjukdomstillstand?
For att forsoka besvara dessa fragor sd miter vi elektriska
signaler i hjdrnans nervkretsar och tolkar informationsinne-
hallet i de olika aktivitetsmonster som framtrader. Detta
ger oss till exempel en forstielse for varfor olika symptom
uppstar i Parkinsons sjukdom. Dessa studier, pa funktionell
nivd, dr ett viktigt komplement till den forskning som andra
forskargrupper bedriver pa molekylir niva och vi tror dir-
for att vi tillsammans kommer kunna gi snabbare mot nya
behandlingsmetoder.

Pa vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till din
forskning?

Jag dr mycket tacksam for det stod vi har fatt fran Parkin-
sonfonden. Detta stod har speciellt gétt till att klargora var-
for ofrivilliga rorelser uppstir som en biverkan av likeme-
delsbehandling, samt hur dessa biverkningar skulle kunna
lindras.

Vad kommer din forskning att betyda for parkinsonpa-
tienter?

Vi hoppas och tror att var forskning kommer leda till for-
battrade behandlingsmetoder med firre biverkningar.

Nar kommer dina forskningsframsteg att komma till
nytta for parkinsonsjuka?

Det ir forstds svirt att sia om. Men vi samarbetar med like-
medelsforetag for att sd snabbt som mojligt kunna 6verfora

Per Petersson

Verksam vid: Umea och Lunds Universitet, Universitetslektor i

fysiologi

Fodd: 1972

Bor: | Lund och Umea

Familj: Separerad, med tva vuxna barn (21 och 23)

Karriar: Har sedan 1998 bedrivit forskning vid Lunds Universitet
och under ndgra ar vid Duke University i USA, men ar sedan 2018
i huvudsak verksam vid Umead Universitet

Gor idag: Leder tva forskargrupper i Lund/Umed med manga
skickliga medarbetare, och undervisar studenter pa flera olika
kurser och program.

Laser: En hel del vetenskap forstds. Allt for lite skonlitteratur ty-
varr, men har hunnit med nagra biografier pa sistone.
Favoritmat just nu: Grillat ar harligt pa sommaren.

Kopplar av med: Konditionstraning - simning och l&pning, eller
musik/film

ny kunskap till nya behandlingsmetoder — skulle de fortsat-
ta kliniska studierna falla vil ut sa blir det formodligen moj-
ligt att erbjuda dessa behandlingar inom bara ndgra ar.
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VETENSKAP

Tekniker for sjilvobservation kan ge personer med Parkinsons sjuk-

dom 6kad medvetenhet om egna resurser och méjligheter for att han-
tera vardagen. Teknikerna kan ocksa ge nirstiende 6kad medvetenhet
om utmaningar och magjligheter. En ny studie har undersokt resulta-

ten av Nationella Parkinsonskolan.

TEXT CARINA HELLQVIST
Leg. SSK, Neurologiska kliniken, US Linkoping, doktorand IMH Avd Omvardnad, Linképings Universitet

Nationella Parkinsonskolan
ger ny kunskap for sjalvkainnedom
och kommunikation

NATIONELLA PARKINSONSKOLAN AR cn pa-
tient- och ndrstiendeutbildning som fokuse-
rar pd strategier fOr att fortsitta leva ett bra
och meningsfullt liv och kunna hantera den
paverkan som Parkinsons sjukdom kan ha

i vardagen pa ett fordelaktigt sitt. I utbild-
ningen far deltagarna kunskap om, och dven
trina tekniker for att observera sig sjilva och
sina symtom i syfte att lira kiinna sin egen
kropp, hitta monster och dirmed fi en bittre
forstielse for och underlag till att genomfora
eventuella forandringar av aktiviteter, reak-
tioner och medicinsk behandling. Fér mer in-
formation om Nationella Parkinsonskolan se
www.vfmd.se.

For att se om personer som tidigare varit
deltagare i Nationella Parkinsonskolan fort-
sitter att anvinda sig av sjilvobservation for
att hantera symtom i sitt vardagsliv dven efter
utbildningens slut, genomfordes en studie
for att undersoka detta. Syftet med studien
var ocksd att undersoka om sjilvobservation
var en strategi som anvindes for att kommu-
nicera med den behandlande likaren i vard-
motet.

Totalt genomfordes tio observationer av
vardmoten i form av ordinira dterbesok dir
personer med Parkinson, nirstiende och den
behandlande likaren var nirvarande. Delta-
garna fick veta att det var kommunikationen
i vairdmotet som var av intresse for forskaren
att studera. Observationerna foljdes upp av
en kort intervju dir personen med Parkinson

PARKINSONJOURNALEN # 3 2020

och de nirstiende med egna ord fick uttrycka
hur de upplevde métet. Totalt innefattade
studien tio personer med Parkinson och

tre ndrstiende som alla tidigare hade varit
deltagare i Nationella Parkinsonskolan. Det
insamlade materialet analyserades med fokus
pd att undersdka om de tekniker for sjilv-ob-
servation som introducerades i Nationella
Parkinsonskolan anvindes for att beskriva
symtom i kommunikationen i virdmotet.

GENOM ANALYSEN FRAMKOM det tydligt att
deltagarna aktivt anvinde sig av sjilv-ob-
servation bade i vardagslivet, for att hante-
ra bade fysiska och kinslomissiga symtom,
och i kommunikationen med den behand-
lande likaren for att beskriva sin hilsostatus i
vardmotet. Att anvinda tekniker for sjilv-ob-
servation kan ge personer med Parkinsons
sjukdom och deras nirstiende en 6kad med-
vetenhet om de utmaningar som sjukdomen
medfér men ocksa om de resurser och egna
mojligheter de har hatt kunna hantera dessa

i vardagen. En 6kad medvetenhet ger 6kad
kinsla av kontroll i det egna livet och ger ock-
sd mojlighet till forbattrad kommunikation
av sin hilsostatus med hilso-och sjukvérds-
personal. Det kan ligga till grund for en ge-
mensam forstielse av situationen och delak-
tighet i beslut kring medicinsk behandling
och vird i ett samarbete dir bade personen
med Parkinson, likaren och de nirstaende ar
aktiva och delaktiga.

Nationella Parkinsonskolan ér en patient-
och nirstiendeutbildning som syftar till att
ge deltagarna strategier och kunskaper som dr
anvindbara for att kunna hantera vardagslivet
med sjukdomen. Den aktuella studien visar
att dessa strategier dven efter utbildningens
slut ar uppskattade och anvinds av de tidi-
gare deltagarna.

DE POSITIVA EFFEKTERNA var synliga bade pﬁ
ett personligt plan for att hantera vardagsli-
vet men ocksd i hilso- och sjukvirden dir en
forbattrad kommunikation kan leda till delat
beslutsfattande, partnerskap och dirmed en
forbittrad kvalitet och den medicinska virden
och behandlingen. Dessa resultat talar for att
den typ av patientskola som fokuserar pa stra-
tegier for att hantera livet, till exempel Na-
tionella Parkinsonskolan, dr anvindbara och
uppskattade och bor erbjudas alla personer
med Parkinson och deras nirstiende som en
del av en holistisk och hogkvalitativ parkin-
sonvard.

Mer information:

Hellgvist, C, Berterd, C, Hagell, P, Dizdar, N,
SundBLevander, M. Effects of selfPmanagement
education for persons with Parkinson’s disease
and their care partners: A qualitative observatio-
nal study in clinical care. Nurs Health Sci. 2020;
1- 8. https://doi.org/10.1111/nhs.12721
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VETENSKAP

Vid Parkinsons sjukdom klumpar proteinet alfasynuklein ihop sig i hjdr-
nan. Detta forstor cellernas membran och cellerna dér. Genom att anvin-
da en helt ny metod frdn Chalmers, har man visat att membranets sam-
mansittning verkar vara avgorande for hur lite alfasynuklein (a-synuklein)
som behovs for att en skada i membranet ska uppsta.

Ny metod visar hur cellmembran
skadas av parkinsonprotein

Illustration av hur
mitokondriehar-
mande lipidve-
siklar angrips av
parkinsonprotei-
net alfasynuklein.
Illustration: Fred-
rik Hook.
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FOR ATT KUNNA UTVECKLA likemedel som kan bromsa eller
hindra sjukdomsforloppet vid Parkinsons sjukdom forsoker
forskarna forstd de molekyldra mekanismerna som ligger
bakom nedbrytningen av neuronerna.

Det ir kint att mitokondrierna, cellernas energikraft-
verk, skadas vid Parkinsons sjukdom. Detta sker troligen pa
grund av s kallade alfasynukleinaggregat, dir flera prote-
iner har klumpat ihop sig, bundit till — och férstort — mito-
kondriernas membran. Men mekanismen bakom 4r dnnu
okind.

Den nya studien, som nyligen publicerades i tidskriften
PNAS, fokuserar pa tva sorters membranliknande vesiklar,
det vill siga kapslar av konstgjorda cellmembran. En av
dem har en lipidsammansittning som liknar den i synap-
tiska vesiklar, som ansvarar for hjiarncellers kommunikation
med varandra. Den andra sammansittningen efterliknar
mitokondriemembran.

Parkinsonproteinet a-synuklein visade sig binda till bada
membrantyperna, men orsakade endast stora strukturella
forindringar och skador pd de mitokondrieliknande vesik-

larna, som deformerades och borjade licka ut sitt innehall.
— Nu har vi utvecklat en metod som ir kinslig nog for
att studera proteiners interaktion med enskilda vesiklar. I
studien har vi sett att Parkinsonproteinerna binder till -
och forstor - mitokondrieliknande membran dven i mycket
liga koncentrationer, nanomolar, dir proteinet bara finns
som monomerer, icke-aggregerade proteiner. Detta har inte
kunnat studeras tidigare, men kan vara avgérande for sjuk-
domsforloppet, siger Pernilla Wittung-Stafshede, professor
i kemisk biologi vid institutionen fér biologi och bioteknik.

DEN NYA CHALMERSMETODEN GOR att enskilda biologiska
nanopartiklar kan studeras utan att anvinda fluorescerande
markorer. Det ir en stor fordel nir man vill spira naturliga
reaktioner, eftersom markorerna ofta paverkar de reaktio-
ner man vill observera. Detta giller speciellt sma proteiner
som o-synuklein.

— Skillnaden i kemi mellan de tva lipidsorterna vi har
anvint dr inte stor. Men vi kunde dndd se dramatiska skill-
nader i hur parkinsonproteinet paverkade dem. Vi tror att
det inte bara dr den kemiska sammansittningen som avgor
skeendet, utan att ocksd makroskopiska skillnader hos de
tvd membranerna bidrar till hur proteinet piverkar dem
olika, till exempel hur rérliga lipiderna 4r och hur de vixel-
verkar. Detta ar ny kunskap eftersom man aldrig tidigare
tittat noga pa vad som hinder med sjilva membranet nir
a-synuklein binder till det, siger Pernilla Wittung-Stafs-
hede.

Nista steg for forskarna dr att titta pa varianter av o-syn-
uklein med mutationer som associeras med Parkinsons
sjukdom, samt att undersoka lipidvesiklar som i storre
utstrickning liknar cellulira membraner.

— Vi vill dven gora kvantitativa analyser av reaktionerna
for att pd mekanistisk niva forsta hur enskilda protein som
associerar till ytan av membranet inducerar skador, siger
Fredrik H66k, professor vid institutionen for fysik.

— Visionen dr att ytterligare férfina metoden si att vi inte
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bara kan studera enstaka roo nm sma
lipidvesiklar, utan ocksa kunna félja
varje protein ett och ett, trots att de
bara dr 1—2 nm stora. Det skulle leda
till en forstdelse av hur sma variationer
i cellmembranets egenskaper kan fa

sd stora konsekvenser som vi nu har
observerat.

EFFEKTEN PA vesikelmembranen ob-
serverades genom att mita ljussprid-
ning och fluorescens fran vesiklar som
bundits till en yta - och studera effek-
terna ndr liga koncentrationer av Par-
kinsonproteinet a-synuklein tillsattes.
Med hog tids- och rumsupplosning
kunde bindningen, och de konse-
kvenser dessa reaktioner hade pa
vesiklarnas struktur, foljas i realtid.
Med hjilp av en ny teoretisk analys
kunde de strukturella foérandringarna i
membranerna forklaras geometriskt.
Metoden som utnyttjats i studien dr
utvecklad av Bjorn Agnarsson i Fredrik
Hooks grupp, och bygger pa ljusvig-
ledande sensor som ir baserad pa en
kombination av polymer och glas.
Medan glas ger goda forutsittningar
for att leda ljuset till sensorer gor poly-
meren att ljuset inte sprids och ger
upphov till bakgrundssignaler.
Kombinationen av god ljusledning
och lag bakgrund gor det majligt att
detektera enstaka lipidvesiklar och
mikroskopiskt f6lja deras dynamik
nir de vixelverkar med omgivningen,
till exempel protein som i den hir
studien. Sandra Rocha i Pernilla
Wittung-Stafshedes grupp har statt
for expertis runt a-synuklein, ett
komplext protein att arbeta med.

PROJEKT AR | HUVUDSAK finansie-

rat av styrkeomrade Hilsa och teknik
och anslag fran Knut och Alice Wal-
lenbergs Stiftelse. Forskarnas kom-
pletterande expertis kring protein,
lipidmembran, optisk mikroskopi,
teoretisk analys och design av senso-
rer i Chalmers renrum har varit avgo-
rande for resultaten.

Kalla: Chalmers Tekniska Hogskolan
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Risken for inkontinens kan oka
— vad ska man uppmarksammar

PERSONER MED PARKINSONS SJUKDOM kan fa
samma problem med urinbldsan som alla andra,
men ndgra problem ér vanligare: tita tringning-
ar med eller utan urininkontinens och nocturi
(nattliga urintrangningar). Dessa symtom (och
andra problem med blasan som kan férekom-
ma vid Parkinsons) kan bero pa signalstorningar
mellan hjirnan och urinbldsan.

Blisproblem hos parkinsonsjuka: tita tring-
ningar, ofullstindig blistémning, ofta pikommet
urineringsbehov om natten. Min kan dessutom
ha prostatabesvir, vilket forvirrar symtomen. Vid
uttalade besvir kan inkontinens bli resultatet,
ibland pa grund av svarigheter att hinna fram i
tid till toaletten. Det finns risk for urinvagsinfek-
tioner om bldsan inte toms ordentligt. Overaktiv
bldsa dr ett begrepp som anvinds allt oftare och
ir ett samlingsnamn for problem med tita tring-
ningar, frekventa toalettbesok och/eller urinlic-
kage. Tita tringningar kan ocksa upplevas mer
frekvent och pétagligt vid sd kallat off-tillstind.
VAD BOR MAN UPPMARKSAMMA?

o Mer én tre vattenkastningar/natt.

« Ofullstindigt tomd urinblisa.

» Liangsam tomning

o Tringningar som vicker under somn.

« Finns det koppling till medicineffekten?

o Forvirras problemen vid stelhet, undermedici-
nering?

TIPS

» Hoj singens huvudinda med ndgra centimeter
upp till 10 cm, (hela singen ska luta). Genom att
sangen lutar, minskar urinproduktionen upp till
sooml/natt.

o Likemedel vid behandling av 6veraktiv blasa
kan kompletteras med blastrining. En sjuksko-
terska eller uroterapeut hjilper till med att kom-
ma igdng medtriningen som gar ut pa att oka av-
stindet mellan varje toalettbesok.

o Bickenbottentrining anvinds i forsta hand vid
anstringningsinkontinens, men kan ocksa vara
till hjilp mot tringningsinkontinens vid 6verak-
tiv blasa, sdrskilt hos kvinnor. Triningen bestar
av olika knipovningar som gradvis stirker mus-
kulaturen i bickenbotten.

 En 6verdriven underlivshygien kan férvirra
problemen.

« Forebygg och behandla urinvigsinfektioner.

e Det ir bra att dricka normalt. Bade for myck-
et och for lite vitska kan forvirra problemen vid
Overaktiv blasa. Nattliga toalettbesok kan fore-
byggas genom att man begrinsar sitt vitskeintag
efter kl.18.

« Man bor férebygga trog mage. Vid férstopp-
ning okar trycket i bickenet och blasans funktion
kan forsamras.

o Overvikt kan forvirra bldsproblemen. Varje ex-
tra kilo okar trycket pa bldsan och dirmed ocksa
risken for urinlickage nir man hostar, skrattar el-
ler anstringer sig.

o Cigarettrokning kan irritera bldsan, dessutom
kan attackerav rokhosta fororsaka urinlickage.
INKONTINENSHJALPMEDEL

Kvarstar problemen trots olika egenvirdsinsatser
kan inkontinens-hjidlpmedel beh6vas. De finns i
form av personligt skydd och/eller som skydd att
ligga i singen, i stolen etc. Personligt skydd finns
i en mingd olika utformningar avseende storlek,
tjocklek och design. Inkontinenshjilpmedel

ir kostnadsfria och kan recept-forskrivas av en
distriktssjukskoterska eller av en uroterapeut. De
hjilper ocksi till med rad och utprovning. Om
inte de ovannimnda insatserna hjilper, kontakta
behandlande likare for insittande av mediciner.
BEHANDLING

Uteslut prostataproblem hos min. Likemedel:
Vilinstilld dopaminverkande stimulering med
levodopa/dopaminagonister kan reducera natt-
liga symtom av tita tringningar. Ett flertal an-
tikolinergika, som anses likvirdiga, finns bl.a.
Detrusitol®, Emselex®, Vesicare®, och Betmi-
ga®som minskar detrusorhyperaktiviteten alter-
nativt kan lagdos tricykliskt antidepressivum pro-
vas, men vid kognitiv svikt kan konfusion och
forvirrad kognition upptrida. I undantagsfall
kan ligdos ADH-preparat som Minirin®dver-
vigas for att minska urinproduktionen under
natten, men elektorlytrubbningar kan ofta bli
foljden. Det dr viktigt med vitskerestriktion vid
Minirin behandling och att noggrant f6lja elek-
trolytstatus. I de nationella riktlinjerna framhalls
att perifera antikolinergika kan erbjudas. (Killa
gillande behandling: SWEMODIS riktlinjer)

Sammanstallt av: SUSANNA LINDVALL
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— VETENSKAP —

Oregelbunden
dygnsrytm en risk

Aldre min med svag eller ore-
gelbunden dygnsrytm ar mer be-
nagna att senare utveckla Par-
kinsons sjukdom, enligt forskare
vid UC San Francisco Weill Insti-
tute for Neurosciences som ana-
lyserat elva ars data fran nistan
3000 dldre man.

Forskarna anser, att deras upptickt

av sambandet mellan dygnsrytm och
Parkinson tyder pi att storningar av
hjdrnans inre klocka kan dterspegla
neurodegenerativa sjukdomsprocesser
lingt innan en parkinsondiagnos kan
stillas och att de kan betraktas som ett
tidigt tecken pa sjukdomen.

I en tidigare studie har forfattarna
Leng och Yaffe identifierat en koppling
mellan tupplur pd dagen och utveckling
av Parkinson lingre fram. Men enligt
den nya studien dr kopplingen mellan
dygnsrytm och Parkinson inte bara en
fraga om stord somn. Kopplingen gillde
aven benrorelser under somnen och de
tillfilliga andningsuppehall som kallas
somnapné. Studien visar att dven sma
forandringar i dygnsrytmen var forknip-
pade med en storre sannolikhet for att fa
Parkinson lingre fram.

Enligt forfattarna fortjanar resultaten
uppfoljning for att undersoka huru-
vida de fysiologiska forindringar som
uppstir vid storningar i dygnsrytmen
i sig sjilva kan vara en triggare for
neurodegeneration och om forstirk-
ning av dessa rytmer kan minska risken
for att utveckla Parkinson.

Om forskning pekar pa att somn-
cller dygnsrytmsproblem ir riskfak-
torer for neurodegeneration som
upptrider fore traditionella symtom,
kan vi kanske anvinda den informa-
tionen for tidig upptickt och diagnos
eller for att kunna ingripa pa sitt som
forhindrar utveckling av neurodegene-
rativ forlust av funktion.

Kélla: Leng, Y., et al. (2020) Association of
Circadian Abnormalities in Older Adults
With an Increased Risk of Developing
Parkinson Disease. JAMA Neurology. doi.
org/10.1001/jamaneurol.2020.1623.
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Behovs ny roll for EU i halsopolitiken

Den Europeiska Parkinsonfederationen,
EPDA, vill se ett storre EU-engagemang i
halsofragor. EPDA lyfter sirskilt fram att
EU behdver rikta in sig pa neurodegene-
rativa sjukdomar som Parkinson.

Vid en tidpunkt da Europeiska kommissionen ar-
betar pa sin aterhdmtningsplan efter coronaviru-
set har en grundliggande debatt inletts om Euro-
pas framtida roll i hilsofragor. Kommer det att bli
goda nyheter for var folkhilsa i hela Europa eller
kommer det att vara en férlangning av den befint-
liga mjuka strategin, som har funnits i artionden?
Vissa skulle siga att det dr dags att EU tog en av-
gorande roll for Europas hilsa och stoder mer dir
medlemslinderna inte lingre kan.

For att svara pd de ekonomiska och politiska
konsekvenserna av utbrottet av covid-tg har Euro-
peiska kommissionen lagt fram ett forslag till en
stor ekonomisk dterhimtningsplan som uppgar
till 750 miljarder euro som ska spenderas Gver tre
omriden.

Det tredje omradet forutsitter ett nytt hilso-
program - EU4Health - som syftar till att “stirka
hilsosikerheten och forbereda sig for framtida
hilsokriser med en budget pa 9,4 miljarder euro”
Siffran ar 23 ginger hogre 4n EU: s nuvarande
budgetposter for hilsa. Programmet kommer att
ticka allt frin krissamordning och investeringar i
halsosystem till att sikerstilla tillgingen pa med-
iciner.

MANGA TOLKAR DETTA som ctt tecken paatt EU
soker mer inflytande nir det giller hilsa. Margari-
tis Schinas, en av Europeiska kommissionens vice
ordforande, nimnde att iven om han inte ar i
stind att tillkinnage hur denna hilsounion i EU
kommer att se ut i framtiden”, ser han detta drag
som “det forsta steget av en process som en dag
kommer att gora detta till en konkret verklighet.”
Vytenis Andriukaitis, fd kommissionir for
halsa, har ocksd i en gistkronika i EurActiv upp-
manat berorda att stirka EU: s folkhilsopolitiska
befogenheter. Tillsammans med de andra forfat-
tarna hivdade han att EU: s roll i samordningen
av hilsopolitiken har spitts ut 6ver tiden, ofta av
politiska skal” I hindelse av en ny kris tycks EU
inte vara "tillrickligt forberedd”, med tanke pd den
daliga samordningen mellan linder, begrinsade
leveranser och brist pa hilsoarbetare. Forfattarna
har krivt en forandring av fordraget si att EU kan
vidta folkhilsoatgirder och att Europeiska kom-

missionen ska kunna ha sina egna resurser och
kompetens inom folkhilsa och hantering av n6d-
situationer.

Tidigare denna sommar sa den tyska kanslern
Angela Merkel att ett forandringsfordrag “inte lig-
ger utanfor bordet”, medan Emmanuel Macron,
den franska presidenten, krivde ett ”Europe de la
sant¢” - eller ett "Europa av hilsa”

Det adterstar emellertid att se om en forand-
ring av fordraget kommer att ske i verkligheten -
det ir en ling process och risken 4r att nuvarande
momentum framover minskar i betydelse. Amnet
kommer troligen att forbli hogt pa dagordningen
dtminstone tills pandemin nirmar sig ett slut,
vissa forutspar att det skulle vara i slutet av 2021.

Kommissiondr Kyriakides som ansvarar for
hilsa och livsmedelssikerhet papekade sjilv under
en diskussion med Europaparlamentets kommitté
for folkhilsa att EU: s kompetens inom hilsoom-
radet dr “extremt begrinsad”, samtidigt som hon
uttryckte sitt hopp om att det skall kunna finnas
ytterligare diskussion om frigan i framtiden.

Hon tillade att dmnet kompetens inom hilsa
“maste tas upp under konferensen om Europas
framtid” Konferensen - en strukturerad serie med-
borgardebatter om EU: s framtida prioriteringar
- skulle inledas i maj och pdga i tva dr. Dessa pla-
ner dr emellertid lagda pa is pa grund av den paga-
ende COVID-19-krisen.

Hiilsa har alltid varit en nationell kompetens,
och EU: s engagemang i hilsopolitiken har ofta
varit ganska kontroversiell. And3 har utbrottet
av covid-19 krivt storre samarbete och solidaritet
dn vi har sett pa linge och har ifragasatt giltighe-
ten av status quo. Om det nagonsin har funnits ett
mer 6vertygande argument for 6kat engagemang
pa EU-nivd i hilsopolitiken, s dr det detta.

Ska vi se ett storre EU-engagemang i hilsopo-
litiken? Den europeiska Parkinsonfederationen,
EPDA, miste - och har redan planer pd att ta upp
den hir frigan med beslutsfattare, stodja EU att ta
en storre roll i hilsofrigor och begir specifikt att
EU riktar sig mot neurodegenerativa sjukdomar
som till exempel Parkinson.

Ar du intresserad av att lisa fler uppdateringar
frain EPDA? G4 in pa: https://www.epda.eu.com/
och prenummerera pa bland annat Parkinson’s
Life, https://parkinsonslife.eu/ .

RUSSELL PATTEN
generaldirektor for EPDA, i
Overséttning SUSANNA LINDVALL
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Terapeutiska alternativ for
perifer neuropati vid Parkinson

Perifer neuropati [ polyneuropati), ses ofta hos patienter
med Parkinsons sjukdom (PD) och kan 6ka funktionsned-
sattningen hos dessa individer. En oversiktsartikel public-
erad i Neurological Sciences diskuterar bakgrunden till pe-
rifer neuropatii samband med PD.

Eftersom det enbart finns begrinsad data och fa effektiva behandling-
ar for perifer neuropati vid PD fokuserade den aktuella 6versikten

pd etiologin, patologiska mekanismer, subtyper och hantering av det
neurologiska problemet vid PD.

Den exakta patogena mekanismen for neuropati vid PD ér inte
helt klar och det finns manga potentiella faktorer involverade i sjuk-
domsprocessen, inklusive medicinering, mitokondriell dysfunktion,
oxidativ stress och genetisk disposition.

DIAGNOS

Diagnosen baseras pa kliniska fynd tillsammans med nervlednings-
studier (mitning av hur bra och hur snabbt nerverna kan skicka elek-
triska signaler) och elektromyografi (en teknik som anvinds inom
medicinen for att mita musklernas respons pd stimulering fran nerv-
systemet).

Dessutom gors ofta en rad laboratorieanalyser. Bland annat bestims
plasmanivaerna av aminosyran homocystein (Hcy), vitamin B12 och
metylmalonsyra (MMA).

Intraepidermal nervfiberdensitet vid hudbiopsi eller analys av kvan-
titativ sensorisk testning kan hjalpa till att faststilla diagnosen.

Ytterligare verktyg som kan hjilpa till vid diagnos och svarighetsbe-
démning av perifer neuropati inkluderar testning med anvindning av
olika reflextester, intraepidermal elektrisk stimuleringstest, hornhinne-
konfokal mikroskopi och mikroneurografi.

PARKINSONS SJUKDOMSBEHANDLING OCH NEUROPATI

Levodopa, den gingse behandlingen f6r PD, kan spela en viktig roll

i utvecklingen av perifer neuropati. Lingtidsanvindning av levodopa
kan leda till 6kade nivaer av Hcy och MMA som bdda har kopplats
till neuropati samt 6kad risk for hjirt-kirlsjukdomar och neurodege-
nerativa sjukdomar. Medan manga studier har pekat pa Bi2-brist som
den potentiella orsaken till levodopa-associerad neuropati, hivdas av
andra att brist pa folsyra dr en viktigare orsak.

Eftersom inte alla patienter som tar levodopa utvecklar neuropati,
har experter foreslagit att det kan finnas en genetiskt betingad mottag-
lighet for utveckling av neuropati hos vissa patienter. Potentiella
kandidatgener involverade i polyneuropati med PD kan vara parkin-
eller MTHFR-generna.

Levodopa-karbidopa tarmgel (LCIG) dr ett ytterligare behand-
lingsalternativ som visat sig vara férknippat med perifer neuropati.
Studier har visat en hogre férekomst av neuropati hos PD-patienter
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behandlade med duodopa eller LCIG. Administrering av himmare av
katekol-O-metyltransferas (COMT) kan dimpa den levodopa-indu-
cerade 6kningen av Hcy- och MMA-nivier i plasma. Det kravs dock
fler studier for att bittre forstd effekterna av COMT-himmare for att
forhindra perifer neuropati.

Ytterligare studier krivs ocksa for att undersoka fordelarna med
kobalaminininjektioner, med folattillskott och COMT-himmare,
sdrskilt hos levodopa-behandlade patienter. Just nu ir COMT-him-
mare, sdisom entakapon, ett av de viktigare behandlingsalternativen
for perifer neuropati. Kombination av vitamin B12 och metylkoba-
lamin rekommenderas av vissa experter inom omradet och det finns
rapporter om att sidan behandling kan lindra smarta och parestesi(o-
normal kinsel i ett omrade, till exempel bitande, stickande, brinnande
eller domnande kinsla), men de flesta av uppgifterna dr baserade pa
studier pa patienter med diabetisk neuropati.

Flera enzymer och genetiska markorer foreslds som terapeutiska
madl for perifer neuropati och har visat lovande resultat. Vidare kan
monoklonala antikroppar visa sig vara anvindbara, eftersom det finns
rapporter frin patienter med maligna tumorer ddr kombinationen av
bendamustin-rituximab visade sig lindra immunmedierade neuropa-
tier. Framtida studier bor undersoka de toxiska effekterna av forhojda
Hcy- och MMA-nivier hos patienter med PD tillsammans med aktu-
clla behandlingsalternativ som inkluderar vitamin B12 och folatterapi.
Stora studier krivs for att forsta rollen och effekten av COMT-hiam-
mare tillsammans med andra intraepidermala-interventioner.

Oversattning SUSANNA LINDVALL
Kalla:
Paul DA, Qureshi ARM, Rana AQ. Peripheral neuropathy in Parkinson’s di-
sease [published online May 1, 2020]. Neurol Sci. doi:10.1007/s10072-020-
04407-4

Adena Personlig Assistans

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

Din trygghet i centrum!

sesq0%
@3 personlig omsorg

www.adena-assistans.se

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

JAG KAN
| PARKINSON

Jag kan Parkinson

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

=
"_:-thil'O;u;l.rd

Battre

liv trots

Parkinson

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

ca 180 sid.

Pris 150 kr

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

Pris 50 kr

12 LAKEMEDEL
OM DAGEN
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HJARNA
PARKINSON

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

Parkinson

Parkinson.

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

Parkinson

for narstaende

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

Pris 30 kr

12 lakemedel

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

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

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

Mr och Mrs Parkinson

gor sin entré...

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

Pris 100 kr

&ro

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

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

Terapimajligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig

till sjuka _
och anho- LIGHETER
riga som PARKINSONS
intresserar mm
sig for be- s
handling av (ﬁ\_‘}
Parkinsons

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

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

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

Stefan Mahlqvist
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 forsvann...

"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
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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 Parkinsonforbundet.

PARKINSON MED
LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr

Stenbergs tankar
~ erfarenheter av Parkinsons sjukdom

Stenbergs tankar

- erfarenheter

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

B
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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Minga svar pd enkit om parkinsonvard

| somras skickade Parkinsonforbundet
ut en digital enkat till medlemmarna for
att ta reda pa om och i sa fall hur coro-
napandemin paverkat tillgangen till par-
kinsonvarden. Cirka 2400 personer sva-
rade pa forbundets fragor.

Under perioden 1 mars till 15 juni hade en ma-
joritet — drygt 60 procent — kontaktat varden
en eller flera ganger med anledning av sin Par-
kinson. Endast en mindre andel hade fitt den
hjilp de behovde, i de flesta fall genom video-
eller telefonkontakt med sin lidkare eller skoter-
ska. Nistan tva tredjedelar kommer att bli kall-
lade senare eller far sjilva dterkomma senare.
En mindre andel, knappt nio procent, svarar att

de inte har fatt hjilp och att de inte vet nir de
kommer att fa det.

— Det dr mycket glidjande att se att sa manga
som 64 procent har kontakt med en parkinson-
skoterska, siger neurolog Sven Pilhagen, andre
vice ordférande i Parkinsonfoérbundets styrelse.
Men det ser tyvirr inte likadant ut pa alla hall. I
exempelvis Visterbotten, Jimtland och Orebro
har nistan samtliga parkinsonpatienter kontakt
med en parkinsonskoterska, medan bara knappt
halften i Kalmar, Norrbotten och Visternorr-
land har det.

— Vi ir 6vertygade om att det insamlade
materialet kommer att vara ett bra underlag for
vira linsforeningars arbete inom sina sjukvards-
regioner, siger Sven Pilhagen.

9

64 procent av de som svarat pa
enkaten har kontakt med en
parkinsonsjukskoterska under
coronapandemin. 36 procent har
det inte.

Susanna Lindvall lamnade EPDA:s styrelse

Kongressen 2021

1 AR HAR MANDATTIDEN gitt ut for ordféranden Knut-Johan Onarheim (Norge) och vice ordféranden
Susanna Lindvall (Sverige). Bada tvd valdes in i EPDA:s styrelse 2005 och har sedan dess arbetat for Parkinsonférbundet haller sin
kongress 22-23 maj 2021, pa
Scandic Star Hotel i Sollentu-
na. Utlysning av kongressen
sker i Parkinsonjournalen nr
4 2020. Motioner ska vara for-
bundsstyrelsen tillhanda se-
nast den 10 mars.

att uppna forbittringar for personer med Parkinson och deras nirstiende. En intervju med Susanna
Lindvall fanns i EPDA:s Members Newsletter, juni 2020.

Arsmotet i ar skedde digitalt pa grund av coronapandemin. Till ordférande fér EPDA valdes Vero-
nica Clark (Malta) och till vice ordférande Danny Lavender (UK) bida pa tre ar. Josefa Domingos
(Portugal), Cvetka Pavlina Likar (Slovenien), Tsipi Shaish (Isracl), valdes in som ordinarie ledamoter,
ocksa de pa tre dr. Styrelsen bestdr dven av Lizzie Graham (UK). Gary Boyle (Irland), Antonella
Moretti (Italien) och Patricia Pérez (Spanien) valdes in som observatorer pa ett ar, med chans att bli
ordinarie ledamoter 2021.
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,

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

Parkinsonférbundet &r medlem i Funktionsratt Sverige, 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
Kerstin Ringberg
Skolvdgen 4

373 73 Jamijo
0704851073

Parkinson Dalarna
Lena Johansson
Risanget 60

790 15 Sundborn
0739-79 06 12

Parkinson Gotland

Eva Palmgren
Snackgardsvagen 56 lgh 1202
621 41 Visby

0704-97 27 80

Parkinson Gavleborg
Hans Kjell
Strémvagen 13

825 30 Iggesund
0703 67 93 33

Parkinson Halland

Eva Eliasson

Séren Falkmansgatan 8
311 74 Falkenberg
0702-67 10 02

Parkinson Jamtland/Héarjedalen
Marianne Jonson

Norra Torlandsgatan 17 ¢

lgh 1001

831 47 Ostersund

0730 45 41 08

Parkinson Jonkdping
Ingemar Karlsson
Skolgatan 9

561 35 Huskvarna
0725-08 52 33

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

Parkinson Kronoberg
Birgitta Johansson
Hollstorp Hagalund
355 91 Vaxjo

0708-15 61 63

Parkinson

Norra Alvsborg/Bohuslén
Conny Kristoffersson
Snodroppsvagen 69

468 34 Vargon

0709-66 56 91

Parkinson Norrbotten

Gun Pettersson
Lundagardsgatan 15 lgh 1002
961 36 Boden

0705-68 01 55

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

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

Parkinson Stockholm
Barbro Davidson
Nackrosvagen 35 lgh 1401
169 37 Solna

0733 70 95 05

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

0768-16 69 09

Parkinson Sérmland

Borje Arvidzon
Brandholmsvégen 1 lgh 1602
611 68 Nykoping

0705 89 33 87

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

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

Parkinson
Forbun

Parkinson Vasterbotten
Bengt-Erik Johansson
Ménskensvéagen 9

906 37 Umea

0722 34 47 40

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

0707 50 02 18

Parkinson Vastra Sverige
Svante Omnéus

Storgatan 53

411 38 Goteborg
0311343 42
0708-813518

Parkinson Vasternorrland
Mona Creutziger
Granloholmsvagen 6 A,
lgh 1103

857 30 Sundsvall

0706-63 42 46

Parkinson Orebro

Eva Britt Runfeldt
Idrottsvdagen 12 lgh 1202
702 32 Orebro

0730-39 49 90

Parkinson Ostergétland
Thomas Berggren
Odegérdsgatan 34 lgh 1201
587 24 Linkoping

0762-97 81 20

det

Yngre Parkinson

Natverket for personer med
Parkinson som &r 65 ar eller
yngre.

Kontaktpersoner:

Asa Holmgren

0703-47 75 85
asaholmgrenéé@gmail.com

Lena Schalin
0703-43 3379
midwife_le@hotmail.com

Parkinsonjournalen 2020

STIFTELSEN
PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND Materialdag Utgivning
Ordférande Lennart Pettersson Nr4 10 november 10 december

Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel: 08-666 20 78

E-post:

lennartpettersson1@yahoo.se

Plusgiro 90 07 94-9

Bankgiro 900-7949

Swish nr 123 900 79 49
www.parkinsonfonden.se

1/1 sida 21400 kr
1/2 sida 11400 kr
1/4 sida 5900 kr
1/8 sida 2900 kr

Annonsmaterial lamnas som hogupplost pdf.
Tidningens format: 220 x 285 mm

Helsida utfallande annons: 220 x 285 mm med
3 mm utfall runt om

Helsida, satsytan: 194 x 258 mm

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

Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm

For placering omslag, helt uppslag samt
ibladning kontakta Parkinsonjournalen for
matt och priser.
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Vad galler det?

Nar?

Hur?

Var?

Vem giller det?

Kostnad?

Ta chansen alla ni med Parkinsons sjukdom som vill bidra till
forskning och samtidigt pad ett lustfyllt sdtt att rora pd sig i en trevlig
miljo tillsammans med andra!

Dans for Parkinson

Under varen 2021 med deltagande i 10 tillfdllen, 1 tim 1
gang/v, med dans baserat pa konceptet "Dance for
PD®”.

Ett varierat dansprogram erbjuds under ledning av
certifierade danspedagoger med assistent. Antal
deltagare per grupp 8-20 deltagare. Dansen ar speciellt
anpassad for deltagarna och kommer att ta plats i en
dansstudio.

Utvardering av fysiska, kognitiva och sociala aspekter vid
start och efter 10, 20 och 30 veckor som bidrag till
forskning om nyttan av dans for Parkinson.

Mojligheten att delta vid tillrackligt intresse finns pa

foljande orter:

Bollnés, Boras, Gislaved, Goteborg, Jonkoping, Kalmar,

Ljungskile, Stockholm, Tingsryd, Tranas, Uppsala, Umea, Vetlanda,
Vaxjo, Orebro.

Vi riktar oss till alla med Parkinsons sjukdom som ar
intresserade oavsett om du har provat dans for
Parkinson tidigare. Har du inte gjort detta forr kan det
vara ett utmarkt tillfalle att prova pa. Alla ror pa sig
utifran sina egna forutsattningar.

Deltagande ar kostnadsfritt.

Om du ar intresserad av mer information kan du hora av dig per mail eller telefon till:
Katarzyna Filipowicz (danspedagog) tel 0724-507409, katarzyna.filipowicz@rjl.se eller Ann
Bjorkdahl (Forskare och arbetsterapeut) tel 0766-365070, ann.bjorkdahl@vgregion.se.

Om du vill anmala dig direkt kan du géra det ocksa pa ovanstaende mail. Skriv ditt namn,
vilken ort det galler samt dina kontaktuppgifter.

Projektet &r en samverkan mellan forskare fran Sahlgrenska Universitetssjukhuset Goteborg,
Jonkopings Universitet och Region Jonkopings lan med Vastra Gotalandsregionen som
huvudman for projektet.

Ya VASTRA

GOTALANDSREGIONEN

' SAHLGRENSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET
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