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fd motas som vanligt igen.
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Eva-Lena Jansson ar forbundsordférande och ansvarig utgivare av Parkinsonjournalen

~ LEDARE

Vifornyar oss - for
medlemmarnas skull

ust nu pagar ett fornyelsearbete i forbundet
som jag bade tror och hoppas att du som dr
medlem kommer att uppskatta. Forbundets
tidskrift — Parkinsonjournalen - har fatt en ny
form och layout, och delvis férandrat inne-
hall, som en del i arbetet med att satta medlemmarna
i centrum. Ambitionen &r att varje nummer har ett
tema med mojlighet till férdjupning. I det har numret
ar temat Parkinsonregistret, ett register som ar till
stor nytta for savil oss med parkinsondiag-
nos, som for professionen inom parkinson-
varden och for forskningen.
Samtidigt som vi genomfor forandring-
en av Parkinsonjournalen, bygger vi om
~»  hemsidan for att gora den mer tillginglig,
‘| anvdndarvinlig och modern. Det ska vara
l4tt att hitta kontaktuppgifter till savél for-
bundet som ldns- och lokalféreningarna.
Bade nydiagnostiserade och anhériga har
manga fragor om sjukdomen och behandling-
en, och dér ska bade tidskrift och hemsida
var till hjalp och stod.

| SEDAN TIDIGARE HAR man kunnat
S ge en gava och stodja Parkinson-
forbundets sociala verksamhet.
Detta tydliggor vi nu (se sista
sidan). De ekonomiska stod som
inkommer anvénds till att stotta
vara medlemmar att delta i olika
sociala aktiviteter: Det kan vara
ett sarskilt projektien lans- eller
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Antligen har restriktionerna, som kom
till pa grund av coronapandemin, havts.
Jag tycker det &r sa roligt att fa motas
”som vanligt” igen. Men aven i fortsatt-
ning kommer en hel del méten att ske
digitalt av bade praktiska och ekono-

lokalforening, en storre tavling eller annat tillfalle dar
manga medlemmar med Parkinson triffas. Det kan
ocksa handla om att delta i ett foredrag for att forkovra
sig indgot dmne som ér till stod for medlemmarna i
forbundets verksamhet.

Allt f6r manga medlemmar har till f6ljd av sjukdo-
men fatt en forsimrad inkomst. For att stotta medlem-
mar att kunna delta i social verksamhet finns det nu
mojlighet for medlemmar att soka ekonomiskt bidrag
for olika aktiviteter.

UTOVER DET SOM namnts kring fornyelsearbetet kom-
mer fragan om jamlik sjukvard for personer med
Parkinsons sjukdom att vara huvudtema pa ett semi-
narium i riksdagen. Seminariet, som &r planerat att
genomforas den 30 mars, bjuder in samtliga riksdags-
ledamoter att ta del av vara medlemmars méte med
sjukvarden.

Dessutom kommer representanter for Swemodis,
Swedish Movement Disorder Society, att berdtta om
arbetet med Parkinsonregistret. Ambitionen &r att vart
forbund ska uppfattas som en padrivande och relevant
rost i samhéllsdebatten. Jag ar 6vertygad om att det
kommer att méirkas genom vart arbete med att ha med-
lemmarna i fokus.

A 1n-homa Jrmssm

Eva-Lena Jansson
Foérbundsordférande

Botten!

Trots att sjukvardsregionerna har att félja So-
cialstyrelsens riktlinjer fér vard av personer
med Parkinson, vet vi att manga medlemmar
far vanta orimligt ldnge pa ett besdk hos neu-
rolog. Fortfarande &r varden och den avance-
rade behandlingen for parkinsonsjuka ojamnt
fordelad i landet.
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Portrattet Sara Riggare
Nar Sara Riggare var 13 ar kande hon att na-
got inte stamde i kroppen. Nu, 38 ar senare,
, har hon skrivit en doktorsavhandling om sin
egen sjukdom, Parkinson.
- Om vi inte sjalva engagerar oss i var egen-
vard, gor ingen annan det at oss, sdger hon.

%

»Skakningarna och overrovlig-
heten var och dr borta ...
Enmdnad efter opera-
tionen fragade min
vininna hur det var
med vdrken. Vilken
vark>»

Las Annika Laacks kronika pa sidan 17

Ulrika Mundt-Petersen och Per Odin,
nyckelpersoner i Parkinsonregistret.
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Redaktor: Anna Wedin

anna.wedin@parkinsonforbundet.se

Senaste nytt pa
parkinsonforbundet.se

Storsatsning av forbundet

Parkinsonjournalen i ny form, ny hemsida och ny logotyp

Det hdnder mycket i Parkinson-
forbundet.

Du haller nu i forsta numret

av Parkinsonjournalen - vilket
bara dr en av nyheterna fran
forbundet den hér varen.

| mitten av april ar det premiar
for Parkinsonférbundets nya
hemsida.

Samtidigt blir den nya logoty-
pen officiell.

SATSNINGAR. Som du mérker har
Parkinsonjournalen fatt ett helt
nytt utseende och till viss del
nytt innehall. Som tidigare med-
delats var mélet att nya Parkin-
sonjournalen skulle ha sitt for-
sta nummer i mars 2022.

Journalisten Anders Gustaf-
son pa Editor Publishing har
efter vara kriterier och 6nske-
mal tagit fram den nya formen
och layouten.

VI FOLJER UPP inriktningen - ett
forbund nu och for framtiden,
vilket innebar att tydliggora och
satta vart fina forbund pa allas
karta samt att arbeta malmed-
vetet och kostnadseffektivt. Nya
Parkinsonjournalen har nu dven
for varje nummer ett bestimt
tema, som - efter att vi tagit in
synpunkter fran vara medlem-

Parkinsonférbundet

Stid oss

g8

Valkommen till Parkinsonférbundet
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Parkinsonférbundets nya hemsida ska sjosattas i mitten av april ...

Parkinsonforbundet

... samtidigt som férbundets nya logotyp blir officiell.

mar - dr av vikt och vidd f6r var
organisation. I detta nummer
dr temat Parkinsonregistret och
parkinsonvarden.

Vihar ocksa arbetat med att
presentera sidorna efter en klar
disposition med tydliga vinjetter
for varje avdelning. P4 sidorna
4-6 finns nyheter/aktuellt fran
exempelvis 14ns- och lokalfore-
ningar, sedan foljer portrattet,
Parkinsonfonden med mera ...

I SAMBAND MED arbetet av nya
Parkinsonjournalen tog vi dven
in synpunkter fran medlem-
marna infér den nya hemsidan.

Varldsparkinsondagen firas i hela landet

FODELSEDAG. Internationella Varldsparkinsondagen firas varje ar den

1N april pa James Parkinsons fodelsedag. James Parkinson foddes 11
april 1755 och avled 21 december 1824. Han var en engelsk kirurg som
var den foérste som i sin avhandling "An Essay on the Shaking Palsy”
systematiskt beskrev det neurologiska tillstand som senare fick namnet

Parkinsons sjukdom.

Parkinsonféreningarna runt om i landet uppmarksammar Varlds-
parkinsondagen pa olika satt. | Lund bjuder Parkinson Skane in till ett
seminarium med flera intressanta foérelasningar om de senaste forsk-
ningsroénen. | Skaraborg arrangerar man éppet hus med presentation av
sina parkinsonanpassade aktiviteter, bland annat vattenjympa, bowling,

boxning och redskapsgymnastik.
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Hair kunde vi konstatera att det
efterfragas, forutom en mer
anvindarvanlig och lattnavige-
rad hemsida, ar en sida som val-
komnar och bjuder in lisaren.
Dérefter paborjades arbetet

Tipsa Anna!

D Vad vill du att nya Parkinson-
journalen ska skriva om?

» Har du nagon aktuell handelse
eller nyhet som platsar pa vara

Aktuelltsidor?

D Hor av dig till Parkinsonjourna-
lens redaktér Anna Wedin!

D Mejla till anna.wedin@parkin-
sonforbundet.se.

14 5 sbriverhiin Tietick
ol Parkinsonvegizies  en bl imanark

Parkinson
-, ¢

Parkinjournalen &r mer lattéver-
skadlig och lattlést &n tidigare.

med att finna en mer varm och
inbjudande farg for forbundet
att anvinda i sin nya logotyp och
pa sin hemsida. Webbplatsfo-
retaget Funka, som skapat nya
hemsidor till ideella organisa-
tioner tidigare, har bistatt oss i
utvecklingsarbetet och fargen
som vilandade i r varm orange.
Den fargen foljer aven med i nya
Parkinsonjournalen.

Forbundets nya hemsida lan-
seras med ambition och mal till
varldsparkinsondagen 11 april,
under forutsattning att inga tek-
niska hinder uppkommer.

Jenny Lundstrom

Kolla forsdakringen - fore resan

RESESKYDD. Planerar du att aka utomlands i sommar boér du be ditt for-
sakringsbolag om en medicinsk férhandsbeddmning. Annars kan det bli

valdigt dyrt.

Reseskyddet i din hemfoérsakring géller om du rakar ut for olycksfall
eller blir akut sjuk pa resan, men inte for sjukdomar som du redan har
nar du aker fran Sverige. Du som har en kronisk sjukdom behéver darfér
kontakta ditt forsakringsbolag for en medicinsk férhandsbeddémning.
Den avgor hur stor risken ar for att sjukdomen ska krava behandling
under resan. Visar férhandsbeddmningen att ditt halsoldge ar stabilt har
du ratt till ersattning fran forsakringen om du skulle fa en akut forsam-

ring pa resan.

Kontakta alltsa ditt forsakringsbolag i god tid innan din resa!


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

I Parkinson Virmland dr allavilkomna, bade till att delta men diven till

att bidva med ndgon intressant aktivitet.

(Grete Lindstrém, Parkinson Varmland)

Parkinson Varmland i Karistad
har trots pandemin hallit verk-
samheten i gang. Vi enades om
att det var viktigt att forsoka
ha en anpassad verksamhet sa
Iangt det var méjligt.

VARMLAND. Vi trinar boxning
tre ganger i veckan i boxnings-
klubben BK:s 25 lokaler. Vi dr en
grupp pa 10-17 personer som
kampar tillsammans. Trianingen
leds av en erfaren boxare fran
klubben som heter Kjell Lund-
strom.

Han dr en mycket vital och
viltrainad man, 82 ar ung, som
gor detta helt ideellt. Kjell kra-
ver mycket av oss, det dr en tuff’
och allsidig traning.

VISSA PERIODER UNDER pan-
demin var inomhustriningen
instélld. D4 triffades vi istil-
let i Bryngelfjordsbacken och
gick stavgang. Slalombacken ér
brant och tuff, men vi klarade

Boxning,

—

Manga i Parkinson Varmland samlades nar Eva-Lena Jansson och Jen-
ny Lundstrdm kom pa besdk. Lilla bilden: Tavlan ”Det var dans bort i

vdgen” av Grete Lindstrém.

FOTO: GRETE LINDSTROM

stavgang, konst,
och dans 1 pigga Varmland

fem vandor vid varje pass samt
styrke6vningar dartill.

En medlemifoéreningen har
tagit initiativet och sammankal-
lat till fikatraff en gang i ména-
den, vi traffas och fikar gott och
samtalar om allt. Det ar viktigt
att ha mojlighet att utbyta erfa-
renheter, men vi har ocksa kul
och det 4r ménga goda skratt.

En grupp om atta personer
triffas en gang i veckan och har
danstrining. Det dr dansstudion
iKarlstad som leder traningen.
Som sig bor niar man ar i Karl-
stad ddnar musiken ut i lokalen
av Sven Ingvars musik. Det ar
harligt!

JAG SOM SKRIVER ir ledamot
i Parkinson Varmland, jag ar
ocksé verksam konstnér och
driver ett galleri som heter
Norra Galleriet. Varje host
bjuder jag in till en konstvan-
dring. Vi gar pa nagon aktuell
konstutstillning och tittar pa

konst samt diskuterar konst och
dricker kaffe.

Jag bjuder dven in till en kurs
som heter "Handers verk till
att stimulera din hjarna”, en
kursomgéng med fem tréffar pa
hosten och fem pé véaren. Del-
tagarna far méla, skapa collage
och bygga skulpturer.

Vigar pa teaterbesok, minst
en till tva ganger per ar. En som-
marutflykt till intressanta mal
star ocksd pa programmet, och
sa har vi alltid en arlig julfest.

PARKINSON VARMLAND HAR ett
stort och allsidigt utbud av akti-
viteter och vi ndr darfor olika
manniskor i foreningen. Det
ar mycket viktigt att ha nagot
for alla. I Parkinson Varmland
ar alla vilkomna, bade till att
delta men aven till att bidra med
nagon intressant aktivitet.
Grete Lindstrém
Styrelseledamot
i Parkinson Varmland

Utbildning
for patienter
och anhdriga

Neurologmottagningen i
Karlstad bjuder in personer
med Parkinson och deras anhd-
riga. Oftast en grupp om sex
personer som har Parkinsons
sjukdom och sa deras anhériga.
Gruppen triffas en gang i
veckan under fyra veckor.

VARMLAND. Parkinsonteamets
sjukskoterska, kurator, bibliote-
karien och en erfaren brukare,
det vill sdga en person som har
Parkinsons sjukdom, haller i
traffarna.

Till traffarna bjuds dven in
resurspersoner sasom likare
och neurolog, arbetsterapeut,
fysioterapeut, logoped, urotera-
peut och anhorigkonsulent.

ALLA TRAFFAR BESOKS av ovan-
staende grupper. Det blir manga
givande samtal. Varje yrkes-
grupp tar upp mojligheterna till
en bra behandling. Biblioteka-
rien informerar exempelvis om
bra litteratur och si gar hen ige-
nom den och hanvisar vidare for
ytterligare viktig information pa
Parkinsonforbundets hemsida.
Malet f6r utbildningen ar att
traffa personer i samma situation
och léra sig hantera sjukdomen.

DA JAG HAR Parkinson har jag
deltagit som erfaren brukare
under nagra ar och jag berittar
om hur det ér att leva med sjuk-
domen och att skapa ett bra liv.
Fokus dr pa vad man kan gora -
inte vad man inte kan.

Jag talar och redogdr mycket
om hur viktigt det 4r med fysisk
aktivitet och motion samt andra
positiva impulser, till exempel
mitt konstintresse och att delta
i Parkinson Varmlands aktivi-
teter.

Grete Lindstrém
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Yngre Parkinson i gang

Arhga natverkstraffen tillbaka i host efter tva ars uppehall

Styrgruppen fér Yngre Parkinson fran véanster: Britta Djurberg, Asa Simu
Holmgren, Per Olsson, Lena Gardh Sjoman och Annelie Malm. Sittande:
Lena Schalin.

FOTO: JENNY LUNDSTROM

Valkommen till Ersta Nasbypark
Parkinsonboende

Ersta Nésbypark ir ett Parkinsonboende f6r
alla dldrar. Hir gor vi allt for att skapa
en meningsfull vardag. Hir ger vi dig en
professionell vird och omsorg. Och hir fir
du det stod du vill ha f6r att kinna dig trygg.
Inga konstigheter egentligen. Det dr bara si —
som det borde vara. Allt du behover for
att ansdka om en plats dr ett bistindsbeslut

frin din hemkommun.

Kontakta var verksambetschef
Christina Lavo pa 08714 60 11 eller lis
mer pd erstadiakoni.se/parkinson.

ERSTAk

DIAKONI
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Under tva dagar triffades styr-
gruppen for Yngre Parkinson
for att planera sin verksamhet
och frimst den arliga niitverks-
triff som inte har kunnat hallas
under pandemin.

- Vi gldds nu at att kunna
bjuda in till denna under forsta
helgen i september, siger Asa
Simu Holmgren, gruppledare
for Yngre Parkinson.

YNGRE PARKINSON. Till Yngre
Parkinsons planeringsdagar
hade dven forbundsordférande
Eva-Lena Jansson och under-
tecknad inbjudits. Vi vilkomnar
att Yngre Parkinsons natverks-
traff nu ska kunna genomforas
den 24 september.

Eva-Lena och jag presentera-
de forbundets verksamhetsplan
och redogjorde dven for forbun-
dets arbete framover och vilka
storre fordndringar som kom-
mer att genomféras for att na
ut till fler presumtiva medlem-
mar, bland annat en ny och mer
anvindarvanlig hemsida.

STYRGRUPPEN diskuterade ock-
sd manga allvarliga sakfragor
som rehabiliteringsmdjligheter
for personer med Parkinson
och har sarskilt for yngre med
Parkinson i arbetsfor lder. Det
rader stor diskrepans i besluten
fran forsakringskassan i sam-
band med sjukerséttningsfra-
gor.

Eva-Lena och jag informera-
de om remissyttrandet som for-
bundet sint in till socialdeparte-
mentet angdende stort behov av
att forsdakringskassans bedom-
ningar maste bli mer rittssikra.
Utgangspunkt f6r bedomning
om ratt till sjukersittning ska
vara att personen bedoms ej
kunna aterga till det yrkesutd-
vande som personen arbetade
med i sin yrkesprofession vid
tidpunkten for insjuknandet.

Syftet med sjukersattningen
ska dven vara att ge personen
med Parkinsons sjukdom for-
utsdttningar till rehabilitetstra-
ning, fysisk trining samt vila s&
att sjukdomsforloppets progres-
sivitet kan saktas in. Darmed
minskar personens, det vill siga
den enskilda individens, och
aven samhillets totala sjuk-
vardskostnader.

STYRGRUPPEN REDOGJORDE
for alla goda exempel som den
har att erbjuda for personer i
gruppen Yngre Parkinson. Ett
exempel dr "Sondagschatten”
som dr ett bra forum for att ta
upp och diskutera symptom, sitt
arbete och sin yrkesprofession,
kontakt med forsakringskassan,
sjukersattning, mediciner med
mera. Lank till chatten laggs pa
Yngre Parkinson Facebooksida
och pa forbundets hemsida.
Ansvarsomraden inom styr-
gruppen:
» Asa Simu Holmgren ir sam-
mankallande gruppledare och
haller i all logistik runt gruppens
moten.
D Britta Djurberg ér sekrete-
rare, ansvarig administrator for
zoommoten och ansvarar for
Sondagschatten.
» Lena Schalin ar administrator
for gruppens Facebooksida.
b Lena Gardh Sjoman &r regi-
onkoordinator och har kontakt
med regionsrepresentanterna.
» Anneli Malm ansvarar for bild-
och filmdokumentation och ar
vird pa nitverkstraffar.
D Per Olsson &r ansvarig pa trif-
farna, dven kallad ”Spindeln i
nitet”. Per har lang arbetslivs-
erfarenhet som ekonom och han
tar fram budget- och offertun-
derlagen, samt foljer upp och
redovisar att de halls inom
ramen for budgeten.
Jenny Lundstrom
Generalsekreterare


https://erstadiakoni.se/parkinson.

Fem fra

gor

il Dag Nyholm
och Mezin Othman

Utbildning - diagnostik och behandling;:
"Alla som arbetar med personer med Parkinsons
sjukdom ska kunna ha nytta av utbildningen.”

@ Gladjande och roligt att ta del av
er universitetskurs om Parkinsons
sjukdom - ni &r varma i kladerna

och har dven tidigare lett kursen vid
tva tillféllen och nu har ni just haft

en till som startade den 10 februari
med avslutande examination 18 mars
2022. Vem ar utbildningen till f6r?

- Alla som arbetar med personer
med Parkinsons sjukdom, kliniskt
och/eller vetenskapligt, ska kunna
ha nytta av utbildningen. Till exem-
pel likare under specialisttjanst-
goring i allmédnmedicin, geriatrik,
internmedicin, neurologi, psykiatri,
rehabiliteringsmedicin med mera,
samt arbetsterapeuter, fysioterapeu-
ter, dietister, kuratorer, logopeder,
neuropsykologer och sjukskoterskor.

Dag Nyholm och
Mezin Othman héll
i distansutbild-
ningen.

I
NYHOLM

& OTHMAN

D Dag Nyholm, do-
cent och specialist-
lakare i neurologi

» Mezin Othman,
specialistlakare i
neurologi och in-
ternmedicin

D Bada ar verksam-
ma vid Akademiska
sjukhuset och Upp-
sala universitet.

Enstaka foreldsningar kan passa for
blivande specialister i till exempel
akutsjukvard och infektionsmedi-
cin. Daremot ar utbildningen inte
tankt for grundutbildningsniva.

@ Ser ni ett 6kande intresse av att
fler vill utbilda sig inom Parkinsons
sjukdom?

-Ja, det ser vi! Parkinsons sjuk-
dom och andra parkinsonismsjuk-
domar ar vanligt forekommande
och blir allt vanligare med en &ld-
rande befolkning. Dessa tillstand
ar ofta komplexa och kraver mycket
kunskap inom sjukvérden. Utveck-
lingen av savil diagnostik som
behandlingsmojligheter dr snabb.
Enligt Socialstyrelsens nationella
riktlinjer ska personer med Parkin-
sons sjukdom f6ljas upp halvarsvis
inom sjukvarden. Dirtill bor team-
behandling erbjudas.

- Syftet med den har utbildningen
ar att formedla sdval grundliggande
som specialiserad information om
Parkinsons sjukdom och annan
parkinsonism.
©® Kursen genomfors som distansut-
bildning - varfér?

- Tanken med en digital kurs ar
att den ska vara lattillganglig, vilket
forhoppningsvis framjar larandet.
Materialet kan da studeras i lagom
portioner, i vilken ordning som pas-
sar dig bast. Den gemensamma
starten och avslutande examina-
tionen sker via Zoom och i larplatt-
formen Studium dér det finns ett
diskussionsforum for deltagarna,
dér vi kursledare svarar pa fragor
under kursen. Kursens omfattning:
Start- respektive slutmote i Zoom,
om sammanlagt tre och en halv tim-
mar samt eget arbete pa distans blir
totalt cirka 20 timmar.

@ Vad far deltagarna med sig i kun-
skap efter examinationen?

- De far kunskap om diagnostik
vid Parkinsons sjukdom.

- De ska kunna fora ett differen-
tialdiagnostiskt resonemang gent-
emot atypisk parkinsonism.

- De far kunskap om ldkemedels-
och DBS-behandlingar vid Parkin-
sons sjukdom.

@ Vi i Parkinsonférbundet vet att
behovet inom varden av vidareut-
bildning inom Parkinsons sjukdom ar
stort - beritta om den aterkoppling
som ni har fatt fran deltagarna som
har gatt kursen.

- Vi har fatt mycket positiv ater-
koppling fran deltagarna som gatt
kursen. Har ér ett par omdomen:

"Mycket bra kurs. Proffsig och
mycket relevant.”

"Det var ett perfekt uppligg med
inspelade foreldsningar, sd att man kan
gd tillbaka och lyssna igen vid behov,
och majlighet till reflektion och frdgor
via chatten. Superbra uppligg med
uppstartsmote och avslutningsmote. ”

”Sd mdnga kriterier uppfylldes!
Tack for en underbar kurs!”

"Mycket bra initiativ till utbildning
som kan goras parallellt med vanliga
arbetsuppgifter.”

"Jag tycker att jag har fatt mycket
med mig av kursen som jag har nytta
av i min yrkesroll.”

DET AR ROLIGT att ta del av den posi-
tiva aterkopplingen och de bésta
gratulationer fran oss till er - Dag
Nyholm och Mezin Othman och alla
kursdeltagarna som vidareutbildat
sig inom Parkinsons sjukdom!
Jenny Lundstrom
Generalsekreterare
Parkinsonférbundet
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sinegen
sjukdom

Sara Riggare ar en kandis bland manniskor som har
Parkinson eller som har nagon koppling till sjukdo-
men. Nu har hon skrivit en doktorsavhandling om
sin egen sjukdom.

TEXT ANDERS STALHAMMAR FOTO PER RIGGARE

ara Riggare fick diagnosen Parkinsons sjukdom
2003, men problemen borjade langt tidigare. 1984,
nér hon var 13 ar, kidnde hon av de forsta symtomen
och att nagot inte stamde i kroppen. Hon skulle
stampa takten och klappa hinderna till musik, och
det var som om hjédrnans signaler inte gick fram till
musklerna. Lakarna kom fram till att det var dystoni,
som dr just problem i kontakten mellan nervsignalerna
och musklerna.

Sarablev

»



PORTRATTET

Det dir helt enkelt sd att ingen annan kan kinna till

vdr egen situation, vira behov och prioriteringar sa

bra somvisjilva, och omviinte engagerar ossivar
egenvard goringen annan det dat oss.

sy

Sara Riggares doktors-
avhandling om Parkin-
sons sjukdom.

SARA
RIGGARE

D Namn: Sara Riggare
» Alder: 51 &r
D Bor: Med man,

19-aring och tva
katter i Stockholm

D Aktuell: Med dok-
torsavhandlingen
“Personal Science in
Parkinson’s disease”.

Aren gick och Sara utbildade sig till civilingenjor i
kemi och bildade ocksa familj. 2003 tréffade Sara en ny
lakare for att lara sig mer om sin dystoni, var det tankt.
Sa blev det inte. Den nya neurologen konstaterade att
Sara har Parkinsons sjukdom, inte dystoni. Detta blev
sa klart ett svart slag for Sara. Precis som sa manga
andra som far diagnosen Parkinson, sag Sara bara gam-
la méanniskor med rullator och hasande gang framfor
sig. Den vanliga schablonbilden som ménga har.

Nu borjade ett intensivt studerande om Parkinsons
sjukdom och deltagande i olika grupper for att lara mer
och traffa andra med Parkinson.

Detta kunskapsinhdmtande har lett till att Sara Rig-
gare i dag dr expert pd sin egen sjukdom, och nyligen
kom ut med sin doktorsavhandling, "Personal science
in Parkinson’s disease”.

Din avhandling heter ”Personal science in Parkinson’s
disease” - vad betyder det?

- Personal science ar ett relativt nytt begrepp som
skulle kunna 6versittas ungefar till vardagsvetenskap.
Det ar ett sitt att strukturerat anvinda egna observa-
tioner om sin egen hélsa for att besvara egna fragor
och funderingar. Jag har sjilv till exempel anvant per-
sonal science for att forbattra effekten jag far av mina
parkinsonmediciner genom att gora strukturerade
observationer och diskutera resultaten med min neu-
rolog.

Hur kom du pa idén att skriva om din egen sjukdom?

- Jag insdg for ungefir 15 ar sedan att min ingenjors-
bakgrund gjorde att jag hanterar min Parkinson pa
delvis annat sétt in manga andra. Som ingenjor dr man
skolad i strukturerad problemldsning och det ar ju pre-
cis det man behover kunna gora nir man lever med en
livslang besvirlig sjukdom. Jag insdg att jag kunde kom-
binera mina ingenjorskunskaper med mina patient-
erfarenheter och ddrmed kanske kunna visa vigen sa
att andra kunde lara av det jag gjort.

Vad kom du fram till i din avhandling?

- Parkinson anses av ménga som en av de mest kom-
plexa sjukdomar man kan ha. Det finns en valdig mangd
olika symtom man kan & och behandlingen bestér ofta
av flera olika mediciner som behéver tas manga ganger
om dagen. Min utgangspunkt i arbetet med avhandling-
en har varit att vi som lever med sjukdomen behover
béttre verktyg och stdd for att hantera var egenvard.

-Tavhandlingen har jag undersokt om metoderna
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som anvands i personal science kan vara anviandbara
for personer med Parkinson. Detta gjorde jag genom att
testa sjdlv och dven fraga andra personer med Parkin-
son om deras situation. Den viktigaste slutsatsen dr att
personal science kan anvédndas for att bittre forsta sin
sjukdom och forbattra sin behandling, bade pa egen
hand och med stdd fran vardpersonal. Detta ér viktigt
eftersom de flesta som lever med Parkinson &r i kontakt
med neurologisk specialistvard endast under ett fatal
timmar per ar.

- Nu hoppas jag kunna hitta finansiering for att kunna
utveckla personal science for Parkinson vidare. Det jag
ser som nasta steg ar att bygga upp utbildningar dar
personer med Parkinson kan fa mojlighet att praktiskt
ldra sig anvinda personal science for sin egen situation.
Vad har varit jobbigast under arbetet?

- Alla doktorsavhandlingar dr sé Klart jobbiga, det &r
jumycket arbete det handlar om. En insikt som jag sla-
gits av gang pa gang under arbetet dr att det finns inga
snabba och enkla 16sningar i Parkinson. Detsamma
giller dven for manga andra komplicerade kroniska
sjukdomar. Det gar tyvirr inte att komma ifran att vi
som lever med dessa sjukdomar faktiskt maste lagga
ned vildigt mycket tid och energi pa att hantera var
sjukdom och vardag. Detta var egentligen inte ovintat
f6r mig men jag markte att nédr jag paminde mig sjalv
om detta s blev det lattare att fortsdtta med arbetet.
Det ir helt enkelt s att ingen annan kan kiinna till var
egen situation, vara behov och prioriteringar sé bra som
vi sjélva, och om vi inte engagerar oss i var egenvard
gOr ingen annan det at oss. Den insikten 6kade ocksa
min motivation for att jobba vidare pa att synliggora var
situation ocksa i forskningssammanhang.

Vem ser du framfor dig som ldasare?

- Eftersom det dr en akademisk avhandling som jag
har gjort i universitetsvirlden maste jag ju folja vissa
regler och mallar. Den &r &ven skriven pa
engelska och dirmed inte sarskilt lattlast
for personer utan forskarbakgrund. Min
férhoppning dr dnda att den ska kunna
forstas ocksa av till exempel personer med i
Parkinson i Sverige. Jag har darfor sarskilt
lagt in en sammanfattning pa svenska.

b

Var far man tag i avhandlingen? Anders
- Avhandlingen gar att ladda ner via Stalham-
min hemsida www.riggare.se.« mar.


https://www.riggare.se/

”Minutgangspunkt i arbetetimed/av=
handlingen har varit att vi'som/lever
me’ kdomen behover battre verktyg
och stod fér att hantera var ggenvérd”,
sédger SaraRiggare. 1

MOTOmed.
Loop Parkinson

Regelbunden rérelseterapi inklusive medicin ér
grundpelaren av dagens parkinsonterapi.
MOTOmed Loop Parkinson har en
programvarustyrd motor som méjliggér en
rérelsetrdning vid héga varvtal. Anvéndarna kan
I&ta sig réras eller arbeta aktivt sjdlv.

Hittills kunde positiva effekter av den sé kallade
»framtvingade« rorelsen faststdllas vid gdkapacitet,
jamvikt, akinesi, finmotorik och héliningsstabilitet.
Regelbundna terapienheter med MOTOmed Loop
Parkinson kan dessutom minska de
parkinsontypiska symtomen som tremor och rigor.

]
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Intuitiv mandévrering

Fargpekdisplay, O
vinkelstallbar

Hojdinstalining

90 varv

w

MOTOmed-tilloehor
for individuella behov

www.motomed.se

O Primed.ab

fysio— Rehab —————

Svartalundvégen 1, 302 35 Halmstad
tel. 035-17 82 85 | info@primed.se
www.primed.se
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Djurmodell for att fa
battre impulskontroll

Stord impulskontroll kan bland annat yttra sig i form av spel- eller kdpberoende,
och kan drabba den som anvander lakemedel som innehaller dopaminago-
nister. | det aktuella projektet vill forskargruppen utveckla en metod som kan
anvandas for att battre studera hur olika lakemedel paverkar impulsivitet med
malet att ta fram behandlingar som minskar eller hindrar denna biverkan.

MOTTAGARE FILIP BERGQUIST, PROFESSOR, SEKTIONEN FOR FARMAKOLOGI, INSTITUTIONEN NEUROVETENSKAP OCH FYSIOLOGI, GOTEBORGS UNIVERSITET,
UNIVERSITETSSJUKHUSOVERLAKARE, SAHLGRENSKA UNIVERSITETSSJUKHUSET

Filip
Bergquist.

300 000
KRONOR

Stiftelsen Parkinsonforbundets forskningsfond

opaminagonister, en typ av lakemedel som
bland annat anvinds vid behandling av Par-
kinsons sjukdom, ger en 6kad risk for att
drabbas av nedsatt impulskontroll.

Detta kan yttra sig i 6verdrivet spelande,
sex, shopping, dtande eller andra tvangsliknande hand-
lingar som leder till omedelbar beloningskinsla, men
som riskerar negativa langsiktiga konsekvenser.

Fenomenet ar vanligt hos patienter som anvander
dopaminagonister, oavsett anledning, men oftast ar
symtomen milda och acceptabla.

Vissa personer utvecklar tyvirr s smaningom ett
mycket problematiskt tillstind som dventyrar sociala
relationer savil som den egna och livspartnerns eko-
nomi. An s8 linge finns det ingen bittre metod for att
forhindra dessa problem &n att forsoka avbryta behand-
lingen med dopaminagonister eller att minska doserna.

DESSVARRE KAN DETTA fa andra negativa konsekvenser,
till exempel en sorts svar abstinens, men ocksa att man
forlorar behandlingseffekten mot grundsjukdomen.
Man kan valja att behandla med en annan dopamina-
gonist, men da &r risken storre for att problemen finns
kvar. Ersattning med andra lakemedel ger ofta inte en
likvardig effekt, eftersom de som drabbas ofta haft en
mycket god effekt av sitt lakemedel.

Problematiska impulskontrollstorningar drabbar

Parkinsonforbundets forskningsfond delar arligen ut forskningsstipendier.

Ordférande: Lennart Pettersson
Adress: Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Telefon: 08-666 20 78
E-post: lennartpetterssonl@yahoo.se
Plusgiro: 90 07 94-9
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Bankgiro: 900-7949
Swish: 123 900 79 49
www.parkinsonfonden.se

bara vissa patienter och tycks inte uppsta omedelbart
utan efter en tids behandling och risken 6kar vid hoga
doser och vid behandling med kortverkande preparat. I
djurforsok har det varit svart att pa ett forutségbart sétt
reproducera fenomenet, vilket innebér ett hinder for att
ta fram nya behandlingar som mojliggor att man kan
fortsatta med dopaminagonister i de fall dessa behovs
for optimal behandling av grundsjukdomen.

I DET AKTUELLA projektet vill var forskargrupp utveckla
en metod som kan anvindas for att battre studera hur
olika ldkemedel paverkar impulsivitet hos ratta. Meto-
den bygger pa en etablerad modell, dér rattor far lira
sig att gora ett val mellan att fa en omedelbar liten beld-
ning eller att fa en storre beloning forst efter en tids
fordrojning.

Ett skifte mot val av en snabbt levererad, liten bel6-
ning tolkas som 6kad impulsivitet. Genom att etablera
en kronisk behandlingsregim och selektera djurstam-
mar som likt vissa ménniskor har en hogre risk for
impulskontrollstdrning hoppas vi fa fram en stabil djur-
modell for att prova nya likemedelskandidater.

Det langsiktiga malet ar att ta fram behandlingar
som gor det mojligt att undvika biverkningar som over-
driven impulsivitet eller &tminstone kunna minska
uttrycket av impulsivitet om det redan utvecklats.

Beviljat anslag: 300 000 kronor.«

Lennart
Pettersson ar
ordférande

i Parkinson-
fonden.
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Traning starker hjarnan
visar viktig ny forskning

Forskare i Nederlanderna publicerade nyli-
gen ytterligare en vetenskaplig artikel fran
Park-in-Shape-studien. | en tidigare artikel
om studien rapporterades att fysisk aktivi-
tet kan forbattra de motoriska symtomen
hos personer med Parkinson.

den nya artikeln har fokus varit effekterna av fysisk

aktivitet pa hjarnans strukturer. Det handlar om

en randomiserad kontrollerad dubbelblind studie

dédr man med hjélp av hjarnavbildningstekniker har

studerat effekterna av 30-45 minuters pulshéjande
trdning tre gnger i veckan under sex manader. Hilften
av deltagarna trinade hemma och den andra halften
foljde ett stretchingprogram. Bada grupperna gjorde
kognitiva uppgifter och hjarnavbildning fore och efter
programmet. Utvdrdering visade att hjarnans struktur
och funktion forbattrats i gruppen som gjort pulshojan-

de traning jimfort med den grupp som gjorde stretch-
ingprogrammet. Traningsgruppen forbattrade dven
sina resultat i en standardiserad kognitiv uppgift. Detta
ger ytterligare stod for att traning kan ha en bromsande
effekt pa Parkinson.

DETTA AR DEN forsta studien som pavisat dessa forbétt-
ringar av fysisk aktivitet i hjarnan hos personer med
Parkinson, och det dr bade viktigt och spannande. Extra
viktigt dr det eftersom trining dr nagot vi alla har till-
gang till utan att behova ett recept fran en likare. Det
knepiga dr att veta vad som dr den bésta traningen for
just mig och hér dr denna forskning ett viktigt steg pa
vagen. Med vildesignade studier som ger tydliga resul-
tat, som denna, far vi som lever med Parkinson starkare
argument for att forandra nuvarande bestammelser for
bland annat rehabilitering. P4 sa sitt kan vi fa battre
stod for att kunna leva sd gott som majligt.
Sara Riggare
Patientforskare med Parkinson vid Uppsala universitet

I
REFERENSER

Johansson ME, Came-
ron IGM, Van der Kolk
NM, de Vries NM, Kli-
mars E, Toni |, Bloem
BR, Helmich RC (2021)
Aerobic Exercise Al-
ters Brain Function and
Structure in Parkinson’s
Disease: A Randomized
Controlled Trial. Ann
Neurol 203-216.

Nka

Stod till den som vardar och
hjalper en narstaende

Malargarden

e e e e )
Rehabilitering som gér skillnad

Nka publicerar en broschyr som sammanfattar tva rapporter
fran Socialstyrelsen, som ar underlag till en nationell strategi
om stod till anhoriga.

| broschyren finner du kunskap och inspiration att utveckla
stodet till anhoriga oavsett om du ar politiker, méter anhériga
i ditt arbete eller sjalv ar anhorig.

Den kan laddas ner eller bestallas fran www.anhoriga.se

Nationellt kompetenscentrum anhériga
www.anhoriga.se

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

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

Nya program bérjar var tredje vecka. For mera in-
formation ring var koordinator Lena 08-594 936 34
eller ring via vaxeln.
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Ny modell for palliativ
vardisenare stadier

Sedan 2019 deltar Lunds universitet i en europeisk studie kring
palliativ terapi. Forskningsprojektets mal ar att forbattra den
palliativa varden for personer i de mest avancerade stadierna av

Parkinsons sjukdom.

MOTTAGARE PER ODIN, PROFESSOR, LUNDS UNIVERSITET

edan 2019 deltar Lunds universitet i en euro-
peisk multicenterstudie kring palliativ terapi
vid Parkinsons sjukdom, PD_Pal. Huvudma-
let &r att infora palliativa vardprinciper for
patienter som befinner sigide mest avance-
rade stadierna av sjukdomen.
Den overgripande ambitionen ar att validera en
ny modell for palliativ vard som latt skulle kunna inte-
Per Odin. greras med traditionell sjuk- och hélsovéard nar funk-
tionshinder begriansar patientens rorlighet och obero-
ende.

PD_PAL KOMMER ATT innebdra en ny och bittre niva av
stod till patienter, deras nirstaende och behandlande
kliniker. Genom PD_Pal introduceras ett nytt farmako-
logiskt och ickefarmakologiskt omhéandertagande och
multicenterstudien syftar till att visa effektiviteten och
genomforbarheten av denna nya modell for att tillhan-
dahalla sjukdomsspecifik palliativ vard, dér parkinson-

300 000 sjukskoterskor samordnar virden och anvinder tele-

KRONOR medicinresurser for att involvera nddvandig expertis,
exempelvis likare som &r specialiserade inom omradet
rorelserelaterade sjukdomar.

Pa sa sitt far dessa patienter, som ofta &r sa sjuka att
de inte kan ta sig till sjukhusens specialistmottagningar,
ater tillgang till specialistvard.

Den kontrollerade studie som genomfdrs inom
ramen for PD_Pal forvintas ge bevis for att denna spe-

Ett sarskilt tack till dessa bidragsgivare

Vi tackar alldeles sarskilt Lars Elmvik, Taby Lars Lindh, Géteborg
nedanstaende bidragsgi- Birgitta Eriksson, Hilding Lofstedt, Dalhem
vare for ytterst uppskat- Vadstena Hans Wibom, Stockholm
tade gavor: Helen Eriksson, Stockholm Sten och Maj-Lis Winarve,
Reidar Alsén, Huskvarna Bengt och Birgitta Hemse

Bror och Anna-Stina Hansson, Sédra Vi Bjorn Vistedt, Vallentuna
Andersson, Kristinehamn Tor Kihiman, Géteborg Roland Wirgler, Alingsas
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cialiserade, tvirvetenskapliga och polikliniska vard
innebér en forbattring avseende savil symptombe-
handling som familjetillfredsstallelse och livskvalitet.

PD_PAL KOMMER OCKSA att undersoka och forhopp-
ningsvis bekrifta tillvigagangssittets genomforbarhet
och ekonomiska héllbarhet. Ett aktivt deltagande av
patientorganisationer och relevanta medicinska orga-
nisationer kommer att efterstrivas. PD_Pal-teamet
innehaller ledande experter inom savil neurologi och
palliativmedicin med nyckelroller i savél nationella
som internationella arbetsgrupper med inriktning mot
Parkinsons sjukdom.

PD_Pal kommer att utveckla en ny uppsattning av
evidensbaserade riktlinjer och en on-linekurs for pal-
liativ vard vid Parkinsons sjukdom som involverar
experter fran European Association for Palliative care,
European Academy of Neurology och Movement Disor-
ders Society.

DEN SPECIFIKT SVENSKA delen av studien utreder beho-
vet av palliativ vard i Sverige i enlighet med resultat
och erfarenheter fran PD_Pal-studien. Detta skapar
forutsattningar for att forbattra livskvaliteten for de
allra svarast Parkinsonsjuka personerna i Sverige och
Europa. Projektet beraknas ge patientnytta om mindre
anfemar.

Beviljat anslag: 300 000 kronor.«

Elmhults Screentryck AB Ge en gava till fonden!
Forum Fastighetsekonomi Parkinsonfonden har ett
AB, Stockholm 90-konto, som kontrolle-
Phosworks AB, Uppsala ras av Svensk Insamlings-
Parkinson Helsingborg kontroll. Uppgifter om hur
Parkinson Vastmanland du skanker pengar till

fonden finns pa sidan 12.



“Parkinsonfonden
betyder mycketfOr 0ss”

Professor Johan Jakobsson leder en grupp pa 15 forskare vid Lunds universitet.
Han hoppas att hans forskning ska gora nytta for parkinsonsjuka.

Nar och hur vacktes ditt intresse for forskning?

- Anda sedan jag var liten har jag varit intresserad av att
studera naturen kring mig. Jag dlskar havet och skogen.
Sa ldnge som jag kan minnas har jag velat bli forskare ...
Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

- Min forskning fokuserar pa nagot som kallas for
transposabla element. Detta ar virusliknande DNA-sek-
venser som under miljontals ar av evolution har inkor-
porerat sin arvsmassa i vart DNA. Var arvsmassa bestér
till mer &n 50 procent av sddana transposoner - jJamfor
detta med att vara gener motsvarar minde &n tva pro-
cent av det manskliga DNA:t. Denna del av arvsmassan
ar dock repetitiv och svar att studera, vilket gor att den
ofta forsummas i forskningsstudier. Nya data fran vart
laboratorium tyder 6verraskande pa att transposoner
kanske spelar en viktig roll i den méanskliga hjarnan och
ihjdrnans sjukdomar. Vi tror att i Parkinsons sjukdom
aktiveras dessa gamla virusliknande sekvenser i hjar-
nan och bidrar till den inflammation i hjarnan som kan-
netecknar sjukdomen.

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

- Parkinsonfonden har betytt vildigt mycket for min
forskning. Det var ett av de forsta anslagen jag fick nar
jag startade min grupp och detta ekonomiska stod var
absolut essentiellt for att min grupp skulle 6verleva.

Under aren har Parkinsonfondens anslag gjort att vi
kunnat fortsatt bedriva parkinsonforskning i den inter-
nationella forskningens framkant. Jag vill darfor tacka
alla som stodjer Parkinsonfondens arbete, det betyder
otroligt mycket for oss forskare.

Vad kommer din forskning att betyda fér parkinson-
patienter?

- Ursprunget till var forskning &r alltid nyfikenhet
kring hur den manskliga hjarnan fungerar och vi under-
sOker nyskapande idéer och hypoteser som inte tes-
tats tidigare. Malet med var forskning dr dock att den i
slutindan ska leda till nytta for patienter.
Vara idéer kring sjukdomen kan kanske

leda till att helt nya typer av behand- Professor
lingar som bromsar att sjukdomen Johan
utvecklas. Jakobsson
Nar kommer dina forskningsframsteg har i 15 ar dri-
att Igmrpa tiIoI nytta ffir parkinsopsjyka? ’:.-. g W vi.t en forsk-

-Det ar svart att satta en tydlig tids- ningsgrupp
linje for nér var forskning kommer till \ vid Lunds
nytta for parkinsonsjuka. P4 manga universitet.

sdtt dr var forskning mycket experimen- FOTO: KENNET RUONA

tell - men genomslag i forskningen kan
ibland leda till en snabb utveckling av nya
terapier.
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Hjalp oss starka forskningen
—vi behover ditt aktiva stod!

Jag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsa inte varit
sjuk sarskilt lange. Mitt liv har inte paverkats sarskilt mycket. Min kropp
fungerar fortfarande okej och mitt liv i Stockholmsfororten Bredang med
tre barn lunkar pa ungefar som forut med dagishamtning, laxlasning och
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spaghetti med kottfarssas.

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

under min Llivstid.

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

annu.

Parkinsonfonden stdder forskning om Parkinson. Darfor hoppas jag att

du vill stédja Parkinsonfonden.

Om du ocksa vill vara med och stddja Parkinsonfonden fyller du i med-
givandeblanketten har nedan och skickar den till:
Parkinsonfonden, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

v

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

Bidrag per manad:

Jag vill betala genom mitt konto:

Uje Brandelius
musiker, kompositér och scenartist

Ja, jag vill stodja Parkinsonfonden via autogiro

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

kronor

Clearingnummer

Kontoinnehavare:

Namn:

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

Bankkonto/personkonto/PG

Bankens namn

Personnummer:

Gatu- och postadress:

Telefon dagtid:

Datum:

Namnteckning:
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Den langa viagen till DBS

~-ochettlivh

ret dr 2011 och jag hade levt med mr Pinio
ar. De hér aren hade jag klarat mig ganska
bra men nu borjade kroppen bete sig pa ett
sitt som jag kinde var svart att tolerera.

Dosglappen kom oftare, 6verrorligheten
borjade ta 6ver och virken i ben och rumpa var fruk-
tansvard.

Den 35 mil langa resan till paradiset i Varmland var

knappt genomforbar pa grund av virken, jag fick ligga
i baksitet och halla tummarna for att vi

elt utan vark

”Téank om jag kunde f3 slippa virken i rumpa och ben.
Da ska jag tacka hogre makter varenda dag sa linge jag
lever.”

TESTERNA INFOR OPERATIONEN var ganska tuffa. Det
granskades reaktioner och snabbhet bade med och
utan levodopa. Logopeden gjorde en utredning efter-
som man kan fa lite problem med talet och darfor inte
far ha for stora avvikelser innan. Det var det enda tes-
tetjag var orolig for, jag har alltid pratat

inte skulle bli stoppade av polisen. En fort och mr P har val inte gjort den saken
Nu var det dags att soka hjalp hos det manad bittre.

storre artilleriet. Det slutade med logopedens dom att
Det fanns tre mojligheter att vilja pa. . eﬂ ero ope- . jag gjorde gicki180, att det var min

Lilla pumpen med levodopa, storapum- 7% atwnenﬁ’agade personlighet, sd hon godkéinde mig,

pen med duodopa och DBS. De tvapum-  yipins Vaininnd huy lyckan var total. Nuvar det bara magnet-

parna visste jag direkt att det inte var for detvar medviir- kameraundersokningen kvar, de maste

mig. Dels var det mycket plock med spru-
tor och pafyllning av medicin, dels var det
en pump som hingde utanpa kroppen som
skulle doljas och fixas med. For detta r jag alldeles for
lat och fafdng for att det ska fungera.

NU FANNS DET ett alternativ kvar. DBS, Deep Brain Sti-
mulation.

D4 opereras det in ett antal elektroder i hjdrnan som
med elektricitet stimulerar och forhoppningsvis tar
bort symptom, till exempel skakningar.

Operationen gjordes pa den tiden i vaket tillstand
och tanken pa att det skulle rotas runt i det allra heli-
gaste ndr jag vara medveten om allt som hiande lockade
mig ... sadér, men tanken pa de andra alternativen var
annu mer skrammande.

Operationen skulle ta sju till tio timmar. Vad ar val
det med tanke pa alla timmar som jag sedan skulle fa
leva lite enklare. Jag var tvirsiker pd att det var rétt
metod for mig.

Den dagen som jag fick beskedet om att jag var god-
kand for utredning var en méktig dag. Jag var bara
overlycklig, kinde ingen oro alls utan resonerade sa att
utan operation vet jag att framtiden blir dyster, ingen
“happy end” att véinta. En operation skulle kunna hoja
livskvaliteten avsevirt sé varfor inte ta chansen nir jag
fatt den? Jag kommer ihag hur jag sa till min kompis:

ken. Vilken viirk?

titta in for att bestimma var elektroderna
skulle planteras.

31januari 2013 blev mitt nya fodelse-
datum. Operationen tog tolv timmar pa grund
av att elektroden pa vénster sida gick
sonder. Det sista de gjorde var att
dra sladdarna fran huvudet ned
till precis ovanfor ljumsken dar
dosan, "pacemakern”, sitter och
da fick jag sova, tack och lov.

NAR JAG VAKNADE var det morkt
och tyst och jag lag alldeles ensam
ienjattesal. Kroppen var totalt
stilla.

Skakningarna och
overrorligheten var och
arbortaochvetni...
En maénad efter ope-
rationen frigade min
vaninna hur det var
med virken.

Vilken vark?

Den hade
jag totalt
glomt
bort.«

Annika Laack
Kronikor i Parkinsonjournalen



PARKINSONREGISTRET

Skrivin dig

i Parkinson-
registret!

Sverige var forst | varlden med ett nationellt parkinsonregister. Det
lanserades ar 2011, men fortfarande ar det sa att langt ifran alla

kanner till det. Varfor da?

TEXT JENNY LUNDSTROM, GENERALSEKRETERARE, PARKINSONFORBUNDET

et nationella Parkinsonregistret togs fram
genom ett samarbete mellan forskare och
kliniker fran Lunds universitet, Skanes uni-
versitetssjukhus, Karolinska institutet och
Karolinska universitetssjukhuset.

Per Odin, professor och avdelningschef'i neurologi
vid Lunds universitet och dverldkare pa Skanes uni-
versitetssjukhus, har en mangarig och imponerande
forskningsbakgrund om Parkinsons sjukdom. Han ar
delregisteransvarig for Parkinsonregistret och drivande
ietableringen av ett rikstdckande register. Parkinson-
registret dr en samlad databas med information om
varje patients sjukdomshistorik. Registret ger darav
goda mojligheter att utreda, forsta och folja effekten av
olika behandlingar.

REGISTRET FOR PARKINSONS sjukdom ér ett nationellt
kvalitetsregister som bidrar till att utveckla varden for
Parkinsons sjukdom i Sverige och ger dven ny kunskap
genom forskning och upplysning.

Syftet med registret ar:
» Att samla utvald information om i Sverige boende per-
soner med Parkinsons sjukdom
D Att utvirdera behandlingseffekt och uppnadd livskva-
litet av insatt terapi (behandling)
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D Att bidra till att varden f6r Parkinsons sjukdom i Sve-
rige har en jamn férdelning med hog kvalitet

D Att tillforsdkra att gingse behandlingsindikatorer och
kriterier efterlevs

D Att sammanstdlla data som ska kunna analyseras for
kvalitetskontroll och verksamhetsuppfoljning som led i
utvecklings- och forbattringsarbetet.

PER ODIN AR tydlig pd punkten att Parkinsonregistret
handlar om att ge omedelbara forutsattningar till
forbattringar i varden for personer med Parkinson.
Likaren far direkt tillgang till relevant information f6r
patienten, och med hjalp av registret kan man studera
effekten av olika behandlingar 6ver en lingre tid. Dar-
utover finns dven de forskningsmassiga mojligheterna
for utvecklingen av nya behandlingar. Allt detta tillsam-
mans for att forbattra for personer med Parkinson.

Att vi har ett nationellt register for Parkinsons sjuk-
dom &r ocksa av vikt internationellt. Det ger méjligheter
att studera och skapa goda synergieffekter genom att
paverka utvecklingen av olika behandlingar. Vid positi-
va effekter av ett parkinsonlakemedel kan den informa-
tionen med enkelhet genom registret snabbt mojliggora
att fler kan fa ta del av denna. Vi behdver ocksa mer sta-
tistiska underlag sa att vi kan visa for beslutsfattare och )




:'::A'-*-



PARKINSONREGISTRET

myndigheter att det rader ett stort behov av att fler per-
soner med Parkinsons sjukdom fér ta del av de positiva
effekter som parkinsonlakemedel ger.

PARKINSONREGISTRET AR OCKSA ett verktyg som hjilper
till att jamfora vard och vardbehandlingarna i de olika
regionerna. Vi vet redan att parkinsonvarden ir ojim-
lik i Sverige, sérskilt vad géller avancerade terapier nér
det behovs behandling med hjilp av pump och sond in
till magtarmsystemet eller genom deep brain stimula-
tion (djup hjarnstimulering, som innebar att elektriska
impulser skickas fran en pulsgenerator via elektroder
till speciella omraden i hjdrnan for att lindra rorelsesva-

Det finns dven viktig kunskapsinhdmtande informa-

tion att ta del av och lasa via Parkinsonregistret.

DU KAN BLAND annat ta del av en nationell arsrapport
som sammanstills varje ar och som visar pa hur det

ser ut i Sverige inom parkinsonvérden. Vid varje uni-
versitetssjukhus ska finnas utsedda resurspersoner,
som movement disorders-specialistlikare, specialist-
sjukskoterskor for Parkinsons sjukdom och parkinson-
forskningsskoterskor, som ansvarar for och medverkar i
registerhanteringen. Du kan med utgangspunkt fér din
region ta del av statistiska analyser fran insamlade data
och se hur just din region ter sig jamfort med andra

righeter). regioner i Sverige. »
Svenska A O Svenska
neuroregister sttt Omoss Forskning Utbildning Dokument  Kontakt Loggain  Sok neuroregister Start Omoss Forskning  Uthilds
Saiz ¢ riansns Start patientpartat (PER
Parkinsons sjukdom ;
Patientportal (PER)
Om registret for Parki Farskni Arsrapport -~ N Y Patientportal med Patientens Egen Registrering (PER]
sjukdom forbattringsarbete och ~~ k,‘./ i Fgen Reg INGAPER)
publikationer " - — En patientportal pd intemet fér Patientens Eqen Registrering (PER) finns tillganglig via Svenska
"‘\_! newroragister, | dagslaget finns det tillgangligt for sukdomsgrupperna multipel ckleras (MS).
narkolepsl. matorneuron sjukdam och inflammatoriska palyneuropatier.
Stikbegrepp, variabellista a‘ Statistik (VAP) Nyheter Du sam ar reglstrerad | Svenska neusoregister kan vara med och bidra med dina uppgifter
och dokument A s . genom PER och patiertportalen: En dterkoppling i form av en Sversiktsrappart tver
3\ { sjukdomen och behandlingen f4s direkt i systernet, Du blir mer delaktig i beshut om
{ >~ & ,' E L - behandling ech har mailighet att rapportera fel detvill sdga kvall warden
== Genam systemst ghr det att utveckla nyare och batire matinstrument som kan komplettera
Linkar Patientens Egen Styrgrupp/Kontakt eller ersiita de befintliga

Registrering (PER)

Du registrerar dig litt till Parkinsonregistret och Patientens Egen Registrering (PER).

Sa hiir gar det till
attregistrerasig

Sa har gar du tillvaga for att bli
registrerad i Parkinsonregistret och
Patientens Egen Registrering (PER).

TALA OM FOR din ldkare att du vill bli registrerad i
Parkinsonregistret. Webbplatsen for registret finns
under: https://neuroreg.se/parkinsons-sjukdom.

Ar det s att din likare inte kiinner till Parkinsonre-
gistret gar det bra att kontakta Ulrika Mundt-Petersen:
046-17 15 31, eller ulrika.mundt-petersen@med.lu.se.

Ulrika Mundt-Petersen dr koordinator for Parkinson-
registret och licentiat i medicinsk vetenskap. Hon arbe-
tar i Lund tillsammans med professor och dverldkare
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Svenska

neuroregister Start Omoss Forskning  Utbildning D

Start | Parkinsons sjukdom atientens Bgen Realstrering (PER

Registrera i Patientens Egen Registrering, PER

PER &r en fj4nst dir du sjd som patient registrerar dina uppoifter om din hdlsa: Genom att
anvinda PER Blir du mer delaktig | din vérd och fir en firbittrad dversikt tvar ditt
sjukdomsfar opp ach dis ndlling, Du kan l8sa mer om PER | ceparat broschyr frdn Svenska

neuroregister sler pé pa F

fior att skapa din fe

Wi nar dvan tagit fram en film for dig som patiant huf du giie eringar

PER

Per Odin. Ulrika dr expert pa Parkinsonregistret och en
fantastisk tillgdng for oss alla i detta.

HUR GOR JAG for att registrera mig i Patientens Egen
Registrering?

Patientens Egen Registrering (PER) dr en tjanst som
nas via Parkinsonregistret (www.neuroreg.se/parkinsons-
sjukdom) dir du som patient registrerar dina uppgifter
om din hélsa och ditt méende.

Lank till PER: https://neuroreg.se/parkinsons-sjukdom,/
patientens-egen-registrering-per.

For att kunna registrera dig i PER maste du forst vara
registrerad i det stora Parkinsonregistret: https://neu-
roreg.se/parkinsons-sjukdom. Du loggar in med mobilt
bank-id. Om du inte ar registrerad eller inte har mobilt »


https://neuroreg.se/parkinsons-sjukdom.
mailto:ulrika.mundt-petersen@med.lu.se
https://www.neuroreg.se/parkinsons-
https://neuroreg.se/parkinsons-sjukdom/
https://roreg.se/parkinsons-sjukdom

VIHAR MANGA kunniga personer med erfarenhet av
Parkinson som sitter i styrgruppen for Parkinsonregistret:
» Eleonor Hogstrom, som dven ar patientrepresentant
och som ocksa dr styrelseledamot i Parkinsonforbundet
» Sven Palhagen, ldkare och docent i neurologi och
andre vice ordférande i Parkinsonfor-
bundet

» Jonathan Timpka, ldkare i neurologi

) Per Svenningsson, professor och dverla-

R )
’!
& i

i

kare i neurologi -

» Per Odin, professor och 6verlakare i W ]
neurologi /h d
» Ulrika Mundt-Petersen, projektkoordi-  Jenny

nator i neurologi.« Lundstrom.

Ackumulerat antal registrerade patientdata (alla patienter i hela riket)
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Sa hdr manga ar registrerade i ditt 1an (per 100 000).

bank-id, kan du kontakta personalen pa din vardenhet.
Du kan da i stillet logga in med engéngskod som skick-
as med sms till din telefon eller till din e-postadress.

DU LOGGAR IN som patient och du kan dven hér fa hjilp
av vardpersonal att ldgga in dina uppgifter. Har for du

dagbok 6ver ditt dagliga maende. Har finns det skalor

och enkiter som du fér svara pa.

Patientens Egen Registrering (PER) ar ett verktyg for
att din lakare ska kunna se och bedoma hur du mar, om
du far och har rétt medicin eller om du behover nagot
annat for att forbattra ditt mdende. Genom att anvinda
PER blir du mer delaktigi din vard och far en forbattrad
oversikt over ditt sjukdomsforlopp och din parkinson-
behandling.«

Halla dar...

Eleonor Hogstrom... Du ar patientrepresentant och
ingar aven i styrgruppen for Parkinsonregistret. Varfor
har du registrerat dig och engagerat dig i detta?

- For mig ar det viktigt att stodja alla goda krafter som
bidrar till att utveckla parkinsonforskningen och var-
den. Parkinsonregistret dr en otroligt viktig kunskaps-
kalla, ovarderlig for parkinsonforskningen. Och regist-
ret dr ett bra instrument for att utveckla varden - bade
enskilt och generellt.

Du ir sedan manga ar engagerad och dven féreningsaktiv
medlem i Parkinsonférbundet - vad rader du dem som
tvekar infor att registrera sig, hur tar de forsta steget?

-Jag kan tanka mig flera skl varfor personer med
Parkinson inte har registrerat sig. Det ar inte allde-
les latt att f3 till det. Men for att registret ska vara s
anviandbart som majligt, for bade forskning och vard,
maste uppgifterna som registreras med nddvindighet
vara ganska omfattande.

- Att man backar lite forsta gingen man registrerar sig
ar inte konstigt. Sa manga frageformulir och skattnings-
skalor som man kan vilja mellan. Till alla som tvekar vill
jag bara siga: Ta hjalp av personalen pa den mottagning
du gar till. Du kan ocksa vinda dig till din lokala parkin-
sonforening. Pa Parkinsonregistrets hemsida finns ock-
sd en instruktionsfilm, som beskriver hur man gor.
Vilken betydelse bedomer du att Parkinsonregistret har
for personer med Parkinson och deras anhériga?

-Den omedelbara fordelen for den enskilda perso-
nen ir att registreringarna underlattar dialogen med
ens neurolog. Man far hjilp att strukturera och sitta
ord pa de symtom man kdnner. De ger en bra bild av
hur symtomen dndrar sig 6ver tid, och hur vil behand-
lingen stimmer.

Hur bedémer du att nyttofaktorn ar och blir framover for
Parkinsonregistret?

-Redan nu dr de data som finns registrerade ibland
avgorande for forskningen. For att planera vardens
utbud och resurser sa att tillging och efterfragan 6ver-
ensstdmmer, bade lokalt, regionalt och nationellt, dr
registret ocksa nddvéandigt. Sedan inte minst i kontak-
ten med den enskilde vardgivaren och personen med
Parkinson - dér bidrar registreringen till 6kad forstielse
och mojlighet till individuella, skraddarsydda behand-
lingar. I den bésta av varldar, nar registreringsgraden ar
100 procent, dr det bara fantasin som sétter granser for
vilken nytta registret kan ha.

Varfér ska man registrera sig?

-Jag tror alla som har Parkinsons sjukdom vill gora
nédgot som bidrar till att ta fram en bromsmedicin eller
till och med ett botemedel. Om man bara kan. Att
registrera sig i Parkinsonregistret dr nagot alla kan, om
an - "with a little help from my friends.”

Jenny Lundstrom

”Parkinsonregistret ar
en otroligt viktig kun-
skapskalla, ovédrderlig
for parkinsonforsk-
ningen”, sdger Eleonor
Hogstrom.

ELEONOR
HOGSTROM

» Namn: Eleonor
Ho6gstrom

D Sysselsittning:
Pesnionerad dist-
riktsskoterska. Fors-
karutbildning i vard-
vetenskap

D Parkinson: Parkin-
sondiagnos 2006.
Aktiv i Parkinson-
forbundet sedan
2010. Ordférande
for Parkinson Stock-
holm 2010-2017.
Férbundsordfor-
ande 2017-2021, nu
styrelseledamot i
Parkinsonférbundet
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Det finns en vag

"Det dr sondag morgon den 29 juli 2007 och jag vaknar upp i en sjukhussang pa
Helsingborgs lasarett. Vid sdnggaveln framfor mig star tva poliser och en ldkare.
Da forstar jag vad som hént, fast jag hade anat det. Min Carina har omkommit i
bilolyckan som vi var inblandade i vid midnatt, natten mellan 16rdag och sondag.”
Las Thomas Winbergs starka berattelse om att bli lamnad ensam.

Rav trolig orsak till
dodsolycka vid Domsten

En 22-arig man och en 52=-arig kvinna

onkom natten till sondagen i en bil=
olycka. De tva bilarna krockade pa vig
111 mellan Helsingborg och Hogands, i
hojd med Domsten. Olyckan intraffade

vid midnatt.

Ur Dagens Nyheter 29 juli 2007 05:26

THOMAS
WINBERG

» Namn: Thomas
Winberg

D Parkinson: Kassor
i Parkinson Skane.

Skribent och ansva-
rig for Parkinson Ska-
nes nyhetsbrev och
webbtidning. Fick di-
agnosen Parkinsons
sjukdom 2012.

ihade varit pa ett brollop i Hoganis
nér vi strax sdder om Viken, pa vig
mot Lund, vid avtagsvigen mot
Domsten, krockade med en bil som
korde i 220 km/timmen. Ynglingarna
som korde den motsatta bilen vdjde
for en rév, fick sladd pa sin bil, kom
ut pa akern men kom upp pa véigen igen och triffade var
bil pa hoger front
och triffade Carina
med valdsam kraft.
Jag kommer ihag
hur framrutan
splittrades, men
sedan blev jag med-
vetslos. Jag vak-
nade till nar radd-
ningstjansten saga-
de i stolpen mellan
fram- och baksite.
Jag drogs ur bilen
ochinien ambulans. Jag har vaga minnen av vad som
hénde under natten tills jag vaknade och det ér ljust.

De forsta aren - stindig ensamhetskénsla

Mina fysiska skador ar inte mycket att ndmna om i sam-
manhanget, en ny hoftprotes, krossad handled och
blaslagen 6ver hela kroppen. Min sjukhusvistelse blev
drygt tva veckor dven om ldkarna rekommenderade ett
rehabiliteringshem. Men jag hade praktiska saker att
tatagidar planeringen och genomfdrandet av begrav-
ningen var prioritet ett.

Den forsta riktiga ensamhetskénslan blev s pataglig
nir jag kom hem till ett tomt hus efter sjukhusvistelsen.
Var gamla katt fanns dér och nirheten till honom var
viktig for mig. Min ndrvaro betydde sakert mycket for
honom ocksa. Det mérktes tydligt pA honom att han
genomgick ett sorgearbete. Mitt sorgearbete borjade
betydligt senare. Lakarna forklarade det med att krop-
pen behovde all kraft for att 1dka mina skador sd det
fanns inte utrymme for att dven sorja.
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Sex veckor efter olyckan och operationerna fick jag
kora bil igen och da borjade jag ocksa att arbeta. Hade
jag inte haft katten att ta hinsyn till hade jag stannat
kvar pa arbetet till sent pa kvéllarna. Det var en grym
och hemsk ensamhetskansla att en mork hostkvall
komma hem till villan i en forort till Lund.

Sa sméningom likte de fysiska skadorna medan de
mentala skadorna aldrig har likt och de kommer aldrig
att 1dkas fullt ut. Det dr jag sdker pa sd hér 14 ar senare.

Vad dr ensamhet?

De forsta tre aren larde jag mig allt om ensamhet. Jag
laste om ensamhet som forskare, lakare och psykologer
skrivit om.

Wikipedias definition dr att ensamhet ar att vara utan
manskligt sallskap eller kidnna att man saknar stod. Jag
laste mig till en del, men upptickte aven en del egna
saker. Det stod tidigt klart att det finns olika nyanser av
ensamhet. Och det finns fler nyanser dn de jag ndmner
nedan.

Olika nyanser av ensamhet

Ensamheten kan vara existentiell. Det innebar att dven
om jag pratar om mina kénslor si dr det ingen, enligt
min uppfattning, som verkligen forstér eller lyssnar.

Ensamheten kan ocksa vara socialt betingad. Det finns
en kinsla inom mig att jag inte kan anfértro mig till mina
vanner som jag kinner samhorighet med. Jag ar forand-
rad, men de dr samma personer som innan olyckan.

Ensamheten kan vara emotionell. Man tréffar familj,
andra pa jobb eller som pensionér, vinner och andra
bekanta, men man saknar en partner eller en riktigt god
van som man kan anfortro sig at pa djupet.

Ensamheten kan vara frivillig eller oftivillig.

Ensamhetenien relation kan vara destruktiv.

Genom dessa punkter och vad jag sjalv upplevde och
upplever upptackte och upptacker jag att det fanns samt
finns olika former eller nyanser av ensamhet. Det ar
svart att dra strikta linjer mellan de olika nyanser som
jag skriver om ovan. Trots att jag har ménga sociala kon-
takter kan jag uppleva ensambhet dven i nira vinners sall-
skap. Men jag har ocksa ett behov av att vara ensam. Jag



ur ensamheten

far tid att reflektera och ensamheten ger ocksa en frihets-
kinsla. Jag behover till exempel inte ta hdnsyn till nagon
annan. Nér jag trivs med min ensambhet ér jag i balans.

Nér man som jag helt abrupt mister sin livskamrat
hamnar man i en oftrivillig ensamhet. Vetenskapen
sager att kroppen utsatts for stress och risken ar stor att
man drabbas av hjartsjukdomar, demens, psykologiska
problem och andra sjukdomar.

Att inte véga eller orka bryta upp frén en, som man
sjalv uppfattar det, dalig relation for att man &r radd
for ensamheten ar destruktivt. Vissa tycker sdkert att
det @nda &r bittre att levaien sidan relation 4n att vara
ensam.

Nir sommaren 6vergar till host och firgerna pé trad
och buskar 6vergar till gult kommer en annan kinsla
som jag har svart att beskriva. En viss vemodsfull peri-
od med eftertanke om tiden som varit och tiden som
skall komma.

Tre punkter alla kan anvanda

Jag hade under de forsta aren efter olyckan i princip
enbart triffat de gemensamma vinnerna som stod oss
ndrmast. Men en dag efter drygt tre &r foreslog en av
de nérmaste vinnerna att vi skulle ga pa restaurang i
Malmo. Sagt och gjort. Sa blev det.

Den kvillen blev upprinnelsen till borjan pa ett nytt
liv som mynnade ut i att jag har fatt manga nya vinner.
Jag har alltid varit strukturerad och bra pa att planera
och genomfora de mal jag har satt upp. Den restaurang-
kvallen fick mig till att satta upp tre kriterier for att han-
tera ensamheten sa att den pa sikt skulle minska.

Borja med att gora en konkret och drlig analys av din
situation. Vad kan du gora for att fordndra din situation?
Vad vill du géra? Finns det nagra hinder? Tank mer
pa fordelarna &n pa nackdelarna av att vara med i ett
socialt umgénge. Satt upp tre alternativ du vill forsoka
astadkomma.

Sammanfattning - ta tag i livet

Trots att jag lever ensam kanner jag mig inte ensam.
Men jag har anstrangt mig for att inte kinna av ensam-
heten. Under de senaste tio aren har jag skaffat manga
nya vanner och jag har manga aktiviteter pa agendan.
De kommer inte av sig sjdlv, vare sig
vannerna eller aktiviteterna. Mitt liv ar
annorlunda mot vad det var for tio &r
sedan och det beror pa att jag tog tag i
livet igen. Kénner du att du dr ensam

..« NAr
ar tre

1) Ga med i en fore-
ning och aktivera

dig i féreningen. Min
van och jag traffade
en singelférening

pa restaurangen. Vi
blev medlemmar i
foreningen och vi
fick genom den, som
inte finns langre,
manga nya vanner.
Jag blev ocksa nagra
ar senare medlem

i Parkinson Skane
dér jag i dag &r bade
ekonomiansvarig
och medverkar som
skribent av diverse
artiklar. Under dessa
ar har jag fatt manga
nya bekanta och en
del av dessa har daven
blivit mina vanner.
Jag har ocksa genom
Parkinson Skane fatt
manga kontakter
inom sjukvarden.

2) Nar du traffar and-
ra i sociala samman-
hang, var positiv, och
se positivt pd andra
manniskor. Min mor-
mor gav mig féljande
visdomsord: Var upp-
marksam, var om-
tanksam och var ge-
nerés. Fundera éver
vilka visdomsord du
vill ge dig sjalv.

3) Fokusera pa van-
skap. Fokusera pa
att skaffa och/eller
behalla néra vanner.
Kommer karleken sa

och vill bryta ensamheten, var inte
radd for att prova nagot nytt.
Thomas Winberg

Det tar tid att ta sig ur ensamhet efter en traumatisk olycka.  [caiiadhiads
FOTO: ISTOCKPHOTO Thomas Winberg
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Dagen da Mr P fick

Efter atti1y ar ha studerat Parkinsons sjukdom ingaende, har jag nu breddat min
repertoar med ytterligare en sjukdom. P4 samma sétt som Parkinson har fatt noa-
ordet Mr P, ar denna sjukdom kand som the Big C. Jag talar om cancer.

TEXT GEORG STENBERG

Artikelforfat-
taren Georg
Stenberg.

Del 1) Orientering

11t omkring cancer &r stort, fruktat och res-
pekterat. Det ricker att nimna C-ordet for
att ett sus av vordnad ska horas, och folk
ska vika undan och bereda plats. Resurser-
na dr markbart storre, och bemanningen
titare dn for andra sjukdomar. Atgirdsrepertoaren ar
av en annan kaliber dn man dr van vid, med operation,
stralning och cellgifter i den respektingivande vapenar-
senalen.

Lokaler &r proportionerade harefter. Onkologens
byggnad i Lund ar en imponerande skapelse av luft, ljus
och glas, rymlig, modern och med en air av internatio-
nell flygplats.

Hir har jag hamnat efter att i en period av tio ar haft
ett virde pa blodprovstestet PSA* som bara obetydligt
overskred normen. Man hade varit 6verens om att detta
var ett ofarligt fenomen ”Du hinner d6 av ndgot annat
innan detta blir allvarligt”. Detta 14t betryggande, men
man dor ju inte av Parkinson heller. Jag kan tydligen
stoiskt invénta en tredje sjukdom som slutligen ska ta
kal pd mig.

MEN SA HADE det tagit fart i prostata, PSA-vardet steg i
en accelererande takt, och man tog cellprover som visa-
de att det fanns fordndringar som var pa vég att bli elak-
artade. (Prostata dr en liten kortel som har till uppgift
att producera vatskan som spermierna skoljs med av.
De kan tack vare denna aka en sorts vattenrutschkana i
forsta delen av sin hisnande fard.)

Det ar viktigt att kontrollera att den olyckliga tenden-
sen att bilda cancerceller inte var spridd aven till andra
stillen i kroppen. Man kontrollerar skelettet med en
radioaktiv markor (scintigrafi), och sedan gér man MR
("magnetrontgen”) for att inspektera inre organ. Dessa
undersokningar visade att cancern inte hade spritt sig.
Det forenklar valet av behandling avsevirt.

Jag skaffade mig en preliminar 6verblick. Det fram-
gick att det radikalaste alternativet var operation. Skir
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ut eldndet och "kasta det i den eviga elden” (Matteus
18:8). Det har emellertid sina risker.

Ett néstan lika radikalt alternativ &r stralning. Den
syftar till att forstora de sjuka cellerna pa ort och stille.
Det har ocksa sina risker, men har for mig den tilltalande
egenskapen att, liksom kirurgin, ga till roten av det onda.

Om dessa tva inte befinns vara majliga eller viljs bort
av patienten, aterstdr flera andra behandlingsalternativ,
som dock alla har den stora nackdelen att de inverkar
aven pa andra stéllen i kroppen, och dessutom pa vart
psyke.

ALLA DESSA METODER ger sig nimligen envist pa testo-
steronet, som rakar vara ett nyttigt och uppskattat
hormon. Lat oss se pa dess normalfunktioner. Det har
en allmént stimulerande och energigivande funktion.
Det dr inte utan anledning som det riknas som doping i
idrottssammanhang. Det finns hos bada konen, och har
hos bada en sexuellt stimulerande verkan.

Det finns i storre miangd hos méan an kvinnor och sva-
rar f6r bade priméra (kdnsorgan) och sekundéra (skidgg-
vixt, djupare rostlage, muskeltillvixt och kroppsbeha-
ring) konskarakteristika. Testosteronet har pa cellniva
effekten att stimulera tillvixt och uppbyggande av pro-
teiner. Olyckligtvis kan cancerceller exploatera denna
egenskap for att oka sin osunda tillvéxt.

Dérfor vill man i behandlingen av prostatacancer
minska cancercellernas tillgang till testosteron, och dar
forfogar man 6ver medel som ticker en skala fran rela-
tivt milda till brutala.

DET FORSTA STEGET ir att minska de sa kallade andro-
gena receptorernas mottaglighet. Testosteronet tillats
alltsd att cirkulera, men det far farre platser att landa pa
och far darfor mindre inflytande.

Det andra steget dr att dra ner pa produktionen av
testosteron. Denna styrs liksom manga andra aspekter
av hormonsystemet, fran hypofysen. Man kan alltsa
lata hypofysen ge direktiv till testosteronfabriken. "Dra
ner pa produktionen, vi vill inte ha mer.”



sallskap avBig C

Det yttersta steget ar att ta bort fabrikerna, det vill
saga testiklarna. Proceduren kallas kastrering och ar
vil kdnd av alla djurdgare. Markligt nog har man behal-
lit detta folkligt begripliga ord, aven for operationen
pé manniska. Den medicinska professionen brukar ju
annars vara snabb med att sitta ihop nagra grekiska
och latinska ordstammar till ett langt ord, som antyder
betydelsen for den invigde, men dr ogenomtrangligt for
den fakunnige. Men hér har man uppenbart gjort ett
forbiseende, som gor att det i princip 4r mojligt att séga
saker som ”vi ska kastrera katten pa tisdag och farfar pa

»,

fredag”.

UTAN ATT GA till dessa drastiska ytterligheter kan man
astadkomma mirkliga effekter pa kropp och sjal. Efter-
som kvinnokonet genetiskt 4r normalvarianten (default
sex) bland ddggdjur (figlarna har det tvirtom), tar
kvinnliga konskarakteristika 6ver, nar det manliga inte
langre underhalls av en kontinuerlig tillstrdomning av
testosteron.

Bland effekter man kan fa ndr man motverkar testo-
steronet marks: viktokning, tillvaxt av kvinnobrost,
minskad kroppsbeharing, minskad muskelmassa,
minskat intresse for sex, trotthet.

Det ar svart att tro att dessa fordndringar i kroppen
skulle ga obemirkta forbi i vart psyke. Vihar en sjilv-
bild, som har utformats av ett langt livs erfarenheter. I
den ingar en kroppsbild, en body image, som vet hur vi
ser ut, vare sig vi tycker det ar vackert eller fult.

Att kroppen plotsligt forandras i helt oviantade (och
for de flesta, oonskade) riktningar, accepterar inte vart
psyke obetingat. Det ger en belastning, som kan resul-
teraien depression.

FOR 0SS SOM har Parkinson ér det extra viktigt att veta
vilka psykologiska effekter cancern och dess behand-
ling fér, eftersom de ldggs ovanpa den psykiska belast-
ning vi redan har. Parkinson har i manga fall gett
depression, fatigue (hjirntrotthet) och/eller bristande
impulskontroll.

Redan att veta att man har cancer kan vara skram-
mande och ge angest eller depression. Men viktigast
av allt ar att veta vilka effekter de olika behandlingarna
kan ge, eftersom man har har méjlighet att vilja, och
bor gora det pa vilunderrittad grund.

Man kan jamfora behandlingsmetoderna i fyra grup-
per:

D AS (Active surveillance): Aterkommande likarunder-
sokningar med bland annat kontroll av PSA

» ADT (Androgen deprivation therapy): Alla de meto-
der att timja och dimpa testosteronet som har angetts
ovan. Ges vanligen som tabletter eller sprutor

» RP (Radical prostatectomy): Operation

» Radiotherapy: Stralningsbehandling

DET HAR GJORTS en hel del undersokningar av de psy-
kologiska effekter som de olika behandlingstyperna
ger. Materialet omfattar savil kognitiva fdrmagor, till
exempel verbala eller visuospatiala, som emotionella
tillstand, till exempel depression eller &ngest samt slut-
ligen forekomsten av demens.

En farsk vetenskaplig 6versiktsartikel (Yiannoupo-
lou et al, 2020)3 gbr en noggrann genomgang av dus-
sintals reviewartiklar pd omréadet. Dessa spanner dver
hundratals originalstudier och inbegriper tiotusentals
patienter. Deras slutsatser om de tre typerna AS, RP
och radiation ar enkla och rattframma. De tolereras vil
av patienterna och ger alltsd inte psykiska effekter av
nagon betydelse.

Annat dr laget betraffande ADT, de androgendepri-
verande eller med andra ord testosteronundertryck-
ande behandlingarna. Detta verkar vara ett omstritt
omrade, dir det for en opartisk iakttagare verkar finnas
klara fynd av en 6kad frekvens av depressioner bland
patienter som undergér ADT. Aven andra tecken pa
emotionell labilitet, till exempel irritabilitet, far en for-
hojd frekvens. Kritiker har dock papekat att man kan
invinda mot vissa metodiska brister, till exempel att
olika matt pa depression har anvénts.

KONTROVERSERNA RUNT DEPRESSION synes dock ha
varit relativt milda jimfort med dem som omger rela-
tionen mellan ADT 4 ena sidan och kognitiv forsvag-
ning och demens 4 den andra. Det tycks ha varit ett ofta
forekommande fynd att ADT sinker prestationerna
pa en del kognitiva test, varav vissa dr angripna dven i
Parkinson, till exempel exekutiva funktioner. En 6kad
risk for demens tycks vara uppenbar nir man betrak-
tar det material som Yiannoupolou et al har samlat
och som jag terger i forkortad form. Aven mot denna
ansamling av bevis har kritiska roster riktat anmark-
ningar om brister i metod. En berdttigad anmérkning
dr att olika nivaer av ADT har slagits samman pa ett
otransparent vis.

NR 12022 PARKINSONJOURNALEN 25

»



REPORTAGE PARKINSON OCH CANCER

Det kan finnas en malkonflikt hdr mellan tva olika intressen.

Det ena dir att gorva ditt liv sa langt som maojligt (...) Men ett

annat madl dr att leva ett sd gott och viivdigt liv som maojligt.
Det far gdrna bli langt, men inte till varje pris.

Det star klart att starka intressen forsvarar status quo,
och si lange nya observationer inte ar bekriftade med
den hogsta graden av evidens, kommer de inte att fa
négot genomslag i behandlingspraxis. Undersokningar
som ger den hogsta evidensgraden (prospektiva, ran-
domiserade, kontrollerade) tar lang tid och dr mycket
kostsamma att genomfora.

Det dr mycket viktigt for oss parkinsonpatienter att
kénna till att denna grupp av lidkemedel, det vill séiga
ADT, ytterligare forsvarar var redan ojimna kamp
mot kognitiv forsamring och, ytterst, demens. Det dr
ditt beslut, ingen annans, om du ska underga dessa
behandlingar. Hur skulle det kunna vara annorlunda,
vems kropp ar det vi talar om egentligen?

Det kan finnas en mélkonflikt hdr mellan tva olika
intressen. Det ena dr att gora ditt liv s& langt som maj-
ligt, och det dr helt naturligt att detta mal kommer forst
inibilden. Det ar det enda matbara mél man kan ha,
och det vore orimligt att man skulle utga fran ndgot
annat som ett forsta ndrmevarde.

Men ett annat mal ar att leva ett sa gott och vardigt liv
som mojligt. Det far gdrna bli langt, men inte till varje
pris. Vad det innebar for dig, kan endast du definiera,
men det ar viktigt att du kommunicerar det till din laka-
re och dina anhoriga.

Vilka lakemedel som skulle kunna utgora ett hot mot
din livskvalitet kan du fa reda pa genom din ldkare, och
tillsammans kan ni utforma en behandlingsplan som
maximalt tillgodoser dina mal inom ramen for tillging-
liga, realistiska behandlingsmojligheter.

Del 2) Skarpt ldge

PROSTATACANCER AR DEN vanligaste formen av cancer
bland mén, och pa detta omrdde har det samlats en stor
erfarenhet och expertis. Jag triffar vid forsta besoket
en urolog som tillika ar kirurg och en onkolog som ar
specialist pa stralbehandling. De presenterar nagra
behandlingsalternativ.

Operation utesluts direkt. Vi som har Parkinson ér,
som vi sjilva vet, svaga i alla muskler. En operation
skadar oundvikligen nerver och muskler i backenbot-
ten, som behover byggas upp pa nytt under trining
med specialiserad fysioterapeut. Det har vi parkinson-
patienter simre forutsattningar att klara av. Resultatet
kan bli en tragisk tillvaro med evig inkontinens.

Nista grad av behandling ar stralning. Jag véljer den,
trots att informationen jag far antyder att jag inte kom-
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mer att ma bra under behandlingstiden och under en
obestimd tidsrymd darefter. Jag kommer tidvis att for-
lora kontroll 6ver tarm och blasa, for att forhoppnings-
vis gradvis dtervinna den. Jag kommer under den hér
tiden inte vara ndgons favorit som middagsgist, men
det dr ju coronatider, sa det spelar ingen roll.

Jag erbjuds ett nytt sitt att erhalla stralbehandlingen.
Det har namnet Ultrahypofractionated* och innebér
farre stralningstillfallen, ndmligen sju, fordelat pa tre
veckor, jamfort med de 7o tillfallen, som alla fick forut.
Men den totala straldosen vi ska fa ar densamma, s
man maste ligga mer fjing i varje paket och 6kar dér-
med riskerna.

ALLA SOM HAR hort talas om Tjernobyl vet att joniseran-
de stralning inte direkt &r bra for hélsan. Varfor ska man
da utsitta sig for den? Podngen ér att cancercellerna
mar dnnu sdmre av stralning &dn vi gor. Cancercellerna
delar sig oftare dn friska celler, och darfor finns det fler
tillfdllen nér stralningen kan &dndra en bokstavi DNA
och forvandla en hel gen till rappakalja.

Dessutom kommer stralningen fran en kélla som
roterar runt sjukdomens fokus. Varje vinkelgrad i
periferin av kroppen far stralning 1/360 av tiden, men
fokuspunkten i centrum tar emot stralning hela tiden.

Darfor dr det sa viktigt att utse ratt fokus. Uppgiften
paminner om Wilhelm Tells, ndr han av den grymme
fogden beordras att med en armborstpil skjuta bort ett
dpple som lagts pa hans sons huvud. Till hjilp har onko-
logens prickskyttar kontinuerlig rontgen under behand-
lingssessionen.

Guldkorn - sma kulor som syns tydligt pa rontgenbil-
der - markerar konturerna av prostatakorteln och tjanar
som malmarkdrer nir stralkanonen ska fyra av. De har
iforvig satts in via dndtarmen pa patienten nér han
ovant och lite hjélpl6s sitter i en gynekologstol. ”Nu vet
du hur kvinnor kinner sig varje gang de ska underso-
kas”, kommenterade min fru. Man far behélla guldkor-
nen efter behandlingen. Man kan betrakta dem som ett
litet sparkapital, a&ven om det blir lite besvarligt att gora
uttag pa kontot.

MEN ATT SIKTA pd guldkulorna dr inte s rattframt som
detlater. Vi behover veta var prostata och dess grannar
befinner sig for tillfallet. Om hela bukhalan géller filo-
sofen Herakleitos ord "panta rei”, allting flyter. Inget
ligger fast.



Drack du kaffe nyss och borjar bli kissnodig? Intill
prostata finns urinbldsan. Nar den borjar puta ut allt
mer, flyttas prostata.

At du en stadig middag i gar kvill? Ooops, dir kom-
mer resterna dkande genom tjocktarmen och knuffar
till prostata.

Men kan man inte se det pa rontgen?

Nej, inte direkt. Rontgen ser fasta, ogenomtriangliga
ting som skelett och ja, guldkorn. Man behover dven en
annan typ av information, dir man ser alla mjukdelar.

Det kan man fa fran MRI, magnetic resonance ima-
ging. Den skakar om atomer med ett starkt magnetfalt.
Det fungerar bast pd smé atomer, sidana som finns i
vatten.

Lysande, da kan man alltsa se mjukdelarna nir man
stralbehandlar!?

Nej tyvarr, den ger inte bilder i realtid.

Man behover en oversattare som sammanstaller
den spatiala informationen fran de tva bildtyperna. En
sadan Gversittare maste vara en skicklig matematiker
men ocksd en oblyg person, som inte drar sig for att
stdlla indiskreta fragor till folk om hur bajs- eller kissno-
diga de ar.

NAR JAG ANLANDER styr jag stegen mot toaletten, men
blir hejdad. Jag far inte tdmma blasan, jag ska vara
"behagligt kissnodig”. Jag forsoker forestilla mig hur
detta subjektiva tillstand kan kidnnas, och om mitt
nuvarande tillstand uppfyller kriteriet.

Det ér inte nog med att man ska pricka ratt inre till-
stand vid den forberedande méitningen, man maste
kunna upprepa det vid varje foljande behandlingstillfal-
le, for annars stimmer inte kartan med terrdngen, nar
stralkanonen dppnar eld. Naturligtvis uppnar man inte
sddan perfektion, men redan strdvan efter den kraver
en ovanlig kroppskontroll.

Den ldkare jag triffade, lat oss kalla honom William T,
var patagligt tyngd av uppgiftens svarighet och allvar.
Och med all ritt! Om stralningen hamnar fel, kan den
astadkomma allvarlig skada. Och jag sjdlv har under
behandlingen en enklare men lika viktig uppgift, att
ligga absolut stilla, och hoppas pé att mina tarmar gor
detsamma.

I behandlingsrummet mots jag av fyra skoterskor
som tar hand om olika aspekter av den komplicerade
utrustningen. En av dem forklarar hur jag ska vara
kladd. Skjorta eller troja ¥
pa 6verkroppen, abso-
lut ingenting ned-

Det galler att pricka ratt.
FOTO: ISTOCKPHOTO

anfor midjan. Jag forsoker tappert samla ihop nagon
liten virdighet nir jag stiger ut ur omkladningsbaset.
Jag kallar klddseln for Dresscode Ankeborg (ni kanske
sillan har reflekterat 6ver det, men i Kalle Anka gar alla
omkring med bar underkropp!). Alla skrattar, och en del
av spanningen slipper.

Naér jag dr pa plats, lamnar alla rummet och 6verva-
kar via tv-skdrm, ungefar som VAR-domarna i fotboll.
Stralningen tar bara ett par minuter, men jag vagar inte
rora en fena forran jag hor rosterna komma in i rum-
met. "It ain’t over till the fat lady sings”, ténker jag tyst.

DE TRE VECKORNA av behandling gar snabbt. Av varje
stréle jag far, triffar en mindre del oundvikligen frisk,
omkringliggande vavnad. Collateral damage kallar
generalerna det, nar flygbombningar oplanerat traffar
civila mal.

Sarskilt utsatta grannar ar &ndtarmen och urinroret.
De far de forsta tva veckornas bombardemang bara
mindre besvar, men under den sista veckan borjar de
svikta. De lacker ut sitt innehall ofta och okontrollerat.
Jag far under dessa dagar och nitter anvinda det som
finkédnsligt kallas inkontinensskydd, och pé ren svenska
"bloja”.

Detta fortsétter under ett par veckor efter behand-
lingens slut. Det dr da det dr viktigt att inte fraga sig
“varfor gav jag mig inidet hdr?”, utan i stillet konsta-
tera att "varje gdng jag fick ta emot en traff, fick Big C ta
emot hundra!”

MINA SKADADE AVLOPPSROR liker och helar sig sjélva,
och jag blir rumsren igen. Efter tvd manader far jag en
enkit fran onkologen som fragar mig om alla funktio-
ner som hor till underlivet. Jag kan ndjt rapportera att
det mesta fungerar och ir aterstéllt i sitt tidigare skick.

Efter tre manader traffar jag en lakare pa onkolo-
gen. Hon beréttar att mitt PSA-vérde har sjunkit fran
16 till 7,9, att det ar en tillfredsstallande utveckling, att
behandlingen uppenbarligen har lyckats, och att jag
nu kan betrakta mig som fri ifrdn cancern. Jag vagar
knappt tro mina 6ron. Rord stammar jag fram mitt
tack!

Jag gar ut fran kliniken och drar ett djupt andetag av
ldttnad. Varma tankar av tacksamhet gar till hela sjuk-
varden, till sjukskoterskorna, som tog hand om mig sa
vanligt, och i synnerhet till den lika traffsakre som sam-
vetsgranne William T.

Som tur ar har jag bett att fa spela in samtalet, och
kan lyssna pa dess fem minuter om och om igen och for-
vissa mig om att ingen ytterligare behandling behovs.
Endast regelbundna uppfoljningar av PSA-
vérdet dr planerade, och de kan skotas av
min gemytlige danske urolog i Malmo.

Jag dr ocksa innerligt tacksam mot de tva lakare jag
hade ettinledande samtal med och som vigledde mot
det handlingsalternativ som foll s& vél ut.«

I
NOTER

1) PSA, Prostata Speci-
ficAntigen ar ett amne
som indikerar skador pa
prostata. Den ar O hos
unga man och stiger
sedan i varierande takt
med aldern. | manga
sammanhang anvands
PSA-vardet som "the
coin of the realm”, det
vill sdga den valuta, vari
man jamfor olika grader
av sjukdomen.

2) Sedan jag skrev en
forsta version, upptack-
te jag att det finns ett
sadant ord, orchiecto-
my. Det verkar dock inte
anvéandas sa mycket.

3) Yiannoupolou et al
(2020). Current Urology
2020;14:169-177

4) Tolka ordet s har:
Fractionated betyder
“uppdelad i mindre de-
lar”. Hypo- har betydel-
sen "i lagre grad”. Hy-
pofractionated &r alltsa
nagot som &r uppdelat
i mindre delar, men inte
sa varst sma anda. Ultra
forstarker resten av or-
det med “jattemycket”,
sa om vi utlaser hela
ordet far vi "uppdelad i
ratt sa stora delar”.

NR 12022 PARKINSONJOURNALEN 27



Fraga Parkinsonjournalens experter!

Skriv till: info@parkinsonforbundet.se

~ EXPERTERNA SVARAR

Ligg inte vaken - ga upp ur sdngen

SOGMN Manga som har Parkinsons sjukdom
har problem med sémnen. Det kan vara svart
att somna, eller sa vaknar man efter bara ett
par timmars sémn. Har &r ett referat fran ett
avshitt av Parkinsonpodden dér Anders Stal-
hammar intervjuar Lena Leissner, neurofysio-
log och sémnexpert. Hela poddavsnittet hit-
tar du pa www.parkinsonforbundet.se.

Varfor har personer med Parkinson problem
med sémnen?

Orsaken till somnproblemen ar att Parkin-
son sitter just i det omrade i hjdrnan som
styr regleringen av somn och vakenhet. Det
nervcellsomradet dr beroende av en per-
fekt balans mellan de olika signaldmnena
som hjdrnan anvander sig av. Som parkin-
sondrabbad har man en dipp i sin dopamin-
produktion och man far en obalans i syste-
met som kan resultera i allehanda problem
med bide somnen och vakenheten. Aven de
likemedel som man far kan paverka just det

hér omradet i nervsyste-
met. Det kan hjilpa att inte
tal-dopa eller dopamina-
gonister strax innan man
gar och lagger sig eftersom
de dr vakenhetshojande.

Vad gor man ndr man inte
kan somna?
Man ska hjalpa hjarnan
att forstiarka sambandet
mellan sang och somn.
Det betyder att man aldrig ska ligga vaken
isin sing. Sa om du gatt och lagt dig, legat
vaken en stund och kinner att det inte gar
att somna, ska du ga upp ur séngen, ga ut ur
sovrummet och gora ndgot mattligt intres-
sant. Vanta pa nésta somntag, de kommer
med cirka 90 minuters intervall, dd kommer
nya impulser for hjdrnan att somna in.

Om du vaknar efter ndgra timmars somn
och kdnner att det inte finns mer somn att

Anders Stalhammar intervjuar Lena
Leissner i Parkinsonpodden.

hidmta, sa har du sovit klart
for den hir natten. Forsok
att kinna dig n6jd med att
du far fler vakna timmar.

Kan man ta en tupplur pa
dagen?
Hjarnan vill ha tydliga sig-
naler om nar det dr dags
att vara vaken och nar
det dr dags att sova. Att ta
tupplurar kan alltsa vara
lite tveeggat. Har man problem att sova pa
natten ska man passa sig vildigt noga for att
sova pa dagen ocksa. Men har man en god
nattsomn och sover hela nétterna igenom
sa kan man unna sig en liten tupplur pa tidig
eftermiddag. Men den ska inte vara langre
an 20-30 minuter.

Juvaknare och mer aktiva vi dr pa dagen,
bade fysiskt och mentalt, desto bittre somn
far vi kommande natt.«

Olivia Rehabilitering har avtal med Region Stockholm att ta emot per-
soner med neurologiska sjukdomar och skador siasom MS, Parkinson,
Stroke, Muskeldystrofier, Dystonier med flera. Aven personer utomlins
ifrdn dr vdlkomna pa dagrehabilitering. Har tréffar du erfarna fysioterapeu-
ter, logoped, kurator, psykolog, ldkare och arbetsterapeuter som tillsam-
mans med dig lagger upp din rehabiliteringsplan. Férutom ditt individuella
program far du ocksa delta i diagnos inriktade foreldsningar dar du far lara
dig om dina symtom och hur man kan hantera dessa pd bésta sitt. Du
far ocksa majlighet att utbyta erfarenheter med andra i liknande situation.

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

Kontakta din neurolog eller husldkare som skriver en remiss och skickar den
direkt till oss for bedémning. Dérefter kontaktar vi dig for att planera din
rehabilitering. For dig som inte har behov av teambaserad rehabilitering har
Vi nu Oppnat mottagningar inom sjukgymnastik och logopedi ddr du kan ga
pa behandling. Hos oss far du ett familjart mot-tagande i vdra fina lokaler i
Danderyd. Fér mer information bestk wwwe.oliviarehabilitering.se.

Olivia

Rehabilitering
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Behandling

AVANCERAD FAS Den som har haft Parkin-
sons sjukdom en léngre tid kommer sa sma-
ningom in i den sa kallade avancerade fasen
av sjukdomen. | Parkinsonpodden beréttar
Nil Dizdar Segrell, bitrddande professor och
overldkare i neurologi, universitetssjukhuset
i Linkdping, mer om denna fas. Anders Stal-
hammar gjorde intervjun som finns i sin hel-
het pa férbundets hemsida.

Alla gjorda studier har visat
att ju tidigare man sétter in
behandling mot parkinson-
symtomen, desto béttre blir
effekten av behandlingen.
Patienten behaller sina fardig-
heter och funktioner lingre.
Ett tidigt tecken pé att man
dr pa vdg iniavancerad fas av
sin Parkinson dr d& medicineffekten tar slut
innan det ar dags att ta nésta tablett. Nar det
forekommer fler an fyra, fem dostillfallen

Nil Dizdar
Segrell.

-1god tid

per dag dr man pa vig in i den avancerade
fasen. Da upplevs ocksa snart 6verrorlighet i
samband med att tablettintaget.

INFOR EN AVANCERAD behandlingsmetod
traffas lakare och patient och diskuterar

de olika behandlingsmetoder som star till
buds; Apomorfinpump, Lecigonpump, Duo-
dopapump och elektronisk hjarnstimulering
(DBS). De gér igenom for- och nackdelar
med de olika behandlingsmetoderna och i
samrad med patienten kommer de fram till
en l6sning.

Ingen av dessa behandlingar dr en mirakel-
behandling, men de ska startas innan patien-
ten har blivit sa délig att den tappat alla sina
fardigheter, forlorat sitt jobb, sitt umgange
eller sin hobby. Sjilva sjukdomsforloppet
bromsas inte, men kompensationsmekanis-
merna som hjarnan har kan uppratthéllas
under en ldngre period om man sétter in en
avancerad behandling i tid.«

Har du en fraga?
Stall den har!

Har du nagot du undrar
6ver nar det gdller
symtom, behandlingar,
eller nagot annat

som ror Parkinsons
sjukdom? Vi ordnar
med svar fran neurolog,
parkinsonskoéterska,
logoped eller en annan
expert. HOr av dig till
redaktionen pa info@
parkinsonforbundet.se.

W

Butiker: Oppettider 09:00-17:00
Kristianstad, Rorvagen 10
Lomma, Tenngatan 2

ROLLZ MOTION RYTHM

PARKINSONROLLATOR
SOM GAR ATT OMVANDLA TILL RULLSTOL

Auditiv | Taktil | Visuell

S Metronom - Den akustiska rytmen bidrar till att reglera ganghastigheten
/ och ljudsignalerar till énskad stegfrekvens.

,,-,,_ Vibration - Handtagen vibrerar rytmiskt med takten. En stor férdel med

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

y Laser - En gron laserlinje projekteras pa marken. Den visuella signalen

stimulerar inte bara till att bryta en frysning och forcerad gang, utan
forbattrar aven steglangden och ganghastigheten.

Den lattmandvrerade rollatorn kan anpassas efter personligt behov

med hjalp av de olika signalerna.

Las mer om Rollz Motion Rythm, art.nr. 84016 pa www.keepon.se eller

ring 040-41 07 80 for mer information.

KEEP ON

Lew livet enklare

Webbshop: keepon.se
Kundtjanst: 040-41 07 80
info@keepon.se
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Vill du ge ett bidrag till forskningen om Parkinson? Se sidan 12!

~ FORSKNING

Namn: Eleonor Hogstréom

Sysselsdttning: Pensionerad distriktsskoterska, forskarutbildning
i vardvetenskap. Ledamot i Parkinsonférbundets styrelse.

Eleonor
Ho6gstrom.

- Forskningen ligger mig varmt om hjartat, sager Eleonor Hégstrom, som fick
diagnosen Parkinson ar 2006. Har man mojlighet att delta i en studie bdr man
absolut gora det. Jag mejlade till Per Svenningsson dar jag presenterade mig
och fragade om det fanns nagra studier som kunde passa. Jag fick svar med
vandande post. Tre olika studier presenterades direkt.

Kliniska studier ar
vigen till framgang

UTAN KLINISKA STUDIER - ingen utveck-
ling av diagnostisering eller behandlingar.
Utan kliniska studier - ingen mojlighet till
bromsmediciner eller botemedel.

En viktig del i processen for att ta fram
nya ldkemedel och behandlingar ar kliniska
studier. En sjdlvklarhet kan man tycka. Men
manga av oss, som har glidje av de likeme-
del och behandlingar som utvecklas, har
vaga begrepp om vad en klinisk studie ar.
Vad det ar som skiljer en klinisk studie fran
andra studier? Att kliniska studier sker i
praktisk medicinsk verksamhet, till skillnad
fran exempelvis studier i laboratoriemiljo.
Det dr inte en sjalvklarhet.

STARKT FORENKLAT KAN vigen till nya like-
medel beskrivas sa att man forst framkallar
ett sjukdomstillstdnd pa ett laboratoriedjur
for att sedan testa det aktuella studielake-
medlet. Ar de forsta resultaten lovande, sa
gar man vidare med Kkliniska studier.

I fas 1 testar man sidkerheten pa friska per-
soner och i fas 2 gor man tester pa sjuka per-
soner for att kontrollera effekten. En labb-
ratta med en tekniskt framkallad Parkinson-
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sjukdom -iall 4ra. Men det ar mycket som
skiljer dem fran verkliga personer som har
utvecklat Parkinsons sjukdom pa egen hand,
utan hjilp av laboratoriepersonal.

PARKINSONFORBUNDET SPELAR EN viktig roll
iatt rekrytera lampliga personer till olika
forskningsstudier. De vanligaste metoderna
och de som ar mest littrekryterat till ar inter-
vjuer, mitningar av olika slag, analyser av
labprover och olika rontgenundersokningar.

Men kliniska studier handlar ocksa om
att utsitta sig for okdnda medel och meto-
der. Det ér ett risktagande, men lyckligtvis
avskricker det inte alla. Det finns personer
som ar villiga att slédppa lite pa den egna
kontrollen och lita pd andra.

Forutom att det ar positivt att bidra till att
skapa ny kunskap, kan deltagande i en kli-
nisk studie vara en chans att vara forst att fa
tillgang till en ny behandling. Drivkraften ar
alltsa bade altruistisk och egoistisk.

Att delta i en Klinisk studie staller krav pa
béade forsokspersonen och de forskningsan-
svariga.

Avgorande for att jag ska fatta beslut att

delta dr att organisationen ger intryck av sta-
bilitet och kompetens. Jag méste kidnna tillit.
Att ha en god kontakt med studieansvariga
och att de ar tillgingliga nér jag behover ar
viktigt for att kdnna trygghet. Att fa tydlig,
arlig information fortlopande och att dven
anhoriga informeras dr ocksa viktigt.

Ar man forsdksperson dr det klokt att vara
beredd pa att studiens schema styr livet och
att det periodvis kommer att ta mycket tid.
Som deltagare i en klinisk studie blir man
inte rik. Som regel utgar endast ersittning for
egna utldgg. Det man far dr en gedigen hélso-
kontroll och, som sagt, méjligheten att bidra
till ny kunskap och kanske en behandling
som bromsar parkinsonforloppet, eller till
och med botar det.

JAG INGICK I en studie med fas 1-2-prévning
av ett protein, CDNF, som ges direkt i hjar-
nan for att passera blod/hjarnbarriaren.
Administreringen sker via en port som ope-
reras in i skallen. Djurstudier visar att CDNF
har en bromsande effekt pa nedbrytningspro-
cessen av de dopaminproducerande cellerna.
Slutsatser av resultatet dr annu inte klara.«
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Eleonor Hogstrom efter operationen da hon fick en port inopererad
i skallen. Proteinet CDNF ska ges direkt i hjarnan via porten.
Eleonor Hégstrom har varit aktiv i Parkinsonférbundet bade som

ordférande i Stockholmsféreningen och som forbundsordférande.
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B U I I K E N Bra priser och bra produkter. Genom att handla i Butiken stédjer du Parkinsonforbundet.

CECILIA QWINTH

Pt

TIO KVINNOR BERATTAR

Parkinsonpower

- tio kvinnor berittar

Av Cecilia Qwinth

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

Hurrah, jag lever

- min tid med Parkinson
Av Richard Jéndel

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

Pris: 127 kr. Art nr: 104

Parkinsons sjubkdom

%

Broschyr om Parkinsons
sjukdom

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

Pris: O kr

12 LAKEMEDEL

12 I1dkemedel om dagen

- att fa en bra vardag med
Parkinson

Av Bo Agren

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

Pris: 138 kr. Art nr: 105

Liten lathund for
Parkinsonpatienter

Av Stefan Méhlqvist

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

Pris: 42 kr. Art nr: 94

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

Pris: 53 kr Art nr: 58
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JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson
- hdlsosamma kostvanor
Denna broschyr innehaller
tips och rad om mat och
hur man hanterar atsvarig-
heter.

Pris: 21 kr. Art nr: 91

Jag kan Parkinson

- fritidsaktiviteter, resor
Denna broschyr innehaller
rad och tips som kan hjélpa
en person med Parkinson
att njuta av fritid, semester
och resor.

Pris: 21 kr. Art nr: 59

2

HOLGER iy,
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Holger - en man som
aldrig fick leva
Av Bo Jaghult
Det handlar om ett stycke
svensk sjukvardshistoria
och om min egen upple-
velse av detta.
Pris: 170 kr. Art nr: 86

oo

i

Parkinson fran A till O
Av Svenska Parkinsonstif-
telsen/Anders Borgman
Femte upplagan.

Pris: 318 kr. Art nr: 77

Terapimojligheter for
Parkinsons sjukdom

i avancerad fas

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

B

PARKINSON MED
| LIVSKVALITET

Parkinson med
livskvalitet

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

Pris: 32 kr. Art nr: 82

Rorelse & ro - tankar och
traning vid Parkinsons
sjukdom

Av Linda Hagbarth

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

Stenbergs tankar
~erlineriseler v Parkinsoms sjubdoim

Stenbergs tankar

- erfarenheter av
Parkinsons sjukdom

Av Georg Stenberg

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

Pris: 27 kr. Art nr: 109

HJARNA
PARKINSON

Hjarna Parkinson

Av Staffan Raberg

Boken vander sig till alla
som vill [dra sig mer om
Parkinsons sjukdom. Stu-
diehandledning kan bestal-
las kostnadsfritt genom
Studieférbundet Vuxen-
skolan.

Pris: 159 kr. Art nr: 76

En dag i taget

De forsta hundra blogg-
inldggen.

Av Eva Ejneborn

Pris: 159 kr. Art nr: 115



o ke

o har
Parkinsan™

Haxblandning

Av Annika Laack

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

Mr P i mina fotspar

Av Annika Laack

Hur man kan ha kul fast
man ar lite trasig?

Pris: 159 kr. Art nr: 54

Mr P och jag

Av Annika Laack
Betraktelser i bloggform
om forfattarens liv.

Pris: 159 kr. Art nr: 51

SAMRE
Wi

tum el

o hnnitn Lasek

Min samre halft

Av Annika Laack

Utan att ducka for det
pinsamma eller svara ger
Annika Laack inspiration
och hopp - liksom konkre-
ta tips - for ett battre liv
med en kronisk sjukdom.
Pris: 159 kr. Art nr: 87

Lilla BI3 - en skruvad
historia

Av Annika Laack

Man ska inte forledas av
bokens titel, att tro att det
ar en saga. De som befol-
kar sidorna ar hégst verk-
liga personer med sina
olika karaktarsdrag och
tillkortakommanden.

Pris: 159 kr. Art nr: 88

HALVA PRISET!

o
Battre

liv trots
Parkinson

Baéttre liv trots Parkinson
- ndr det omdjliga blir
méjligt

Av Leif Ogérd

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

Det ska vara gott att leva
Av Eva Strandell

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

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

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

Pris: 156 kr Art nr: 28

Traning for dldre - traning
for livet
Gymnastikprogram. In-
struktionshafte och dvd el-
ler video. Filmerna har pro-
ducerats av Kristina Rilton.
Finns ocksa i specialversion
for man.

Pris: 213 kr Art nr: 20

Jag har Parkinson
Dokumentarfilm med
Suzzie Tapper. DVD. Speltid
15 minuter.

Pris: 94 kr Art nr: 68

Halsokort (ID att bdra med
sig)

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

Pris: 25 kr/st (inkl frakt
inom Sverige). Art nr: 8

Broschyr

Faktabroschyr om Parkin-
sons sjukdom. Bestalles
mot fraktkostnad

OVRIGT FRAN BUTIKEN

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

Pris: 275 kr Art nr: 108

Gratulationskort/vykort
Motiv strandskata, 21x21
cm. Bild nedan.
Pris: 19 kr/styck

Jag bestaller féljande (ange garna artikelnummer):

Vykort/korrespondens-
kort, 10 st

Till férman for Parkinson-
sjuka séljs vykort/korre-
spondenskortpaket inne-
hallande tio kort och fem
olika motiv fran férbundets
fototavling hésten 2009.
Fotografens namn finns an-
givet pa korten.

Pris: 25 kr Art nr: 70

Parkinsonnalar
Parkinsonférbundet.

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

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

Namn

(Moms ingar i alla priser. Frakt tillkommer.)

Postnummer

Telefon

Postadress

Bestallningen skickas till Parkinsonférbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
Det gar ocksa bra att bestalla via forbundets hemsida parkinsonforbundet.se


https://parkinsonforbundet.se/

Forbundet har sant in yttranden till socialdepartementet pa tva viktiga
remisser. De kan tas del av i sin helhet via forbundets hemsida eller kan
sandas direkt till medlem via e-post eller skickas med vanlig post.
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Hallbar vard och omsorg for ildre

Vilja vilja vard och omsorg - en
hallbar kompetensforsorjning
inom vard och omsorg om éldre
(SOU 2021:52).

Parkinson
ar en fluktuerande sjukdom.
Graden pa symptomen kan ena
stunden vara svara och i nésta
stund vara lite béttre. Det gar €]
att forutsaga nir det kommer
att intréffa pa dygnet. Fluktua-
tionerna kommer av att medici-
nens effekt plotsligt forsamras.
Det kan vara att upptaget av
medicinen i magtarmkanalen dr
paverkad av olika faktorer. Ett
av de storsta problemen i sam-
band med Parkinson &r stress.
Stress forsaimrar symtomen och
de motoriska symptomen blir
virre, langsammare muskel-
funktion, stelare muskler och
okade balansproblem. Stressen
kommer oftast av oforutsedda

hindelser ochisociala samman-
hang. Stresskédnsligheten ar
hogre vid Parkinsons sjukdom.

Nir det giller vard och
omsorg om éldre och da sir-
skilt for alla med Parkinsons
sjukdom ar det mycket viktigt
att personalen far kompetens-
utveckling och har god kunskap
om sjukdomen. Det ir viktigt
att personalen inom vérd och
omsorg arbetar i team som
bestar av omvardnadspersonal,
sjukskoterska, rehabiliterings-
personal, lakare och neurolog.
Det behovs dven fysioterapeut,
logoped och dietist. Alla dessa
yrkeskategorier samverkar runt
personen med Parkinson for att
uppnad professionell personcent-
rerad god vard.

PARKINSONFORBUNDET stiller
sig bakom utredningens rekom-
mendationer till kommunerna

som strukturerats i fyra tema-
omraden:

Fornya, behalla och utveckla
kompetens

Stérk ledarskapet

Skapa trygga anstéllningsfor-
héllanden och en god arbets-
miljo

Ny teknik i vardens och omsor-
gens tjanst

Dock bedomer Parkinson-
forbundet att det ar av vikt att
rekommendationerna inte stan-
nar vid just "rekommendatio-
ner” utan det r av betydande
vikt med mer tvingande regler i
sakfrdgorna. Overvig dirav att
byta ut "bor” mot ”ska”, exem-
pelvis: Arbetsgivaren "ska” ta
ansvar for att all nyanstalld
personal inom vard och omsorg
far introduktionsutbildning.
Arbetsgivaren "ska” genomfora
sprakutbildningsinsatser ...
Parkinsonforbundet bedo-

mer att det dr av stor vikt med
ett nationellt stod for fortsatt
utvecklingsarbete och staller
sig bakom utredningens rekom-
mendationer till regeringen att:

Regeringen bor dverviga att
tillsatta en funktion for att sam-
ordna och f6lja upp det fortsatta
utvecklingsarbetet nir det gil-
ler kompetensforsorjning inom
varden och omsorgen om éldre.
Utredningens rekommendatio-
ner kan anviandasi arbetet.

En uppgift for en sddan funk-
tion kan darutover vara att ska-
pa forutsattningar for fortsatt
erfarenhetsutbyte och samarbe-
te efter att den nationella sam-
ordnarens uppdrag ar slutfort.

Regeringen bor dven 6verviga
att inratta ett kompetenscent-
rum for utveckling av dldre-
omsorgen. Ett sidant kan pla-
ceras vid lamplig myndighet,
exempelvis Socialstyrelsen.«

Sjukforsikring med trygghet

En sjukforsakring med preven-
tion, rehabilitering och trygg-
het (SOU 2021:69).

Parkinsonfor-
bundet bedomer att utredning-
ens forslag ar steg i ratt riktning.
Sarskilt vad géller att arbetsfor-
maga ska bedomas gentemot de
arbeten iyrken dar personen har
erfarenhet av och drihens yrkes-
profession, samt andra lampliga
arbeten inom yrkesomradet.
Beddmning om arbetsformaga
ska inte ske som numot alla
arbeten pa arbetsmarknaden. Ar
personen utbildad barnmorska -
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da dr detiden yrkesprofessionen
som bedomningen ska goras.
Regeringen behover over-
viga ytterligare atgérder for att
Forsakringskassans handlagg-
ning ska bli rattssaker, och den
behover fortsatt granskas. Vitt-
nesmal fran personer med svira
neurologiska sjukdomar, som
Parkinson, ME/CFS och MS,
visar att Forsakringskassan fort-
farande agerar pa ett sdtt som
inte dr forenligt med réttspraxis
och gillande lag. Risken dr
uppenbar att de nairmast maski-
nella avslagen fortsétter.
Regeringen behover darfor

overviga ytterligare atgérder for
att Forsakringskassans hand-
laggning av sjukforsikringen
ska bli rattssaker och i linje med
lagstiftningen.

PARKINSONFORBUNDET anser:

Utgangspunkten for Forsak-
ringskassans bedomning om
rétt till sjukersattning ska vara
att personen bedoms att ej kun-
na aterga till det yrkesutovande
som personen arbetade med i
sin yrkesprofession vid tidpunk-
ten for insjuknandet.

Syftet med sjukersattningen
ska dven vara att ge personen

med Parkinsons sjukdom for-
utsattningar till rehabilitetstra-
ning, fysisk trining, samt vila sa
att sjukdomsforloppets progres-
sivitet kan saktas in. Darmed
minskar den enskilda indivi-
dens och samhallets totala sjuk-
vardskostnader.

Vara medlemmar med Parkin-
sons sjukdom vittnar om att For-
sakringskassans handlaggare
stiller fragan: ”Och nér blir du
frisk frdn din Parkinson?” Den
fragan dr oacceptabel och dren
allvarlig brist pa kunskap om
Parkinsons sjukdom. S& kan vi
inte fortsatta att ha det.«



Parkinsonforbundet

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

300 Kr/ar.

Anhéring/stédmedlem: 100 kr/ar (exklusive

Parkinsonjournalen).
Bankgiro: 438-1729.

Lansféreningar

Parkinson Blekinge

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

Parkinson Dalarna

Lena Johansson

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

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

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

Parkinson Halland
Eva Eliasson
0702-6710 02
eva.eliasson@sv.se

Parkinson Jamtland/Hérjedalen
Marianne Jonsson

0730-45 4108
vallmo4@hotmail.com

Parkinson Jonképing
Ingemar Karlsson
0725-08 52 33
monkal@hotmail.com

Parkinsonjournalen 2022

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

Parkinsonférbundet ar medlem i Funktionsratt
Sverige, Nordiska Parkinsonradet (NPR) och Euro-
peiska Parkinsonfederationen (EPDA).

Adress: Parkinsonférbundet, Skeppargatan 52 nb,
114 58 Stockholm

Vaxel: 08-666 20 70

info@parkinsonforbundet.se
www.parkinsonforbundet.se

Parkinson
forbundet

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

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

Parkinson Norra Alvsborg/
Bohusldn

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

Parkinson Norrbotten
Bengt Sveder

072-528 9510
bengt.sveder@gmail.com

Parkinson Skaraborg
Soéren Hovler

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

Parkinson Skane
Monica Vikingsson
0707-45 39 50
soren.hovler@telia.com

Parkinson Stockholm

Karin Nordborg

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

Annonsmaterial lamnas som hogupplost pdf.

Tidningens format: 215x270 mm

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

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

Parkinson Sormland
Borje Arvidzon
0705-89 33 87
pettzon.49@gmail.com

Parkinson Uppland
Go6ran Einarsson
0703-39 25 71
gevvsab@yahoo.se

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

Parkinson Vésterbotten
Bengt-Erik Johansson

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

Parkinson Vasternorrland
Mona Creutziger

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

Parkinson Vastmanland

Lars Wallén

0703-22 43 41
parkvastmanland@gmail.com

Annonspriser
1/1sida 22 500 kr

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

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

Parkinson Orebro

EvaBritt Runfeldt

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

Parkinson Ostergétland
Thomas Berggren
0762-97 8120
toma.bejjen@gmail.com

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

Kontaktpersoner:

Asa Holmgren

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

0703-43 3379
midwife_le@hotmail.com

HM Vara foreningar genomfor
arsméten just nu och vissa ordfo-
randebyten kan ha skett efter tid-
ningens presslaggning.

For placering omslag, helt uppslag
eller ibladning, kontakta Parkinson-
journalen fér matt och priser.
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Parkinsonjournalen
Skeppargatan 52, nb
114 58 Stockholm

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

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

Med din hjalp kan vi gora mer for fler.
Din gava ger mojligheter fér personer med Parkinson.

Swisha din gava till 123 074 31 87 eller sitt in gavan pa bankgiro 5325-3423.
Tack!
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