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L E DAR E Eva-Lena Jansson ar forbundsordférande och ansvarig utgivare av Parkinsonjournalen

ol
ntligen dr det mars och dagarna
blir allt ljusare. Arsméten har
avlost varandra och om négra
manader dr det dags for férbunds-
kongress i Uppsala. P4 kansliet
i Stockholm jobbar personalen for fullt med
alla forberedelser samtidigt som den ordinarie
verksamheten rullar pa. Som férbundsordfor-
ande har jag alltsa ett ansvar att bidra till att
arbetssituationen for personalen dr hallbar
over tid. Nagot som innebér att det blivit en hel
del dagar i Stockholm &ven for mig, allt gér inte
att skota via mobil eller dator frin Orebro.
Under januari och februari har det blivit en
del resor till andra stéllen dn Stockholm. Det
har varit besok i Halmstad, Goteborg samt
Sundborn i Dalarna, dar jag traffat medlem-
mar, savél personer med Parkinson som anhg-
riga. For personer med Parkinson handlar
manga fragor om likemedel; biverkningar,
varfor man far en sort medan andra har en
~ . annan sort, och oron for att medicinen
; -."-. ar restnoterad och ddrmed inte finns pa
w h

g

ndgot apotek i nirheten.
" NARDET GALLER anhdriga handlar
. manga samtal om bristerivard och
\ omsorgsverksamhet. Men ocksa kriti-
ken mot regelverket i LSS, Lagen om
sarskilt stod och service for vissa funk-
tionshindrade, lyfts fram. For d&ven
om LSS hojde aldersgrinsen fran 65
till 66 ar for att kunna soka stod, sa
hjilper det inte manga av vara med-

Eva-Lena Jansson.
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Toppen!

Uje Brandelius som medverkat i tv-pro-
grammet Min sanning och Melodifestivalen
och som sprider kunskap om Parkinsons
sjukdom.
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Stor oro tor medicin
och brister i varden

lemmar. Eftersom behoven inte &r sa stora vid
denna alder nekas man stod senare. Kritiken
mot denna aldersgréns dr ndgot som jag och
ovriga ledamoter i Funktionshinderdelegation
framforde sa sent som i december 2022 till soci-
altjanstminister Camilla Waltersson Gronvall
(M), ansvarig i regeringen for funktionshinder-
fragor.

Betriffande brister i vard och omsorg har
forbundet patalat dessa i samband med ett
mote med dldre- och socialforsakringsminister
Anna Tenje (M). Nagot som du kan ldsa mer
om pa sidorna 4-5.

FORUTOM FORBUNDSKONGRESSEN | MAJ pagar
det forberedelser infor Varldsparkinsondagen
den 11 april. Jag vet att det planeras aktiviteter
pé manga stéllen. Det finns ett stort 6nskemal
fran vara lansforeningars fortroendevalda och
medlemmar, att flera inom sjukvardsprofessio-
nen medverkar pa féreningarnas moten.

Vid ett 6ppet mote den 22 november 2022
i Karlstad medverkade tva neurologer, en
parkinsonsjukskéterska, en kurator och under-
tecknad. Det kom 6ver 100 personer till detta
mote anordnat av Parkinson Varmland for att
lyssna och stilla frigor, ndgot som visar pa
behovet av att fa mer kunskap om sin sjukdom
och behandling. Jag hoppas och tror att motet
i Karlstad kan foljas av liknande runt om i lan-
det.

A8 -LAdna wam

Botten!

Langa vantetider for att fa tillgang till avan-
cerad behandling. En behandling som Soci-
alstyrelsen anser har en mycket stor effekt

pa livskvalitet och aktiviteter i dagliga livet.
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Aktuellt

Legendariske ”Bengan” hyllad

| Halmstad visades en fotoutstallning om Bengt "Bengan” Johansson, hand-
bollslandslagets legendariske férbundskapten, som hade Parkinsons sjukdom

och avled forra aret. Parkinsonférbundet var pa plats i Halmstad nér Sverige
motte Serbien i januari, en landskamp som var en hyllning till "Bengan”.
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pa 200 000 kronor till sin forskning om
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AKTUELLT

Redakto6r: Anna Wedin
anna.wedin@parkinsonforbundet.se

Senaste nytt pa
parkinsonforbundet.se

Aldre- och socialforsikrvingsminister Anna Tenje
i samtal med Parkinsonforbundet:

Regeringen har avsatt 1,7
miljarder kronor till Aldre-
omsorgslyftet som ska ge
dldreomsorgens personal
mojlighet att starka sin kompe-
tens. Det framkom pa ett méte
mellan dldre- och socialforsak-
ringsminister Anna Tenje och
Parkinsonforbundet.

INTERVJU. Efter valet har Sve-
rige en ny regering, och i forra
numret av Parkinsonjournalen
intervjuades sjukvardsminis-
ter Acko Ankarberg Johansson
(KD) om regeringens priorite-
ringar som ror sjukvarden.

Den 18 januari fick forbun-
det mojlighet att tréffa dldre-
och socialforsakringsminister
Anna Tenje och ta upp fragor
som beror hennes ansvarsom-
rade. Det var ett konstruktiv
mote dar vi fick mojlighet att
lyfta viktiga fragor for forbun-
dets medlemmar.

UNDER FLERA AR har Parkinson-
forbundet framfort kritik mot
savil regelverket i sjukforsik-
ringen och Forsakringskassans
handlaggning av densamma.
De tva senaste aren har det
dock gjorts nagra fordndring-
ar till det battre; nagot som
underlittar sjukskrivning efter
180 dagar och att personen
inte ska tvingas soka jobb som
denne inte har kompetens eller
lamplighet for.
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Aldreomsorgslyft ska
ge battre kompetens

Iregeringens budget finns

ocksda medelunder aret for

att oka specialistundersko-
terskekompetensinomvard och

omsorg om dldre.

Fran Parkinsonférbundet
redogjorde vi for den oro som
manga medlemmar uttrycker
om risken med en dterging
till den tidigare lagstiftningen
och ddrmed orimliga krav pa
den som ir sjukskriven. Anna
Tenje framholl att alla som kan
arbeta ocksa ska arbeta. Hon
lyfte upp den del i Tidoavtalet
(6verenskommelsen mellan
SD, M, KD, och L), som sitter
fokus pa regeringens ambition
med sjukforsakringen.

- Forsikringens ska ge eko-
nomisk trygghet for den som
pa grund av sjukdom inte kan
arbeta. Fokus ska vara pa reha-
bilitering och utformningen

PARKINSON-
FORBUNDET

D Parkinsonférbundet ska enligt
stadgarna utdva intressepolitik
genom kontakter med politiker,

myndigheter, institutioner och
organisationer i syfte att for-
battra villkoren och varden for
personer med Parkinsons sjuk-
dom i hela landet.

ska motverka onddigt manga
sjukskrivningar, sarskilt linga
sddana, bland annat genom fle-
ra avstamningstillfillen, berat-
tade Anna Tenje.

DEN ANDRA FRAGAN som togs
upp med ministern var behovet
av 0kad kunskap i samhillet
om Parkinsons sjukdom, men
framfor allt inom vard och
omsorg. Det krdvs en hallbar
kompetensfdrsorjnining inom
vard och omsorg av dldre.

I dagjobbar flera av forbun-
dets lansforeningar ideellt
med att informera vard- och
omsorgspersonal om Parkin-
sons sjukdom. Eftersom den
enda kompetenshojningen
som nidmns i Tidoavtalet hand-
lar om sprak stilldes fragan om
hur regeringen sag pa behovet
av en bredare kompetenshdj-
ning inom vard och omsorg.

ANNA TENJE REDOGJORDE bland
annat fOr att regeringen har
avsatt 1,7 miljarder kronor
under 2023 till Aldreomsorgs-
lyftet som ska ge dldreomsor-

gens personal majlighet att
stdrka sin kompetens pa
arbetstid. Den 1juliiar regle-
ras yrket underskoterska med
skyddad yrkestitel.

- Iregeringens budget finns
ocksd medel under aret for att
oka specialistunderskoterske-
kompetens inom vard och
omsorg om dldre och for per-
soner med demenssjukdom,
framholl Anna Tenje.

VID MOTET MED Anna Tenje
overlamnades tre remissvar pa
utredningar som faller under
ministerns ansvarsomrade samt
forbundets foldrar ”Parkinsons
sjukdom” och ”Parkinson for
narstéende”. Fran forbundets
sida kommer vi att folja upp det
hir motet vid ett senare tillfalle,
och redovisa utfallet av reger-
ingens politik pa omradet. Med
andra ord: fortsittning foljer.
Eva-Lena Jansson
Jenny Lundstrom

ANNA TENJE

» Namn: Anna Tenje

) Fodd: 1977 i Varnamo

) Bor: | Vaxjo

» Uppdrag: Aldre- och social-

forsakringsminister 2022-,
2:e vice ordférande i Mode-
raterna 2020-, kommunsty-
relsens ordférande i Vaxjd
2017-2022, riksdagsledamot
2006-2010




Forsdkringens ska ge ekonomisk trygghet for den som pa grund av
Sjukd0m il’lte kdn dl’ betd. (Aldre- och socialférsakringsminister Anna Tenje om sjukférsakringen)

Parkinsonforbundet
.-Tenje vid ett

FOTO: MARTIN HOLMEN
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Eupati Sverige startar
utbildning for patienter

Genom att 6ka patienters

och foretradares kompetens,
kunskap och delaktighet okar
ocksa patientkraften och
médjligheten att paverka. Det ar
tanken bakom Eupati Sverige
som lanserar en svensk utbild-
ning for patienter, brukare,
anhoriga och foretradare.

EUPATI. Eupati Sverige ar ett
tredrigt projekt, som startade

i september 2021 med eko-
nomiskt st6d frén Allménna
arvsfonden. Projektet dr en del
av Funktionsritt Sveriges kon-
gressmal som striavar mot en
god och jamlik hilsa.

Vad hoppas ni kunna astad-
komma med projektet?

- Vivill 6ka delaktigheten
genom att utbilda patienter
och foretradare och synliggora
virdet av att utbildade patien-
ter bidrar som jamlika aktorer
iskapandet av god hilsa, sager
Eva Helmersson, kommunika-
tor och projektkoordinator for
Eupati Sverige p& Funktions-
ratt.

EUPATI SVERIGE HAR utveck-
lat en svensk utbildning for
patienter och foretradare. Hela
utbildningen ir framtagen
tillsammans med patienter,
industri, akademi och offent-
liga myndigheter och ar anpas-
sad efter de behov som finns i
Sverige.
Finns det ett brett stod fran
patientorganisationerna for
Eupati?

- For att na forandring ar
det bra att ha en organisation
iryggen. Darfor dr vi glada att
Eupati Sverige drivs av Funk-
tionsratt Sverige dar Parkin-
sonfoérbundet ingér. Genom
att utbilda och starka aktiva
patienter, blir dessa kunnigare
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Eva Helmersson, Eupati Sverige.
FOTO: JOHANNA HENRIKSSON

och kan dra med sig fleri sin
organisation, siger Eva Hel-
mersson.

1 UTBILDNINGEN KOMMER delta-
garna bland annat att fa ldra sig
om forskning och utveckling
av lakemedel, medicintek-
nik och precisionsmedicin,
lakemedlens vag fran idé till
patient. Utbildningen foku-
serar ocksa pa tillstandspro-
cessen: Vad krévs for att ett
lakemedel ska bli godként och
eventuellt subventioneras?
Det finns ocksa ett avsnitt om
patientdelaktighet, manskliga

EUPATI SVERIGE

rattigheter, etik och hur man
ar delaktig som patient. I pro-
jektet ingar ocksa att ta fram
riktlinjer for en lyckad patient-
samverkan.

Hur har ni jobbat for att fa fram
vilka som &r intresserade av att
samverka pa riktigt?

- Under vért forberedande ar
har vi triffat flera olika aktorer
sdsom patientféreningar, myn-
digheter, universitet och hog-
skolor, sjukvarden och likeme-
delsindustrin for att forsta hur
de ser pa patientmedverkan
och vad de kan bidra med.

- Vi forsoker ocksd samverka
med de andra nordiska lander-
na for att veta hur de arbetar.
Var forhoppning ér att Eupati
ska ge kraft till patienter i Sve-
rige och deras organisationer,
sa att alla dessa stirks, avslutar
Eva Helmersson.

Eva-Lena Jansson

Fotnot: Trycket pa ansékning-
arna till utbildningen har varit
stort. Den forsta omgéngen

dr en pilotomgang for en min-
dre grupp deltagare med olika
erfarenheter och bakgrund,
bland andra Parkinsonfor-
bundets ordférande Eva-Lena
Jansson.

D Eupati ar en forkortning for European Patients Academy on Thera-
peutic Innovation, det vill sdga en europeisk patientakademi for hal-
soframjande innovation. Eupati bildades som ett EU-initierat projekt
2012. Syftet var att utbilda patienter sa att de kan delta som jamlika
aktorer i utveckling av ldkemedel pa EU-niva. | dag drivs Eupati som en
stiftelse med sate i Nederlanderna och med 24 nationella plattformar,

varav Sverige ar en. Med Eupati Sve-
riges plattform kan patientrérelsen,

naringsliv, akademi och offentliga

myndigheter métas och samverka.

D Las mer om Eupati Sverige och
prenumerera pa nyheter har:
www.eupati.se.

EUPATI

Sverige 8@
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Parkinsonjournalen nr 4/2022.

Ett foretag
anslot sig till
forsakringen

Triigen vinner - ett av de tva
lakemedelsféretag vi skrev om
i férra numret av Parkinjourna-
len har nu tecknat ldkemedels-
forsdkringen!

MEDICINER. I nummer 4,/2022 av
Parkinsonjournalen informe-
rade vi om att "Lékemedels-
forsdkringen inte omfattar alla
lakemedel” och att vira med-
lemmar behover se upp nir

de hamtar ut sitt recept med
parkinsonmedicin pé apoteket
sa att de inte far utbytesalter-
nativa likemedel, sa kallade
generika, fran likemedelsfo-
retag som inte tecknat en for-
sikring hos Svenska Liakeme-
delsforsakringen AB.

Alla personer som fatt like-
medel inom svensk sjukvérd,
deltagit vid kliniska provningar
eller kopt ldkemedel i Sverige
och anser sig ha drabbats av en
skada av lakemedel har ritt att
gora en anmalan till Svenska
Likemedelsforsakringen AB
och fa mojlighet till bedom-
ning. En forutséttning for
ersittning ar att det lakeme-
delsforetaget ar deldgare i LFF
Service AB.

Endast 0,5 procent av lake-
medelsforetagen har inte teck-
nat denna forsikring. Av dessa
var det fran tva foretag som
var medlem Marianne Zedigh
hade fatt tva utbytesalternativa
parkinsonlikemedel. Nu kan
viglddjande beritta att ett av
dessa tva lakemedelsforetag
har tecknat lakemedelsforsak-
ringen. Tragen vinner.

Jenny Lundstrom



Ny behandling ger hopp

Transplantation av stamceller - en revolution | forskningen

Fors6k med stamcellstrans-
plantationer har inletts!

Med hjilp av labbodlade nerv-
celler hoppas forskare i Lund
kunna revolutionera behand-
lingen av Parkinsons sjukdom.

STAMCELLER. I mitten av februa-
ri fick den forsta patienten, av
atta, stamceller intransplante-

rade. Malet ar att ta fram
en engangsbehandling
som bromsar effekterna
av sjukdomen livet ut.
Transplantatio-
nen skedde inom ramen
for en studie vid Lunds
universitet och beskrivs
som en milstolpe i forskningen
kring Parkinsons sjukdom.

Malin

A
\al

Parmar.

Gesine Paul-Visse, over-
lakare i neurologi vid
Skanes universitetssjuk-
hus i Lund och adjunge-
rad professor vid Lunds
universitet, ar provnings-
ansvarig for den kliniska
studien.

Malin Parmar, professor i
celluldr neurovetenskap vid

Lansféreningen Parkinson Stockholm héll arsméte
23 februari. Jenny Lundstrom forde protokollet och
Gunn Franzén Ljung hoéll i klubban. Nyvald styrelse
for 2023 i Parkinson Stockholm &r fran vanster:
Annika Sjoberg, Hans Osterman, Uta Marinko, Eva

Merkel, Bernt Kruse (vid flygeln), ordférande Karin
Nordborg, Ann-Louise Persson och Johan Mattsson.

FOTO: JENNY LUNDSTROM

18 februari samlades 45 medlemmar i Parkinson
Dalarna i Sundborn for sitt arsméte. Férbundsord-
forande Eva-Lena Jansson skotte ordforandesysslan
under arsmotet. Féreningen bjod alla pa lunch, lot-
terier, diktldsning och musikunderhallning.

FOTO: OVE ANDERSSON

Lunds universitet, ar projektle-
dare for Stem-PD.

Fotnot: Pressmeddelandet fran
Lunds universitet finns hér:
https://news.cision.com/se/
lunds-universitet/r/milstolpe-
for-stamcellsbaserad-terapi-
vid-parkinson---forsta-patien-
ten-transplanterad,c3724502«

Arsmétet fér Jonkdpings lans-
och lokalforening holls i Fjallstu-
gan 28 februari.

FOTO: RIGMOR SVENSSON

Arsmoten i lans- och Iokalforenmgar

Under januari, februari och mars har alla vara lins- och lokal-
féreningar genomfort sina arsmoten. Férutom de rent formella
delarna har det bjudits pa foreldsningar, underhallning och

forfriskningar av olika slag.

Arsmétet i Parkinson Halland
hélls I6rdagen 25 februari pa
Bjérkéngs vagkrog i Tvaaker.
Medlemmarna bjods pa land-
gang, dricka, kaffe och kaka.

FOTO: BO REGNER

Ake Lindqvist, ny ordférande
for Parkinson Orebro l3n, tackar
EvaBritt Runfeldt, avgaende
ordférande.

FOTO: EVA-LENA JANSSON

Pa arsmotet 30 januari i lokalfér-
eningen Parkinson Harnésand-
Kramfors-Solleftea bjods det pa
kaffe och prinsesstarta med for-
bundets logotyp.

FOTO: LENA NORDIN

h* s

Parkinson Skane héll sitt arsméote
pa Kockum Fritid i Malmo 25 fe-
bruari. Per-Olof Mattsson laddade
upp med fastlagsbullar till de 29

deltagarna. FOTO: MONICA VIKINGSSON
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Nu ska tillgangen pa
lakemedel bli battre

Under flera ar har det kommit
larm om aterkommande brister
pa likemedel. Savil patientor-
ganisationer som forskrivande
Idkare och apotekspersonal har
patalat bristerna, nagot som
ledde till att den tidigare rege-
ringen tillsatte en utredning i
fragan.

MEDICINER. I

januari lade

den nuva-

rande reger-

ingen fram en

proposition med

flera atgérder for att for-
béttra tillgdngen pa likemedel
och underlatta hanteringen av
bristsituationer. Bland annat
foreslas att sanktionsavgifter

ska kunna tas ut av foretag
som inte informerar om kom-
mande brist
pé ldke-
medel

och starkt
lagerhall-
ning.

Lagandringarna ska bidra till
att 0ka beredskapenien even-
tuell kris och forebygga brist-
situationer i vardagen.

Regeringen foreslar ocksa att
Oppenvardsapoteken blir skyl-
diga att ha en viss lagerhall-
ning som ska vara anpassad till
konsumenternas behov pa den
marknad dar apoteket verkar. I
lagforslaget betonas ocksa vik-
ten av att regioner och kommu-

ner har en god lagerhallning
och regeringen kan vid

behov 6verviaga en
lagreglerad skyldig-
het att ha sjukvards-
produkter i lager.
Lagéindringarna
foreslas tradai
kraft1 ]ull iar.«

Malar

systemet TakeCare.

as mer pa www.malargarden.se

O
garden
Rehabilitering som gor skillnad

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

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

Nya program boérjar var tredje vecka. For mera in-
formation ring var koordinator Lena 08-594 936 34
eller ring via vaxeln.
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Vilket ar ditt basta
satt att 6ka vikten?

MAT. Har du tips pa hur man pa
ett enkelt sitt ska dta for att gd
upp ivikt?

Om man tappat motivatio-
nen att dta och att laga mat och
dérfor gar ned i vikt behover
man enkla mattips som gar latt
att folja. Om du har ett tips, hor
av dig till Lena Hassinen-Karls-
son, sekreterare i Parkinson
Vistra Sverige, som héller pa
att sammanstilla ett hiafte med
tips for viktuppgéang for perso-
ner med Parkinson.

Mejla till: lena.hassinen-
karlsson@Ilalera.com«

Patient-
foretradare
ska utbildas

Funktionsratt Sveriges har
tagit fram en patientforetra-
darutbildning som lanserades i
februari.

Den dr 6ppen for alla som ar
eller vill bli foretradare.

PATIENT. - Syftet med utbild-
ningen &r att vi som foretrader
stOrre grupper av patienter ska
bli kunnigare, vassare och mer
professionella. Forhoppningen
dr att vi da blir mer efterfra-
gade, lyssnade pa och dirmed
nér storre framgang med vart
viktiga arbete, sdger Elisabeth
Wallenius, som ér ordférande
i Funktionsrétt Sverige.

UTBILDNINGEN AR FRAMTAGEN i
samverkan mellan flera med-
lemsforbund och vander sig
till medlemmar i alla olika
forbund som ar eller som vill
bli foretradare for sin organisa-
tion.

Patientforetradarutbildning-
en dr en icke-diagnosspecifik
utbildning som forser kursdel-
tagarna med de rétta verkty-
gen, sd att de kan foretrdda en
bredd av patienterfarenheter
och inte enbart sig sjélva eller
sitt forbund.

De digitala kurserna innehal-
ler bland annat inspelade fore-
lasningar, tips och 6vningar,
samt hinvisning till relevant
fakta och litteratur.

LAs MER PA Funktionsritt Sve-
riges hemsida: https://funk-
tionsratt.se/utbildning/«

Har du en diagnosforsakring?

FORSAKRING. En diagnosférsakring kan inga i din sjuk- och olycksfalls-
forsakring, och ibland ingar den i férsakringar som man har eller kan
teckna via sitt fackférbund eller arbetsgivare. Diagnosfoérsakringen be-
talas ut som ett engangsbelopp vid olika allvarliga sjukdomar, exempel-
vis Parkinsons sjukdom, stroke och cancer. Villkoren skiljer sig at mellan
olika forsakringsbolag och fackférbund.



En fOrsakring
upphdr men
en blir kvar

Den fritidsolycksfallsforsdkring
som forbundet har hos Unik
forsakring sedan 2016 kommer
att upphéra 1julii ar. Anled-
ningen dr den hdjda premien
vilket gjort forsdkringen alltfor
dyr for forbundet.

FORSAKRING. Parkinsonforbun-
det har sedan flera ar en orga-
nisations- och samlingsfor-
sdkring som dven innehaller
en deltagarolycksfallsforsak-
ring hos Folksam, som f6rbun-
det tecknar via Funktionsritt
Sverige. Den innebar bland
annat att alla fortroendevalda
och deltagare som drabbas

av olycksfall vid verksamhet
anordnad av forbundet (inklu-
sive forbundets lans- och
lokalfdreningar) kan erhélla
ersattning ur denna.

Mer information finns pa
Folksams hemsida: www.folk-
sam.se/forbund/funktionsratt-
sverige/organisationsfor-
sakring.«

Varldsparkinson-
dagen firas i april

FODELSEDAG. Hela varlden upp-
marksammar 11 april som den in-
ternationella Varldsparkinsonda-
gen. Den brittiske lakaren James
Parkinson, som forsta gangen
beskrev sjukdomen i sin bok "An
Essay on the Shaking Palsy”,
foddes 11 april 1755.
Parkinsonféreningarna runt
om i landet genomfor olika akti-
viteter. Ett exempel ar Parkinson
Skane som bjuder in till ett semi-
narium 11 april kI 13.00-16.30 i
aulan pa Skanes universitets-
sjukhus i Lund. P4 programmet
finns bland annat foéreldsningar
om gang, hjarnans stadsystem,
sémnsvarigheter, atypisk parkin-
sonsism och dyskinesier.

Ny medicinsk bednmnmg
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Nu finns nytt material som ska underlatta informationen kring
egenremiss och ny medicinsk bedémning.

Tydligare information ska underlitta
Sa gor du egenremiss
och far ny bedomning

Region Stockholm har i samrad
med sitt strategiska patient-
och niirstaenderad tagit fram
ett material som ska underlitta
och tydliggora information
kring egenremiss och ny medi-
cinsk bedémning for medlem-
mar i patientféreningar.
Materialet bestar av enkla
schematiska bilder och fragor
och svar som riktar sig till
patienten.

INFORMATION. Du har ratt till
ny medicinsk bedomning vid
livshotande eller sarskilt all-
varlig sjukdom eller skada. Du
kan antingen ta upp det med
din ldkare som da skickar en
remiss till annan lakare inom
eller utom din region. Skickar
lakaren remiss har du rétt till
ersittning for resorna. Du kan
aven sjalv kontakta ett annat
sjukhus och skicka en egenre-
miss, men du far da sjalv sta
for dina resor till varden.
Egenremiss kallas ibland
for egenanmalan eller egen
vardbegéran. Din egenremiss
beddms pa samma sétt som en
remiss fran en likare. Det dr
den mottagande specialistmot-
tagningen som avgor vilken

vard du ska fa och pa vilken
niva. Det betyder att du kan
hénvisas till din vardcentral
eller till egenvard. Reglerna dr
olika i olika regioner.

NAR DU SKRIVER en egenremiss
ska all relevant information
gillande det du soker for finnas
med. Det kan exempelvis vara
journalanteckningar, provsvar
eller rontgenutlatanden. Du
kan alltid hitta information
fran tidigare besok/vardtillfal-
lenidinjournal pa 1177.

Alla regioner i Sverige har
separata journalsystem sa det
sjukhus du skickar din egen-
remiss till kan inte med auto-
matik se just din journal. Jour-
nalsystemen skiljer sig dven &t
mellan offentliga och privata
aktorer.

Det dr inte mojligt att mejla
egenremiss via e-post, da det
inte uppfyller kravet pa patient-
sekretess.

Proceduren kring ny medi-
cinsk beddmning och egen-
remiss kan verka kranglig for
manga, varfor region Stock-
holm tagit fram nytt informa-
tionsmaterial om egenremiss
och ny medicinsk bedomning.

Skicka _g_gl_glr'_uremiss

Wanka pd swir

KAROLIMSHA

DU HAR RATT att vilja oppen-
vérd i hela Sverige. Oppenvard
dr all vard dar du inte behover
sova kvar pé sjukhuset. Oppen-
vard finns bade inom primér-
varden (till exempel virdcent-
ral) och den specialiserade vér-
den (till exempel dagkirurgi).
Du betalar eventuella resor
och boende. Du betalar samma
patientavgift som de som ar
folkbokforda i regionen.

Inom ett fatal omraden
maste en lakare skicka remiss.
Dessa hittar du har: www.1177.
se/Stockholm/sa-fungerar-var-
den/att-valja-vardmottagning/
vard-i-en-annan-region/

OM EN OPERATION gors i oppen-
varden har du rétt att vilja
detta. Patientlagen ger dig inte
rétt att vélja slutenvard. Det ar
hemsjukhuset i den region dar
du ér folkbokford som avgor
om de kan operera dig eller
om de ska skicka dig till annat
sjukhus. Far du inte din opera-
tion inom vardgarantin, det
vill sdga 9o dagar, kan du alltid
vanda dig till din region och
kréva att f varden pa annat
sjukhus.

Anna Wedin
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AKTUELLT

Teuta Hatipi, Eva-Lena Jansson

och Jenny Lundstrom repre-
Barkinsonforbundet

Legendaren ”Bengan”
hedrades i Halmstad

Parkinsonforbundet var inbju-
det och deltog vid VM-repet

i handboll ndr Sverige métte
Serbien 9 januari i Halmstad.
Landskampen var en hyllning
till legendaren Bengt ”Bengan”
Johansson, som hade Parkin-
sons sjukdom och avled i maj
forra aret.

HYLLNING. Det svenska hand-
bollslandslaget spelade i trojor
med "Bengans” namn pa ryg-
gen och pa den stora jumbo-
troneniarenan visades en
hyllningsfilm.

Bengt "Bengan” Johansson
har genom aren betytt mycket
for svensk handboll, och ar
valkand i hela handbollsvarl-
den. Han var forbundskapten
under handbollslandslagets
mest framgangsrika period
(1988-2004); Sverige tog da tva
VM-guld, fyra EM-guld och tre
OS-silver.

Ifoajén till Halmstads arena
visades en fotoutstillning om
Bengt "Bengan” Johanssons
girning. Dér var ocksé Parkin-
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sonforbundet genom forbunds-
ordférande Eva-Lena Jansson,
Parkinson Hallands lansord-
forande Bo Regnér, Lena Fihn
Regnér och forbundskansliet.
Viinformerade om forbundets
verksambhet, gav ut skriftlig
information och det tillkom
dven nya medlemskap pa plats.

DET SVENSKA handbollslandsla-
get passade pa att stélla fragor
till Eva-Lena Jansson:

Vilka &r dina starkaste hand-
bollsminnen?

- Sveriges VM-guld nir
”Bengan boys” besegrade Sov-
jetunionen 1990 och nar Per
Carlén lamnade kvar sina skor
pa planen efter férlusten i OS-
finalen 1996, samt sa klart EM-
guldet forra aret nir Sverige
vann mot Spanien tack vare ett
straffmal i sista sekunden.

Har du nagon egen erfarenhet
fran handboll?

-Jag spelade i ett korplag i
Karlskoga i slutet av 1970-talet,
och satt aven i styrelsen for
OSK Handboll under tv4 ar.

Berétta om Parkinsonférbundet!

- Fysisk aktivitet dr bra for
alla, och for oss med Parkinson
géller det att forsoka behalla sd
manga fardigheter som mojligt.
Trana ska man gora for att man
tycker det ér roligt, och da ar det
bra om det finns mojlighet att
kunna valja mellan olika sporter
och aktiviteter.

-Runt om i Sverige haller
vara regionala parkinsonfore-
ningar i vattengympa, samar-
betar med boxningsklubbar och
bordtennisforeningar. Det finns
ocksa dans-, gympa- och yoga-
grupper pa flera stéllen ilandet.

- Nar jag fick min parkinson-
diagnos 2017 fick jag tips om
aktiviteter och borjade trana
parkinsonboxning 2018. Sedan
jag last att pingis var bra bor-
jade jag spela det 2020.

FYSISK AKTIVITET Ar viktigt och
nagot som "Bengan” dgnade sig
athela livet. Det var en dra att
fa vara med och hedra honom i
hans hemstad Halmstad.

Jenny Lundstrom

Regeringen
svanger om
forsakring

Under 2022 tillsatte den
davarande socialforsikringsmi-
nistern Ardalan Shekarabi (S)
en utredning for att analysera
de fordndringar som gjorts

av sjukforsdkringen. Den nya
regeringen kommer att genom-
fora ett forandrat uppdrag.

SJUKFORSAKRING. Syftet med
S-regeringens utredning var
bland annat att ta reda pa om
de forsikrades forstaelse for
gillande regelverk har 6kat och
bedoma om sjukforsikringens
legitimitet har stirkts. Den
nuvarande regeringen, med
Anna Tenje (M) som socialfor-
sakringsminister, har nu beslu-
tat om ett delvis fordndrat och
avsmalnat utredningsuppdrag.
Nagot som innebdr att utreda-
ren inte kommer att granska
om forstaelsen for det gillande
regelverket har okat, eller att
beddma om sjukforsikringens
legitimitet har stirkts.

- Det ar markligt att inte
regeringen dr intresserad av
att ta reda pd medborgarnas
uppfattning om en s viktig del
av trygghetssystemet som sjuk-
forsdkringen utgor, siger Eva-
Lena Jansson, ordférande for
Parkinsonforbundet.

Aven uppdraget att analysera
om den ekonomiska tryggheten
har okat till f6ljd av beslutade
lagindringar avgrinsas nu till
att galla enbart inkomsterna for
personer som fér eller har fatt
sjukpenning. Detta innebar att
utredningen inte ska analysera
den ekonomiska tryggheten for
personer med sjukerséttning.

- Manga av vara medlemmar
har sjukersattning, det borde
vara sjdlvklart att analysera hur
deras ekonomi har paverkats
av forandringarna i sjukforsak-
ringen, menar Eva-Lena Jans-
SOn.«
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yra fragor

il Janne Gleisner

Parkinsonyoga: Vi ar nog den forsta parkinson-
foreningen att kora yinyoga for personer med
Parkinson av en instruktor som har Parkinson.”

@ Du ir yogainstruktoér och ansva-
rar for specialanpassad yoga for
personer med Parkinson. Dessutom
haller du kurser for mén i yinyoga.
Hur och var borjade ditt intresse
foér yoga?

- Forsta egentliga reflektionen
kom nir en av sonerna akte till
Nepal och genomforde en tio
dagars Vipassanameditation som
ung. Vagar han ge siginiden
virlden borde vil jag ocksa vaga,
tankte jag.

-S4 ett halvar innan jag fick diag-
nosen Parkinson, gick jag pa mitt
forsta yinyogapass. Jag hade blivit
stelare och stelare, och blev helt
fralst direkt. En reflektion jag gjor-
deredan da, var att det var ytterst
fa ménisalen.

@ De allra flesta som jag kdnner
som utovar yoga ar kvinnor. Har det

Janne Gleisner ar
yogainstruktor
med Parkinsons

sjukdom.
FOTO: JOSEFIN PAHLSSON

I
JANNE

GLEISNER

» Alder: 62 ar

D Bor: Lardd, Hel-
singborg

» Familj: Gift, vuxna
sOner

D Parkinson: Fick
diagnosen 2018

) Uppdrag: Ord-
férande i Parkin-
sonfdéreningen
Helsingborg och
yogainstruktor

varit svart att locka mén till dina

kurser?

- 1dén vicktes tidigt att fa fler
min till yogasalen. Min idé ir att
”lika barn leka bést ”. Ménnen kédn-
ner sig helt enkelt mer bekvima
med en instruktor som dr lite som
de sjalva. Jag tankte att det skulle
vara ldttare att delta pa ett pass
med mig - "gammal gubbe, stel
och med gubbmage” - och sa langt
ifrdn bilden av en vanlig yoga-
instruktor man kan komma. Man
behover inte vara tradsmal och
kunna sla knut pa sig for att vara
yogainstruktor eller deltaga pa
yoga.

- Nérjag for tva ar sedan starta-
de kurser pa temat ”Yoga for stela
maén av stel gubbe” pa Helsing-
borgs storsta traningsanliaggning
mottogs det med stor nyfikenhet.

Kurs nummer nio har precis kort
igdng, och alla kurser har varit full-
bokade.

©® Om man aldrig provat yoga tidi-
gare, vad har du for rad till nybor-
jare som ska ga pa sitt forsta pass?

- Ha ett Oppet sinne, det ar bara
du som kinner dina egna forut-
sdttningar sa strunta i hur andra
gor och fokusera i stillet pa dig
sjalv. Hur du 4n gor kommer du fa
en skon stund som dr bra for bade
kropp och knopp.

@ Boxning, pingis och dans &r ju
fysiska aktiviteter som manga av
Parkinsonférbundets medlemmar
utévar, och som ocksa fatt upp-
mdrksamhet i Parkinsonjournalen.
Finns det specialanpassad yoga pa
fler stallen i Sverige eller kan man
valja ”vanlig ” yoga fast man har
Parkinson?

-Vad jag vet ar vi nog den forsta
parkinsonforeningen att kora yin-
yoga for personer med Parkinson
av en instruktdr som har Parkin-
son. Man kan absolut gd pa ett van-
ligt yinyogapass och da forslagsvis
pé ett nyborjarpass. DA dr vningar
och positioner lite kortare men
ocksd mindre avancerade.

- Efter att jag genomfort 22 yin-
yoga-pass i Helsingborg, ser jag hur
deltagarna har fatt 6kad rorlighet
och verkar ma béttre. Av forening-
ens aktiviteter har specialanpassad
yoga for personer med Parkinson
pa kort tid blivit den aktivitet som
samlar flest deltagare.«

Fotnot: For mer info om special-
anpassad yoga for personer med
Parkinsons sjukdom, mejla till
helsingborg@parkinsonforbundet.se.
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PORTRATTET

Det tog hela tre &r innan Lenah Thuresson fick diagnosen
Parkinsons sjukdom. Det var 2009 och hon jobbade da som
skolchef i Alvesta, och hade det valdigt stressigt pa jobbet.
DBS-operationen 2016 gav henne mer ork och gjorde henne

piggare, sa nu har hon som motto:

- Lev har och nu, ta inte ut elandet i forskott!

TEXT ANNA WEDIN FOTO KERSTIN HALLEBORN

’Ta inte
utelandet

iforskott”

ennes hoger och vanster hand fungera-
de inte tillsammans. Hon trodde att hon
drabbats av utbrindhet. Foretagshilso-
varden remitterade henne till neurolo-
gen som forst bedomde att hon drabbats
av en stroke.

- Min bror har MS, sé ett tag trodde likarna att jag
ockséd hade MS. Till slut sa min ldkare att han inte blev
klok pa vad jag hade for sjukdom. Som sista atgard
gav han mig Madopark, och det hjélpte mot mina
symtom.

LENAH THURESSON KUNDE i efterhand se att hon langt
tidigare hade haft tecken pa Parkinsons sjukdom. P&
gymmet orkade den vinstra armen inte s mycket
som den hogra. Och nér hon var ute och gick sa hing-
de vansterarmen rakt ner och vinster fot slipade lite.
- Min son berittade att jag skulle bli farmor. Och
sd sa han att det horde till att en farmor stickar till sitt
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barnbarn. S4 jag satte igdng med att sticka en trja till
babyn.

Men det visade sig vara svart att sticka trojor till
barnbarnet, sdrskilt monsterstickningen var knepig
att fa till.

- Det blev en troja med monster till forsta barnbar-
net. De andra barnbarnen fick tréjor utan monster.

NAR LENAH KOM tillbaka frdn sjukskrivningen jobbade
hon som uthyrningsrektor i nagra ar.

- Det var vildigt roligt. I den rollen kunde jag dra
nytta av mina 40 ar inom skolans virld. Som uthyrd
kom jag in vid vakanser och stannade i minst en ter-
min och redde ut diverse problem. Men det var tufft
att jobba heltid. Jag orkade inte gora annat dn att job-
ba. Sedan gick jag hem och sov.

Nar Lenahs man gick i pension, gjorde hon det
ocksa.

- Det verkade for krangligt att soka sjukbidrag. Jag »







PORTRATTET

Da kéinns det bra att kunna berdtta att jag har haft sjukdomen

116 dr och lever ett bra liv dindd, tack vare alla olika mediciner

och behandlingar. Jag reser utomlands ochjag tranar, bland
annat parkinsondans. Ochsd gar jag stavgang,. Arvddret dahgt stdren
motionscykel framfor tv:n siajag kanta deni stillet.

vet ju hur min bror har haft det. S& jag gick i pension
nér jag var 63 ar.

DRYGT FEM AR efter att hon fatt diagnosen foreslog
Lenahs neurolog att hon skulle gora en DBS-opera-
tion. Hon tyckte forst att det lit lite laskigt, men fick
sommaren pa sig att fundera pa saken. Hon hittade
information pé nétet, bland annat en film dar en man
visade skillnaden nir han kopplade pa och av sin DBS.

Hennes soner sag ocksa filmen och uppmuntrade
henne att ta emot erbjudandet om DBS. Sa hon tacka-
dejatill operationen, som gjordes i Lund hdsten 2016.
Alla parkinsonsymtom forsvann dock inte efter ope-
rationen. Finmotoriken var fortfarande dalig, men
hon blev mycket piggare och hade mer ork.

- Jag tar fortfarande en hel del parkinsonmediciner,
men inte s mdnga som innan jag fick DBS. Sedan vet
jag juinte hur jag hade métt om jag inte haft Parkin-
sons sjukdom. Alla far ju olika krdimpor i takt med att
de blir aldre. Man vet inte alltid vad som ar orsakat
av Parkinson och vad som inte dr det. Men jag brukar
skylla allt pa Parkinson, siger Lenah med ett skratt.

- Batterierna i pacemakern behdver bytas ibland, sa
da farjag dka in pa operation. Men nu har jag hort att
det kommer en ny variant som man laddar sjilv, utan
operation. Den ldr visst hélla i 15 ar. Det dr ju bra bade
for mig som patient, som slipper opereras och for
sjukvarden som sparar pengar pa operationerna.

SEDAN NAGRA AR tillbaka dr Lenah engagerad medar-
betare i Parkinsonlinjen, Parkinsonforbundets stod-
telefon.

-Jaglaste i Parkinsonjournalen att forbundet sokte
volontarer till sin telefontjanst, och tankte att jag kun-
de gora en insats. S& 2019 var jag pa en introduktion
som forbundet anordnade i Stockholm. Och sedan
borjade jag ta emot samtal i Parkinsonlinjen.

Lenah konstaterar att samtalen till Parkinsonlinjen
handlar om allt fran himmel till jord, sa det ar svart att
peka ut nagon enskild fraga. Manga som nyss fatt sin
diagnos ir oroliga for framtiden och dr rddda for att
bli ett vardpaket.

- Da kiinns det bra att kunna berétta att jag har
haft sjukdomeni16 ar och lever ett bra liv and4, tack
vare alla olika mediciner och behandlingar. Jag reser
utomlands och jag trinar, bland annat parkinsondans.
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Och s3 gir jag stavging. Ar vidret daligt stir en
motionscykel framfor tv:n sé jag kan ta den i stallet.

- Ménga som inte kinner mig blir férvanade nér de
far veta att jag har Parkinson. De tycker inte att det
marks alls.

ANDRA SOM RINGER till Parkinsonlinjen vill veta mer
om sjukdomen. Lenah tror att det dr svart att ta till sig
den information som varden ger, ndr man just fatt sin
diagnos. Ar man i chock tar man inte in det som lika-
ren sager. Sjalv fick hon sin diagnos per telefon.

- Men jag tyckte att det var helt OK. Jag hade just
ldst boken “Ro utan dror” dér journalisten Ulla-Carin
Lindquist beréttar om sin sjukdom, sa jag var lattad
over att det inte var ALS jag hade fatt.

- De som ringer till Parkinsonlinjen kidnner sig ofta
ensamma i sin sjukdom. De tycker att deras ndrmaste
inte forstar dem. Jag brukar rekommendera dem att
ta kontakt med ndrmaste parkinsonforening. Dir far
de mojlighet att trédffa andra som ocksa har Parkinson.

- Anhoriga ringer ofta till Parkinsonlinjen, men de
har mest praktiska, konkreta fragor kring sjukdomen.
Jag brukar tipsa om att de gérna kan folja med pa
besoken till neurologen. DA far de mojlighet att fa svar
pa sina fragor om sjukdomen, séger Lenah.

ETT HALVAR EFTER sin DBS-operation akte Lenah och
hennes man p4 en tre veckors resa till Sydafrika. Det
gick alldeles utmérkt. Och sedan dess har det blivit
flera langresor, bland annat har de vandrat i Alperna.

- Det var underbart att vandra i Alperna. Man kan
tain det vackra landskapet, behover inte bara tung
packning, och s blir man serverad god mat pa hotel-
let ndr man kommer tillbaka pa kvillen.

Nuidagarna dker Lenah och hennes man till Jorda-
nien, och ska bland annat besoka klippstaden Petra.
Sedan véntar traidgardsarbete hemma i Vislanda.
Lenah och maken bor i en gammal handelstradgard,
med frukttrad och barbuskar.

- Vihar dragit ner pa tridgardsarbetet en del under
senare ar. Men det blir ju en del att gora i tridgarden
dnda.

I den 3 ooo kvadratmeter stora tridgarden finns
ocksa ett 80 kvadratmeter stort vixthus.

- I vixthuset odlar vi tomater och gurkor. Och s
har vi fester dérl«

LENAH
THURESSON

» Namn: Lenah
Thuresson

» Alder: 72 &r

» Familj: Make, tva
soner, en dotter och
sju barnbarn

D Karridr: Lararh6g-
skolan i Malmé, skol
chef i Alvesta

D Bakgrund: Fodd i
Arboga, bott i Mal-
mo, Luled, Finspang,
Linkdéping och Vis-
landa

D Fritid: Resor och
tradgardsarbete

D) Engagemang: Vo-
lontar i Parkinsonlin-
jen och ordférande i
PRO i Vislanda

D Motto: Lev har och
nu, ta inte ut elandet
i forskott!




= 1

I =) 1 o

Parkinsondans &r ett sitt f6r Lenah Thuresson (tvaa fran vanster) att halla igang, stavgang och motionscykel tva andra. ’Manga som inte kinner

mig blir férvanade nir de far veta att jag har Parkinson. De tycker inte att det mirks alls”, séger hon.

Olivia Rehabilitering har avtal med Region Stockholm att ta emot per-

soner med neurologiska sjukdomar och skador siasom M™S, Parkinson,

Stroke, Muskeldystrofier, Dystonier med flera. Aven personer utomlins
ifran dr vdlkomna pa dagrehabilitering. Har triffar du erfarna fysioterapeu-
ter, logoped, kurator, psykolog, ldkare och arbetsterapeuter som tillsam-
mans med dig lagger upp din rehabiliteringsplan. Forutom ditt individuella
program far du ockséd 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.

Vendevdgen 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. Darefter 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 familjdrt mot-tagande i vdra fina lokaler i
Danderyd. Fér mer information besck www.oliviarehabilitering.se.

O

Rehabilitering
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Kan stord REM-sOmn
vara ett tidigt symtom?

Parkinsonfonden har beviljat ett anslag till en studie som ska undersdka om REM-
somnstorningar paverkar svarighetsgraden av andra parkinsonsymtom, och hur
snabbt sjukdomen utvecklar sig hos personer med tidig eller obehandlad Parkinson.

MOTTAGARE ADJMAL NAHIMI, PHD, SKANES UNIVERSITETSSJUKHUS

n av de vanligaste somnstorningarna hos
patienter med Parkinsons sjukdom &r s
kallad REM-s6mnstorning, alltsé stérningar
av de somnperioder som ar forbundna med
snabba 6gonmuskelrorelser och drommar.
Flera studier har visat, att patienter med Parkinsons
sjukdom och samtidig storning av REM-somnen loper
A storre risk for att utveckla andra icke-motoriska
Adjmal Nahimi. symtom utover REM-somnstorning.
Nir personer har stord REM-s6mn utan
symtom pa Parkinsons sjukdom eller

atypiska former av parkinsonism. Saledes har tidigare
studier visat att ungefir var tredje person med idiopa-
tisk storning av REM-somnen utvecklar parkinsonism
efter fem ars uppf6ljning och cirka 8o procent efter
14 ar.

AVSIKTEN MED STUDIEN ir att underscka om REM-
somnsstorningar paverkar svarigheten av andra
symtom och hastigheten av sjukdomens
progress hos patienter med tidig eller obe-
handlad Parkinsons sjukdom. Ett av mélen

andra underliggande sjukdomar kallas det 200 000 ar att identifiera biomarkorer som kan
idiopatisk REM-somnsstorning. Personer KRONOR forutsiga vilka av dessa personer som har

med denna typ av somnstorning har stor
risk for att utveckla Parkinsons sjukdom eller

storst risk for att utveckla parkinsonism.«
Beviljat anslag: 200 0oo kronor.

SKATTEREDUKTION FOR GAVOR ETT SARSKILT TACK FOR UPPSKATTADE GAVOR

Sedan den 15 augusti 2019 kan du ater fa skattereduktion nar du Vi tackar alldeles sérskilt nedanstaende bidragsgivare fér uppskattade gavor:

donerar pengar till Parkinsonfonden. For att kunna fa det maste Olle Lundgren, Sollentuna Ingvar Berglund, Osthammar

du uppfylla vissa villkor. Till dem hér att du maste donera minst Reidar Alsén, Huskvarna Elmhults Screentryck AB, Almhult

200 kronor per gavotillfalle och uppge fullstandigt namn, fullstan- Helen Eriksson, Stockholm U Ahlberg Fastigheter AB, Norrtalje

dig adress och personnummer. Fredrik Collijn, Furulund Parkinson Gastrikland
Parkinsonfonden rekommenderar att alla som dnskar skattereduk- Sara Gullhagen Broberg, Eskilstuna Parkinson Helsingborg

tion underrattar fonden genom e-post till ekonomi@parkinsonfon- Bo Jaghult, Kvicksund Parkinson Uppsala

den.se dar ocksa datum for gavan och betalsatt (kort, swish eller Inger Nilsson, Rockneby Parkinson Vastmanland

giro) framgar. Axel Akerman, Visby Parkinsonférbundet

Stiftelsen Parkinsonforbundets forskningsfond

Parkinsonférbundets forskningsfond delar arligen ut forskningssti- viktiga forskarron snabbare kommer till nytta for dig sjalv och alla
pendier. Genom ditt bidrag till Parkinsonfonden stéder du lovande andra drabbade. Parkinsonfonden har ett 90-konto, som kontrolleras
forskare i Sverige och du forsakrar dig samtidigt om att nya och genom Svensk Insamlingskontroll.

Ordférande: Stefan Asberg Telefon: 010-332 22 62 Plusgiro: 90 07 94-9 ekonomi@parkinsonfonden.se - mejla hit
Adress: Box 24 217 E-post: Bankgiro: 900-7949 for ekonomiska fragor

104 51 Stockholm ordforande@parkinsonfonden.se Swish: 123 900 79 49 anslag@parkinsonfonden.se - mejla hit for

www.parkinsonfonden.se
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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 Stockholmsférorten Breddng med
tre barn lunkar pa ungeféar som férut med dagishdmtning, laxlasning och
spaghetti med kottfarssas.

Men precis som alla andra parkinsonsjuka maste jag lara 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 framforallt hoppet om att forskarna hittar battre mediciner
under min livstid.

Sa lange forskning pagar slutar jag inte hoppas att kunna hdmta pa
dagis, ldsa 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.

n
Qo
=
]
(%]
e}
o
m
=
=
Pl
(e}
@
m
Pl
[}

Uje Brandelius
musiker, kompositér och scenartist

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

\/ Ja, jag vill stodja Parkinsonfonden via autogiro

Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning far rantor, betalningsmottagaren, betalningsmottagarens av personuppgifterna genom att kontakta betalarens
goras genom uttag fran angivet konto, eller av betala- betaltjanstleverantdr och Bankgirocentralen BGC AB, betaltjanstleverantor. Ytterligare information om be-
ren senare angivet konto, pa begaran av angiven be- for administration av tjansten. Personuppgiftsansvariga handling av personuppgifter i samband med betal-
talningsmottagare for betalning till denne pa viss dag for denna personuppgiftsbehandling ar betalarens be- ningar kan finnas i villkoren fér kontot och i avtalet med
("forfallodagen”) via autogiro. Betalaren samtycker till taltjansleverantor, betalningsmottagaren samt betal- betalningsmottagaren. Betalaren kan néar som helst

att behandling av personuppgifter som ldmnas i detta ningsmottagarens betaltjdnstleverantor. Betalaren kan aterkalla sitt samtycke, vilket medfor att tjdnsten i sin
medgivande behandlas av betalarens betaltjanstleve- nar som helst begara att fa tillgang till eller rattelse helhet avslutas.

Bidrag per manad: kronor

Jag vill betala genom mitt konto:

Clearingnummer Bankkonto/personkonto/PG Bankens namn
Kontoinnehavare:
Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Telefon dagtid: Datum: Namnteckning:




”Varldsledande tester

Docent Miles Trupp leder en forskningsgrupp vid Umea universitet som ar inrik-
tad pa att diagnostisera Parkinson i ett tidigt skede.

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

Nar och hur vacktes ditt intresse for forskning?

- Jag laste ett masterprogram i molekylérbiologi vid
Uppsala universitet och borjade mitt examensarbete i
Haékan Perssons laboratorium vid Karolinska institu-
tet. Jag stannade ytterligare fem ar hos Carlos Ibafiez
och delade kontor med Ernest Arenas och Patrik
Ernfors. Vi karakteriserade aktiviteterna for GDNF
(gliacell-deriverad nervtillvaxtfaktor), som formod-
ligen fortfarande dr den basta sjukdomsforandrande
lakemedelskandidaten for Parkinsons sjukdom.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

- GDNF i kliniska provningar har fungerat bra for
vissa patienter. Kanske har en delméngd av de testade
en unik molekylér orsak till Parkinson som kan identi-
fieras for att vilja patienter for mer riktade provning-
ar. Vi forsoker stratifiera patienter i olika undergrup-
per som kan dra nytta av olika mediciner. Denna typ

av personlig medicinering har varit vl etablerad och
framgangsrik for cancerterapier.

- Dessutom kommer GDNF eller andra skyddande
mediciner sikert att fungera bittre tidigare under
sjukdomsforloppet. Umea universitet och sjukhus har
samlat pa sig ndgra fantastiska provsamlingar fran
patienter, inklusive Northern Sweden Health and
Disease Study som omfattar cirka 140 ooo blodpro-
ver tagna fran friska frivilliga, av vilka nigra senare
utvecklar neurodegenerativa sjukdomar. Mitt senaste
arbete har varit fokuserat pa att identifiera de tidigas-
te molekyléra orsakerna i de prediagnostiska stadier-
na av Parkinsons sjukdom. Vi méter metaboliter och
proteiner i tusentals prover for att utveckla metoder
for diagnos av presymptomatisk Parkinson och for att
hitta sétt att malangripa, behandla, sjukdomen innan
proteinaggregationen blir utbredd.

Unik
Parkinsonrollator
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KEEP ON

Lev livet enklar
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ROLLZ MOTION RHYTHM

LATTMANOVRERAD OCH STABIL PARKINSONROLLATOR

SOM GAR ATT OMVANDLA TILL RULLSTOL

e Metronom - En akustisk rytm bidrar till att reglera ganghastigheten
och ljudsignalerar till 6nskad stegfrekvens.

e Vibration - Handtagen vibrerar rytmiskt med takten. En stor férdel
med vibrationen ar att den inte uppfattas av personer i narheten.

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

Rollz Motion Rhythm gar att koppla till en mobilapp, med vilken

signalerna kan justeras efter personligt behov. Till exempel kan signaler

slas pa och av, ett moénster kan goras eller intensiteten kan anpassas,

vilket forhindrar tillvanjning och gor att signalerna forblir effektiva. Nar

en terapeut ar inblandad, kan installningarna justeras for att exakt

matcha de individuella traningsmalen.

Butiker

Kristianstad, Rérvagen 10, 9-17,
(Lunchstangt 12-12:30)
e Lomma, Tenngatan 2, 9-17

12023

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




gorsiUmea’”

Pa vilket satt har Parkinsonfonden bidragit till din forsk-

ning?

-Modern klinisk forskning ar dyr, och trots att Norrland
ar sd vackert som det &r, kan det vara svart att rekrytera
och behalla personal. Stdd fran Parkinsonfonden har hjilpt
mig att utveckla och underhélla virldsledande metoder f6r
proteinmétningar som tidigare inte funnits i Umea. Stodet
till resor har ocksa varit viktiga for att delta i konferenser

for att presentera var forskning och tréffa potentiella aka-
demiska och industriella samarbetspartners.
Vad kommer din forskning att betyda for parkinsonpa-

tienter?

- De presymptomatiska proverna som finns i
Umea ar unika i varlden. Jag hoppas att mitt och
mina medarbetares arbete kommer att gora
det mojligt for oss att identifiera de tidigaste
orsakerna till neurodegeneration och de basta
malen for medicinering. Om vi kan identifiera
subtyper av Parkinson som svarar olika pa
mediciner och distinkt prognos for progres-
sionshastighet eller uppkomst av icke-moto-
riska problem, kan detta forbattra behand-

lingen och varden av patienter.

Nar kommer dina forskningsframsteg att
komma till nytta for personer med Parkin-

son?

-Jaghar inlett ett samarbete med en
industriell partner for att fa matningar pa
3000 proteiner fran cirka 2 000 patient-
prover. Dessa ska hitta vilka genetiska
varianter som orsakar faktiska forand-
ringar av proteiner i hjarnan. Vi hoppas
kunna publicera dessa data under detta
ar, sa att en enkel, littillgdnglig genetisk
analys ska kunna anvandas for att forut-
saga vilka molekylara forandringar som

har skett hos enskilda patienter.

Susanna Lindvall

Titel: Gruppledare, docent i ex-
perimentell neurovetenskap

Foédd: San Francisco "pa
1960-talet”

Bor: Ornskoldsvik. Modo!
Familj: “Tva Labradoodles, en
son, precis gatt ut gymnasiet, en
dotter som studerar pa universite-

tet, en katt”
Karriar: "Grundexamen i bio-
kemi i San Francisco, doktorerade

vid Karolinska institutet, arbe-
tade pa ett forskningsinstitut vid
UCSF (University of California,
San Francisco Medical Center)
och ett féretag i Menlo Park innan
jag flyttade till Umea universitet,
Translationellt forskningscentrum,
avdelningen for klinisk vetenskap.
GOr idag: "Jag leder ett forsk-

ningsprogram inriktat pa att iden-
tifiera patienter tidigare i forlop-

pet av neurodegenerativa sjukdo-
mar. Jag ar vetenskaplig radgivare
for projekt vid Biobanksforsk-
ningsenheten och koordinator
inom Predictinitiativet. Predict ar
en strategisk satsning som syftar
till att hitta biomarkérer och am-
nen i blodet som tidigt kan identi-
fieras hos patienter. Genom detta
blir det mojligt att forebygga eller
mildra sjukdomar.

Miles Trupp, som ar
fodd i San Francisco,
ar docent i experimen-
tell neurovetenskap

vid Umea universitet.
FOTO: PRIVAT

Musik: ”Jag har sett Aerosmith,
21 Pilots, Yo-Yo Ma och Luciano
Pavarotti upptrada, sa nagonstans
i det spektrumet.”

Laser: "Mest kritikerrosade ro-
maner. Historia, arkeologi och ty-
varr politiska nyheter...

Favoritmat just nu: Julbord,
visst.

Kopplar av med: Springa eller
promenera i naturen.
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Los vart varkryss!

Koppla av med vart varkryss! Du ska inte skicka in nagon
16sning. Den ratta [6sningen kommer istallet i nasta num-
mer av Parkinsonjournalen. Djuren pa bilderna &r snidade
av konstnaren Gunnar Hansson, verksam i Antnas, Lulea.

Losningen pa hostkrysset finns pa sidan 33.

Kryssmakare: Bengt-Erik Johansson.



Jag svaljer fOrtreten
—~tyvarr med vatten

aa... siger apotekstanten och petar
myndigt upp glasdgonen pé nisan.

- Levocar verkar vara slut hos
leverantéren. Kommer i april star
det.

Sa dar sa de for tva veckor sen ocksd, och tre
veckor innan det, och nu borjar det sina i pil-
lerforradet.

-Vikan ju alltid byta ut mot
en annan leverantdr sd du far en

gjort om tabletten s att den inte gar att svilja
utan vatten. Men ok, man kan inte f3 allt.

Nu borde jag vil vara n6jd och glad. Eller
hur?

MEN DET AR nagot som svider. Nagot som lig-
ger dér och oroar. Nir jag kommer pa det far
. jag en kiftsmaill som heter duga.
Tank  Tinkom det iir s3 att onda min-
niskor med makt ser till att vi inte

om

snarlik variant, fortsatter hon. o far den medicin vi behover. Som

Det hade varit ok om det varit . d'et ar  yirdenserut dag sa ar det fullt
pﬁglczn av de.anfira 15‘s<zirterna sdaattonda m'?\?'igti\I A -
jag knaprar i mig varje dag men oo . d... Nuférjag sluta, nuho
Levocar har funkat sd bra och mann ,Skor jag pa att dras in i det trdkigaste
jag kan svilja den utan vatten. med makt S§er avalla symptom med denna
Jag har provat andra men endera till dttVi inte sjukdom: oron. Jag oroar mig for
sd funkar de inte lika bra pa min o . allt.
mr P, gér inte att svélja utan vat- far den medl' Ska jag till badhuset med barn-

ten, eller s3 &r det jattebesvirliga cinvi behéver.

forpackningar. P4 grundreceptet
star det Sinemet och den funkar ocksd men
brukar vara for dyr for att den ska inga i hog-
kostnadskortet.

-Dukan be din likare skriva att den inte far
bytas ut...

Apotekstanten kom till liv igen.

FOR ATT INTE bli otrevlig maste jag pAminna
mig sjalv om att hon, apotekstanten, inte kan
hjélpa att min medicin inte finns och jag lyc-
kas faktiskt hejda min syrliga kommentar
som jag visste att jag skulle angrat direkt
om den hade hoppat ut.
Nir jag kommer hem ringde jag
neurologen, och tro det eller ej, jag
lyckades inte bara att komma fram
utan dven fa prata med en mycket
positiv skoterska som lovade att
informera doktorn.
En vecka senare har jag ett recept
pa Sinemet som inte far bytas ut och
jag dr mycket tacksam. Tyvirr hade de

barnen ér jag rddd for att ndgon
av gullvipporna ska halka och
sld ut tinderna pa det harda halkiga
golvet.

Nir jag ska duscha oroar jag mig
for att vattnet ska ta slut nér jag star
dér med 16dder pa kropp och i hér.
Det finns ingen matta pd dumhe-
terna. Men som tur dr vet jag om
att det dr helt uppat viggarna.

JAG KANSKE SKA kolla om det
finns ndgon medicin for detta,
ett piller jag kan ta och som
sedan nir jag blivit bero-
ende av det tar slut hos
leverantoren... Skojar
bara.«

Annika
Laack

Kronikor
i Parkinsonjournalen

KRONIKA
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TEMA NYA RIKTLINJER

Sven Palhagen infor-
merar om Parkinson-
registret pa ett med-
lemsméte i Parkinson

Orebro.
FOTO: EVA-LENA JANSSON

november 2022 presenterade Socialstyrelsen
resultatet av sin Oversyn av de nationella riktlin-
jerna for Parkinsons sjukdom. Parkinsonjourna-
len kontaktade Sven Palhagen, docent i klinisk
neurologi, och som var prioriteringsordforande,
for en kommentar.

Socialstyrelsens riktlinjer f6r vard vid MS och
Parkinsons sjukdom arbetades fram 2014-2016. De
omfattar "st6d for styrning och ledning” utifran rikt-
linjer for atgérder vid drygt ett so-tal tillstdnd” vid
Parkinsons sjukdom. Forutom rekommendationerna

Diagram 53. Arllgt besék hos lakare inom specialistvarden

Andelen personer med Porkinsons sjukdom som hoft minst et 18korbesdk inom den Sppno
specialsarode wirden under del senaste aral,

100 Procent Y0 Procoant
w0 1]
B0 B
] 70
&0 &0
50 50
0 40
a0 30
X )
1] 1o
] o .
017 ‘M HIF A0 220 O-64 & 45-74 &r 75-84 &r A5+ &r

20019 20020 w2031

Kk Potientregatel, Sociolifyraken = Svacioa! & Socialshyreisens mbinkeG 290 %
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inneholl de dven underlag for utvirdering med stod
av kvalitetsindikatorer och mélanalyser. Allt utmyn-
nande i sammanfattning med tydliga krav pa forbatt-
ringsomraden. Under 2021-2022 gjordes en dversyn
av riktlinjerna vilket innebar vissa omprioriteringar i
rekommendationerna - allt i véintan p& en senare mer
omfattande revision av samtliga rekommendationer.
Vad anser du kriivs for den bista parkinsonvarden?

- Parkinsons sjukdom kréver en vardkedja praglad
av kvalitet, tillgdnglighet, kontinuitet och med lika
mojligheter till behandling 6ver hela landet. Att fa en
tidig diagnos och lamplig insatt behandling dr avgo-
rande eftersom en fordrojd diagnos kan innebéra
forlorade ar med sdmre livskvalitet. En specialist-
mottagning med ett parkinsonteam ger vardkvalitet,
tillganglighet och kontinuitet. Behandlingskonfe-
rens infor avancerad behandling ska erbjudas nér en
inledd behandling sviktar.

Vad innebdr Socialstyrelsens riktlinjer, vad ar de till
for?

- Riktlinjerna utgor ett underlag for prioriteringar
och resursfordelning inom hélso- och sjukvarden och
socialtjansten. De ger rekommendationer om vilken
atgérd som bor ges vid ett visst sjukdomstillstdnd. Det
ar viktigt att kdnna till att det &r rekommendationer
pé gruppniva, inte individuella rekommendationer.
Den behandlande likaren gor alltid en egen medi-
cinsk bedomning av varje enskild patient.

- De nationella riktlinjerna ska framja en god och
jamlik vard vid Parkinsons sjukdom, och &r baserade



ﬁ Socialstyrelsen

é.lgg«gc’lemde rikflinjer | korthat

Pa Socialstyrelsens hemsida kan man ta del av mer infor-
mation om uppdateringen av riktlinjerna.

pa bista tillgingliga kunskap. Riktlinjerna tar upp
flera omraden: diagnostik, behandling av grundsjuk-
domen, symtomatisk behandling, kontinuerlig upp-
foljning, multiprofessionellt teambaserat arbete och
rehabilitering.

Vilka olika typer av rekommendationer finns i riktlin-
jerna?

- Det finns tre olika typer av rekommendationer i
riktlinjerna: 1) Atgérder som hilso- och sjukvarden
”bor”, "kan” eller " undantagsfall kan” erbjuda. Dessa
dr rangordnade i prioritetsnivaer fran 1, som har storst
angeldgenhetsgrad, till 10 som har lagst angeldgen-
hetsgrad. Sa finns det 2) dtgérder som inte bor erbjudas
alls och 3) atgérder som inte bor erbjudas rutinmassigt
utan endast inom ramen for forskning och utveckling.

- Rangordningen sker utifran en erkdnd nationell
modell (Prioriteringar i hélso- och sjukvarden, prop
1996/97:60) for prioritering, det vill siga en samlad
beddmning av tillstdndets svarighetsgrad, atgirdens

effektivitet och kostnadseffektivitet. Denna modell
utgdr i sin tur fran de tre etiska grundprinciper som
hilso- och sjukvarden har: méanniskovdrdesprincipen,
behovs- och solidaritetsprincipen och kostnadseffek-
tivitetsprincipen. I prioriteringsarbetet beaktas dven
evidens for effekt av atgdrden, det vill sdga hur starkt
det vetenskapliga stodet ér.

Hur vet vi att de nationella riktlinjerna gor skillnad,
hur féljs de upp?

-Iarbetet med de internationella riktlinjerna tog
Socialstyrelsen fram indikatorer och malnivaer.
Indikatorerna anvands i Socialstyrelsens nationella
utvirderingar av varden och omsorgen. Syftet med
utvirderingarna dr att belysa kvalitet och effektivitet i
varden och omsorgen, och utvirdera foljsamheten till
riktlinjerna och vara underlag for forbattringsarbetet.

- Vissa indikatorer dr mojliga att méta fran befint-
liga datakallor - bland annat patientregistret och
sregistret - medan andra dr sa kallade utvecklingsin-
dikatorer och lampligen utgar fran lokal eller regional
niva. [ kvalitetsregistret Parkreg ingar samtliga indi-
katorer savil 6vergripande som utvecklingsindikato-
rer.

- Malnivaerna anger hur stor andel av en patient-
grupp som bor komma ifraga for en viss behandling
eller atgérd och stélls emot de aktuella forhallandena.

- Socialstyrelsen har haft ambitionen att halla rikt-
linjerna aktuella genom regelbundna 6versyner och
genomfora uppdateringar vid behov. Tyvarr har detta
inte kommit till stind.

- Andelen personer som gjort ett arligt lakarbesok
varierar mellan regionerna. Andelen varierar mellan
43 och 82 procent i mitningen som gjordes ar 2020.
Det dr ingen region som uppnar den nationella malni-
van pa minst 9o procent. I de flesta regionerna mins-
kade andelen lakarbesok under ar 2020, men i ett par
regioner 6kade andelen ldkarbesok under pandemin
(se diagram 53, sidan 22).

- Andelen personer med Parkinsons sjukdom som
har haft ett 1dkarbesok inom den specialiserade
Oppenvarden varierar mellan olika &ldersgrupper.
Under 2017-2020 minskade besoksfrekvensen suc-
cessivt med stigande élder. Vid jaimfGrelse av ar 2020
och 2019 minskade andelen besdk nagot mer for
aldersgruppen 75-84 ar. I dldersgruppen till och med
64 ar har 80 procent haft minst ett besék inom den
specialiserade 6ppenvéarden ar 2020 (se diagram 54).

Parkinsons sjukdom kriéiver envirdkedja priglad

av kvalitet, tillginglighet, kontinuitet och med lika

majligheter till behandling éver helalandet. Att fa
entidig diagnos och liimplig insatt behandling dir avgo-

rande

eftersom en fordrojd diagnos kaninnebdra forlo-

rade ar med sdampre livskvalitet.

SVEN

PALHAGEN

D Sven Palhagen, do-
cent i klinisk neurologi
och andre vice ordf6-
rande i Parkinsonfor-
bundet, har varit med-
lem i Socialstyrelsens
projektgrupp fran start
samt prioriteringsord-
forande for bada ver-
sionerna.

» Omradesansvariga for
Parkinsons sjukdom i
versionen fran novem-
ber 2022 av nationella
riktlinjer har varit 6ver-
lakarna Mathias Sund-
gren, Karolinska univer-
sitetssjukhuset, Solna,
och Karin Gunnarsson
Universitetssjukhuset,
Orebro.
meessssse— »
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TEMA NYA RIKTLINJER

Diagram 54. Arligt besék hos ldkare inom specialistvarden

Andelen personer med parkinsons sjukdom som haft minst et I&korbesék inom den
Sppna specicliserade virden under det senaste dral.
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Multiprofessionell

teambaserat arbete

ochrehabilitering
vid Parkinsons sjukdom har
fatt storre fokusiriktlin-
jerna2022.

Vilka andringar gjordes i riktlinjerna i samband med
oversynen?

-Idenna 6versyn, som inte &r lika omfattande som
en revision dér alla tillstdnd och atgérder omprovas,
har i stillet en rad riktade insatser genomforts.

-Vid depression har behandling med kognitiv
beteendeterapi (KBT) fatt en lika hog prioritet som
behandling med antidepressiva lakemedel.

- Multiprofessionell teambaserat arbete och rehabi-
litering vid Parkinsons sjukdom har fétt storre fokus i
riktlinjerna 2022. Kunskapsunderlagen har uppdate-
rats nér det giller ganginriktade rehabiliteringsinsat-
ser, liksom insatser vid dysfagi, nedsatt svéljformaga
eller nedsatt roststyrka.

-Socialstyrelsen har fortydligat beskrivningen av
atgirderna "tillgang till multidisciplinért team” och
“sammanhéllen teamrehabilitering” och framhéller
att detta innebdr ett arbetssétt som dven bidrar till

Valkommen till Sveriges .

forsta assistansbolag

| slutet av 70-talet fick Mikael Sarnmark
en allvarlig hjarnskada i samband med en
olycka och blev sittande i lagenheten med
hemtjanst. Det funkade inte sarskilt bra.
Han ville ju ut och leva, inte bara overleva.

Turligt nog var Mikaels férméga att kdmpa
fullt intakt. Och han kdmpade for sin ratt

till ett battre liv. Losningen blev att starta
Sveriges forsta assistansbolag.

Las mer: sarnmark.se
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Idag ar Sarnmark en stor assistans-
anordnare med kontor landet runt.
Men hos oss hamnar inga vinster i
nagra riskkapitalisters fickor. Den
basta mojliga assistansen till dig
(och Mikael) &r fortfarande vart mal.

o
G,

- §

Sarnmark. i@

Personlig assistans




att varden dr personcentrerad. Olika professioner i
det multiprofessionella teamet bidrar till att bedoma
den enskilda personens behov. Atgirder och insatser
utfors sedan i samverkan mellan olika vardnivaer i
hilso- och sjukvérden (bade regional och kommunal).
Vad tror du om framtiden nér det galler riktlinjerna?

- Forskningen gar framéat och kunskapsunderlaget
forandras hela tiden. Nésta gdng man gor en uppda-
tering torde det vara angelaget att gora en revision av
alla rekommendationerna. Likasa kanske flera FoU-
rekommendationer nu ér tillrdckligt bra for att inga i
prioriterade behandlingar.

- Parkinsonregistret har en god anslutningsgrad
avseende de sjukvardsenheter som forvintas med-
verka, 94 procent (ar 2022), men tickningsgraden lig-
ger fortsatt 18gt, 41 procent pa riksnivd medan univer-
sitetskliniker ligger pa drygt 60 procent. For personer
med avancerad behandling ar tdckningsgraden for
ndrvarande 66 procent.

- Parkinsonregistret tillsammans med dess PER-
funktion - Patientens egen registrering - tror jag blir
ett kraftfullt verktyg for att f6lja upp parkinsonvéarden
irealtid utifran de tidigare ndmnda kvalitetsindika-
torerna som utgér fran aktuella nationella riktlinjer
for parkinsonvarden. I Parkinsonregistret ges 4ven en
direkt mojlighet att gora jamforelser av vardens struk-
tur, processer och resultat 6ver tid. Allt sammantaget
som led i det fortsatta forbattringsarbetet.«

”Viskatrycka
paregionerna

VID GVERSYNEN AV Socialstyrelsens
Nationella riktlinjer - Vard vid multi-
pel skleros och Parkinsons sjukdom,
medverkade Parkinsonforbundets
ordforande Eva-Lena Jansson som
patientforetriadare.

Malet med Nationella riktlinjer &r
att starka ménniskors mojlighet att fa
en jamlik och god vard och omsorg.
Hilso- och sjukvarden bor enligt rikt-
linjerna déarfor erbjuda personer med
Parkinsons sjukdom foljande:

» Aterkommande undersdkningar
minst tva ganger per ar hos en ldkare
med betydande erfarenhet av Parkin-
sons sjukdom.

» For personer med langt gangen Par-
kinsons, fyra ganger per ar.

Parkinsonforbundet har vid flera
tillfdllen patalat att regionerna inte
lever upp till de tidigare riktlinjer
som beslutades 2016. Detta sérskilt

by
,, Eva:I.e‘% .
Jansson.

gillande den avancerande behand-
lingen. Enligt tidigare riktlinjer skulle
personer med Parkinsons fa triffa en
specialist varje ar, men inte heller det
har regionerna lyckats leva upp till.

- Trots att regionerna inte klarar av
att leva upp till dagens riktlinjer finns
det inga patryckningsmedel i form av
boter eller annat for att regionerna
ska forbattra parkinsonvarden. Men
vi kommer naturligtvis att trycka pa
for att regionerna ska folja riktlinjer-
na fullt ut, siger Eva-Lena Jansson.

- Fran forbundets sida kommer vi
nu att skicka ut en enkét till respektive
ordféranden i véra 24 lansforeningar
for att ta reda pa hur varje region for-
haller sig till riktlinjerna.  kommande
nummer av Parkinsonjournalen kom-
mer du som medlem att fa mojlighet
att jaimfora hur det ser ut med parkin-
sonvérden runt om i Sverige.«

Hemmamatch mot Parkinson!

Tréna pa distans tillsammans med andra deltagare genom din tv/dator/surfplatta/telefon.

Folj RSB -certifierad trinares instruktioner i livesandning via ZOOM. 3 dagar/vecka eller vilj
sjalv nar du vill tréna via inspelad 1 timmas traningsrond. Varierande traning med 60 olika
teman. Borja nar det passar dig och trana var som helst - s3 att traningen blir av.

1o ALLMANNA
Fik 'y ARVSFONDEN

PD BOXNINGSTRANING

*)Rock Steady Boxing

FIN

..@,

Baxanor™

Mer information: www.narva.com/parkinson; info@narva.com; tfn Narva BK: 070-3778191 eller Hans Lindahl direkt 0708-961321
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I Fo RS K N I N G Vill du ge ett bidrag till forskningen om Parkinson? Se sidan 15!

i -

luktuationer och
andra utmaningar

| september 2022 anordnade for femte gangen Vardféreningen Movement
Disorders (VfMD) ett parkinsonfordjupningsmote. Motet, som riktade sig till
sjukskdterskor, fysioterapeuter, arbetsterapeuter, dietister och logopeder, foku-
serade denna gang pa fluktuationer och andra utmaningar i fluktuationsfasen, da
tablettbehandling inte langre ger tillracklig effekt.

TEXT OCH FOTO HELENA NORDLUND

otet inleddes med att del- Varfor uppstar fluktuationer? rande celler i mellanhjérnan, i ett omrade

tagarna hilsades vilkomna Nil Dizdar, neurolog vid kallat substantia nigra. Tidigare trodde

av Michaela Karlstedt, sjuk- UniversitetssjukhusetiLin- | man att dopamin enbart paverkade reg-

skoterska, medicine doktor koping, gav en uppdatering | leringen av kroppsrorelser, menidag vet

vid Karolinska universitets- om varfor fluktuationer man att denna signalsubstans dr inblandad
sjukhuset, Solna, och vice ordférande i uppstér vid Parkinsons sjuk- | iregleringen av flera av hjdrnans natverk.
VEMD:s styrelse. Hon ersatte foreningens dom. Hon forklarade att En annan foljd av sjukdomen ir att protei-
ordforande Arja Hoglund, som inte kunde sjukdomen borjar med en net alfasynuklein ansamlas i hjdrnan och
nérvara pa grund av sjukdom. Nil Dizdar. forlust avdopaminproduce- | bildar sé kallade Lewykroppar, som i sin
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ot

Det var ett omf#ttande och intressant program

tur orsakar ytterligare forlust av nervceller.
Efter hand leder bristen pa dopamin till ett
stort antal symtom, savil motoriska som
icke-motoriska.

- Det dr dock forst ndr 60-70 procent
av de dopaminproducerande cellerna har
gatt forlorade som hjédrnan inte langre kan
kompensera for bortfallet och symtomen
upptrader, sa Nil Dizdar.

Till de forsta symtomen hor forsamrat
luktsinne och férlangsammade tarmrorel-
ser. Trots att dessa icke-motoriska symtom
upptrider tidigt och har stor inverkan pa
livskvaliteten gors nastan alla studier pa
motoriska symtom, eftersom dessa ar enk-
lare att mata och gradera.

I en frisk hjarna frisdtts dopamin konti-
nuerligt, vilket ger en jaimn koncentration.
Vid tablettbehandling daremot blir fri-
sattningen ojimn, och efter hand uppstar
ett bristtillstdnd som gor att symtomen
aterkommer mellan doseringarna, sa kal-
lat dosglapp. Under en tid kan detta mot-
verkas genom tétare doseringar, men till
slut forsvinner kopplingen mellan dos och
effekt, och patienten befinner sig i fluktua-
tionsfas.

- Tilldgg av en dopaminagonist kan for-
droja utvecklingen av dosglapp och dyski-
nesier, men med tiden dterkommer dnda
symtomen, sa Nil Dizdar.

Dyskinesier anses orsakas av just den

F -
pa férdjupningsmotet.

ojamna tillférseln av dopamin vid tablett-
behandling. Kontinuerlig dopaminstimu-
lerande behandling ddremot efterliknar
situationen hos friska personer och ger
mer normala dopaminnivder i hjirnan. De
alternativ for kontinuerlig behandling som
finns att tillgd dr apomorfinpump, LCIG
(levodopa och karbidopa som tillfors direkt
till tarmen via en barbar pump) och djup
hjarnstimulering (deep brain stimulation,
DBS). Dessa behandlingar satts dock in
forst vid relativt svara symtom.

- Det dr lite markligt att vi forst orsakar
ett tillstand och sedan f6rséker behandla
bort det. Fradgan dr om man verkligen
ska vinta med kontinuerlig behandling
tills patienten far biverkningar, eller om
dessa kan undvikas med tidig kontinuerlig
behandling, sa Nil Dizdar.

Alla tre alternativ for kontinuerlig
behandling har visats vara sdkra. Med
LCIG har det storsta problemet varit vikt-
nedgéng, foljt av olika problem kopplade
till sjilva infusionen [1]. Aven med apo-
morfin dr biverkningarna i allménhet litta
till méattliga och framst kopplade till infu-
sionsstillet.

F6r och emot beslutsstod

En debatt om nyttan av beslutsstod for
att upptacka fluktuationer inleddes av Per
0Odin, professor vid Lunds universitet och

ordfdrande i Scandinavian Movement Dis-
order Society (Scandmodis). Han konsta-
terade att underbehandlingen av patienter
med langt framskriden sjukdom &r omfat-
tande i Sverige och att tillgdngen till avan-
cerad behandling dessutom ar ojamnt for-
delad over landet.

Underbehandlingen har flera orsaker.

De kan hora samman med patienterna
sjalva, till exempel ridsla for att drabbas av
biverkningar eller for att genomga en ope-
ration. Men de kan dven hora samman med
varden, exempelvis i form av begrinsade
resurset, otillricklig erfarenhet eller bris-
tande intresse. Den viktigaste insatsen for
att alla ska fa den vard de behéver ér f6r-
bittrad information till bide allménhet och
vardgivare. En svensk studie har visat att
avancerad behandling ar kostnadseffektivt,
eftersom det gor att patientens dvriga vard-
och omsorgsbehov minskar kraftigt [2].

- Vikan alltsa forbattra livet for patienter
och anhdriga utan att belasta sjukvards-
ekonomin, sa Per Odin.

En viktig fraga géller
ivilket skede avancerad
behandling ska séttas in.
Klinisk erfarenhet tyder pa
att den bor sittas in tidigare
iforloppet dn vad som sker

i “¥ idag. For att hjalpa ldkare
Per Odin. att avgora nar avancerad
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FORSKNING

behandling kan komma i fraga har olika
beslutsstod utvecklats.

Ett sddant beslutsstod ar 5-2-1, som
tagits fram genom konsensusforfarande
av specialister pa rorelsesjukdomar frin
tio europeiska ldnder. Kriterierna ar minst
fem doser levodopa, minst tva timmar
besvirande off och minst en timme besva-
rande hyperkinesier per dag [3]. Patienter
som uppfyller kriterierna kan erbjudas
beddmning vid en specialiserad klinik
med ldkare som har erfarenhet av samtliga
avancerade behandlingsalternativ.

Ett annat bedomningsinstrument som
syftar till att identifiera patienter som inte
har tillrickligt god effekt av behandling
med tabletter eller plaster &r Manage-PD.
Det finns 6versatt till svenska och tillgang-
ligt pa nétet, tar bara omkring 1,5 minuter
att genomfora och har visats korrelera val
med bedomning av neurologexperter [4].

NEUROLOG IOANNA MARKAKI vid Akademiskt
specialistcentrum i Stock-
holm héll inte med. Hon
menade att beslutsstod som
5-2-1inte ar tillrackligt pro-
vade och att de kriterier som
anvinds visserligen ar fram-
tagna av experter men inte
baserade pa konkreta fakta.
Markaki. - Att basera beslut om
behandling pa godtyckligt faststéllda tros-
kelvarden gor inte besluten mer rattvisa.
De dér siffrorna sdger inget om hur patien-
ten upplever sina symtom, sa Ioanna Mar-
kaki.

Flera utvirderingar av 5-2-1-kriterierna
har gjorts. En spansk studie som undersok-
te om de kan anvindas for att identifiera
avancerad Parkinsons sjukdom visade att
de som uppfyllde minst ett av kriterierna
hade samre livskvalitet, fler och svarare
icke-motoriska symtom och storre beroen-
de av hjalp med dagliga aktiviteter [5].

- Men man kan inte utifran en jamfo-
relse av tva grupper séiga att den ena har
avancerad sjukdom och inte den andra.
Det man kan sédga ér att den ena gruppen
har mer avancerad sjukdom &n den andra,
konstaterade Ioanna Markaki.

En studie som inkluderade patienter
som redan stod pa avancerad behandling,
och som séledes redan bedomts ha avance-
rad sjukdom, syftade till att undersoka om
dessa patienter faktiskt uppfyllde 5-2-1-kri-

loanna.
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Det finns stor potential for behandling

mot Parkinsons sjukdom som paverkar

andra mekanismer dn dopamin, och
en hel del likemedel dir under utveckling, inte
minst mot icke-motoriska symtom.

terierna [6]. Det visade sig att data om §-2-1
bara fanns tillgéingliga for 58 procent av
deltagarna. Bland dessa uppfyllde 98 pro-
cent minst ett av kriterierna.

- Men nir man upptickte att det sak-
nades data for 42 procent av patienterna
borde man ha lagt ned studien, for med
ett sé stort bortfall kan man inte dra nagra
slutsatser. Det ar fullt mojligt att §-2-1-kri-
terierna inte alls var relevanta for de 42
procenten for vilka data saknades, sa Ioan-
na Markaki.

Ett beslutsstod som utvecklats i Neder-
landerna for att avgdra vilka patienter som
bor remitteras for utredning om avancerad
behandling bygger pa tre andra kriterier:
lakemedelsdos omriknad ilevodopa, nér-
varo av fluktuationer och nirvaro av besva-
rande dyskinesier. Det har visats vara bade
kansligare och mer specifikt dn 5-2-1 [7].

Rehabiliteringens betydelse

Lina Rosengren ar ST-lakare
irehabiliteringsmedicin vid
Skanes universitetssjukhus
i Lund och doktor i medi-
cinsk vetenskap vid Lunds
universitet. Hon beskrev
delar av sin forskning om
Parkinsons sjukdom och
Rosengren. livstillfredsstallelse.

Hon berittade att rehabilitering dr ett
begrepp som kan innefatta en miangd olika
insatser, i forsta hand tréning for att aterfa
eller bibehélla en formaga, i andra hand
kompensation for en bristande formaga,
oftast med hjélp av nadgon slags hjélpme-
del. Om varken traning eller kompensation
fungerar kan man i stillet inrikta sig pd eli-
minering, till exempel att ta bort trosklar i
hemmet eller att utesluta vissa arbetsupp-
gifter.

Vid Parkinsons sjukdom ska patienten
enligt riktlinjerna erbjudas sammanhang-
ande rehabilitering i samverkan mellan
olika professioner, dar patientens behov
avgor hur arbetet ska organiseras. Det

Lina

overgripande malet for insatserna ar livs-
tillfredsstallelse, vilket kan definieras som
patientens subjektiva upplevelse av sin
livskvalitet utifran sina egna kriterier.

En fordel med begreppet livstillfreds-
stillelse jamfort med livskvalitet ar just
subjektiviteten. I de bedomningsskalor
som anvinds for att mita livskvalitet gors
avdrag for exempelvis livslang sjukdom,
lakemedelsbehandling och ganghjélpme-
del. Det innebir att en parkinsondiagnos i
sig ger poangavdrag, sa att det inte gar att
ha maximal livskvalitet.

- Det tycker jag ir fel. Det borde vara upp
till varje enskild individ att bestimma hur
nodjd han eller hon dr med sin livssituation,
sa Lina Rosengren.

Mojligheten att uppna livstillfredsstillel-
se hor samman med sévil de egna f6rvint-
ningarna som férmagan att anpassa sig till
situationen (adaptation). For att undersoka
betydelsen av adaptation har Lina Rosen-
gren genomfort djupintervjuer med med-
lemmar i Parkinsonforbundet [8]. Resulta-
ten visade att tva distinkta grupper kunde
urskiljas: en som befann sig i acceptans och
en som befann sig i motstand. Det blev dven
tydligt att acceptans mojliggjorde adapta-
tion och livstillfredsstillelse, medan mot-
stand utgjorde en barridr mot desamma.

- Vigen mot livstillfredsstillelse dr en
stindigt pagdende process. For varden gil-
ler det att mota patienterna dar de befinner
sig-1iacceptans eller i motstand - for att
hitta eventuella barridrer mot adaptation
och livstillfredsstillelse, konstaterade Lina
Rosengren.

Mer @n bara dopamin

Professor Per Svenningsson ir neurolog vid
Centrum for neurologi och Karolinska uni-
versitetssjukhuset i Stockholm och leder en
forskargrupp pé Karolinska institutet. Han
beskrev nagra av de signalsubstanser, utd-
ver dopamin, som paverkas vid Parkinsons
sjukdom och de symtom de ger upphov till.
Depression ar starkt kopplat till norad-



renalin och serotonin, och det 4r ocksa via
dessa signalsubstanser som de klassiska
antidepressiva likemedlen verkar. Ett
annat alternativ ar mirtazapin, som utovar
sin effekt via samma signalsubstanser men
som utover den antidepressiva effekten
aven bidrar till rofylld somn och - som
biverkning - till viktuppgéng. Aven psyko-
logisk behandling, exempelvis KBT, funge-
rar val vid parkinsondepression.

Psykossjukdom vid Parkinsons sjukdom
dr ndra kopplat till serotonin och yttrar sig
ofta som hallucinationer. Det lakemedel
som anvinds mest dr quetiapin, medan
klozapin visserligen ar effektivt men kraver
regelbundna blodprover. Psykossymtom
kan forstdrkas av ldkemedel som dopami-
nagonister, MAOB-hdmmare och aman-
tadin, och det kan darfor vara klokt att
renodla anti-parkinsonbehandlingen till
levodopa.

Kognitiv nedsattning och demens hor
framfor allt samman med acetylkolin.
Behandling utgdrs oftast av kolinesteras-
hiammare, som aven anvands vid Alzhei-
mers sjukdom. Ett alternativ &r memantin,
som istdllet verkar via signalsubstansen
glutamat.

Autonom dysfunktion i form av bland
annat forlangsammade tarmrorelser, stord
blasfunktion och ortostatisk hypotension
(blodtrycksfall i stdende), hor samman
med noradrenalin. Hos patienter med
blodtrycksfall bor samtliga likemedel ses
over, sarskilt eventuella blodtryckssan-
kande medel. Behandling kan ges med
droxidopa, som ir ett forstadium till nor-
adrenalin, men medlet forskrivs &nnu bara
pé licens. I 6vrigt anvénds olika receptor-
stimulerare. Alternativt kan man prova att
o6ka blodvolymen med fludrokortison.

- Det dr dven viktigt att fa i sig tillrdckligt
med vitska for att motverka blodtrycksfal-
len, och gérna anvianda stodstrumpor och
salta maten lite extra, sa Per Svenningsson.

Trots att dyskinesier dr en f6ljd av

behandling med levodopa ar dven sero-
ﬁ "‘q toninsystemet starkt invol-
verat, eftersom det far
en 0kad roll i upptaget av
dopamin d& méngden dop-
aminceller minskar. Seroto-
nincellernas frisittning av
v levodopa ar helt oreglerad,
Per vilket ger en kraftig, kort-
Svenningsson. varig effekt. Amantadin har

ofta god effekt mot dyskinesier. Serotoni-
nagonisten eltiprazin har provats i studier
men dr dnnu inte godkant [9]. For nirva-
rande pagar dock en studie pa flera platser
iSverige med en annan serotoninagonist,
kallad NLX112.

- Det finns stor potential for behandling
mot Parkinsons sjukdom som paverkar
andra mekanismer dn dopamin, och en
hel del lakemedel dr under utveckling, inte
minst mot icke-motoriska symtom, avslu-
tade Per Svenningsson.

Bed6émning av korférmagan
Dorota Religa ir professor
r ‘ vid Karolinska universitets-
sjukhuset och arbetar pa
Trafikmedicinskt centrum.
Hon berittade om hur
korformagan utreds och
b bedoms hos personer med
Dorota neurodegenerativ sjukdom,
Religa. exempelvis Parkinsons
sjukdom. Faktorer som kan paverkas av
Parkinsons sjukdom och som inverkar pa
bilkorning ar bland annat rorelseproble-
matik (hyper-/hypokinesier), forvirring,
kognitiv nedsdttning, trotthetsproblem och
lakemedelsbiverkningar [10].

Enligt lag har likare skyldighet att anmé-
la skador, sjukdomar eller andra medicin-
ska forhéllanden som kan antas paverka tra-
fiksakerheten. Anmaélan gors till Transport-

styrelsen. Om det &r svart att beddma kor-
formagan kan dock lakaren forst remittera
patienten till Trafikmedicinskt centrum.

- Observera att man inte méste vara en
perfekt bilforare for att fa behalla sitt kor-
kort. Man maéste bara vara hyggligt bra pa
att kora bil, sa Dorota Religa.

Innan en anmaélan gors ska korkortsha-
varen underrittas om detta. Ndgon anmi-
lan behdvs dock inte om man kan anta
att korkortsinnehavaren kommer att folja
lakarens anvisning om att avsta fran att
kora. Om korkortsinnehavaren motsitter
sig medicinsk undersokning eller utred-
ning gors en sa kallad utredningsanmaélan
till Transportstyrelsen.

En utredning av patienter med Parkin-
sons sjukdom utgdr ifrdn anamnesen och
tester av syn, kognition och sensomo-
torik, samt en bedomning av eventuella
lakemedelsbiverkningar. Vid misstanke
om kognitiv nedsattning gors aven psy-
kologisk testning. Utfallet av utredningen
kan bli att kraven uppfylls, att kraven inte
uppfylls, att kraven uppfylls men att upp-
foljning krévs, eller att ett praktiskt kortest
behdvs. Vid kortest kan god korfardighet
fore sjukdomen ha positiv inverkan pa
resultatet.

Omprdvning gors vanligen var tredje ar,
oftare om patienten ligger nira "godkind-
griansen” eller om det finns tecken pa for-
samring.«
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CECILIA QWINTH

TID KVINHO® 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 Jandel

En naken historia om hur

snabbt livet kan férandras.

Men framfor allt ar det en
berattelse om hopp.
Pris: 127 kr. Art nr: 104

Broschyr om Parkinsons
sjukdom

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

Pris: O kr

Bra priser och bra produkter. Genom att handla i Butiken stédjer du Parkinsonforbundet.

11 LEKEMEDEL

12 ldkemedel om dagen

- att fa en bra vardag med
Parkinson

Av Bo Agren

Lakaren Bo Agren arbeta-
de 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 battre genom att vara
aktiv.

Pris: 42 kr. Art nr: 94

e e L T

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

Pris: 318 kr. Art nr: 77
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Atypiska parkinsonsjukdo-
mar Parkinson Plus - om-
vardnad, behandling, tips
Multipel system atrofi
(MSA), progressiv supra-
nuklear pares (PSP), cor-
tico basal degeneration
(CBD), demens av Lewy-
Body typ (DLB). Boken

ar redigerad och sam-
manstalld av Gun Lindahl,
parkinsonskoterska, och
granskad av Hakan Widner,
Neurologiska kliniken, Uni-
versitetssjukhuset i Lund.
Pris: 53 kr Art nr: 58

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

Pris: 32 kr

Art nr: 96

Terapimaojligheter fér
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

En dag i taget
De férsta hundra blogg-
inldggen.

Av Eva Ejneborg
Pris: 159 kr. Art nr: 115

—
=

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 mojligheter.
Pris: 159 kr. Art nr: 81

HJARMA
SPABSINSON

A | |

Hjarna Parkinson

Av Staffan Raberg

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

Pris: 159 kr. Art nr: 76

Det ska vara gott att leva
Av Eva Strandell

Goda och lattlagade re-
cept pa forratter, varm-
ratter, efterratter och
bréd, naringsmassigt
anpassade for personer
med Parkinsons sjukdom.
Illustrerad, 65 sidor.

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

HALVA PRISET!

1
HOLGER .5

Holger - en man som
aldrig fick leva

Av Bo Jaghult

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

Pris: 70 kr (tidigare 170
kr)

Art nr: 86




En faktabok om Parkin-
sons sjukdom - symtom,
diagnostik och behand-
ling.

Av Nil Dizdar Segrell och
Carina Hellgvist.
Forfattarna har, pa upp-
drag av Parkinsonférbun-
det, gjort en genomarbe-
tad uppdatering av den
populdra boken som forsta
gangen gavs ut 2007. Bo-
ken tar upp egenvard, di-
agnostik, sjukdomsutveck-
ling, motoriska och icke-
motoriska symtom, olika
typer av lakemedel och en
mangd icke-medicinska
behandlingar.

Pris: 40 kr. Art nr: 30

Stenbergs tankar

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

OBS! Pa var hemsida kan
du ladda ner vara infor-
mationsbroschyrer som
pdf-filer. www.parkinson-
forbundet.se/vaar-verk-
samhet/butiken/boecker-
och-broschyret/
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Har ar réatt 16sning till krysset i forra numret av
Parkinsonjournalen. Ett nytt kryss hittar du pa sidan 20

i detta nummer.

5 X ANNIKA
LAACK
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Héaxblandning

Av Annika Laack

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

Mr P i mina fotspar

Av Annika Laack

Hur man kan ha kul fast
man ar lite trasig?

Pris: 159 kr. Art nr: 54

Mr P och jag

Av Annika Laack
Betraktelser i bloggform
om forfattarens liv.

Pris: 159 kr. Art nr: 51

Min samre halft

Av Annika Laack

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

Pris: 190 kr. Art nr: 87

Lilla BIa - en skruvad
historia

Av Annika Laack

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

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

Pris: 275 kr Art nr: 108

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

Pris: 50 kr Art nr: 28

Vykort/korrespondens-
kort, 10 st

Till forman for Parkin-
sonsjuka saljs vykort/
korrespondenskortpaket

med tio kort och fem olika
motiv fran férbundets fo-
totavling 2009. Fotogra-
fens namn finns angivet pa
korten.

Pris: 25 kr Art nr: 70

Parkinsonnalen
Parkinsonférbundet.

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

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

Jag bestaller féljande (ange garna artikelnummer):

Namn

(Moms ingar i alla priser. Frakt tillkommer.)

Adress

Postnummer

Postadress

Telefon

Bestallningen skickas till Parkinsonférbundet, c/o loffice,
Drottninggatan 33, 111 51 Stockholm Det gar ocksa bra att
bestalla via forbundets hemsida parkinsonforbundet.se



generalsekreterare

‘- ! Forbundsnytt fran

.~ /' Jenny Lundstrém
-
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Nu laddar vi for Parkinsonférbundets kongress i Uppsala i maj. Vi halsar foreslagen kongress-
ordférande Bengt Westerberg valkommen att leda den, och vi ser fram emot Stefan Asbergs,
Parkinsonfonden, och professor Dag Nyholms foredrag.

Intressanta foredrag
pakongressenimaj

Arsméten och
fortroendeuppdrag

Nu nér vi gar in i mars har de
flesta av vara 24 lansforeningar
och véra 40-tal lokala fore-
ningar haft arsméten. Jag vet,
det dr en hektisk tid och jag
har talat med manga av er som
innehar fortroendevalda pos-
ter om allt fran vad som géller
enligt stadgan till hur man bast
finner medlemmar till f6rtro-
endeposter.

Mitt svar pa den fragan ar:
Ring upp medlemmarnal

Trots all digital teknik som vi
harivért samhalle ar det fort-
farande det enkla sittet att ta
kontakt som ar bast, namligen
via telefonen. Det man dock
maste vara snabb pa nir man
ringer dr att sdga direkt:

- Hej, jag dr ingen forsiljare,
utan jag ringer fran Parkinson-
foreningen i X-stad och vill
hora med dig om du har moj-

Komligangimed traningen!

Vi har
specialistkompetens

och lang erfarenhet av

parkinson.

Ljusa lokaler, lugn miljo

och harlig stamning!

Vi startar grupper
successivt under
terminen.

. FURUHOJDEN

cert réfialy o hiehivee
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Varmt valkomna
att kontakta oss pa
086308350.

Furuhdjden Halsa och
Rehabcenter
Enhagsvagen 16
Taby

furuhojden.se

J L PA UPPDRAG AV
REGION STOCKHOLM

lighet att komma till vart ars-
mote.

Stall girna ocksa foljdfragor
och hor om yrkesbakgrund
etcetera. Alla kan bidra med
sin kunskap d4 alla kunskaper
behovs. Kanske har den som
du ringer till varit larare, arbe-
tat pa bank eller med projekt
och logistik. Ja, d& har du med
dessa kunskaper en riktigt bra
kunskapsbank. I kronologisk
ordning ger det i basta fall:
Ordférande, kassor och sekre-
terare.

Parkinsonforbundet dr en
organisation som driver for-
andring som medfor forbatt-
ring. Det mar hela vart sam-
hélle bra av. Plocka ut nagra
viktiga sakfragor i verksam-
hetsplanen for aret. Ring upp
de dinai styrelsen och hér med
dem om vad de tycker och vad
ni behover ha fokus pé under
detta r. Bittre att ha ndgra fa
saker som &r kvalitativa, dn
maénga i diffus kvantitet.

Dirfor foresprakas telefonen
an digitala massutskick nir
man ska fa personer till for-
troendeuppdrag. Det skapar
ocksd en god och nira relation i
samvaron och det kinner med-
lemmarna som kommer till
motena, vilket i sin tur medfor
fler och nya medlemmar till
féreningen.

Férbundets kongress

13-14 maj i Uppsala
Forbundets kongress kom-
mer att héllas i Uppsala den

13-14 maj. Enligt stadgan ska
ombuden till kongressen vil-
jas pa respektive lansforenings
arsmote. Varje lansforening
har mojlighet att skicka x antal
ombud, utover sin ordférande.
Antalet ombud utses efter per
paborjat hundratal medlem-
mar i ldnsforeningen.

Pa programmet finns de sed-
vanliga kongresshandlingarna
med tidigare socialminister
Bengt Westerberg som foresla-
gen kongress-
ordforande.
Dirtill en pro-
grampunkt med
Stefan Asberg,
ny ordforande
i Parkinson-
fonden, som
presenterar sig
och berittar vad
han bedomer vara det viktigas-
te framover i fondens arbete.

Bengt
Westerberg.

FOTO: PRIVAT

PA SONDAGENS MORGON kom-
mer Dag Nyholm, specialist-
ldkare och professor i neurologi
vid Akademiska sjukhuset i
Uppsala. Hans féredrag pa
kongressen har rubriken: "Att
behandla Parkinson sjukdom

- fran Nobelpriset till vardags-
livet”.

Under l6rdagskvillens mid-
dag intar vi maten tillsammans
med ljuv musik. Kongressen
hélls pa Elite Hotel Academia
i Uppsala. Vialkomna, alla kon-
gressombud!

Jenny Lundstrom
Generalsekreterare




Ring Parkinsonlinjen

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

Parkinsonforbundet

Har du fragor om medlemskap eller

givning om Parkinsons sjukdom, vand dig i forsta
hand till din lokala parkinsonférening.
Medlemskap (inklusive Parkinsonjournalen):

300 kr/ar.

Anhéring/stédmedlem: 100 kr/ar (exklusive

Parkinsonjournalen).
Bankgiro: 438-1729.

Lansforeningar

Parkinson Blekinge

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

Parkinson Dalarna

Lena Johansson

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

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

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

Parkinson Halland
Bo Regnér

0705-32 7515
bo.regner@telia.com

Parkinson Jimtland/Hérjedalen
Marianne Jonsson

0730-45 4108
vallmo4@hotmail.com

Parkinson Jonképing
Janos Dios

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

Parkinsonjournalen 2023

Materialdag Utgivning
Nr 1 16 februari 20 mars
Nr2 16 maj 15 juni
Nr3 25 augusti 25 september
Nr4 6 november 4 december

vill du ha rad-

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

Véxel: 08-666 20 70

info@parkinsonforbundet.se

www.parkinsonforbundet.se

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

Parkinson Kronoberg
Inga-Lena Johansson
076-894 86 82

Parkinson Norra Alvsborg/
Bohusldn

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

Parkinson Norrbotten

Asa Holmgren

0703-47 75 85
asaholmgren66@gmail.com

Parkinson Skaraborg
Soéren Hovler

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

Parkinson Skane

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

Parkinson Stockholm

Karin Nordborg

08-678 0122
info@parkinsonstockholm.se

Annonsmaterial Idmnas som héguppldst pdf.
Tidningens format: 215x270 mm

For annonsmatt, se Parkinsonsforbundets
hemsida: www.parkinsonforbundet.se

Parkinson
forbundet

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

Parkinson Sérmland
Haide Backman
072-248 08 56
sodrasormland@
parkinsonforbundet.se

Parkinson Uppland
Sten Falkner
0706-78 89 15
steva@bredband.net

Parkinson Varmland

Erik Hemmingson

054-1510 54
erik.hemmingson@ahlmarks.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 Vastra Sverige
Svante Omnéus
0708-813518
gbg@parkinsonforbundet.se

Parkinson Orebro

Ake Lindqvist

0739-50 3163
parkinsonorebro@gmail.com

Parkinson Ostergétland
Staffan Carlegrim
0702-101176
carlegrimstaffan@gmail.com

Yngre Parkinson
Néatverket fér personer med

Parkinson som &r 67 ar eller yngre

Kontaktpersoner:

Asa Holmgren

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

0703-43 3379
midwife_le@hotmail.com

Atypisk parkinsonism
Elisabet Berfors

0706-66 90 49

(méandag och fredag kl 9-12)

HHE Vara féreningar genomfér
sina arsméten just nu och vissa
ordférandebyten kan ha skett
efter tidningens presslaggning.

For placering omslag, helt upp-
slag eller ibladning, kontakta
Parkinsonjournalen fér matt och
priser.
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Parkinsonjournalen
c/o loffice

Drottninggatan 33 M
111 51 Stockholm Ejretur

Stod Parkinsonforbundet
- ditt bidrag ar viktigt!

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

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

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

Mark din insattning med "Gava".

Tack! @
Y Q
/o loffice, D 33,111 51 Stockholm. Tel 08-666 20 70 Parklnson
c/o loffice, Drottninggatan 33, tockholm. Tel 08- ..
e-post: info@parkinsonforbundet.se www.parkinsonforbundet.se fO rb U n d et



