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— LEDAREN —

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

Fran skruvade servar till vardfragor
— éntligen ses vi i ett sammanhang igen

[ |
ntligen fir vi triffas och ha aktivite-

ter nastan precis som innan corona-
pandemin. Visserligen kvarstir en

del restriktioner, men bara det faktum att vi
kan ha gemensamma fikastunder eller trina
tillsammans betyder mycket fér minga med-
lemmar som varit mer eller mindre isolera-
de under det senaste aret. Det var darfor ett
glatt och forviantansfullt ging som triffades
i Stockholm for att trina bordtennis under
ndgra dagar i augusti. Bakgrunden till tri-
ningslagret var att ett 20-tal personer anmalt
sig till kommande VM i bordtennis fér per-
soner med Parkinsons sjukdom. Klubbaktiva
i Sparvigen tog kontakt med gruppen och
erbjod intresserade att trina bordtennis, ni-
got som minga nappade pd direkt.

Utover det faktum att det dr kul att spela
bordtennis sd var det skont att befinna
sig i ett sammanhang dir nistan alla har
Parkinsons sjukdom. Det var min spon-
tana kinsla efter triningsligret. Skillnaden
mellan att vara den enda med diagnosen
och att befinna sig i ett ssmmanhang dir en
majoritet har Parkinson blev s tydlig dar i
triningslokalen.

NAR MIN HAND och bordtennisracket skaka-
de efter ett lingre pass, sa vickte det inga
nyfikna blickar. Alla var fullt upptagna med
att forbittra sin backhand, forsokte hitta en
giftig skruvserve eller trinade smashar. Ing-
en blev férvanad ndr deras motspelare helt
plotsligt forsvann fran bordet. Mobiltelefo-

ner larmade nir det var medicindags vilket
innebar att det titt som titt kom signaler
fran triningsjackor och ryggsickar.

I pausen blandades vira diskussioner om
spel med samtal om medicinering och tips
pa olika stretchévningar och servar. Sa pa
samma gang som vi forbittrade vart spel,
sd kunde vi ocksa utbyta erfarenheter och
fa goda rad och tips av andra som delar
samma diagnos. Jag fick med mig ett antal
synpunkter som rorde sdvil sjukvarden som
problematiken kring Forsikringskassan samt

FOTO DAG LINDBERG

hur Parkinsonforbundets medlemmar mots
av bade férdomar och okunskap.

Savil allmidnhet som personal inom sjuk-
virden och dldreomsorgen behover fa mer
kunskap om sjukdomen. Allt f6r minga
medlemmar berittar om hur de har fitt
vinta pa en remiss till neurologen. Lang
vintan innebdr ocksa att det drojer linge
innan diagnosen Parkinsons sjukdom kan
faststillas, vilket skapar bade frustration
och lidande f6r den enskilde som drabbats.
Bristen pa bade forstaelse for vart maende
och okunskap om sjukdomen, kan vara nog
sd jobbig att hantera. Vissa viljer att inte
beritta om sin diagnos av ridsla for att mota
negativa reaktioner frin vinner och arbets-
kamrater. Andra medlemmar avstar frin
savil idrottsutévande som restaurangbesok
da deras overrorlighet har missuppfattats
som kraftig berusning.

FOR ATT HOJA KUNSKAPSNIVAN om sjukdo-
men fortsitter dirfor forbundet med att ut-
bilda informatorer ute i lansféreningarna,
som i sin tur sprider information till anh6-
riga, vardpersonal och politiker. Jag har for
avsikt att vara delaktig i detta arbete. Kinner
du att det hir dr nagot som skulle passa dig
sa dr du varmt vilkommen. Ju fler informa-
torer, desto fler informationstillfallen och
dirmed hojd kunskapsniva om Parkinsons
sjukdom.

EVA-LENA JANSSON

PARKINSONLINJEN

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

har tystnadsplikt.

08-666 20 77

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

Vad hander
i lansforeningarna?

I Parkinsonjournalen forséker vi dven spegla vad som
hander i forbundets ldnsforeningar. Men vi behover din
hjalp. Skicka rapporter och bilder till oss sa vi kan visa
litet av den stora aktivitet som alltid pagar. Hor garna av
dig med ett mail eller brev och kom gérna med forslag pa
reportage och artiklar.
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> PORTRATTET =

Cecilia Qwinth var §3 nir hon for tre ar sedan fick diagnosen Parkinson. Under
det senaste dret har hon utbildat sig till triningsinstruktor och gett ut en bok om
att leva med Parkinson.
— Det ir en tuff diagnos att fa, men nu vet jag mer om sjukdomen vad det ir
och kan gora ndgot. Om min bok och olika erfarenheter kan betyda nagot for
ndgon annan vill jag dela dessa, siger hon.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO KENNETH HERNEMALM

Cecilia Qwinth viande trenden
”Mirakel att jag mar
sa mycket battre idag”

CECILIA QWINTH

TI0 KVINNOR BERATTAR

Bestall boken
genom Butiken
pa sidan 32.

BOKEN PARKINSON POWER, tio kvinnor berittar, kom ut i
augusti och bygger pa Cecilia Qwinths egna erfarenheter
och berittelser fran tio andra kvinnor.

— Jag hoppas att berittelserna kan gora skillnad, siger
Cecilia Qwinth.

Hon fick sjdlv diagnosen forst efter ling tids letande efter
svar hos varden.

— Nir jag fick min diagnos hade jag triffat likare och
sjukgymnaster under tio ar for att forsoka fa hjilp. Nir jag
vil fick remiss och kom till en neurolog fick jag diagnosen
Parkinson direkt. Det blev en littnad att dntligen fa veta
vad som var fel, siger hon.

Efter diagnosen borjade Cecilia Qwinth soka informa-
tion pa internet.

— Jag hittade mycket om Parkinson pa nitet, men mest
om ildre personer som har diagnosen. Sirskilt lite fanns
det om yngre kvinnor med Parkinson, sa jag bestimde mig
for att borja blogga, och tinkte att om jag kan hjilpa en
enda annan person si ar det betydelsefullt, siger hon.

Under tiden lirde hon sig alltmer om sjukdomen.

— Jag insdg ocksa mer och mer att Parkinson dr en
personlig sjukdom, och att symtomen ir vildigt olika.

Desto viktigare tycker jag att det ér att visa olika erfaren-
heter och att inte bara min rost som kommer till tals.

Resultatet blev en bok som kom ut i bérjan av augusti.
Orden i bokens titel — Parkinson power — ir inspirerad av
innehallet i berittelserna.

— Det finns en power, berittelserna visar hur man hittat
framtidstro och en vilja att leva i nuet. Man hittar sitt att
leva med sin sjukdom trots att det ér en sd tuff diagnos, och
tar tag i sitt liv, siger Cecilia Qwinth.

Samtidigt visar berittelserna i boken ocksa hur svart
beskedet kan vara inledningsvis.

— Vi dr alla olika och reagerar olika pa att fa beskedet.
Men en vanlig reaktion kan vara att det maste vara ett
misstag och att likaren har nog tagit fel. Det dr tydligt
ocksa hur viktigt bemoétandet i varden dr ndr man fir
beskedet, siger hon.

Cecilia Qwinth hoppas att hennes bok ska kunna ge stod
for att hitta ett forhallningssitt till sjukdomen.

— Jag brukar beskriva det som att jag har min Parkinson
och han sitter pd min axel, ndgon som har flyttat in som
fripassagerare i mitt liv och i familjens liv. Jag lever med det
och férsoker balansera det pa olika sitt, siger hon. i
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Namn: Cecilia, Cicci, Qwinth
Aktuell: Ny bok om att leva med Parkinson

Bor: Goteborg

Arbete: Forelasare, traningsinstruktor, expertpatient
Fritidsintressen: Traning, skriva, mala, lasa och pro-
menera, garna i skog och mark -
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"Motivation kan vara att kanna att man kan motverka symtomen.
Borjar man trdna kdnner man att man far battre hallning och bittre
balans. Resultaten kommer direkt nar det galler att kanna att man
kan slappna av mer och minska spanningar i axlarna”.

Traning dr en central del for att hitta balansen.

— Jag har alltid trinat mycket och tinkte utbilda
mig till personlig trinare innan jag fick diag-
nosen Parkinson. Nu blev det i stillet en kurs till
instruktor. Jag har trining som livsstil och trinade
pa egen hand under pandemin, men jag kinde att
jag holl pa att fa fnatt nir man inte kunde triffa
andra och trina. En digital vidareutbildning blev
16sningen, siger hon.

UNDER SOMMAREN HAR hon lett triningar utomhus
och tidigare ocksa lagt upp triningspass digitalt.

— Jag tror att manga vill trina tillsammans men
kanske inte tycker att det dr jittekul att ga till ett
gym med superviltrinade 25-dringar. En aterkopp-
ling jag har fitt dr att det dr skont att jag forstar
vad som hinder om det blir svart.

Cecilia Qwinth har flera rad till dem som
behover motivation for att komma igang med
traningen.

— En motivation kan vara att kinna att man kan
motverka symtomen. Borjar man trina kinner
man att man far bittre hillning och bittre balans.
Resultaten kommer direkt nir det giller att kinna
att man kan slappna av mer och minska spanningar
i axlarna, siger hon.

ETT ANNAT RAD ir att inte gi ut for hart.

— Det dr inte s viktig trina en timme om dagen
i strick, prova att kanske kora i en kvart fyra ginger
om dagen i stillet. Kor heller inte for hart sa att du
slar ut dig sjilv. Jag maxar aldrig som jag gjorde
tidigare i triningen, kanske upp till 75 procent av
maxkapacitet men inte mer, siger Cecilia Qwinth.

Att lyssna in sin kropp ér viktigt, summerar hon.

— Jag vet att jag behover trina varje dag, och
att jag behover vila en stund pa féormiddagen och
planerar in det. Stress dr en av de som saker som
gOr att jag mdr simre sa jag forsoker undvika det.
Att leva med en kronisk sjukdom kostar energi och
jag forsoker tinka att jag har en viss miangd energi
varje dag att fordela, sager hon. M

Fran Cecilia Qwinths blogg
Parkinson, Arsdag 2021
29 JULI, 2021

tterligare ett ar har passerat. Det dr svart att

ta in att det redan ar tre dr sedan jag fick min

diagnos. Tre ar, och nu dr jag inne pd mitt
fjarde. Jag firar min arsdag, skalar, firar, att jag har
levt ytterligare ett ar med Parkinson. Ett r dir min
Parkinson, och all den kunskap och erfarenhet som
bade sjukdomen och livet med den har gett mig har
varit positiv. Ett ar ddr min Parkinson har funnits
med, men aldrig dominerat eller kvivt mig.

Nir jag ger mig tid att reflektera 6ver dret som har
gatt, inser jag att det har hint vildigt mycket och att
jag behover sortera bade mina tankar och kinslor
innan jag kan beritta.

Trots allt kan jag koppla ihop det som har hint
under aret med tidigare beslut och hindelser och det ir tydligt for mig hur viktigt

det dr att ta sig tid att tinka efter. Hur minnen fran forr kan visa hur livet hinger
ihop. Hur drommar gir att genomfora, och att det r upp till mig hur livet blir —
livet med Parkinson.

Mitt i allt annat som skett under de dagar, veckor och manader som har gitt har
jag och min Parkinson levt tillsammans. Vissa dagar har varit battre, men under
en lingre period var trenden med hur Parkinson paverkade min kropp i en kraftigt
neditgdende spiral. Det var en av de tuffaste perioderna i mitt liv med Parkinson.
Nir jag tinker tillbaka pa den hir perioden kinner jag mig stolt 6ver att jag inte gav
upp utan bestimde mig for att bide bromsa och vinda den negativa trenden. Att jag
lyckades och mar sa mycket bittre idag, bara ett halvar senare, kinns ndstan som ett
mirakel. Det visar att det gir att forandra, att paverka, om man dr 6dmjuk mot sin
kropp, och envist soker 16sningar.

Sa mitt tredje dr har inneburit bade det tuffaste och det mest positiva med min
Parkinson. Det tuffaste dir min Parkinson férsimrades snabbt, och det mest posi-
tiva; att jag kunde bromsa och vinda den negativa utvecklingen. Att jag dessutom
har startat mitt foretag, skrivit en bok och utbildat mig till triningsinstruktér gor
det hir dret ganska fantastiskt!

Nu ser jag fram emot vad det fjirde aret kommer att féra med sig. En del ér redan
planerat, men langt ifran allt. Och med pandemin och dess paverkan i firskt minne
tar jag inte ut nigot i forskott.

Fotnot:
L&s mer pa bloggen https://cicciqwinth.com och pa webbsidan Parkinsonpower.com
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Hjarnhalsa och traning
— ny storsatsning vid GIH

Ny forskning ska fordjupa kun-
skapen om hdlsosamma hjarn-
funktioners samband med fy-
sisk aktivitet. Gymnastik- och
idrottshogskolan, GIH, leder
forskningen.

Nya data ska samlas in for att bland
annat studera hjdrnans plasticitet och
blodfléde i samband med fysisk akti-
vitet.

— Vi vill forsta mer om hur fysiska
aktivitetsmonster paverkar vara
hjarnor och hur hallbara rérelsekul-
turer kan stodjas i samhallet, i arbets-
livet och privatlivet for att pa ett
effektivt och attraktivt sitt bidra till
ett hilsofrimjande for alla. Dirfor
inkluderar var forskning aktivt dven
minniskor med fysiska och kogni-
tiva funktionsnedsittningar sa att nya

innovationer av tjanster och produkter

kan anpassas ocksi efter deras behov,
siger Maria Ekblom docent och
projektledare vid GIH.

KXK-stiftelsen, GIH och tolv foretag
satsar tillsammans drygt 120 miljoner
pa forskning om fysisk aktivitet och
friska hjarnfunktioner ur ett hall-
bart perspektiv. Aven ideella organi-
sationer medverkar i forskningen vid
det s3 kallade Center of Excellence in
Physical Activity, Healthy Brain Func-
tions and Sustainability, E-PABS.
Projektet pagdr i atta ar.

Fotnot: Medverkande foretag ar Avono-
va Halsa, Saab, Skandia, lkea, HPI Health
Profile Institute, Itrim, Sats, BioArctic,
AbbVie, Permobil, Monark Exercise och
Storytel.

Kalla: GIH/KK-stiftelsen

Valkommen till Sveriges enda
parkinsonboende

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

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

Kontakta oss gama, sé Vi far beratta mer!
Verksamhetschef: Christina Lavo, 08-714 60 11

www.erstadiakoni.se/parkinson

ErsTANS.
DIAKONI

Ersta diakoni dr Sveriges storsta idéburna aktor inom vérd och omsorg.
Vi bedriver sjukvird, socialt arbete, utbildning och forskning, professionellt
och utan vinstsyfte.


https://www.erstadiakoni.se/parkinson
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Minskad trining och mindre rehab dr en av effekterna av covid-19-pandemin
som personer med Parkinson upplever, enligt en ny KI-studie. Vill du komma i
gang med mer trining? Erika Franzén, professor, och en av forfattarna till stu-
dien ger sina bista rad.

Ta hjalp om du behover

— hitta vad som ar bra tor dig

Svdrt att komma i gdng med trining
efter 1ang tid med pandemi-isolering?
— Tveka inte att ta hjilp av en fysiote-
rapeut, siger Erika Franzén, fysiotera-
peut och professor vid KI som forskar
om Parkinsons sjukdom.

Hitta nya traningsformer och girna en

trainingskompis, dr andra rdd.
TEXT SUSANNE RYDELL

EFTERDRYGT ETT och ett halvt dr med covid-19-pandemin
ir laget fortfarande osikert pa manga omraden.

— Det ir lite osikert om de storre gympagrupperna
kommer i ging under hosten, sirskilt for dldre och for risk-
grupper. Man forsoker fortfarande hélla grupperna digi-
talt eller i mindre format. D4 kanske man kan hitta andra
triningsformer, eller fa hjilp av en fysioterapeut att hitta
andra trianingsformer, siger Erika Franzén.

En ny studie fran KI visar att manga paverkats av
instillda traningstillfillen under pandemin (lds mer i artikel
sidan 9). De som trivs med att trina i grupp eller i ett
socialt sammanhang har paverkats sirskilt mycket. Erika
Franzén hoppas att man i stillet hittar andra alternativ.

— Hitta en triningskompis sd att ni kan pusha varandra.
Det dr en hjilp om det dr svirt att komma i gang. Det blir
en extra dragkraft och roligare med en triningskompis,
manga gillar att trina i en social kontext. Eller kanske hitta
ndgon traningsform utomhus?

ETT ANNAT TIPS ir forstds att leta upp nigot av de manga
digitala triningsprogram som finns, eller att kora tv-tri-
ning.

— Jag har triffat manga som har berittat att de foljer

Trina med Sofia pd morgnarna i SvI. Det funkar bra for
alla egentligen, eftersom hon ger alternativ till dvningarna
sd att de gar att anpassa till den egna nivan, siger Erika
Franzén.

Men Erika Franzén uppmanar ocksi alla som behover
mer stod i sin trining att ta kontakt med en fysioterapeut
om man inte redan har en sidan kontakt.

— Hellre f6r mycket kontakt dn for lite, man behover inte
tveka att friga om hjilp. Det ér viktigt att ha en etablerad
kontakt med en fysioterapeut fran det att man far sin
diagnos, siger Erika Franzén.

Det finns minga skal att ta kontakt och fa stod.

— En fysioterapeut kan ta fram ett triningsprogram som
dr anpassat speciellt for patienten. Det kan till exempel
behodvas om man har ont eller svirt med vissa rorelser. Man
kan fa tips pa olika saker man kan gora i hemmet och olika
appar for trining som virdgivare har och fa inspiration,
sidger Erika Franzén.

Inte minst viktigt 4r méjligheten till uppfoljning.

— Ofta gor vi triningen om vi vet att ndgon kommer
att fraiga om den. Uppfoljningen 6kar mojligheten att
triningen blir av, siager Erika Franzen.

MEN VAD AR BAST ATT TRANA? Pingis, dans och boxning dr
ndgra av de triningsformer som fatt stort genomslag de se-
naste dren — fast vilken typ av trining man viljer 4r inte det
viktigaste, enligt Erika Franzén.

— Den trining som blir av dr bra trining.

Kan man trina fér mycket?

— Man fér vaga lite fram och tillbaka hur mycket man ska
trina och vad man sjilv mdr bast av att ligga tid pad forstas.
Men generellt ér traning lika viktigt som medicin skulle jag
sdga, triningen behovs for att balansera sjukdomen tillsam-
mans med medicinen, siger Erika Franzén.

Det finns flera sdtt att komma i kontakt med en fysiotera-
peut om man inte redan har en etablerad kontakt.
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— Man kan friga sin vanliga likare, eller parkinsonsjuk-
skoterska, om rad om fysioterapeuter som har sirskild
kompetens nir det giller neurologiska sjukdomar. Da kan
man ocksd be om en remiss om det behovs, men i minga
regioner behovs inte remiss om man sjilv vill kontakta fysi-
oterapeut. Dd kan man soka via 1177 och hitta fysiotera-
peuter med sirskild inriktning pd neurologiska sjukdomar,
siger Erika Franzen.

Det behover inte heller vara ett hinder om man dr
tveksam till att dka kollektivt for ett besok pa plats.

— Minga erbjuder méjlighet till videobesok och
ibland gor fysioterapeuter ocksd hembesok, siger Erika
Franzén. B

PARKINSONJOURNALEN # 3 2021

FOTO ULF SIRBORN, KI

Tveka inte att ta
hjdlp om du be-
hdver stod for att
komma i gdng med
traning, rader
Erika Franzén.

Sa paverkade
pandemin traningen

MINDRE TRANING OCH mindre rehab — den upplevelsen
rapporterar personer med Parkinson om i en ny studie
fran Karolinska Institutet. Studien belyser laget under
den forsta vigen av covid-19-pandemin. Sarskilt kvin-
nor 6ver 7o ar kan ses som en riskgrupp nir det giller
minskad rorelse, enligt Erika Franzén, professor och
fysioterapeut.

Studien omfattar knappt 100 personer i dldern 60-87
ar. Deltagarna har haft en parkinsondiagnos fran 1 ar
till upp till 25 ar.

Tva av tre deltagare uppgav att deras trining minskat
pa grund av pandemin. En tredjedel rapporterade att
de minskat sin utomhustrining, till exempel genom
firre eller kortare promenader. Nirmare hilften av
deltagarna rapporterade ocksd om instilld rehabilite-
ring pd grund av pandemin.

Kvinnor rapporterade i hogre utstrickning in min
om att planlagda traningstillfillen blivit instillda.
Kvinnor hade ocksa fem ginger storre risk att rappor-
tera en nedsatt hilsa pa grund av pandemin.

— Det var ganska ovintat att vi ser att de sjélvrap-
porterade resultaten for kvinnor sticker ut sd mycket.
En forklaring kan vara att kvinnor kanske tranat mer i
grupp och dirmed drabbats mer av instillda grupptra-

ningar, siger Erika Franzén.

FORSKARGRUPPEN LAT OCKSA deltagarna mita sin dag-
liga rorelse med en si kallad accelerometer. Dir var
resultaten likartade jamfort med tidigare studier som
gjorts med andra grupper fore pandemin, till exempel
nir det giller antal steg.

— Det tyder pd att mdnga dndd hallit sig ganska
fysiskt aktiva till exempel genom promenader, men
det dr samtidigt tydligt att man upplever att pandemin
paverkat hilsan bade fysiskt och socialt, siger Erika
Franzén.

Sarskilt en aldersgrupp har enligt studien paverkats:
kvinnor over 70 ar.

— Det kan nog ses som en riskgrupp hir, dar det blir
viktigt att hitta alternativa triningsformer, siger Erika
Franzén.

Publikation: Physical Activity and Perceived Health in Pe-
ople with Parkinson Disease During the First Wave of
Covid-19Pandemic: A Cross-sectional Study From Sweden.
Breiffni Leavy, Maria Hagstrémer, David Moulaee Conrads-
son and Erika Franzén. Neurol Phys Ther 2021 Aug 5. DOI:
10.1097/NPT.0000000000000372
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Arkivbilder: boxning, gympa och dans - nu drar aktiviteter igdng igen.

Nystart i olika form i fOreningarna

Boxning, dans och gympa - fysiska
aktiviteter har startat i liten skala pa
nagra stillen efter sommaren. Men
spridningen av deltavarianten skapar
osdkerhet i planeringen. Digitala akti-
viteter har ocksa blivit en sjilvklar del
och fortsatter i flera lansforeningar.

I PARKINSON SKANE forutser ordforande Mo-
nica Vikingsson en host med olika typer av
aktiviteter.

— Det kommer nog att vara lite blandat,
alla kdnner sig inte sikra med att ha fysiska
triffar. Vi forsoker tillgodose det behovet
ocksa, sa en del aktiviteter blir digitala och en
del fysiska, siger Monica Vikingsson.

I mitten av augusti hade verksamheten
startat forsiktigt pa flera platser.

— Boxningstriningarna dr i ging pa flera
stillen. Delvis har man kort utomhus, men
en del dr ocksd inomhus och kor enligt de
restriktioner som finns om bland annat antal
platser i lokalerna. Jag vet ocksa att flera dr i
startgroparna for att starta andra aktiviteter.
Nagra aktiviteter, som vira LIV-grupper, kor
bade digitalt och med fysiska triffar. Vi kommer
att planera vidare tillsammans med lokalféren-
ingarna och se hur utvecklingen blir, siger hon.

I PARKINSON JONKOPING ir planerna inte hel-
ler spikade for hosten.

— Vi har varit vildigt forsiktiga. Motion
utombhus, till exempel stavgang har varit
igdng pa ndgra stillen. Dans dr i gang pa
nagra stillen ocksa. Men vi far se hur det
utvecklar sig om vi kan starta andra aktivi-
teter som vanligt, siger Ingemar Karlsson,
ordférande Parkinson Jénkoping.

— Vi vurmar for att ses i verkligheten,
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digitalt dr inte alls samma sak. Men liget dr
fortfarande osikert. Vi har mote i slutet av
september for att bestimma hur vi ska gora,
sager Ingemar Karlsson.

Han vill uppmana medlemmar att bestka
foreningens hemsida, via parkinsonfor-
bundet.se, for att se vad som planeras.

— Meddela ocksa girna aktuell mail-
adress, da kan vi skicka ut information, siger
Ingemar Karlsson.

AVEN I NORRBOTTEN ir planerna avvaktande.
— Laget dr fortfarande ovisst, deltavarianten
stiller till det. Vi planerar f6r boxning bland
annat, men det beror pa hur liget utvecklas
framover. Vi sitter i vintelidge kan man nog
sdga sammanfattningsvis, siger Bengt Sveder,
ordforande i Norrbotten.

— Vi har inte satsat pa digital trining
eller liknande d4ven om en konsekvens av
pandemin lirt manga att hantera datorn
bittre. Men vi anvinder ocksa telefon
mycket och tar kontakt framf6r allt med nya
medlemmar, siger Bengt Sveder.

I OREBRO AR PLANERNA klara for en forsiktig
start av vissa aktiviteter igen.

— Vi har dragit i gdng boxning och har
fatt besked att vi ska fa starta vattengympa
i sjukhusets bassing i enlighet med deras
restriktioner. Vi hoppas ocksd kunna ha ett
medlemsmote fysiskt i host, ddr vi upprepar
en del av informationen frin ett digitalt mote
som vi hade i vdras, siger EvaBritt Runfeldt,
ordforande i Parkinson Orebro.

En del utdtriktade aktiviteter for att virva
medlemmar 4r ocksd planerade, bade digitalt
och utomhus.

— Vecka 36 har Vuxenskolan en digital sats-
ning dir de introducerar olika féreningar
for allmdnheten. Dir dr vi med. Vi ska ocksa
vara med pa nagot som kallas féreningarnas
dag, en aktivitet utomhus dir har féreningar
presenterar sig vid olika bord pi ett torg i
Orebro, siger EvaBritt Runfeldt.

Planeringen for i host kommer att ske
efterhand.

— Man vagar inte riktigt grabba tag i sina
visioner dnnu. Det vi har startat nu plane-
rade vi i véras. Vi far se pd kommande styrel-
semoten var vi landar med véra planer, siger

EvaBritt Runfeldt.
SUSANNE RYDELL

Fotnot: Texten bygger pa intervjuer i slutet
av augusti.

Minigolf, promenad och kreativitet i Orebro
Duggregn och blast hindrade inte Parkinson
Orebros medlemmar fran att hinga med p
sommarutflykt. Ett 30-tal medlemmar gick tips-
promenad, spelade minigolf och var med pé
tillverkning av en "ring pa vattnet”. Alla olika fér-
eningar i Orebro ar inbjudan att bidra med en
“Ring pa vattnet” till ndsta ars Open Art, en stor
utstallning av samtidskonst i Orebro.

PARKINSONJOURNALEN # 3 2021


https://bundet.se/

— FORBUNDSRAPPORT —> s

Rasande fart
pd alla nivder

HOSTEN HAR STARTAT i rasande fart
med alla vara aktiviteter pa férbunds-
nivd, i lan och pa lokal niva. Jag har
tillsammans med ordférande Eva-Le-
na Jansson, 1:e¢ vice ordforande Stina
Hagstrom och 2:e vice ordférande
Sven Palhagen planerat for att ha en
utvecklingskonferens for forbundssty-
relse och kansli i slutet av september
dar vi for forsta gangen i ar ska trif-
fas pd vanligt sitt igen. Det édr bra pa
manga sitt med digitala moten men
vid planering av var viktiga verksam-
het finns bara fordelar att traffas ana-
logt. Vi ser alla fram emot att ses pa
vanligt sitt igen.

Den 17 augusti triffade jag styrelsen
i Kalmar lidn och dven for de lokala
foéreningarna i Kalmar och i Vistervik.
Jag blev inbjuden av styrelsen till att
ses i Oskarshamn som 4r den stad som
de brukar triffas i. Det var ett givande
mote ddr jag svarade pa manga fragor
om verksamheten i forbundet och
jag hade ocksa mojligheten att stilla
frigor om vad Kalmar linsférening
vill att forbundet driver och kan bista
lins- och lokalféreningarna med.
Minga viktiga sakfrigor som togs upp
var exempelvis behov av forslag pa
intressanta foredragshallare, behov av
ett tydligare nitverkande for anhoriga
till personer med Parkinson.

I Vistervik finns ett nitverk vid
namn Spindelnitet. Aven den stora
sakfragan om hur vi bast tacklar
Forsakringskassan och deras inte
sillan svértolkade riktlinjer och beslut.
Trots utforliga och tydliga likarintyg
erhaller minga medlemmar avslagsbe-
slut frin Forsakringskassan. Och visst,
vi dr i regel bra i forbundet pa att
formulera ett 6verklagande, men det
vi behover dr nagon frin Forsikrings-
kassan som redogér for hur agendan
och checklistan ser ut innan Forsak-
ringskassan fattar ett beslut.

JENNY LUNDSTROM

Generalsekreterare
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KALMAR LANSFORENING fran vinster: Rita Nilsson, vice ordférande , Anne Johansson, ordférande, Hele-

ne Carlsson, ordférande i Kalmar lokalforening och styrelseledamot i Kalmar ldnsforening, Katarina Werners-
son Kopowski, sekreterare, Birgitta Striimpel, kassor, Solveig Tjernquist Ekstrom, styrelseledamot och Jenny
Lundstrom generalsekreterare i Parkinsonforbundet.

40 000 har lyssnat pa podden

Produktionsplanen for Parkinsonpodden ar klar for hosten. Vi ar uppe i over 40 000
lyssningar nu. Avsnitten slidpps och publiceras sista tisdagen i varje manad:

31 AUGUSTI: Karin Nordborg, advokat och ordférande i linsforeningen Parkinson Sthlm. Hon dr
advokat i Stockholm och var den forsta kvinnliga deldgaren i advokatbyran och karridren gick som
pa rils. D4, mitt i livet fick hon diagnosen Parkinsons sjukdom. Hor Karin Nordborg, om livet
med Parkinsons sjukdom och hur hon hanterar det.

28 SEPTEMBER: Per Odin — professor och 6verlikare i neurologi berittar om identifikationsverk-
tyget Manage PD. Verktyget som ger fler vagar i arbetet for att uppna en jimlik vird for personer
med Parkinson. Hor hur fler patienter kan fa hjilp med att uppticka behov av avancerade behand-

ling.

26 OKTOBER: Stefan Einhorn, professor och overlikare samt forfattare. Han ér professor i molekyldr
onkologi och 6verlikare pa Karolinska Universitetssjukhuset i Stockholm. Han 4r ocksa forfattare
med bland annat titlar som ”Konsten att vara snill *och nu senast boken *Konsten att fordarva sitt
liv™-eller inte. Ar 2012 fick han diagnosen Parkinsons sjukdom. Hér Stefan Einhorn hur det ir att
vara likare och patient med Parkinson.

30 NOVEMBER: Lena Leissner, neurologfysiolog och somnspecialist pa Universitetssjukhuset i
Orebro, ordférande i féreningen for Svensk sémnforskning och sémnmedicin. Mdnga med Parkin-
sons sjukdom fir problem med sémnen. Svirt att somna, vaknar ofta och vaknar tidigt och kan inte
somna om. Livliga drommar och mardrémmar, dr ocksa vanligt. Vad beror detta pa och gar det att
gora nagot at det? Vilka dr de basta redskapen for att fa en sammanhingande somncykel?

28 DECEMBER: Nil Dizdar Segrell, bitridande professor och 6verlikare i neurologi i Linkoping. Pa
universitetssjukhuset i Linkoping fungerar parkinsonvarden bra enligt de nationella riktlinjerna.
Vad gor de som manga andra regioner inte gor for att ge en bra och effektiv vard? Hor Nil Dizdar
Segrell beritta om framgangsrik parkinsonvard i Linképing.

Vill ni ta del av varens eller tidigare avsnitt sa ligger de alltid tillgdngliga for er att lyssna nirhelst ni har
méjlighet. Ni finner dem pa Parkinsonférbundets webbplats eller sék dir poddar finns.

1"
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Elena Jilsova ser bara positiva effekter av den nya teknik som

nu finns pé Akademiska sjukhset i Uppsala.

Uppgraderad teknik

for DBS pd Akademiska

Djup hjérnstimulering (DBS) ar
en avancerad behandling vid
bland annat Parkinsons sjuk-
dom. Akademiska sjukhuset i
Uppsala ar forst i Norden med en
ny DBS-modell.

Akademiska har en ny DBS-modell
som innebir att man med avancera-
de elektroder kan ldsa av signaler frin
hjirnan samtidigt som patienten fir
behandling.

— Sedan oktober i fjol opererar vi
flitigt i den nya MR-salen pd Akade-
miska dir vi med hjilp av en takhingd
MR-kamera kan ta bilder under
pagiende operation utan att flytta
patienten. Just kombinationen av ny
DBS-teknik och att kunna ta bilder
under operationen innebdr en klar
forbittring. Vi far mycket mer detal-
jerad information och bekriftelse pa
att elektroderna ligger ritt, siger Elena
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Jiltsova, neurokirurg pa Akademiska
sjukhuset, i ett pressmeddelande.

Djup hjarnstimulering (DBS) ir
ett neurokirurgiskt ingrepp dir man
sitter in elektroder som stimulerar en
del av hjarnan. MR-undersokning av
hjirnan 4r standard vid DBS-opera-
tion.

— Pi Akademiska sjukhuset har
vi under flera ar anvint oss av MR
undersokningar i samband med opera-
tion och da behovt flytta patien-
terna mellan rontgenavdelningen och
operation. Idag kan vi gora allt pa
ett och samma stille. Teamet samlas
runt patienten, som slipper forflyttas
mellan avdelningar, vilket forbéttrar
patientsikerheten under operationen,
siger Elena Jiltsova i pressmedde-
landet.

Kalla: Akademiska sjukhuset

Rekordsumma delas ut
till svensk hjarnforskning

Hjarnfonden har i ar gjort sin storsta utdelning
nagonsin. 90 forskningsprojekt far dela pa to-
talt 106 miljoner kronor.

— Det dr fantastiskt att vi efter ett turbulent ar gor en
rekordutdelning till livsviktig hjarnforskning, siger.

Arets utdelning gér till forskningsprojekt inom
bland annat Parkinson, epilepsi, Alzheimer, psykisk
ohilsa, MS och beroendesjukdomar.

— Forskning om hjdrnan ér en forutsittning for att vi
ska kunna fa fram nya effektiva behandlingar, skickli-
gare diagnostik och en skapa bittre hilsa for alla drab-
bade, siger Hjirnfondens generalsekreterare Anna
Hemlin i ett pressmeddelande.

Sa hir har medlen fordelats:
Karolinska Institutet: 42,22 %

Lunds universitet: 16,67 %

Uppsala universitet: 15,56 %
Goteborgs universitet: 12,22 %
Link6pings universitet: 4,44 %
Kungliga Tekniska Hogskolan: 3.33 %
Stockholms universitet: 2,22 %
Umeai universitet: 2,22 %

Orebro universitet: 1,11 %
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Fler aldre soker vard igen

En tredjedel bland de dldre avstod
fran att soka vard eller avbokade vard
under varen 2020. Ett ar senare har
oron for covid-19-pandemin minskat i
befolkningen och farre aldre undviker
att soka vard, enligt Folkhidlsomyn-
digheten.

— Béde oro och firre virdbesok kan paverka
folkhilsan negativt, sirskilt utifrain mélet om
jamlikhet i hilsa. I synnerhet dldre personer
bor uppmuntras att séka vird vid behov och
inte stilla in planerade besok utan att forst
diskutera med hilso- och sjukvirden. Dir-
for dr det positivt att andelen dldre personer
som anger att de undvikit att soka vard har
minskat med 14 procentenheter mellan maj
2020 och maj 2021, siger Karin Guldbrands-
son, utredare pa Folkhilsomyndigheten i en
kommentar.

Folkhilsomyndigheten féljer covid-19-

pandemins konsekvenser for folkhilsan. En
enkit i maj 2020 undersokte om pandemin
inneburit att firre personer har besokt hilso-
och sjukvarden trots behov, for att man foljt
samhallets smittskyddsatgirder, av oro for
att bli smittad eller pa grund av ompriorite-
ringar i varden. Undersokningen upprepades
i november 2020 och maj 2021.

Resultatet visar att oro for att inte i vird
under pandemin hade minskat hos alla,
fran 48 procent i maj 2020 till 39 procent
i maj 2021. I den dldre gruppen, 70-84 ar,
var minskningen dnnu mer uttalad, frin 60
procent i maj 2020 till 44 procent i maj 202I.

Bland de dldre hade dessutom andelen
som svarade att de undvikit att soka vard
under pandemin minskat frin 32 procent i
maj 2020 till 18 procent ett dr senare.

Kalla: Folkhdlsomyndigheten

Karin Guldbrandsson &t glad over att daldre nu
soker sig till varden igen.

Olivia Rehabilitering har avtal med Region Stockholm att ta emot per-
soner med neurologiska sjukdomar och skador. Aven personer ut-
omldns ifrdn dr vdlkomna pa dagrehabilitering. Pa Olivia Rehabilitering
har vi specialiserat oss pa Parkinsons sjukdom och atypiska varianter
av Parkinson. Har trédffar du erfarna fysioterapeuter, logoped, kurator,
psykolog, ldkare och arbetsterapeuter som tillsammans med dig ligger
upp din rehabiliteringsplan. Férutom ditt individuella program far du
ocksa delta i var Parkinsonskola dédr du far ldra dig om dina symtom
och hur man kan hantera dessa pa basta sétt. Du far ocksda 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 skick-
ar den direkt till oss for beddmning. 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 dér du kan ga
pa behandling.

Hos oss far du ett familjart mottagande i vara fina lokaler i Danderyd.
For mer information besék www.oliviarehabilitering.se.

Olivia

Rehabilitering



https://www.oliviarehabilitering.se/
https://www.oliviarehabilitering.se/
mailto:info@oliviarehabilitering.se

FORFATTARMOTET —

Pandemin blev en tid att skriva for Kent Lundholm som ar forfat-
tare frin Visterbotten. Under manaderna av isolering skrev han
tirdigt en roman med dokumentir grund om Ester Duva Nilsson,
en kvinna fodd i slutet av 18oco-talet i Lycksele. I host vintar for-

fattarturné for Kent Lundholm.

TEXT SUSANNE RYDELL | FOTO MATTIAS HJALMARSSON

“Alskade Ester”
. /
— sjunde romanen en succé

Kent Lundholm &r bosatt i Umea, men fédd och uppvuxen utan-
for Lycksele. | sina romaner skriver han om inlandet.
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ROMANEN OM ESTER Nilsson, kall-
lad Ester Duva, har motts av lovord

>:

av recensenter: ”...ett finstimt och le-
vande portritt av en kvinna som levde
ett speciellt liv” skrev Bibliotekstjinst.
“Det 4r en sann kulturgirning som
Kent Lundholm nu har gjort med sin
spinnande levnadsbeskrivning Alska-
de Ester” skrev Visterbottens-Kurirens
recensent.

Forstaupplagan sildes slut pa nigra
veckor, och Kent Lundholm ser fram
emot att kunna dka ut pa forfattar-
turné igen under hosten. Han har
gjort ett hundratal framtridanden
under dren, dir han berittat bland
annat om tidigare bocker.

Han borjar sina framtridanden pa
samma sitt varje gdng.

— Jag inleder alltid med att siga att
jag dr 6vre Norrlands sjukaste forfat-
tare. Jag har Parkinson, har haft stroke
och har diabetes typr, siger han.

Att beritta om att han har
Parkinson pd framtradandena har
efterhand visat sig nédvindigt, konsta-
terar han.

— Forst var jag tveksam till att
beritta, men mitt kroppssprak har
paverkats och det gar inte att dolja.

g [ T
KENT LUNDHOLM

Jag mirkte nir jag stod pa scenen att
jag inte hade det kroppssprik jag haft
tidigare, armarna hingde inte med
och mimiken paverkas. Det paverkade
i sin tur hur publiken uppfattade det
jag sa, dirfor borjar jag alltid med att
beritta, siger han.

TILL HOSTEN AR ett tiotal framtridan-
den inplanerade i Visterbotten och
Norrbotten

— Jag kor inte bil sjilv lingre,
men tar mig runt med en hjilpande
chauffor, siger han.

Att turnén dger rum i 6vre Norr-
land dr ingen tillfillighet, det dr ocksa
den del av landet han skildrat i sina
romaner.

— Jag skriver om inlandet, och som
forfattare har jag tidigare egentligen
inte ndtt utanfér Visterbotten och
Norrbotten, siger han.

Boken om Ester Duva Nilsson
bygger pa en verklig persons liv, en
kvinna som Kent Lundholm sjilv
minns fran sin barndom. Med norr-
lindskt sprakbruk var hon en person
som sigs som eljest.

— Nir jag gick i skolan sag jag sjilv
Ester pd stan i Lycksele, och under
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”I romanen tecknas ett finstimt och levande portratt
av en kvinna som levde ett speciellt liv. Alskade Ester
ar en riktigt bra historielektion i romanform.”
Ur Birgitta Ehn Eliason recension
i Bibliotektstjanst, BTJ

"Det ar en sann kulturgarning som Kent Lundholm
nu har gjort med sin spannande levnadsbeskrivning
Alskade Ester”.

Ur Lena Kjersén Edmans recension
i VasterbottensKuriren

dren har jag manga ganger tinkt att
jag skulle skriva en bok om henne,
siger han.

Under pandemin blev alltsa
projektet firdigt.

— Jag var hogriskpatient under
pandemin och satt inne i tio madnader
och skrev 8-10 timmar per dag, ndstan
tack vare pandemin. Sen blev det en
del motion ocksd, som jag mirker att
jag mdr bittre av. Jag har tranat som
tusan med promenader och styrketri-
ning. M

Alskade Ester

Kent Lundholm

ar bosatt i Umed men fédd
1958 i Lycksele (i byn Back-
myran). Forfattare, forela-
sare, journalist som tidigare
jobbat bland annat som sjuk-
skoterska, kulturredaktor och
pressekreterare. Har skrivit
sju romaner. Den 1 juni 2021
slapptes romanen "Alskade
Ester”.

Las mer
http://kentlundholm.com

Alskade Ester dr en roman som har dokumentir grund. Ester Nils-

son levde mellan dren 1896-1985 i Lycksele kommun. Hon gick un-

der smeknamnet Ester Duva.

I Alskade Ester ger forfattaren Kent Lundholm ett kirleksfullt
och intringande portritt av denna mirkliga kvinna, som var nalta

cljest” Efter 30 drs isolering i viglost land foljde hon som ung

forildrarna till alderdomshemmet och syntes sedan bland annat pa

invigningar och premiirer i staden.

PARKINSONJOURNALEN # 3 2021

Kalla: Ord&Visor forlag.
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Tydlig pandemiettekt

pd digitaliseringen i dldreomsorgen

Pandemin har snabbat pa den digitala
utvecklingen, och det syns aven inom
socialtjansten och den kommunala
halso- och sjukvarden. Det giller inte
minst dldreomsorgen dar anvandning-
en av digital kommunikation och tek-
niska hjalpmedel som surfplattor har
okat. Det visar en ny rapport fran Soci-
alstyrelsen.

— Vi ser patagliga effekter av den pagaende
pandemin. Kommunerna har varit tvungna
att borja anvanda digitala 16sningar for att
klara det dagliga jobbet, dven om en del stor-
re digitaliseringsprojekt och upphandling-

ar fatt skjutas pa framtiden. Utvecklingen ér

kontakter med enskilda personer, siger Dick
Lindberg, utredare pa Socialstyrelsen i ett
pressmeddelande.

ETT EXEMPEL AR att manga kommuner har
borjat med samordnad individuell virdplane-
ring (SIP) via video. SIP ir ett mote dir olika
vard- och omsorgsinsatser planeras och sam-

stillet for att personal kommer till hemmet.
Ungefir 76 procent av kommunerna har
infort digital nattillsyn, for sammanlagt Gver
3000 personer. Det innebir en 6kning pa 43
procent under ett ar.

Under 2020 fanns det dven mojlighet
for kommunerna att fa statliga stimulans-
medel for att utveckla dldreomsorgen genom
digitalisering. Pengarna har bland annat
gatt till surfplattor och smarta mobiler i 110
kommuner, medan 75 kommuner har kopt
utrustning eller system for videokommunika-
tion. En del har dven inforskaffat olika typer
av robotar. Exempelvis medicinrobotar, som
hjilper till att dosera likemedel, och robot-

sarskilt tydlig ndr det giller anvindningen av
digital kommunikation mellan savil tjinste-
man som vard- och omsorgspersonal och i

ordnas tillsammans med den enskilde.
Det ir ocksd allt fler dldre med hemtjinst
som fir sin tillsyn nattetid via kamera, i

katter, som anvinds for att skapa trygghet

och vilmdende i omsorgen.
Kalla:Socialstyrelsen

Malargarden

Rehabilitering som gér skillnad
Rehabilitering i naturskon miljo.

Hos oss moéter du mycket kunnig och engagerad
personal. | vara lokaler finns varmvattenbassang, 34
grader, handikappanpassat gym och gymnastiksal.
Numera enklare remissforfarande. Remiss skickas
direkt till oss fér bedomning. Vi tar d&ven emot elektro-
niska remisser via journalsystemet TakeCare.

Nya program bdrjar var tredje vecka. Fér mera infor-
mation ring var koordinator Lena 08-594 936 34
eller ring via vaxeln
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Eva-Lena Jansson tillbaka till riksdagen

Eva-Lena Jansson, ordférande i Parkinsonfoérbundet, tar plats i riks-
dagen igen. Hon blir ersittare for Lena Radstrom-Baastad. partise-
kreterare for Socialdemokraterna, som beslutat att limna sin riks-
dagsplats.

Eva-Lena Jansson har tidigare suttit i riksdagen i flera mandatpe-
rioder som representant for valkrets Orebro lin. Hon fokuserar nu
bland annat pa frigor om vird och socialférsikringar.

— Jag kommer att driva frigor om jimlik sjukvard och en rittvis
sjukforsikring. En annan friga, som jag pratat om tidigare som
ordforande i Parkinsonforbundet, dr att 6ka kinnedomen om
Parkinson. Det kommer jag ocksa att arbeta vidare med. Jag fort-
sitter med mitt uppdrag som ordférande i forbundet, siger hon.

NU KAN DU som finns pa Facebook skapa en egen insamling till Par-

kinsonfonden eller Parkinsonférbundet. Vilj hur mycket pengar som
du vill samla in och bjud in dina facebookvinner att delta. Insam-
lingen kan goras till din egen eller ndgon annans hogtidsdag, och kan
vara ett alternativ till presenter. Under tiden som insamlingen pagar
ser man hur den vixer.
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5 KASERIET —

Natten med Ake

imen, Annemarie! Har du atit
upp Ake?

Gubben-min hojtade orden
med en obeskrivlig min samtidigt som
han flyttade en bit ifrin mig,.

— Vad pratar du om? undrade jag
blekt och sneglade upp mot taket i
sovrummet. I hérnen hingde de mest
bedarande och konstfirdiga spindelnit.
Snart skulle de vara fulla med mat infor
vintern. En dttling till badrummets
Torsten, ocksi en jdttespindel med
kropp och ben pi cirka tva centimeter,
hade flyttat in hos oss i sovrummet.
Han hette Ake. P4 kvillarna intog han
position i ett av takhornen och den hir
natten i hornan bredvid mig.

Jag vaknade med ett ryck pa natten
av att nagot hoppade/ramlade/gled i
ena mungipan och efter ivrigt fiktande

med hinderna hade jag inte fatt bort
besokaren utan lyckades bara vicka
maken.

— Jag tror jag fick en mygga i
munnen, flimtade jag och tinde
lampan. Gubben-min stonade nagot,

vinde sig och somnade om.

=,
&

Nista morgon stod vi i sovrummet

och borjade forbereda dagen. Maken
tittade upp i taket och sa da de
forskrickliga orden — Du har ju dtit
upp Ake! Sedan bérjade han gapskratta
och slank snabbt
ut genom ytter-

“Maken tittade upp
i taket och sa di de
forskricklign ovden ...”

dorren. Jag fort-
satte badda.

ANNEMARIE
ROTHSCHILD

MOTOmed® =
Loop Parkinson

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

Hittills kunde positiva effekter av den sd kallade
»framtvingade« rérelsen faststdllas vid gékapacitet,
jamvikt, akinesi, finmotorik och hélliningsstabilitet.
Regelbundna terapienheter med MOTOmed Loop
Parkinson kan dessutom minska de
parkinsontypiska symtomen som tremor och rigor.
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MOTOmed-tilloehor
for individuella behov

@ Primed.ab

fysio— Rehab ——

Svartalundvégen 1, 302 35 Halmstad
tel. 035-17 82 85 | info@primed.se
www.primed.se
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Next stop Berlin!

Pa banan | igen

Pingisspelare fran hela landet samla-
des nir Sparvigen i augusti ordnade
triningsliger for personer med Par-
kinson. Ligret, ParkinsonPingis-
Power, samlade 25 spelare fran Lulea,
Goteborg, Lidkoping, Varberg och
Stockholm. Glidje, svett, trinings-
virk och mdnga skratt, rapporterar
deltagarna om. Mdnga av deltagar-
na kommer att representera Sverige
i bordtennis-VM for personer med
Parkinson. Next stop Berlin!

FOTO PELLE HAGGLUND
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% K R O N | KA % Annika Laack ar kronikor i Parkinsonjournalen.

En badstege i paradiset

u dr det snart host ... Det kinns i hela kroppastollet att det

ir pd ging och det dr helt ok, jag gillar hosten. Alla vackra

firger, och nu kan man dra sig tillbaka med ett korsord eller
en god bok nir hostregnet smattrar pa rutan. Det finns ingen press pa
att hitta pa saker.

Jag skulle vilja sammanfatta min sommar som den bista pa linge
och den virsta ndgonsin.

Mr P plockade bort min balans totalt och jag ramlade pa de mest
konstiga stillen. En asfaltsvig dir inga hinder finns blev till en fall-
grop nir jag foll handlost utan att veta varfor.

Géngbanan hem fran bussen, samma sak da, det fanns inget att
ramla pa men 4nda faller jag precis som om nagon puttar mig, den
gangen gick det simre. Ambulans in till sjukhuset med misstinkt
hjarnskakning och ett brutet nyckelben. Den misstinkta hjirnskak-
ningen degraderades till ett sir i pannan men nyckelbenet var defini-
tivt av och tre veckor senare ramlade jag igen och brét upp det dn en
gang,.

Den gangen vet jag varfor. Det var pa midsommarafton och jag
skulle ga till grannarna.

Valkommen till www.anhoriga.se

Pa var webbsida publicerar vi aktuellt inom anhorigomradet.

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

Webbutbildningar

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

Fakta
Fakta om anhoriga samt Fakta om anhdrigstod.
www.anhoriga.se/stod-och-utbildning
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— Ska du ga i triskor ...
Du med din daliga balans?
Det var min bista Maja som
helt logiskt undrade.

—Jadetskajag ...
Trearingen i mig visade sin
simsta sida. Jag ska nog visa
dom tinkte jag och ramlade
tvd ganger pa de 300 meter
jag gick.

Man kan siga att jag
visade vilken envis klant jag
ar.

Diremot hade vi ju

vidermassigt den finaste
sommaren pd linge, vilket i och for sig ger mig mixade kinslor.

A ena sidan dr det jitteskont att det dr varmt och man kan sitta ute
med bade frukost, lunch och middag. Baksidan ir att jag inte til solen
och maste dirfor halla mig inne mellan klockan 11 och 16.

Jag dr som vanligt inte sa noga som jag borde sa ansiktsfirgen i
sommar har for det mesta gitt i grisrosa, tack och lov for foundation.

Vattentemperaturen var den hogsta pd méinga dr, 26 grader, och
barnbarnen badade som aldrig forr. Jag som egentligen dlskar alla
aktiviteter som har med vatten att gora satt med min arm i mitella
i skuggan pa verandan. Da och da gick jag i och doppade mig. Det
kunde varit mycket virre.

Det var ddremot inte sd ldtt att ta sig i vattnet nu ndr jag var lite
“naggad i kanten” Vid bryggan finns ingen strand sd om man inte
hoppar, vilket nu inte var att tinka pd, maste man ga i frin bryggan,
vilket brukar gi hur bra som helst ... om man inte rdkar ha brutit
nyckelbenet. Det gjorde bautaont nir jag maste boja mig ner och ta
stod i bryggan och jag dr siker pa att det sig ganska kul ut.

VAL I VATTNET sd ir det stenar i olika storlekar som inte syns s vil i det
bruna jirnrika vattnet och tarna lever ett farligt liv pa vig ut. Sa gissa
om glddjen var stor nir maken och sonen byggde en ny brygga ... med
badstege. Nu kunde jag ga bade i och upp pd stegen. Det ér bra dven
ndr axeln himtat sig, man blir ju inte yngre.

Nu har jag likt ihop och jag har inte sd ont
lingre s jag har bestimt att nu nir jag kommer
till paradiset ndsta gang ska jag dyka i som
vanligt, mdste erkdnna att det ir lite pirrigt.
Bryggan dr forlingd med 1,5 meter sa vi kinner
inte till stenstatusen utanfor. Jag vill ju inte ga
med huvudet fére i en sten ... Nii jag tror det
far bli bomben istillet.

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

ag fick diagnosen Parkinsons sjukdom 2016. Jag har alltsd

Parkinson
Fonden

inte varit sjuk sirskilt linge. Mitt liv har 4nnu inte paverkats
sdrskilt mycket. Min kropp funkar fortfarande okej och mitt
liv i stockholmsférorten Breding med tre barn lunkar pa ungefir

94¥380¥d4 N3OS ‘0104

som forut med dagishimtning, lixldsning och spaghetti med kott-
tirssas.

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

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

Parkinsonfonden stoder forskning om Parkinson. Darfor

hoppas jag att du vill stodja Parkinsonfonden. UJE BRANDELIUS

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

Medgivande Autogiro

]a, ]ag vill stb't{]'tl Parkinsonfonden via autogim. Undertecknad ("betalaren”), medger att betalning fir goras genom uttag frin
angivet konto eller av betalaren senare angivet konto, pé begiiran av angiven betalningsmottagare for betalning till denne pé viss dag ("forfallodagen”) via
Autogiro. Betalaren samtycker till att behandling av personuppgifter som limnats i detta medgivande behandlas av betalarens betaltjiinstleverantin, betalnings-
mottagaren, betalningsmottagarens betaltjinstleverantir och Bankgirocentralen BGC AB for administration av tjinsten. Personuppgifisansvariga for denna
personuppgifisbehandling iir betalarens betaltjiinstleverantin, betalningsmottagaren samt betalningsmottagarens betaltjinstleverantir. Betalaren kan niir som
helst begiira att fii tillging till eller riittelse av personuppgifierna genom att kontakta betalarens betaltjinstleverantir. Yiterligare information om behandling av
personuppgifier i samband med betalningar kan finnas i villkoren for kontot och i avtalet med betalningsmottagaren. Betalaren kan niir som helst dterkalla sitt
samtycke, vilket medfor att tjinsten i sin helhet avslutas.

Bidrag per manad: Kronor

Jag vill betala genom mitt:
Konto/kontoinnehavare:

I E— -
Clearingnummer Bankkonto/Personkonto/PG Bankens namn

Namn: Personnummer:

Gatu- och postadress:

Datum: Namnteckning: Tfn dagtid:




PARKINSONFONDEN

Lennart Pettersson
Ordfdorande i Stiftelsen
ParkinsonForbundets
forskningsfond.

Stiftelsen Parkinsonforbundets
Forskningsfond

Ordf. Lennart Pettersson

Fonden delar &rligen ut
forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb

114 58 Stockholm

Tel:08-666 20 78

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

Bankgiro: 900-7949

GE EN GAVA
TILL PARKINSON-
FONDEN!

Genom ditt stod

till Parkinsonfonden,

pg 90 07 94-9

eller bg 900-7949

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

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

Tel: 08-666 20 78

E-post:
lennartpettersson1@yahoo.se
www.parkinsonfonden.se

22

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

Inte 6ver annu— men dags
att beta av forskningsskulden

andemin ar langt ifran 6ver, men i takt
med att allt flera blir fullvaccinerade har
risken for allvarlig sjukdom mins-
kat. Tillvaron har sa sakta borjat ater-
vinda till det normala och férhopp-

ocksi kan ske inom forskningen. Under
pandemin har mycket forskning som inte
har med covid-19 att gora satts pa vint
och pd sd sitt har det uppstitt en
forskningsskuld. Jag hoppas att

ningsvis kan sjukvarden borja ta Under pandemin den kan betas av sa snabbt som
itu med den virdskuld som blivit har ”_'y cket mojligt.
foljden av att en sa stor del av f?rs‘mmg som Varje dag utan forskning 4r en
sjukvirdens resurser anvints for mte. har m__ed forlorad dag. Det har sagts tidi-
att ta hand om dem som drabbats covid aft g ora gare och det giller dn.
av covid-1o. satts pa vant.”

LENNART PETTERSSON

Jag hoppas att en motsvarande

St sanskilt tack

Vi tackar alldeles sarskilt nedanstaende bidragsgivare for ytterst uppskattade gavor:

o Krister och Elisabeth Skog, Ornskoldsvik
« Parkinsonforeningen i Helsingborg

Stig Pettersson, Kumla

Skattereduktion for gavor

Nu kan privatpersoner &ter fa upp till 1500 kro-

nor i skattereduktion fér gavor till godkanda
gavomottagare, varav Parkinsonfonden &r en.
Skattereduktionen &r 25 procent av gavobelop-
pet och far hégst vara 1500 kronor per ar. Det
motsvarar gavor pa totalt 6000 kronor per ar.
Har du gett gavor for mindre &n 2000 pa ett ar
far du ingen skattereduktion. For att kunna fa
skattereduktion ska ocksa féljande villkor va-
ra uppfyllda:

e Du méste ge minst 200 kronor per gavotill-
falle

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

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

e Du méste uppge namn, adress samt ditt
personnummer

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

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

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

MERA DETALJERAD INFORMATION kan hittas
pa Skatteverkets hemsida. Sok "skattereduk-
tion for gavor”.

PARKINSONLINJEN

Du som har Parkinson eller dr nirstaende kan prata med andra i samma situation.
Du far vara anonym och den som svrar har tystnadsplikt.
08-666 20 77 | Mandag och onsdag: 19-21 | Tisdag och torsdag: 10-12

PARKINSONJOURNALEN # 3 2021


https://yahoo.se/
https://www.parkinsonfonden.se/
https://yahoo.se/
https://www.parkinsonfonden.se/

Elektriska svingningar i hjdrnan leder till ofrivilliga rorelser vid behand-

SENAST
ling av Parkinsons sjukdom. En forskargrupp arbetar med att klarligga BEVILJADE
hur de elektriska svingningarna i hjirnan uppstar. ANSLAG

Mottagare PER PETERSSON,
docent. Medicon 'Village, Lunds iniveersitet

Ny kunskap om biverkningar
och elektriska svingningar

ETT PROBLEM VID BEHANDLING av Parkinsons sjukdom ir
att manga patienter drabbas av likemedelsbiverkningar i
form av ofrivilliga rorelser och ihallande muskelsamman-
dragningar. I en djurmodell upptickte forskargruppen for
ndgra ar sedan att dessa biverkningar alltid uppstar i sam-
band med att hogfrekventa elektriska svingningar upptri-
der i de delar av hjdrnan som ér ansvariga fér motorisk kon-
troll. Senare visade matningar pa patienter att exakt samma
svingningar upptrider i den méinskliga hjarnan di de ofri-
villiga rérelserna uppstr.

Med stod frin Parkinsonfonden har gruppen senare
utvecklat metoder som gor det mojligt att experimentellt
manipulera olika cellgrupper for att klarligga hur dessa
svingningar uppstar och pa vilket sitt de kan ge upphov till
ofrivilliga rorelser.

I DET AKTUELLA PROJEKTET ir syftet att undersoka:

» Hur hogfrekventa svingningar kopplade till ofrivilliga ro-
relser uppstir i hjirnbarken och i de basala ganglierna.

« Vilka cellgrupper som speciellt paverkar de neurala nit-
verkens resonansegenskaper och viken roll férindringar i
synapserna spelar i detta sammanhang.

Forhoppningen ir att forskningen ska hjilpa andra fors-
kare inom filtet sa att utvecklingen av nya behandlings-
metoder kan piskyndas och leda till att de som drabbas av
Parkinsons sjukdom kan fa en bittre symptomlindring utan
att drabbas av besvirande biverkningar.

Under arbetet har gruppen for forsta gangen kunnat
studera hur olika typer av rytmiska svingningar uppstar i
hjdrnan i en musmodell av Parkinsons sjukdom. Man har
kunnat faststilla, att det man ser i stort sett dr identiskt med
det man kan se hos minniskor och att det dr starkt knutet
till motoriska storningar. Det ppnar dorren for att studera

sjukdomsmekanismer med hjilp av genetiskt modifiecrade

musstammar. Per Petersson vill ta reda pa orsaker till att manga patienter
Beviljat anslag:125 000 kronor ~ drabbas av vissa typer av biverkningar av ladkemedel.
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PARKINSONFONDEN

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

En forskargrupp arbetar med sekvensering av DNA for identifiering
av drftliga former av Parkinsons sjukdom. De férindrade generna pé-
verkar nyckelprocesser i sjukdomen.

Mottagare: MARIA SWANBERG

Bitradande lektor/docent, Translationell neurogenetik. Lunds universitet

Projekt soker mer kunskap
om arftliga former av Parkinson

ARFTLIG PARKINSONS SJUKDOM som orsakas
av forandringar i en specifik gen, kan ses hos
cirka 10 procent av dem som far diagnosen.
Flera saidana gener har identifierats, men fort-
farande dr kunskapen om de érftliga formerna
av sjukdomen bristfillig. Att studera genetis-
ka former av Parkinsons sjukdom kan fa stor
betydelse, eftersom de muterade (forindra-
de) generna paverkar nyckelprocesser i sjuk-
domen.

Avsikten med projektet var att 6ka
kunskapen om genetiska variationer som
orsakar Parkinsons sjukdom. For att gora
detta var planen att seckvensera allt kodande
DNA frin 1oo patienter med trolig drftlig

Parkinsons sjukdom utan annan kind forkla-
ring med malet att identifiera ovanliga och
tidigare okdnda mutationer. For patienter
som onskar veta ursprunget till sin sjukdom
ir detta viktig information och kliniskt kan
mera kunskap leda till bittre undersdkningar
och prognoser. Kunskap om hur arftlig
Parkinsons sjukdom uppkommer ger dess-
utom mojligheter att forsta orsakerna till
sjukdomen ocksa hos andra patienter, vilket
krivs for att i framtiden kunna lindra eller
forhindra sjukdomsprocessen.

Under arbetets ging kom forskargruppen
genom samarbetspartners i Kanada i kontakt
med en alternativmetod som mojliggor

sekvensering av betydligt flera patienter for
st utvalda kandidatgener. Genom att anvinda
denna metod blev det méjligt att till en rimlig
kostnad seckvensera DNA frdn nirmare 2000
personer i stillet for 100 som ursprungligen
planerades. Urvalet av kandidatgener gor att
helt ovintade gener inte analyseras men a
andra sidan 6kar chansen till att hitta gene-
tiska orsaker till genetiskt betingad Parkinson
hos svenska patienter.

Projektet dr pdgdende och vintas bli
avslutat och publicerat vintern 2021/22.

Beviljade anslag:
2019 150 000 kronor
2020 125 000 kronor

Forskare soker biomarkorer for tidig diagnostik

En forskargrupp hoppas kun-
na presentera en eller flera
biomarkorer for tidig diag-
nostik och behandling av Par-
kinsons sjukdom.

Mottagare: DAG NYHOLM
docent, Inst, for neurovetenskap,
Uppsala universitet

PATIENTER MED Parkinsons sjukdom (PD)
uppvisar i typiska fall en rad s kallade moto-
riska symptom som stelhet, skakningar och
lingsamma rorelser. Ofta foreligger dessutom
problem med balansen. Innan dessa klassiska
symptom blir tydliga utvecklas hos manga pa-
tienter en rad icke-motoriska symptom som
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forlust av luktsinnet och foérstoppning. Sada-
na symptom kan upptrida atskilliga ar innan
de motoriska stérningarna.

Vid undersokning av hjirnan frin avlidna
med Parkinsons sjukdom kan man se en
forlust av dopaminerga nervceeller i en del av
hjirnstammen som kallas substantia nigra. I
samma omrade férekommer aggregat som
bestar av felveckade molekyler av proteinet
alfa-synuklein.

I det aktuella projektet planerar forskar-
gruppen att undersoka mojligheterna att hitta
markorer for tidig (prodronal) Parkinson.
Man planerar att inkludera so patienter med
tidiga tecken pa PD, 30 patienter med diag-
nosticerad PD och 30 friska kontrollper-
soner i undersokningen. Samtliga kommer
att f6ljas upp med regelbundna neurologiska

undersokningar, inklusive balanstester och
lukttester, under tre ars tid. Man vill under-
soka om det ar mojligt att detektera alfa-syn-
uklein i hudbiopsier och undersoka halten
av alfa-synuklein i saliv, blodplasma och
ryggmargsvitska. Hos nagra av deltagarna
kommer biopsier ocksa tas frin slemhinnan
i magsicken och tjocktarmen. Patienterna
kommer dirtill att undersokas med PET
(Positron Emission Tomografi) och MRI
(Magnetic Resonance Imaging).

Om projektet kan genomféras som
planerat hoppas forskargruppen kunna
presentera en cller flera biomarkorer for tidig
fas av Parkinsons sjukdom. Det skulle inne-
bara avsevirt bittre mojligheter att tidigt

sitta in sjukdomsmodifierande behandlingar.
Beviljat anslag: 300 000 kronor
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TRAFFA VARA FORSKARE

Joakim Bergstrom,

forskare/docent, Institutionen for folkhélso- och vardvetenskap,
Uppsala universitet.

Fodd: 1972

Bor: Uppsala

Familj: Frun Jenny och tvaariga dottern Astrid

Karridr: Disputerade 2004 vid Uppsala universitet pa en avhand-
ling kring protein-felveckningssjukdomen “Skelleftesjukan”.
Gjorde sedan postdoc-studier vid Kumamoto universitet i sod-

ra Japan. Det var en fantastisk méjlighet att fa bo och arbeta i

en helt annan kultur. Har de senaste femton &ren bedrivit forsk-
ning kring neurodegenerativa sjukdomar med fokus pa Parkin-
sons sjukdom.

Gor idag: Har precis avslutat ettars foraldraledighet med Astrid
och kommer nu fortsatta med forskningen. Ar handledare till tvd
jatteduktiga doktorander Emma och Anish, som bada jobbar med
forskningsprojekt kring Parkinsons sjukdom.

Musiksmak: Jag laser och skriver mycket i jobbet och lyssnar pa
musik dagligen. Helst pa 50/60-tals jazz, jazz-influerad hiphop
och indie-pop. Skulle jag bara fa ta med mig en skiva till en 6de 6
skulle det bli "Portrait in Jazz” med Bill Evans Trio.

Laser: For tillfallet "Bad Monkey” av Carl Hiaasen. En ameri-
kansk forfattare som skriver otroligt humoristiska bocker kring
(fiktiv) korruption och miljoforstéring i Florida och som &r helt
fantastisk pa personbeskrivningar.

Favorit tv-serie: Seinfeld.

Favoritmat just nu: Sushi.

Kopplar av med: Just nu gar den mesta tiden at till att jaga efter
en busig tvaaring. Men nar tillfalle ges kopplar jag garna av med
att titta pa baseboll och dar &r favoritlaget Washington Nationals.

PARKINSONJOURNALEN # 3 2021

Parkinsonfonden ger arligen anslag till olika
forskningsprojekt i landet. Lar kanna forskar-
na bakom dessa viktiga projekt!

Bittre mojligheter att diagnosticera Parkinsons sjuk-
dom tidigt. Det dr ett av malen med Joakim Berg-
stroms forskning. Ett vivnadsprov fran huden, hud-
biopsi, dr en av de méjligheter som forskargruppen nu
undersoker.

Jakt pa battre mojligheter
till tidigare diagnostik

Nar och hur vacktes ditt intresse for forskning?

Allra forst vicktes intresset som liten av en morbror som holl pd med spinnan-
de forskning vid ddvarande Forsvarets forskningsanstalt i Umed. Under universi-
tetstiden fastnade jag nir jag liste Biomedicinarprogrammet tidigt for forskning
kring hjirnans sjukdomar. Efter en intressant foreldsning om demenssjukdomar
sd frigade jag forldsaren om jag kunde gora projektarbete i forskargruppen och
det ledde till starten pa min forskarkarridr.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

Min forskning géir ut pa att 6ka forstdelsen av sjukdomsmekanismerna bakom
Parkinsons sjukdom. Specifikt dr jag intresserad av att forsta alfa-synuklein pro-
teinets roll vid sjukdomen: hur uppstir de skadliga ansamlingarna av felveckat
alfa-synuklein i nerveeller och andra celltyper som symboliserarar sjukdomen och
hur kan denna process motverkas.

P4 vilket sitt har Parkinsonfonden bidragit till din forskning?

Den har betytt jittemycket! Det var det ett av de forsta forskningsanslagen jag
fick ndr jag startade min egen forskargrupp och det var vildigt viktigt under
uppstartsfasen. Under aren har Parkinsonfondens anslag mojliggjort att forskar-
gruppen kunnat fortsatt bedriva Parkinsonforskning med en hog ambitionsniva.
Jag vill samtidigt passa pa att tacka alla som stodjer Parkinsonfondens arbete, det
betyder otroligt mycket for Sveriges parkinsonforskare!

Vad kommer din forskning att betyda for parkinsonpatienter?
Forhoppningen dr att den kan vara betydelsefull pa flera sitt. Vetskapen att na-
gon ir engagerad i forskning kring den sjukdom man sjilv eller nigon anhorig
ir drabbad av hoppas jag kan ha betydelse. Malet med forskningen dr att ta fram
kunskap som kan bidra till utvecklingen av nya typer av behandlingar och for-
bittra mojligheten till tidigare diagnostik av Parkinsons sjukdom.

Nar kommer dina forskningsframsteg att komma till nytta for parkinson-
sjuka?

Jag bedriver forskningsprojekt med lite olika tidshorisonter. I ett forsknings-
projekt jobbar vi med att diagnosticera Parkinsons sjukdom dnnu tidigare dn vi
kan gora idag genom att leta efter alfa-synuklein ansamlingar i hudbiopsier. Dir
dr vi redan i full gang och hoppas pa na resultat inom de kommande aren som
kan vara parkinsonpatienter till gagn. Nir det giller forskning kring forstielsen
hur sjukdomen uppkommer och fortskrider, och pa vilket sitt detta skeende kan
bromsas, sa tar det lingre tid att omsitta sidan kunskap i form av nya typer av
behandlingar. Dir brukar man rikna pé en tidshorisont pd 10-15 dr. M
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Hoga nivaer av levodopa
i modifierade tomatplantor

Forskare i Storbritannien har utveck-
lat en tomatvaxt som producerar hoga
nivaer av levodopa. Forskning skulle
kunna hjilpa fler manniskor att fa till-
gang till denna viktiga parkinsonmedi-
cin, enligt en EPDA-artikel.

Levodopa-baserade likemedel dr forstahands-
val vid behandling av Parkinsons sjukdom
over hela virlden. Men i utvecklingslinder
har minga méinniskor inte rad med ett pris
motsvarande 2 syntetiska levodopatabletter
om dagen

Cathie Martin, professor vid John Innes
Center i Norwich, har undersokt prisvirda
alternativ som kan gora det majligt for fler
att fi tillgang till de mediciner som behovs
for att hantera sina symtom.

I sin forskning, finansierad av Parkinson’s
UK, utvecklade hon en typ av vita betor (vita
rodbetor) som producerade naturligt hoga
nivder av levodopa. Detta gjordes genom att

stinga av gener som normalt omvandlar levo-

dopa till firgade pigment.

Nu har teamet tagit forskningen ett steg
lingre och 6verfort genen, som gor att
rodbetor kan gora levodopa, till en tomat-
vixt. Resultatet dr att den genetiskt modifie-
rade vixten innehiller cirka 150 mg levodopa
per kilo tomater.

Levodopa maste sedan koncentreras. God
hantering av symtom i de tidigare stadierna
av Parkinsons uppnas normalt med en daglig
levodopados pa cirka 300-600 mg per dag.

Cathie Martin tror att GM (genetiskt
modifierade) tomater som kan odlas med
relativt enkla medel och som tillsammans
med en lokal industri som extraherar och
bereder mediciner med relativt billig tekno-
logi, dr det som krivs. Det renade likemedlet
kan sedan distribueras lokalt, vilket gor levo-
dopamedicin tillginglig i linder dir till-
gangen for narvarande dr begrinsad.

Dr Beckie Port, Research Communications
Manager pa Parkinson's UK, kommenterar:

"Det finns ett stort behov av bittre symp-
tomhantering i lander dir tillgingen till livs-
forindrande mediciner dr begrinsad, och
vi dr stolta Gver att ha spelat en roll for att
stodja Cathies tidigare forskning.

"Det hir projektet dr bara ett exempel dir
man genom att fora forskare fran olika disci-
pliner ssmman med personer som drabbats
av Parkinsons som hjilper till att forma forsk-
ning, gor det méjligt att tinka out of the
box™ Tillsammans arbetar den globala Parkin-
sonsgemenskapen i partnerskap for att ta itu
med de mest utmanande fragorna."

Textbearbetning och dversattning:
SUSANNA LINDVALL

DarioBreitel et al., Metabolic engineering of to-
mato fruit enriched in L-DOPA, Metabolic Engine-
ering, Volume 65, May 2021, Pages 185-196

Ny metod vid nanoinkapsling for effektivdopaminleverans

PARKINSONS SJUKDOM AR en vanlig
neurodegenerativ sjukdom orsakad av dopa-
minerga neuroners dod i en del av hjirnan
(kind som substantia nigra pars compacta),
vilket leder till ett underskott av dopamin ,
en av de viktigaste neurotransmittorerna som
ir aktiva i centrala nervsystemet. Symptoma-
tisk behandling fokuserar pa att 6ka koncen-
trationen av dopamin i hjirnan.

Dopamin administreras dock inte direkt,
eftersom det inte kan passera den sa kallade
blod-hjirnbarriiren, vilket forhindrar att
ndgra av de dmnen som cirkulerar i blodet
tringer in i nervsystemet. Saledes anvinds
DA-foregingaren levodopa (L-DOPA)
som deltar i syntesen av dopamin pa grund
av dess bittre formdga att korsa en sadan
barridr. Anda dr lingvarig och intermittent
administrering av detta likemedel associerad
med komplikationer, sisom motoriska stor-
ningar och ofrivilliga muskelrorelser.

I en studie som nyligen publicerats i ACS
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Nano anvinds syntetiska melaninliknande
nanopartiklar for att Gvervinna dessa begrins-
ningar. Huvudsyftet med detta arbete var att
fa en ”nanoplattform” som ir en biokom-
patibel nanostruktur som inkluderar amnet
som ska levereras, for att nd hjirnan via en
icke-invasiv vig och generera en lingsam
och kontrollerad frisittning av dopamin. En
skriddarsydd nanoskala-koordineringspo-
lymer (NCP), kinnetecknad av det reversibla
inforlivandet av DA som huvudkomponent,
testades in vitro och in vivo hos rattor. Intra-
nasal administrering av dessa nanopartiklar,
kallade DA-NCP, visade en relevant biokom-
patibilitet, icke-toxicitet och en snabb och
effektiv distribution av dopamin i djurens
centrala nervsystem.

Forskarna rapporterar att den foreslagna
metoden effektiv nir det giller att leverera
dopamin till hjirnan och dirmed reversera
Parkinsons symptom. Dessutom dr den synte-
tiska metod som anvinds enkel, billig och

uppvisade ett tillfredsstillande utbyte (med en
DA-belastningseffektivitet upp till 60 procent).
Dessa resultat pekar pé att nanoskala-ko-
ordineringspolymerer kan vara lovande
framtida kandidater for effektiv nasal leve-
rans av likemedel till centrala nervsystemet,
och dirmed for symptomatisk behandling
av personer som drabbas av Parkinsons och
andra neurodegenerativa storningar. Denna
typ av nano-formulering och administre-
ringsvig kan ocksd bana vig for utveck-
lingen av andra plattformar som kan leverera
ctt brett spektrum av likemedel i hjdrnan pa
ett kontrollerat sitt for behandling av olika
hjirnsjukdomar (sdsom hjirntumorer, alzhei-
mers , epilepsi).
Textbearbetning och 6versattning:
SUSANNA LINDVALL

Kalla: Barcelona Institute of Science and Technology, Ja-
vier Garcia-Pardo et al., Bioinspired Theranostic C
oordination Polymer Nanoparticles for Intranasal Dop-
amine Replacement in Parkinson’s Disease, ACS Nano
2021, 15, 5, 8592-8609
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Blodprov kan skilja Parkinson frain MSA

Ett specifikt och kansligt blodprov som
kan skilja Parkinsons sjukdom fran
multipel systematrofi (MSA) har nyli-
gen utvecklats, rapporterar ett team
vid University of California, Los An-
geles (UCLA) Health. Testet underso-
ker nivaerna av ett protein som kallas
alfa-synuklein i exosomer - sma vesik-
lar som frigors av celler och som ham-
nar i blodet.

Alla celler i kroppen har férmdgan att frisitta
sd kallade extracellulira vesiklar, som fungerar
som budbirare i kroppen. I grova drag finns
tre subgrupper av vesiklar — exosomer, mikro-
vesiklar och apoptotiska kroppar — som varie-
rar i storlek mellan ca 30 nm och >1ooo nm.
De minsta av dessa vesiklar, exosomerna, som

kan produceras av praktiskt taget alla celler i
kroppen och som finns i alla kroppsvitskor,
har fatt stor uppmarksamhet under de senaste
dren. Detta pd grund av att de kan férmedla
en mingd olika biologiska signaler och fung-
era som budbirare mellan olika celler.

Vid Parkinsons sjukdom kommer alfa-syn-
uklein frin neuron-hirledda exosomer,
medan det i MSA kommer frin exosomer
som frigors av oligodendrocyter, en annan
typ av hjarnceller.

Baserat pd exosomernas innehall och
ursprung kan detta test hjilpa till att skilja
mellan Parkinsons sjukdom och MSA.

”Detta ir ett stort genombrott, eftersom
det gor det mojligt for oss att analysera vad
som hinder i hjarnan med hjilp av ett blod-

prov”, sa Gal Bitan, studiens seniorforfat-
tare och professor i neurologi vid David
Geffen School of Medicine vid UCLA, i en
kommentar.

Parkinsons och neurodegenerativa sjuk-
domar som MSA har flera symtom gemen-
samt, inklusive muskelstelhet och tremor. Pa
grund av denna 6verlappning i symtom diag-
nostiseras manga fall fel.

Text i bearbetning och dversattning av
SUSANNA LINDVALL

Kalla: Alpha-Synuclein in blood exosomes im-
munoprecipitated using neuronal and oligodendro-
glial markers distinguishes Parkinson’s disease
from multiple system atrophy, Gal Bitan et al., Ac-
ta Neuropathol., 2021 May 15. doi: 10.1007/s00401-
021-02324-0. Online ahead of print.

Ny studie om artros

och Parkinson

FORSKARE I TAIWAN har funnit att artros, en degenera-
tiv ledsjukdom, kan vara associerat med okad risk att
utveckla Parkinsons sjukdom hos dldre vuxna. Som en
del av studien analyserade forskarna journaler for 33 360
personer mellan 5o och 64 dr, som lever med artros. De
jamforde journaler med data fran en annan grupp pa 33
360 personer, i samma dldersintervall, utan artros. Re-
sultaten 4r signifikanta och tyder pa att personer med
artros har 41 procent hogre risk att fa diagnosen Parkin-
sons sjukdom och att personer med kni- eller hoftartros
16per storre risk dn de med ledvirk i andra omraden.
”Samexisterande artros och Parkinsons sjukdom kan

ytterligare 6ka risken for att falla. Dessutom kan artros-
relaterade rorelsehinder délja tidiga motoriska symtom
pd Parkinsons sjukdom. Hilso- och sjukvirdspersonal
maste vara uppmirksamma pa den potentiella kopp-
lingen mellan dessa tva sjukdomar” sade Shin-Liang
Pan, seniorforfattare till studien i en kommentar.

Text i Oversattning av

SUSANNA LINDVALL

Shih-Hao Feng et al., Osteoarthritis is associated with an in-
creased risk of Parkinson’s disease: A population-based,
longitudinal follow-up study, Arthritis Care & Research,

2021, https://doi.org/10.1002/acr.24708
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forskare.

i ett pressmeddelande.

Niob.

dmnet polyoxoniobat.

Nyupptackt nanopartikel
kan fa betydelse i framtiden

EN MOLEKYL I NANOSTORLEK med ctt speciellt grunddmne kan hilla tillbaka
bildningen av plack i hjirnvivnaden. En upptickt vid Umed universitet i sam-
arbete med forskare i Kroatien och Litauen skulle i forlingningen kunna ge
hopp om nya behandlingar av bland annat Alzheimer och Parkinson, hoppas

— Detta dr ett mycket betydelsefullt steg som kan komma att ligga till grund
for att pa sikt hitta nya och effektivare behandlingar av neurodegenerativa
sjukdomar, siger Ludmilla Morozova-Roche, professor vid Umed universitet,

Nir proteiner veckas fel ansamlas olosliga tridar, si kallade amyloider. De ér
inblandade i flera sjukdomar. Det som forskare i Umed, Vilnius i Litauen och
Rijeka i Kroatien har upptickt ar att ett sirskilt iamne kan himma bildningen av
sidana amyloidsamlingar. Amnet kan till och med upplésa amyloid som redan
har bildats. Amnet i friga dr molekyler i nanostorlek av polyoxoniobat, som ir
en si kallad polyoxometalat med negativ laddning som innehiller grunddmnet

Forskarna kunde se att det hir dmnet himmar bildandet av amyloider med
beteckningen StooA9. I atomkraftsmikroskop kunde forskarna dven se att
amyloidtradarna fullstindigt férsvann nir man 6kade koncentrationen av

— Det krivs mycket mer forskning innan vi kan siga om det gar att skapa
fungerande behandlingar av detta, men resultaten ir hittills mycket lovande,
sager Ludmilla Morozova-Roche, i pressmeddelandet.

Vid Umed universitet har tva forskargrupper, vid Medicinska fakulteten
respektive Kemiska institutionen, samarbetat. Studien ér publicerad i den
vetenskapliga tidskriften ACS Applied Materials and Interfaces.

Kalla: Umead universitet

27


https://doi.org/10.1002/acr.24708

VETENSKAP

Forskare har under det senaste decenniet utvecklat nya metoder
for att ta fram dopaminceller f6r transplantation fran stamceller.
Utvecklingen av stamcellsterapi for Parkinsons sjukdom ér inne i
en mycket spinnande fas, enligt Malin Parmar, professor i Lund.
En ny europeisk studie, STEM-PD, leds frin Lund och trans-
plantationerna kommer att utféras vid Skanes Universitetsjukhus
under de kommande dren. Cellerna som ska anvandas i studien

har tillverkats pd Royal Free Hospital i London.

TEXT MALIN PARMAR | FOTO KENNET RUONA

Stamcellsterapi for Parkinson
—ny europeisk studie leds fran Lund
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HJARNAN HAR EN MYCKET begrinsad formdga att bilda nya
nerveeller vilket gor att manga sjukdomar i hjirnan som
beror pi en forlust av nervceller idag inte gér att bota. Vid
Parkinsons sjukdom dor celler som producerar signalsub-
stansen dopamin. Nir dessa celler gar forlorade, kan hjar-
nan inte lingre frisitta dopamin som kravs for att utfora
normala rorelser, vilket leder till de motoriska symtom som
forknippas med sjukdomen. Likemedel som anvinds for
att behandla Parkinsons sjukdom syftar till att tillfilligt er-
sitta dopamin, men dessa likemedel ersitter alltsa inte de

forlorade dopamincellerna.

Cellersittningsterapi, dir man via transplantation ersitter
de celler som dor vid Parkinsons sjukdom med nya friska
celler av samma sort, har dirfor linge betraktats som en
lovande strategi for att skapa nya celler och behandla sjuk-
domens motoriska symtom. I Lund finns en lang tradi-
tion av att utveckla nya metoder for att behandla Parkin-
sons sjukdom. Det var hir de forsta transplantationerna
med dopaminceller fran aborterade foster utférdes under
go-talet och Lund stir nu i centrum aven vid den spin-
nande utvecklingen av stamcellsbaserade terapier.

Transplantationer med fosterceller har visat lovande
resultat, men anvindningen av dopaminceller fran foster
dr bade etiskt och praktiskt problematisk, och metoden
medfor avgorande svirigheter som beror pa den mycket
begrinsade tillgangen. Darfor har forskare virlden 6ver
utvecklat nya metoder for att ta fram dopaminceller for
transplantation fran stamceller.

En stamcell 4r en cell som bade kan skapa exakta kopior
av sig sjlv i en process som heter sjilvfornyelse men som
ocksa kan utvecklas till olika specialiserade celler i kroppen
i en process som heter differentiering. De allra tidigaste
stamcellerna finns i det tidiga embryot och kallas embryo-
nala stamceller eller ES-celler. De embryonala stamcellerna
ir pluripotenta vilket betyder att de kan bilda alla celltyper i
kroppen som exempelvis muskelceller, blodceller och nerv-
celler. 1998 blev det méjligt att odla manskliga embryonala
stamceller och cirka tio dr senare gjordes upptickten att
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Shelby Shrigley, Malin Parmar och Marcella Birtele ar tre av forskarna i Lund som ar ett av centrumen for utvecklingen av stamcellsterapi for
Parkinson.

man dven kan skapa denna typ av pluripotenta stamceller

via Oomprogrammer lIlg De Oomprogr: ammerade cellerna

kallas iPS-celler och upptickten belonades med nobelpriset
2012. Parallellt med att forskarvirlden lart sig utvinna och
odla stamceller har det linge pagatt forskning for att styra
dessa till specifika typer av mogna celler, déribland dopa-
minceller for transplantation vid Parkinsons.

ETT STORT GENOMBROTT i hur man styr stamceller mot
dopaminceller gjordes 2011-2012 dd forskare frain New York
och Lund for férsta gangen lyckades tillverka dopamin-
celler frin stamceller som 6verlever transplantation till
hjidrnan och fungerar lika bra som hjirnans egna dopamin-
celler i djurmodeller. De senaste tio dren har forskare =

PARKINSONJOURNALEN # 3 2021




VETENSKAP

En studie ar i startgroparna och fler studier planeras redan.
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= over virlden forfinat processen och nu finns teknikerna pa

plats for att skapa stora midngder dopaminceller av hog kva-
litet fran bade ES- och iPS-celler. De forsta kliniska studier-
na med dopaminceller fran iPS-celler inleddes i Japan 2018
och for bara nagra minader sedan startade den forsta stu-
dien med dopaminceller fran ES-celler i New York.

Den europeiska studien STEM-PD leds fran Lund och
transplantationerna kommer att utféras vid Skines Univer-
sitetsjukhus SUS under de kommande dren. Cellerna
som ska anvindas i studien har tillverkats pa Royal Free
Hospital i London dir det finns en facilitet som dr godkind
for produktion av celler for klinisk anvindning. Har har en
stor mingd celler framstillts enligt Lundametoden och alla
sikerhets- och effektivitetsstudier 4r nu genomférda. Nu
ligger cellerna redo i frysen for att invinta godkinnande av
likemedelsverket som ar sista steget innan forsta transplan-
tationen kan genomforas. Studien innefattar dtta patienter
over en tva-drsperiod och mdlet dr att utvirdera sikerheten,
samt vilken dos som ska anvindas i framtida studier.

UTVECKLINGEN AV STAMCELLSTERAPI for Parkinsons Sjul(-
dom ir alltsa inne i en mycket spinnande fas! Det ir ett
stort steg att borja utféra stamcellstransplantationer pa pa-
tienter dd det for forsta gingen finns mojlighet att ta fram
en obegrinsad mingd celler och didrmed skapa forutsitt-
ningar for att utveckla en storskalig cellbaserad terapi.
Lundateamet har redan etablerat ett samarbete med ett av
virldens storsta likemedelsbolag, Novo Nordisk, for att
bana vig for en global terapi baserad pa stamceller.

I takt med att ny forskning forfinar cellerna och att vi

Tre fragor

till Malin Parmar
1.

Forskare har visat att det gar att tillverka dopa-
minceller fran stamceller som dverlever trans-
plantation till hjarnan. Hur stor effekt kan behand-
lingsmetoden ha och hur linge bestar effekten?

Vi hoppas att patienter ska fa en god effekt av sitt
transplantat. I tidigare studier med fetala celler har
man sett att vissa patienter har haft sa god effekt att
de helt kunnat sluta med sin medicinering och att ef-
fekten varar flera artionde och vissa patienter har inte
haft nigon effekt alls. Med stamceller vill vi uppna de
goda resultaten man kan fa med fetala celler i alla
patienter.

2.

Det finns nu forutsattningar att kunna utveckla
cellbaserad terapi i stor skala. Hur lang tid kan det
tainnan cellbaserad terapi blir en tillganglig be-
handling for fler?

Det finns redan flera stora likemedelsféretag som
utvecklar storskaliga terapier baserat pa stamceller.
Stamceller klassas som likemedel sa vigen fran forsta
kliniska studie till produkt kan ta fem till tio ar.

3.

Kan man anmala sig till att vara med i studienii
Lund?

Den férsta studien som nu ligger i startgroparna dr
liten med endast ett fital patienter. Man kan inte an-
mila sig till just denna studie. Det planeras redan
storre studier och nir det finns mer detaljer pa plats
kommer denna att innefatta fler patienter. I nuliget
oklart hur denna rekrytering kommer att ske.

samtidigt lir oss mer och mer om hur cellerna kopplar
upp sig i hjirnan férvintas cellterapi i framtiden utvecklas
fran cellersittning och mot en komplett dteruppbyggnad
av de skadade nervkretsarna. I framtiden skulle bruket

av stamceller dven kunna medféra att man genom forfi-
ningar och forbdttringar far méjlighet att utveckla helt nya
behandlingsstrategier. Det kan till exempel vara férdelak-
tigt att utga fran celler frin patienten sjilv for att minska
risken for avstotning av transplantatet, eller att tillverka
celler som ir resistenta mot den pagaende sjukdomspro-
cessen. I framtiden ér det alltsa fullt mojligt att alla indi-
vider ska kunna behandlas med friska varianter av sina

egna dopaminceller! M
Malin Parmar, ar professor vid Lunds universitet
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TRYGGARE VARDAG

Deltagare utmanar

sig sjalva att falla tryggt

Ett nytt projekt ska fore-
bygga fallolyckor bland
personer med Parkinson
genom olika ovningar som
ska utvecklas tillsammans
med projektdeltagarna. In-
tresset var stort nar pro-
jekt Tryggare Vardag intro-
ducerade fallteknik pa olika
skanska orter under som-
maren.

Mer dn 100 deltagare har tagit
del av kropps- och balansévning-
ar nir KFUM Ystad presenterat
projektet Tryggare Vardag i olika
orter i Skine under sommaren.
Specifika fallovningar introduce-
rades ocksd. Med hakan intryckt
mot Ovre brostet samt armar
och hinder som skyddar huvud
fick deltagarna utmana sig sjilva
att falla bakdt pa en uppblasbar
madrass.

— Syftet med 6vningen ér att
kunna falla utan att skada sig
allvarligt. Ifall det skulle komma
en dag da man faller har man
grunderna till falltekniken som
da anvinds reflexmissigt, siger
Thomas Brilje, projektledare

En av ledarna, Uffe Brandt, och en av deltagarna,Liza Holmberg.

for Tryggare Vardag. Upphovet
till projektet dok upp under ett
mote nir deltagare frigade om
det fanns 6vningar for de som
faller ofta.

KFUM Ystad i samarbete med Lansforeningen Parkinson Skane, Lo-
kalforeningen Parkinson Lund, Lokalféreningen Parkinson Sydost,
Studieforbundet Sensus, KFUM Limitless samt Landskrona Taekwon-
do Akademi genomfir det tredriga Tryggare Vardag - ett metodut-
vecklings-projekt av, for och med personer med Parkinsons sjukdom,
som startade 1 februari i ar. Projektet genomférs med stod fran All-

manna Arvsfonden.

Projektet har veckovisa traffar under hosten. Traffarna ar kostnads-

fria.

Las mer

www.tryggarevardag.com
Facebook: Projekt Tryggare Vardag,
Instagram: tryggare_vardag
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PROJEKT TRYGGARE VARDAG star-
tade i februari i &r och ar ett tre-
arigt metodutvecklingsprojekt
som ska bidra till en battre livs-
kvalitet for personer med Parkin-
sons sjukdom.

— Vi tranar pa att forebygga
fallolyckor genom balans6v-
ningar, styrkedvningar och
andningsévningar, men vi ligger
dven stor vikt pd att utveckla en
korrekt fallteknik ifall man trillar,
sager Thomas Brilje.

Det finns méinga forebyg-
gande verktyg for att férhindra
fall som exempelvis halkfria
golv eller olika typer av stod.
Men f6r personer med Parkin-
sons sjukdom finns en 6kad risk.
Ridslan for att falla kan ocksd
vara stor, men med hjilp av

kunskaper om fallteknik hoppas
man kunna férebygga.

— Faller man sa blir man ridd,
och i sin tur gor ridslan att
man far spanningar i kroppen.
Trillar man exempelvis hemma
sd ska man absolut inte spidnna
sig under fallet. Istillet ska man
trilla mjukt. Bara den kunskapen
kan hjilpa manga, siger Thomas
Brilje.

PROJEKTET HAR SEDAN starten
haft digitala triningspass och vi-
deokonferenser via den digitala
plattformen Zoom. Under viren
har projektet utvecklat 6vningar
och fallmetoder tillsammans med
en fokusgrupp for att forbereda
sig infor de fysiska passen som
startade i augusti. M
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— BUTIKEN —

NYHET!

CECILIA QWINTH

(0N
?gﬂw

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

JAG KAN
PARKINSON

Jag kan Parkinson

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

12 LAKEMEDEL
OM DAGEN

e paskai

o Agran

12 lakemedel

- att fa en bra vardag
med Parkinson

Lakaren Bo Agren
arbetade med parkinson-
patienter nar han sjalv
drabbades av sjukdomen.
| boken berattar han sak-
ligt hur han har gatt fran
radsla infor diagnosen
till en meningsfull vardag
med aktiviteter och resor.
Pris 130 kr
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BRA PRISER, BRA PRODUKTER
ATT HANDLA | BUTIKEN AR OCKSA ETT STOD TILL FORBUNDET.

HALVA PRISET JUST NU!

e
'::;d[.l:if QOgard
Battre

liv trots
Parkinson

g
Indir il

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

Parkinson

Parkinson, Bo Johnels,
Forr: 150 kr, Nu: 75 kr

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

HJARNA
PARKINSON

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

N

Paskinsca Higw

)

Parkinson

for narstaende

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

Pris 30 kr

Terapimaojligheter
for Parkinsons sjukdom
i avancerad fas

Riktar sig

till sjuka _
och anho-

riga som ﬂm
intresserar %“
sig for be- e
handling av @l
Parkinsons

sjukdom i avancerad fas.
Pris 25 kr

Mr och Mrs Parkinson

gor sin entré...

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

Pris 100 kr

- tankar
och tra-

sjukdom
av Linda Hagbarth

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

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

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

Stefan Mahlqgvist
Pris 40 kr

Hurrah, jag lever

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

ar det en berattelse om
hopp. Pris 120 kr

Tva diktsamlingar
Ar det darfor...
Grahunden forsvann...

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

P A Parkinson

P A Ydrefelt
Pris: 90 kr/styck

5 x Annika Laack:

Lilla bla, 150 kr

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

Mr P och jag.

Pris 150 kr

Haxblandning

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

som aldrig fick leva

av Bo Jaghult

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

Overskott och royalty gar
till Parkinsonférbundet.

PARKINSON MED
| LIVSKVALITET

Parkinson

med livskvalitet

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

Pris 30 kr

Stenbergs tankar
~ erfarenheter av Parkinsons sjukdom

Stenbergs tankar

- erfarenheter

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

Pris: 25 kr

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

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

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

En dag i taget

av Eva Ejneborn

De forsta hundra blogg-
inlaggen.

Pris 150 kr

Andra publikationer m m:

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

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

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

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

e Parkinsonnalen. Pris 50 kr inkl frakt

¢ Atypiska parkinsonsjukdomar Parkinson Plus. Pris 50 kr

« Vykort/korrespondenskortspaket 10 kort. Pris 20 kr

Jag bestaller foljande produkter:

Gratulationskort
/vykort

Strandskata
21x21 cm
Pris: 15 kr

(Moms ingar i alla priser. Frakt tillkommer).

Bestallningen skickas till Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm
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- AKTUELLT —

Fakta, tips och energiboost

"Du som &r sa ung, du har vil inte Parkinson?”
Det aren vanliq_kommentar nar man berattar att man har Parkin-
sons sjukdom. Aven fran personer som arbetar inom varden.

Den vanliga bilden som folk har av Parkinson ir en framatlutad gammal man
som skakar. Om man tittar pd statistiken 6ver vara medlemmar 4r dock nis-
tan 20 procent i arbetsfor alder, med férdelningen 527 Kvinnor och 598 man.

Det finns ett nitverk for yngre personer med Parkinson. Sedan 2018 heter
vi Yngre Parkinson, YP. Inom nitverket finns en styrgrupp, Vi planerar och
genomfor nitverkstriffar, svarar pa frigor och bjuder in till séndags-chattar
med mera. Lias mer pa var hemsida: parkinsonforbundet.se/ Yngre Parkinson
eller pa var facebooksida.

Varfor YP?

YD ar ett nitverk for yngre i yrkesverksam alder. Det syftar till att knyta kon-
takter och dela information mellan minniskor mitt i livet, som har ftt di-
agnosen Parkinson. Nitverket finns dir for att stodja nir man upplever
motgingar. Man ser forebilder som visar att det gér att leva ett bra liv trots
Parkinson.

Det finns minga som vittnar om att livet har blivit bra efter diagnosen,
dven om det inte ser ut precis som man trott och tinkt. Fakta, tankar,
farhagor, tips om problem som ir gemensamma samlas upp och sprids.

De flesta som har Parkinson ar dldre och har redan nitt pensionsildern nir
de far diagnosen.

Yngre Parkinson har darfor ett
sdrskilt intresse for de frigor som
berér yngre som till exempel:

e Frigor som beror arbetslivet

o Fragor som beror sjukvard /
medicinering

e Frigor som beror relationer

« Frigor som beror sjukforsik-
ringssystemet
En ging om dret anordnar vi en
konferens som vinder sig till yngre med Parkinson. Innehillet i triffarna bru-
kar berora ovanstdende fragor. Intresset for dessa triffar dr stort och vi brukar
vara mellan so—-60 personer fran hela landet. Triffarna brukar vara forsta hel-
gen i september och vi forsoker alternera platserna ddr vi har konferensen.

Kommentarer, vid utvardering av konferensen:

o Gemenskap med andra som dr i samma situation
« information/ kunskap
« Vad hinder i riket
o Forskningen
e Mycket glidje och virme
« Tips och ideer for att klara livet med Parkinsons sjudom
 Nya vinner!
« Roligt! Helt fantastiskt att efter sex ar med PS fa triffa nigon jamnnarig.
Min forsta triff en riktig energi-boost.
ASA HOLMGREN
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Tva dagar ur livet

Hur vi och vara méjligheter forindras éver aren
- en reflektion illustrerad av tva dagar ur mitt Liv.
1976 var jag 30 ar. 2021 har jag fyllt 75 ar och haft
diagnosen Parkinsons sjukdom i 15 ar.

1976 2021

06:00 Fixar frukost Sover

o7:00 Packar tvd sma ryggsickar  Till badrummet

07:30 Ldmnar pa dagis, tvd olika  Tvittar mig

08:00 Klockar in pd jobbet Ater frukost

09:00 Jobbar Ater frukost, liser
tidningen

10:00 10 minuters rast Klar pd mig och
biaddar

11:00 Jobbar Betalar rikningar

m:30 Jobbar Ringer Tele2

12:00 Lunchrast Dricker kaffe

12:30 Jobbar Vilar, helt slut

13:00 Jobbar Vilar

13:30  Jobbar Gar en runda

14:00 Fikarast 10 minuter Sitter, tittar ut

14:30 Jobbar Himtar posten

15:00 Jobbar Gor rent handfatet

15:30  Jobbar Handlar tillsammans
med maken

16:00 Jobbar Vilar

16.30  Himtar barnen pa dagis, Vilar

tva olika

17:00 Handlar, lagar mat Ater (maken lagat)

730 Ater Ater

18:00 Diskar och tvittar Liser tidningen

18:30  Tittar pd TV Tittar pa TV

19:00 Tittar pA TV Tittar pa TV

19:30  Tittar pd TV Liser

20:00 Ligger barnen Tittar pa TV

20:30 Lidser godnattsaga Tittar pa TV

2r1:00 Totalt slut Totalt slut

21:30  Forbereder frukost Gar och lagger mig

22:00 Sitter och gor ingenting

22:30  Gdr och ligger mig Sover

23:00 Ligger vaken Sover

23:30  Ligger vaken Sover

24:00 Sover Sover

24:30 Sover Vaknar

ELEONOR HOGSTROM
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HAR DU FRAGOR om medlemskap eller om du vill ha rédgivning om Parkinsons sjukdom,

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

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

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

och i Europeiska Parkinsonfederationen (EPDA).

Adress:

Parkinsonforbundet, Skeppargatan 52 nb, 114 58 Stockholm

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

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

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

0707-34 29 45
Parkinson Gotland

Eva Palmgren Parkinson Kronoberg
Snackgardsvagen 56 Ann-Marie Morstedt
621 41 Visby Ivar Klockares véag 27
0704-97 27 80 352 73 Vaxjo

0763-39 47 94
Parkinson Gavleborg

Parkinson
Forbundet

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

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

Nybrokajen 7, 3 tr Sylta 6

111 48 Stockholm 725 92 Vasteras

08-678 01 22 0703-22 43 41

Parkinson Sédra Alvsborg :
Pehr-Olof Gunnarsson Svante Omnéus
Kyrkogérdsgatan 17 Storgataw 53
504 30 Boras 411 38 Goteborg
0768-16 69 09 03113 43 42
0708-81 3518

Parkinson Sérmland

Parkinson Vastra Sverige

Parkinson Vasternorrland

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

yngre.

Kontaktpersoner:

Asa Holmgren

0703-47 75 85
asaholmgrené6@gmail.com

Lena Schalin
0703-43 3379
midwife_le[dhotmail.com

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

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

96139 Boden 0730-39 49 90
Parkinson Jidmtland/Harjedalen 072-5289510 Parkinson Varmland i " .
Marianne Jonson . ULf Germgard Parkinson Ostergotland
Postgrand 1 Pgrkmson Skaraborg Finnbackagatan 6 Thomﬂas Berggren
83597 Offerdal Soren Hovler 654 69 Karlstad Odegdrdsgatan 34
0730-45 4108 Kyrkogatan 9 0703-21 95 84 587 24 Linképing

533 31 Gotene 0762-97 81 20

0702-64 64 39

Parkinsonjournalen 2021

STIFTELSEN
PARKINSONFORBUNDETS FORSKNINGSFOND Materialdag Utgivning
Ordférande Lennart Pettersson Nr 4 5 november 6 december

Fonden delar arligen ut forskningsstipendier.
Skeppargatan 52 nb
114 58 Stockholm

Tel: 08-666 20 78 Annonsmaterial lamnas som hogupplost pdf. 1/1sida 22500 kr

E-post: Tidningens format: 220 x 285 mm 1/2sida 11900 kr

lennartpettersson1@yahoo.se Helsida utfallande annons: 220 x 285 mm med 1/4sida 6000 kr

Plusgiro 90 07 94-9 3 mm utfall runt om 1/8 sida 3000 kr

Bankgiro 900-7949 Helsida, satsytan: 194 x 258 mm

Swish nr 123 900 79 49 Halvsida utfallande, liggande: 220 x 142 mm, -For plécerlng omslag, hfelt up-pslag samt"
. utfallande + 3 mm ibladning kontakta Parkinsonjournalen for

www.parklnsonfonden.se Halvsida satsytan, liggande: 194 x 128 mm matt och priser.
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DD,

Jag lever mer i nuet och kanner att
jag inte behover jaga och prestera
langre. Min diagnos hjilpte mig att
ta kontrollen 6ver mitt liv som gick
lite pa autopilot. Nu lever jag mer
det liv jag vill leva?”

Det sidger Karin Nordborg, advokat i Stockholm, om
hur det var att fd diagnosen Parkinsons sjukdom nar
hon var 45 ar och mitt i karriiren som framgdngsrik
advokat och deldgare i advokatbyran hon arbetade pa.
Karin hor du i det senaste avsnittet av Parkinsonpod-
den tillsammans med var vird Anders Stalhammar.

Totalt finns nu 33 avsnitt att lyssna pd. Ett litet
axplock: Du kan hora Fredrik Johansson, Guide
Michelin-kock som genomgatt DBS-operation, eller
professor Hikan Widner om senaste forskningen om
Parkinsons sjukdom. Bjorn Thurfors, kriminaltek-
niker som fitt Lecigon-pump, fysioterapeuten Erika
Franzén som berittar om vikten av fysisk trining vid
Parkinsons sjukdom. Och mycket mycket annat.

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

FOTO ANDERS STALHAMMAR


https://www.parkinsonforbundet.se/

