bete i syfte att forbdttra vdrden for parkin-
sonsjuka. Jag lovar, det hdr dr bara borjan.
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borde vara
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L E DAR E Eva-Lena Jansson ar forbundsordférande och ansvarig utgivare av Parkinsonjournalen

Osten har anlint och ménga av

Parkinsonfoérbundets lans- och

lokalforeningar har redan star-

tat upp sin verksamhet med

moten och aktiviteter. I det hir
numret fir du som ldsare ta del av flera
medlemmars berittelse om varfor de har
valt att engagera sig.

En del tycker kanske att jag upprepar
mig, men om vart forbund ska kunna
paverka politiker pa olika nivaer krivs det
att vi &r manga. Ju fler, desto starkare rost.

I skrivande stund ér cirka 8 800 perso-
ner medlemmar i Parkinsonforbundet.
Om man jamfor oss med exempelvis
olika politiska partier kan man se att vi
antalsmissigt nairmar oss de mindre riks-
dagspartier som har cirka 10 000 med-
lemmar.

VI AR INTE, och ska inte vara, ett poli-
tiskt parti, men ddremot ska vi paverka
politiker och politiska beslut med syftet
att forbattra tillvaron for personer med
Parkinsons sjukdom och anhdriga. I rap-
porten fran Almedalsveckan kan ni lisa
fragor som férbundet lamnade over till
representanter for regeringen, till riks-
dagsledamoter samt till ordforande och
vice ordforande for SKR:s, Sveriges kom-

Toppen!

Allemansratten som gor att vi har mojlighet
att ta del av skogens och myrars rikedomar.
Arets skord av hjortron var ingen héjdare,
men bade blabar och lingon har det fun-
nits gott om och det har varit ett rekordar
for kantareller. Oavsett om man gillar att
plocka svamp eller bar &r det en férman att
fa vandra fritt i skogen och bara njuta av
tillvaron.

Var kamp for din
sjukvard fortsitter

muner och regioner, sjukvardsdelega-
tion.

I mitten av augusti hade vi inte fatt in
ett enda svar, sa darfor skickade jag en
paminnelse via mejl dir jag ocksa lovade
att publicera en sammanstéllning av sva-
ren i nasta nummer av Parkinsonjourna-
len. Sjélvklart kommer vi ocksa att redo-
visa dem som inte har svarat trots flera
paminnelser.

VART MAL AR en jamstilld och jamlik sjuk-
vard i hela landet, nagot som borde vara
en sjilvklarhet men verkligheten visar det
motsatta. Darfor kommer vi att fortsitta
vart paverkansarbete i syfte att forbittra
varden for parkinsonsjuka. Vingjer oss
inte med att stélla fragor vid ett tillfalle.
Jaglovar, det har ar bara borjan.

A rn-Aoma [ rmssm

Fotnot: Regeringens forslag om hojt hog-
kostnadsskydd for likemedel, som fick
rubriken Botten redan i drets forsta num-
mer av Parkinsonjournalen, har klubbats
igenom av riksdagen. Det blir Botten nu
igen.

Botten!

Arbetsgivare som inte tar sitt rehabilite-
ringsansvar nar personal har fatt nedsatt
arbetsformaga pa grund av Parkinsons
sjukdom. | stallet for att prova mojlighet till
omplacering sags anstallda upp av person-
liga skal. Och sa Forsakringskassan dar vara
granskningar visar pa att deras beslut om
sjukersattning inte sallan ar ojdmna och in-
verkar negativt mot den enskilde.
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Inspirationskurs for Yngre Parkinson

Sa ldr du dig leva

med Parkinson

Under forsta helgen i septem-
ber holls en Inspirationskurs for
Yngre Parkinson pa Adelfors
konferens & kursgard. Fysisk
aktivitet och vikten av att borja
trdna direkt efter diagnos var
ett genomgaende tema under
hela helgen.

YNGRE PARKINSON. Forst ut var
Erika Franzén, fysioterapeut
och professor vid Karolinska
institutet, som forelaste om
vikten av fysisk aktivitet vid
Parkinsons sjukdom. Fran-
zén, som forskat om effekten
av balanstraning for patienter
med Parkinson, menar att tra-
ning kan hjilpa manga att ma
béttre genom hela sjukdomen.

Vid val av fysisk aktivitet
var Erika Franzén noga med
att understryka att delta-
garna skulle gora det som var
roligt och som upplevdes som
meningsfullt.

VID NASTA PASS presenterades
information om st6d som man
kan fa av dels en rehabkoordi-
nator, dels en kurator. Rehab-
koordinators huvudsakliga
uppgift ar att stodja och sam-
ordna patienter som ar sjuk-
skrivna for att de ska kunna
atergd i arbete.

Kurators arbetsuppgifter
innefattar att erbjuda psyko-
socialt stod till patienter och
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Morgonpigga deltagare utévar tai chi under ledning av Mikael Bede
(langst fram).

deras familjer. Flera av kurs-
deltagarna gav praktiska exem-
pel pé positiva erfarenheter av
att samtala med en kurator nér
man inte matt bra, varit deppig
eller haft svart att diskutera sin
situation med nérstéende.

FOR LENA PETERSON, styrelse-
ledamot i Parkinsonforbundet
och som ingar i styrgruppen for
Yngre Parkinson, var helgen ett
kvitto pa behovet i YP-gruppen
av att fi motas och utbyta erfa-
renheter med varandra.

- For manga som ir i arbets-
for dlder dr det inte mojligt att
delta pa aktiviteter som dger
rum pa dagtid. Darfor dr det
ocksa viktigt att man inom

FOTO: EVA-LENA JANSSON

lans- och lokalféreningarna
kan skapa motesplatser i ndr-

omradet, siger Lena Peterson.

LORDAGEN STARTADE redan
klockan 07.00 med tai chi
eller morgonpromenad for
dem som Onskade. Efter fru-
kosten var det dags for "Med
Parkinsons sjukdom i parrela-
tion”. Det var ett dmne som
engagerade och fragor om
biverkningar av medicinen
avloste varandra. Impotens
eller 6kad sexuell lust, hur vet
man vad som ar biverkningar
av medicinen och vad hinger
ihop med Parkinson var nagra
av fragorna som &r aterkom-
mande.

SVERIGES FORSTA Parkinson-
sjukskoterska Helena Sunvis-
son holli det efterfoljande
passet. Hon doktorerade 2003
och hennes bok om Parkinsons
sjukdom har anvénts av olika
professioner inom varden.

Aven Sunvisson &terkom till
hur fysisk aktivitet kan bidra
till att personer med Parkinson
kan fa 6kad livskvalitet, visuali-
serat med en 76-arig man som
efter ndgra dagars fjéllvandring
fick en starkare och mer artiku-
lerad rost. Hon redogjorde ock-
sa for kostens betydelse for att
medicinen ska kunna ge effekt
pa basta sitt.

EFTER LUNCH GAV Filip Berg-
quist, 6verlakare och professor
ineurologi, en mycket uppskat-
tad forelasning om Parkinsons
sjukdom, allt fran diagnos till
kontinuerlig behandling. Han
podngterade att det var lika
viktigt att vara fysiskt aktiv
som att ta sina mediciner.
Under forelasningen lyfte
Filip Bergquist bland annat
fragan om varfor man far sjuk-
domen, och redogjorde for ett
antal faktorer som kan vara
grunden for att sjukdomen
uppstér hos vissa patienter.

SEDAN VAR DET dags for delta-
garna att fa prova pa dans for
Parkinson, yin yoga, bordten-


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

Enmakalost trevlig och givande helg med bra foreldsare,

utbyten av tips, tankar ochidéer!

(Ann-Louise Nordstrom)

Anders Bengtsson, Rolf Arvidsson, Anneth Jakobsson

nis och boxning mot Parkin-
son. Passet genomfordes med
stort engagemang och efterat
var det ménga som uttryckte
att man ville starta liknande
verksamhet pa lins- och/eller
lokalniva.

Lordagskvillen avslutades
med middag och en inspira-

tionsforestillning med Fredrik
Ekdala samt karaoke.

SONDAGEN INLEDDES AV Sanna
Wennerfeldt, logoped inom
Region Orebro lin, som fore-
laste om kommunikation, om
traning for rost, tal och svilj-
svarigheter. Hon gav exempel

och Eivor Kullinger “tranar résten” med hjalp av karaoke.

FOTO: EVA-LENA JANSSON

pa hur tunga, svalg, struplock
fungerar, och varfor man inte
ska ta sin medicin med bakat-
kastat huvud.

Sanna Wennerfeldt avslu-
tade med att visa 6vningar for
att starka rosten och vikten av
att borja med 6vningar innan
rosten redan har forsdmrats.

Varfor f3r g

N ukrlgre

Yo

Filip Bergquist resonerar kring
fragan om vad som orsakar sjuk-
domen.

Karin Gill, Pingis Parkinson, in-
struerar deltagarnai olika tra-
ningsmoment.

Lena Peterson och Lasse Wallén
tranar boxning.

Foreldsningen avlostes sedan
av grupparbete och utvirdering
av kursen.

Det var en grupp glada delta-
gare som efter avslutad lunch
skingrades med forhoppningen
att f mojlighet till fler sam-
mankomster med YP.

Eva-Lena Jansson

NR 3 2025 PARKINSONJOURNALEN 5
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Fredrik tar
fighten mot
Forsakrings-

kassan

For knappt 14 ar sedan fick
Fredrik Ekdala Parkinsons
sjukdom. Sedan 2023 &r han
sjukskriven till 50 procent.
Men nagon sjukersittning fran
Forsakringskassan far han inte.
Nu har han éverklagat till Kam-
marriitten for att 3 riitt.

SJUKERSATTNING. Under flera ar
har Fredrik Ekdala akt runt om
iSverige med sin foreldsning
”Nér livet inte blir som man
tankt sig”.

For ett par ar sedan blev
sjukdomen allt mer pataglig
och sedan hosten 2023 dr han
sjukskriven till so procent.
Fredrik ansokte om sjukersatt-
ning i april 2024, ndgot som
Forsdkringskassan avslog efter
sex manaders utredning. Fred-
rik begidrde omprovning av sin
ansokan, och det tog ytterligare
sex manader att handlagga,
vilket sedan resulterade ett nytt
avslag fran Forsakringskassan.

- ATT JAG FAR ge mina med-
manniskor inspiration och
gladje, gor att jag sjélv far ener-
gi att orka med min sjukdom.
Jag har 6verklagat i drygt ett
ars tid. Arbetsformedlingens
handldggare och legitimerade
arbetsterapeut siger att de inte
kan erbjuda mig nagot battre
alternativ an mitt eget fore-
tag, varken pa den 6ppna eller
anpassade arbetsmarknaden.
- Forsdkringskassan héller
inte med. De tycker att jag ska
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lagga ner mitt foretag och soka
en heltidstjanst pa ett foretag
”dér jag inte behdver anvinda
vare sig hjarnan eller kroppen
sd mycket.”

IMAJI arldmnade Fredrik in
en 6verklagan till forvaltnings-
ratten i Malmo, och fick da
beskedet att det skulle ta 12 till
14 manader innan det skulle bli
dags for rétten att titta pa fallet.
Men redan efter tvd manader
kom domen dér Fredrik Ekda-
las 6verklagan pa nio sidor
besvarades med fyra meningar
och det angavs tva skal till
att hans overklagan avslogs.
Det ena skalet var att Fredrik
Ekdala "under relativt langa
perioder utforde arbete med
en hogre omfattning dn halv-
tid” och det andra skilet var
att Fredrik utforde “arbetsupp-
gifter inom omraden dér han
enligt det medicinska underla-
get har begrinsningar”.

NAR FREDRIK KONTAKTADE for-
valtningsratten och efterfraga-
de vad som avsags med “rela-
tivt langa perioder” samt vilka
arbetsuppgifter rétten syftade
péaidomen, fick han svaret:
"Detta dr den formuleringen
vi har kommit fram till. Om du
tycker att den dr otydlig kan du
jualltid 6verklaga”.

Det har Fredrik bestamt
sig for att gora, och efter att
ha varit i kontakt med fore-
taget Myndighetsjuridik AB,

Fredrik Ekdala har éverklagat dnda till Kammarrétten fér att fa ritt mot
Forsdkringskassan.

har de atagit sig att driva hans
arende till Kammarritten.
Det kostar dock en hel del att
anlita en jurist, vilket innebar
ett problem for Fredrik som
inte fatt nagon sjukersittning
fran Forsakringskassan efter
sin ansokan i april 2024. Han
startade darfor en insamling
for att kunna betala sin jurist.
En insamling som p4 bara tolv
dagar hade nétt upp till det
onskade beloppet.

-Jag dr bade rord, glad och
tacksam Gver att sa manga
velat bidra for att stotta mig.
Det ar uppenbart att den hir
overklagan inte bara ér vik-
tig for mig. Det ér fler an jag
med Parkinsons sjukdom som

FOTO: PRIVAT

nekats sjukersittning trots att
man har nedsatt arbetsférma-
ga, siger Fredrik Ekdala.

NU AR FREDRIK Ekdala inte
ensam om att fa avslag pa anso-
kan om sjukersittning. Detta
ar nagot som Parkinsonférbun-
det har uppmarksammat vid
flera tillfallen, och forbundet
har riktat stark kritik mot myn-
dighetens handldggning av
ansokan vid sjukersittning.
Parkinsonjournalen kommer
att dterkomma med en uppfolj-
ning av Fredrik Ekdalas 6ver-
klagan, samt fortsitta bevaka
Forsdkringskassans handlagg-
ning av sjukforsikringen.
Eva-Lena Jansson



Upprop mot ojamlik vard

Flera moten | Almedalen om s ukvard och Iakemedel

Infér drets Almedalsvecka hade
Parkinsonforbundet tagit fram
ett uttalande med rubriken
»Qjamlik sjukvard drabbar
personer med Parkinsons
sjukdom”. Under veckan deltog
forbundsordférande Eva-Lena
Jansson i flera méten dar jamlik
sjukvard och tillgang till liike-
medel diskuterades.

ALMEDALSVECKAN. I uttalandet
framhaller férbundet att for en
patient med Parkinson ér det av
storsta vikt att adekvat behand-
ling sétts in omgaende vid diag-
nos. Likasa att patienten ges
mojlighet att triffa en fysiote-
rapeut for att fa rad och tips om
passande fysiska aktiviteter.
Regioner och behandlande
vardprofession har att folja
Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for vard vid Parkin-
sons sjukdom. Varje person
med Parkinson har ritt att fa
ta del av sjukvarden utifrén sitt
behov. Sa dr det inte i dag, hév-
dar Eva-Lena Jansson, ordfo-
rande Parkinsonforbundet.

UNDER ALMEDALSVECKAN del-
tog Jansson vid flera méten dar
jamlik sjukvard och tillgang

till lakemedel diskuterades.

I samband med moétena fick
riksdagsledaméter, ministrar
och regionpolitiker ett eget
exemplar av uttalandet med en
férhoppning om att fa svar pa
foljande fragor:

» Vem tar ansvar for att sdker-
stilla att sjukvarden blir jamlik
ihelalandet, regioner, reger-
ingen eller riksdagen?

» Hur forklarar regionerna sina
avvikelser fran behandlings-
metoder enligt Socialstyrel-
sens riktlinjer?

» Hur sikerstalls att patienter
inte undantas fran behand-
lingsmetoder som ér tillamp-

bara men dér vardprofessionen
inte vill erbjuda alla alternativ?

FORUTOM SEMINARIER och
moten med politiker var for-
bundsordférande Eva-Lena
Jansson inbjuden till Parkinson
Gotlands fika/lunchmote pa
Langska caféet i Visby. Nyval-
da ordférande Frida Ham-
marstrom (lds mer om Frida pa
sidorna 12-15) hilsade alla vil-
komna till ett fullsatt mote.

Vid motet lyftes en hel del
fragor om bekdmpningsmedel
inom jordbruket som en av fle-
ra yttre faktorer som kan orsa-
ka Parkinsons sjukdom. Ett
stort antal medlemmar, bade
sjuka och anhoriga, berittade
pa moétet att man i ungdoms-
aren hade gallrat sockerbetor.

-Vihar ménga medlemmar
som stéller fragor om orsaken
till att man har Parkinson.
Forskningen inom detta omra-
de ar viktigt. Darfor behover
ocksa lakare/neurologer stélla
fragor till patienter vid diagno-
sen sd att eventuella yttre fak-
torer dokumenteras i journal
och i Parkinsonregistret, siger
Eva-Lena Jansson.

Vid forra arets besok redo-
visade foreningen att Region
Gotland inte hade ndgon neu-
rolog. I dr kunde dock foren-
ingen komma med den positiva
nyheten att det nu var en till tre
neurologer som tjanstgjorde i
regionen.

Jenny Lundstrom

Manga

stdller

frragor
om orsakentill
attman har
Parkinson.
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Eva-Lena Jansson, ordfdrande i Parkinsonfdrbundet, i samtal med da-

varande sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson (KD).
FOTO: AKE LINDQVIST

Anna-Lena Hogerud, regionrad (S) Skane och ordférande i SKR:s sjuk-
vardsdelegation, och Bjérn Eriksson, generaldirektor Socialstyrelsen
deltog i Vardarenans debatt.

FOTO: FORBUNDET
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Nu siktar vi pa 10 000!

Kongressens malsattning togs upp pa arbetskonferens

Hosten inleddes med en tva
dagars arbetskonferens i
Stockholm for styrelse och
kansli i forbundet. Pa agendan
var alla de mal och évergripan-
de mal som férbundets hogsta
instans kongressen fattat
beslut om den 17 maj i Uppsala
och som galler for 2025-2026.

KONFERENS. Det mitbara malet
ar att 6ka medlemsantalet till
10 000 medlemmar. I skrivan-
de stund har foérbundet cirka

8 800 medlemmar. Vivet att i
Sverige finns drygt 22 000 per-
soner som har Parkinsons sjuk-
dom, s& mojligheten att finna
fler som vill bli medlemmar i
forbundet dr inte bara ett mal
utan en realitet.

De 6vergripande malen som
forbundsstyrelsen diskuterade
var bland annat att stotta vara
manga parkinsonfdreningar
runt omilandet. Vi ar 24 lans-
foreningar och 39 lokala foren-
ingar i Parkinsonforbundet.

PA SIDORNA 26-27 kan du ldsa
hur du bistar med dina goda
krafter i din lans- eller lokal-
forening genom en plats i sty-
relsen eller pa annat sétt delta i
styrelsens arbete och se till att
aktiviteter och arrangemang
ordnas lokalt och regionalt.

Leif Hellberg och Nenad Stankovié¢ (till vianster) diskuterar malen med férbundsordférande Eva-Lena Jansson

och vice forbundsordférande Lennart Moberg.

Forbundet ar inget utan sina
medlemmar och véra fore-
ningar behover allas goda kraf-
ter. Att delta i styrelsens arbete
genom att sitta i styrelsen eller
pa annat sitt bistd genom att
vara narvarande och aktiv ar

viktigt for oss alla i vara ménga
foreningar. Ju mer aktivitet vi
har pd plats dér vi bor desto
mer samverkan och gemen-
skap. Tillsammans ar ledordet!

| FORBUNDET FINNS medlemmar

FOTO: JENNY LUNDSTROM

som har Parkinsons sjukdom,
atypisk parkinsonism, anhori-
ga och stddmedlemmar. Vi har
medlemmar som aldre och vi
har medlemmar som ar yngre i
arbetsfor alder. Det géller att vi
iforbundet fortsatter att arbeta

Traningsveckor i Spanien for dig med Parkinsons sjukdom

Alla som lever med Parkinson vet att traning hjdlper — men det ar inte alltid latt att
hitta motivationen. Darfor har vi skapat en unik méjlighet fér dig: traning i grupp
under ledning av erfarna fysioterapeuter, i inspirerande omgivningar i Spanien.

Optima Online — traning hemma om du inte kan resa

For dig som inte har mojlighet att resa erbjuder vi ett brett utbud av traningsfilmer speciellt framtagna
for personer med Parkinson. Optima Online (www.optimaonline.se)
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Fran vanster: Férbundsstyrelsens ledamoter och ersittare Maja Blomqvist, Lena Peterson och Caroline Rowland, Jan Thylander, férbundets ekono-

mikonsult, och Henrik Ahlén fran forbundsstyrelsen.

idogt med att fanga upp alla sd
att vi alltid utvecklas, lar oss
och gér framat.

Har diskuterade forbunds-
styrelsen vikten av att ha kun-
skapshojande foredragningar
om sjukdomens alla lagen,
motoriska och icke-motoriska
problem, och sociala méten
som &r halsoframjande. Moten
ialla former ér jatteviktiga, att
triffas pa fika och samtala eller
att medverka och delta i fysiska
aktiviteter som starker krop-
pen och ger god kondition samt
stiarker den mentala halsan.

Hér har vi sedan ménga ar
aktiviteter som pingis, box-
ning, dans, stavgang, yoga,
sang och musik. En ny aktivi-

tet som visat hilsoframjande
effekter for personer med
Parkinson ar krocket och tan-
go, berittade Caroline Row-
land, som ocksa sitter i styrel-
sen i Parkinson Halmstad och
Halland.

EN ANNAN VIKTIG sakfriga som
forbundsstyrelsen diskuterade
ar behovet av en digital Par-
kinsonskola. Det finns ett stort
behov av en Parkinsonskola for
nydiagnostiserade med Parkin-
son och for deras anhoriga.
Ytterligare finns ett skriande
behov av Parkinsonskola for
varden, anpassad for personal
pé sarskilda boenden.

Jenny Lundstrom

VARLDSPARKINSONDAGEN OCH JUBILEUM

D Parkinsonférbundet fyller 40 ar nasta ar och som ni vet har vi arligen
alltid ett "Hopp for Parkinson!” Vi kommer att fira férbundet just pa

Varldsparkinsondagen den 11 april.

D Temat ar: Parkinsonférbundet fyller 40 ar och nu hoppar vi for minst
40 ar tilll Mer information om detta kommer att sandas ut till férbundets

lans- och lokala foreningar.

= &2 sz | &l

FOTO: JENNY LUNDSTROM
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Ersta Nasbypark M
Parkinsonboende

— Vird och omsorg som den borde vara

f'F

Vill du veta mer om vart idéburna profilboende?
Villkommen att kontakta oss pa 08—714 60 11.
erstadiakoni.se/parkinson
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Tre fra

Ny bok om rehab efter hjarnskada: "Jag ville visa
att anhoriga/narstaende dr en grupp som har det mycket

jobbigare dn man tidigare insett och darmed inte tagit han-
syn till fran samhallets sida.”

@ Du har varit medlem i Parkinson-
férbundet sedan 2002, och har just
kommit ut med din bok ”Rehab pa
bdsta satt!! - Efter hjarnskada”. Det
ar din femte bok efter att du drab-
bades av stroke for tolv ar sedan.
Varfor var det viktigt att skriva just
denna bok?

-Jag upplevde att litteratur med
helhetsperspektiv vid rehabilite-
ring efter hjarnskada fattades. Ett
sadant upplagg innebér att de som
hjélper den drabbade tillsammans
ofta under lang tid bidrar med sin
kompetens och sitt engagemang.
Mojligheterna att uppleva inspira-
tion Okar nér alla kinner sig delak-
tiga och att det inte minst kommer
den drabbade till godo.

- Jagville visa att anhoriga/nir-
stdende dr en grupp som har det
mycket jobbigare dn man tidigare

Torvald Engvall
(anhorig) och
hans hustru, som
har Parkinson, har
varit medlemmar

i Parkinsonforbun-
det sedan 2002.

FOTO: SVEN SUNDBERG

HHE Bestallning
av boken kan ske
genom Féren-
ingshuset Fonta-
nen, digitalt via

deras hemsida
www.fontanen.
se eller via tele-
fon 013-10 17 19.
Pris 150 kr/styck,
frakt tillkommer.

gor

insett och dirmed inte tagit hansyn
till fran samhillets sida.

-Jag har férutom drabbade och
anhdriga/nérstdende intervjuat
fysioterapeuter och hemtjanstper-
sonal for att pa s sitt ge en bild av
hur ett utvecklat samarbete med
professionen kan se ut. For mig ar
det centralt med helhetsperspektiv
(holistiskt) dar alla upplever del-
aktighet vid rehabiliteringen. Jag
kénner mig trygg med den asikten
eftersom erfarna yrkespersoner
inom neurologi dr positiva till ett
sadant upplagg.

- Jag ville ocksa bidra med mina
egna erfarenheter och dessutom
formedla svar pa fragor som jag
tidigare funderat over. Det kindes
darfor spannande att fa ta del av
enkdtsvaren fran de som drab-
bats, deras anhoriga/nérstdende,
fysioterapeuter och hemtjénstper-
sonal.

-Iboken ger jag praktiska rad/
tips hur du kan tinka och agera sd
att du fér ut mer av din dag.

@ Du &r anhérig till ndrstaende
som har Parkinson da din hustru
har sjukdomen. Det betyder att du
&ven har anhérigas perspektiv pa
Parkinsons sjukdom. Vad &r vikti-
gast att formedla till Idsaren i det
perspektivet?

- Att bade kidnna och visa god
forstaelse for den skadades situa-
tion. Att alltid finnas till for samtal.
De bor syfta till att skapa trygghet,
engagemang och empati som &r val
anpassade till den drabbades aktu-
ella situation.

- Att gora saker tillsammans dar
man kompletterar och inspirerar

2l Torvald Engvall

varandra och dirmed skapar god
gemenskap. Hela tiden ta hansyn
till den drabbades faktiska situa-
tion, férvantningar och engage-
mangsniva. Med ritta forutstt-
ningar ges goda mojligheter att

pa ett naturligt sétt bidra till det
gemensamma basta. Arbetsgemen-
skap bidrar till 6kad livskvalitet.

- Att du som anhorig deltar vid
lakarbesok och vid traning med
fysioterapeut och ddrmed far kun-
skap som gynnar den drabbade.
Missa inte den mojligheten.

- Att gemensamt delta i aktivite-
terien patientforening. Det bidrar
savil till att utveckla sociala rela-
tioner som ny kunskap som kan
komma till nytta vid den fortsatta
rehabiliteringen.

- Att man inte tar pa sig hela det
praktiska ansvaret for den drabba-
de utan tar hjilp av hemtjanst och
hémtar stdd fran sin lokala parkin-
sonforening.

@ Du ger konkreta och handfasta
rad baserat pa dina egna erfaren-
heter och dven genom dina djup-
intervjuer med personer. Kan man
anvénda din bok som handbok i
studiecirkelform?

- Boken passar bra att anvandas i
studiecirkelform. Jag har tagit fram
ett forslag till studie- och hand-
lingsplan som man kan bestilla
gratis pa min e-postadress: torval-
de@bahnhof.se.

- Det dr bara fordelar med fler
engagerade. Alla fir en gemensam
bild av de drabbades situationer
och hur man tillsammans pa bista
satt kan hjalpas ét.

Jenny Lundstrom
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L&s vart hostkryss!

Koppla av med vart hostkryss! Du ska inte skicka in
nagon I8sning. Den ratta 16sningen kommer i stallet i
nasta nummer av Parkinsonjournalen.

Lésningen pa sommarkrysset finns pa sidan 33.
Kryssmakare: Bengt-Erik Johansson.
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PORTRATTET FRIDA HAMMARSTROM

Frida Hammarstrom ar ny ordférande for Parkinson Gotland. Sjalv ar hon

anhorigmedlem.

- Alla i ens familj och dven vanner borde bli stddmedlemmar, det ska vara
en sjalvklarhet, sager hon, vars mamma har Parkinsons sjukdom.

TEXT EVA-LENA JANSSON FOTO KLARA HERRMAN

FRIDA HAMMARSTROM,

PARKINSON GOTLANDS NYA ORDFORANDE

“Allaborde

vara stod-

medlemmar”

i traffas utanfor Langska huset dit Parkin-
son Gotland har bjudit in sina medlem-
mar for en kombinerad fika- och infor-
mationstriff. En leende Frida Hammar-
strom, ny ordforande for Gotlands lians-
férening, hilsar pa alla och det &r svart att tro att hon
bara sovit tre timmar. Frida jobbar inom besoksna-
ringen och Almedalsveckan innebdr att det ar hogsa-
song pa en niva utdver det vanliga. For dven om det ar
hogt tempo och hon ér trott i flera dagar efterat tycker
Frida att det bade kul och inspirerande att jobba med
sa mycket kompetent personal.

- Almedalsveckan som &r var absolut mest hektiska
period pa éret. Det dr fantastiskt roligt. Har far man ta
fram alla sina erfarenheter i arbetslivet, och framfor
allt vara 16sningsorienterad. Oavsett hur forberedd
man ir sd dyker olika problemstallningar upp och
man maste slicka briander. Det tror jag alla foretag
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som jobbar med Almedalsveckan kan skriva under
pa. Det hir dr bésta veckan pa aret helt enkelt, sager
Frida med emfas.

FRIDA AR UPPVAXT pd Gotland men efter gymnasiet
flyttade hon och hennes basta vin till Oslo. Det blev
jobb pd Wallmans salonger och traningscenter men
efter tio ar i Norge var det dags att dtervinda hem.

-Jag langtade hem till Sverige och flyttade till
Stockholm och dér blev jag kvar i ytterligare tio ar.
Aven dir blev det Wallmans salonger forst, sedan
andra restauranger inom samma koncern, bland
annat Hamburger Bors dér jag var restaurangchef,
och Golden Hits, beréttar Frida.

Nir andra barnet kom till virlden valde familjen att
flytta till Gotland. Frida hade trivts med storstadslivet
men nér hon nuhade sma barn fanns det annat som
blev viktigt. Vacker natur med lantliga miljoer, lugnet »
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PORTRATTET FRIDA HAMMARSTROM

och framfor allt ndrheten till sina fordldrar och sys-
kon med familjer kidndes betydligt mer lockande én
huvudstaden puls.

- For fyra ar sedan, 2021, kopte vi vart hus och jag
kunde éntligen atervinda till 6n som aretruntboende.
Det kommer jag aldrig att dngra. Det finns ingen
vackrare plats, och att ha min familj och mina vinner
sd mycket ndrmare dr ovarderligt.

- Ménga av mina barndomsvénner hade flyttat hem
flera ar tidigare, de tog sitt fornuft till finga lite tidiga-
re dn jag sd att sdga. Nu nér jag aterforenats med dem
ses vi minst en gdng i manaden, dter gott och pratar
om livet i stort. Att ha sina vinner i goda och onda
stunder ar livsviktigt, sdger Frida.

DET VAR NAR hennes mamma fick sin diagnos som
Parkinsons sjukdom blev en konkret faktor att for
Frida forhalla sig till.

- Jag kiinde mig maktlos ndr mamma blev sjuk. Jag
tankte att ndgot maste man kunna bidra med. For mig
ar det viktigt att vi sprider kunskap om sjukdomen
men ocksa stottar dem har drabbats. Nir mamma
blev sjuk visste jag ingenting om sjukdomen, kdnde
mig som ett enda stort fragetecken, och jag horde
inget om nagon form av stéttning for anhoriga heller.
Vivisste helt enkelt inte hur vi skulle hantera var nya
livssituation, sager Frida.

Numera har hon tagit pa sig ytterligare en uppgift.

I ar bestamde sig Frida for att tacka ja till uppdraget
att bli ordférande for Parkinson Gotland. Féreningen
har 110 medlemmar och i férhéallande till invanaran-
talet pa on, drygt 60 000 personer, ligger man 6ver
genomsnittet vid jamforelse med ovriga lansforening-
ar. Men foreningens nya ordforande vill att fler ska fa
mojligheten att bli medlemmar i Parkinsonforbundet.

- Tank vilken skillnad det skulle gora om vi var
dubbelt s méanga, siger Frida Hammarstrom med
engagerad rost och tycker att det skulle kunna bli 4nnu
fler. Manga parkinsonsjuka har sikert flera familje-
medlemmar som skulle gora vad som helst for att deras
nérstdende ska fr en lattare vardag. Och som medlem
bidrar man till just det. Att vi kan starta anhoriggrup-
per, ordna med aktiviteter och upplevelser. Ar det nigot
vivet dr det att motion och rorelse bara dr bra for den
som har Parkinson, och att skapa traningstillfallen kos-
tar pengar. For oss blir alla de anhdrigmedlemskapen
en ovérderlig mojlighet att kunna hjélpa vara medlem-
mar, na ut till fler och stotta dven dem.

VADRET SOM HAR skiftat hela veckan vixlar dver till
regn och efter att ha pratat med Ovriga i styrelsen tar
Frida ett snabbt beslut att trdffen blir inomhus. Den
sociala gemenskapen och madjligheten att triffa andra
iliknande situation dr en starkt bidragande faktor

for att manga vill vara med i féreningen. Under hos- ) pi 4 o - Nar mamma fick Parkinson visste jag ingen-
ten kommer man att starta en studiecirkel pa temat | ; - ting om sjukdomen, och jag hérde inget om
”Parkinson frin A till 0”. Studiecirkeln riktar sig till | / nagon form av stottning for anhoriga heller,
bade sjuka och anhoriga. / sdger Frida Hammarstrém.
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Jag vet inte hur manga ganger jag
suttit med gratande medlemmar,
ndr de berdttat hur lang tid det
tagit innan deras fastlikare pa vard-
centralen faktiskt tagit deras oro och
symtom pa allvar.
-Jag tror det ar extremt viktigt att man utbildar/

FRIDA )
: . .o 2o . HAMMARSTROM
patienten sa man forstar att man maste dndra pa en

informerar familjemedlemmar och partners till

del sakerisin vardag. Saker som annars kanledatill  BETLIHEENEMMENS

irritation och sorg hos alla inblandade, anser Frida. strom

Medlemmars synpunkter pa sjukvarden ar nagot Alder: 43 ar
som den nya ordférande for Parkinson Gotland har Aktuell: Parkinson Got-
fatt ta del av. Mycket av den kritik som framforts lands nya ordférande
till Frida &r att det tar alldeles for lang tid att fa den Familj: Make och tva
vard och behandling som man behover vid Parkin- barn, tva katter och
sons sjukdom. énskemal om hund

- Lakare har generellt sett, en gedigen utbildning Medlem i Parkinsonfér-
bakom sig, men dnda verkar det saknas tillrdcklig bundet: Ja, anhérig-
kunskap om Parkinson och hur olika uttryck den medlem med tidning
kan ta sig. Jag vet inte hur ménga ganger jag sut- Yrke: Projektledare
tit med gratande medlemmar bara den lilla tid jag inom event och cate-
varit ordforande, nér de beréttat hur lang tid det ring

tagit innan deras fastlidkare pa virdcentralen fak-
tiskt tagit deras oro och symtom pa allvar, siger hon
med en frustrerad rost.

PA LANGSKA CAFEET pratar man om yttre faktorer som
en av flera paverkansfaktorer som kan bidra till att
personer far Parkinsons sjukdom. g - W
Det ar kiant sedan linge att anstéllda
inom jordbruk, skogsbruk och tyngre
industrier, loper en storre risk att
drabbas av Parkinson. En av med-
lemmarna berittar att han brukade
sommarjobba och gallra sockerbetor.
Flera medlemmar bekriftar att man
ocksé gallrat betor pd sommarlovet.

- Det hér dr ju ndgot som man
borde undersoka och ta reda pa fakta
om. For vivill ju att farre, inte fler ska
drabbas av sjukdomen. D4 maste dven
behandlande lakare stilla relevanta
fragor om bakgrund, jobb osv anser
Frida.

Motet dr slut och styrelsen hjélps at
med att stilla i ordning lokalen. Frida
samlar ihop sina saker. En efterlingtad |
ledighet véntar runt hornet men innan =~ =

vi skiljs at sa siger hon att det borde Frida Hammarstrém
vara mer diskussion och debatt om parkinsonvarden och silverlabradoren
under Almedalsveckan och ndgot séger mig att Frida Blaise, som tillhor Fri-
Hammarstrom kommer att vara en starkt bidragande das svager, ar bista
rost i detta framover.« vanner.
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Vad okar risken
for Parkinson?

Varfor far en person Parkinsons sjukdom? Varfor ser progressionen olika ut hos
olika individer? Och varfor dkar mangden parkinsonfall? Forskare i Lund sdker
efter svar som kan visa vagen till nya bromsande behandlingar.

orskargruppen som leds av Maria Swanberg
undersoker faktorer som paverkar risken for
Parkinsons sjukdom. Till exempel om en
foralder har en érftlig typ av Parkinson.
- Vivet att sjukdomen beror pa bade gene-
tiskt arv och miljofaktorer, sdger Maria.

Hon pdminner samtidigt om att skadliga &mnen
som bekdmpningmedel, den miljéfaktor manga tin-
ker pa forst, inte dr den enda.

- Allt som inte &r genetiskt dr en miljofaktor. S&
miljofaktorer kan dven vara lakemedel, livsstil och
andra sjukdomar, fortsatter Maria.

Den miljofaktor som gruppen studerar just nu ar
typ-2 diabetes.

- Man har sett kopplingar mellan typ 2-diabetes och
Parkinsons sjukdom sedan ganska liange. Individer
med typ 2-diabetes har néstan 30 procents hogre risk
att utveckla Parkinson, konstaterar Maria.

DIABETES KAN AVEN OKa risken for svirare Parkinsons
sjukdom.

-Hos personer med Parkinsons sjukdom som aven
far typ 2-diabetes har man kunnat se ett snabbare
sjukdomsforlopp med bade motoriska och icke-moto-

riska symtom. Vi vet fortfarande inte varfor, sager
Maria.

Hon visar dven siffror som bidragit till projektets
inriktning.

-Bade diabetes och Parkinson okar i incidens (hur
manga som drabbas 6ver tid) och prevalens (hur
manga som lever sjukdomen).

Aven om minniskor lever lingre och dlder dr den
starkaste riskfaktorn riacker det inte for att forklara
hela 6kningen, enligt Maria.

- Véra gener dndras inte sa det bor vara ndgonting
ivéar miljo som okar risken for Parkinsons sjukdom.
Darfor tittar vi just pa diabetes. Risken for att utveckla
typ-2 diabetes paverkas dessutom delvis av livsstils-
faktorer som gar att paverka och flera effektiva like-
medel mot diabetes finns, sdger hon.

MARIA SWANBERG FORKLARAR att riskerna hon ndmner
ar for grupper i stora befolkningsstudier. Varje person
med diabetes kommer inte att f Parkinsons sjukdom
och diabetes kommer inte att leda till ett snabbare
forlopp for alla.

Projektet ar en translationell studie dar forskarna
kopplar ihop ett stort patientmaterial med laborato-

Stiftelsen Parkinsonforbundets forskningsfond

Parkinsonfonden arbetar for ett battre liv med Parkinsons sjukdom.
Ett bidrag till oss ger nya méjligheter att bromsa sjukdomen, ater-
skapa forlorad funktion, stélla tidigare diagnos, lindra symptom och
ge férbéattrad vard. Genom ditt bidrag till Parkinsonfonden stoder du

Ordférande: Stefan Asberg

Adress: Box 24 217
104 51 Stockholm

Telefon: 010-332 22 62
E-post:
info@parkinsonfonden.se
www.parkinsonfonden.se
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Plusgiro: 90 07 94-9
Bankgiro: 900-7949
Swish: 123 900 79 49

lovande forskare i Sverige och du férsdkrar dig samtidigt om att nya
och viktiga forskarron snabbare kommer till nytta for dig sjalv och
alla andra drabbade. Parkinsonfonden har ett 90-konto, som kontrol-
leras genom Svensk Insamlingskontroll.

ekonomi@parkinsonfonden.se - mejla hit
for ekonomiska fragor
anslag@parkinsonfonden.se - mejla hit for
anslag och vetenskaplig rapportering
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Maria Swanberg, do-
cent i translationell
neurogenetik vid

Lunds universitet.
FOTO: KENNET RUONA, LU

rieforsok. Nir de undersokte mitokondrierna, cellens
energifabrik, gjorde Marias team en intressant upp-
tackt.

-Vivet sedan linge att mitokondriernas funktion
arjatteviktig i Parkinsons sjukdom. Det var redan
ként att om de skadas pa nagot sétt okar risken att fa
Parkinson kraftigt. Vi har nu upptickt att dven natur-
liga variationer i arvsmassan skulle kunna paverka
mitokondrier och risken att utveckla Parkinson,
berittar Maria.

NASTA STEG AR att studera hur mitokondrierna funge-
rar i detalj pa kemisk vig. Samtidigt kommer fors-
karna att definiera den individuella risken f6r dalig

Man har sett kopp-

lingar mellan

typ 2-diabetes och
Parkinsons sjukdom sedan
ganska linge. Individer
med typ 2-diabetes har nds-
tan 30 procents hogrerisk
att utveckla Parkinson.

mitokondrifunktion i en studiegrupp med néra 2 0oo
personer med och utan Parkinsons sjukdom. Malet
dr att se om hog genetisk risk for délig mitokondrie-
funktion gar att koppla till storre risk for Parkinson,
tidigare sjukdomsdebut och snabbare utveckling av
sjukdomen.

P4 ldngre sikt kan projektet hjélpa de parkinson-
patienter som har storst behov av bromsande behand-
lingar.

Som exempel nimner Maria sa kallade GLP-1-re-
ceptor-agonister, en typ av lakemedel som dr omta-
lade eftersom de bland annat kan bidra till viktminsk-
ning. Preparaten, som utvecklats fér behandling av
typ-2 diabetes, efterliknar kroppens eget hormon
GLP-1som bland annat styr blodsocker och aptit.

- Det pagar kliniska studier med GLP-1-receptor-
agonister for flera sjukdomar, inklusive Parkinsons
sjukdom, med preliminirt lovande resultat, forklarar
Maria.

I DAG KAN GLP-1-AGONISTER ge biverkningar som illa-
maéende och viktnedging, ndgot som kan vara viktigt
att undvika vid parkinsonbehandlig. Déarfor behovs
mer forfinade varianter.

- GLP-1-agonister paverkar manga olika proces-
ser i kroppen. Om vi kan identifiera de processer
som dr viktiga for Parkinsons sjukdom, skulle ju ett
parkinsonldkemedel bara kunna rikta in sig pa dem
och minska biverkningar, fortsitter hon.

Maria jobbar med en tydlig vision i sin forskning:

- Min férhoppning ér att sakta ner progressionen av
sjukdomen, sd att man ska kunna ha en god livskvali-
tet oavsett Parkinsons sjukdom.

- Om man hade kunnat forlinga den forsta perio-
den nir tabletter hjilper och inte behover komma till
steget ndr man borjar fa fluktuationer, eller att allt det
ovriga tar 6verhanden, kan det hjélpa bade individer
med sjukdomen och anhoriga, avslutar hon.«
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"Mittlabb arpa
vaningsplanet
under min far”

Tomas Bjorklund har lyckats skapa skraddarsydda virus som ar
mycket effektiva och som tar sig till ratt stalle i hjarnan.

- Nu arbetar vi med att identifiera vilka gener vi bor leverera
med dessa virus. Malet med detta ar att kunna erbjuda en

bromsande behandling, sager han.

TEXT SUSANNA LINDVALL

Nar och hur védcktes ditt intresse for forskning?
- Forskning har alltid funnits mycket ndra mig da
min far ocksd dgnat sitt liv at parkinsonforskning.

Parkinsonfonden Hans stora passion for sitt jobb har alltid varit pataglig
ger arligen anslag och dr mycket smittsam. Jag hade dock tidigt beslutat
till olika forsknings- attjag definitivt inte skulle ga den viigen utan att jag
projekt i landet. Lar skulle bli arkitekt.
kanna forskarna - Som tondring borjade jag intressera mig for dato-
bakom dessa viktiga rer och blev snart en anvindbar expert inom detta
projekt! ganska nya omrade och kunde vara behjélplig pa insti-

tutionen. Da fick jag mer och med insyn i forskningen
och blev mer och mer intresserad. Nir jag sedan insdg
att jag kunde kombinera mina intressen for datorer
och matematik med biologi och forstéelsen f6r hur
hjdrnan fungerar sa var saken klar. Till slut hamnade
jag med mitt labb pa vaningsplanet under min far.

Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

-Jag skulle beskriva mig sjalv som mer av en upp-
finnare &n en klassisk forskare. Jag dlskar att skapa
nya verktyg for att astadkomma nagot som tidigare
inte varit majligt. Min forskning dr hogteknologisk
och har alltid badde komponenter som testas i labbet
och delar som simuleras av kraftfulla datorer. I dag ar
min forskning huvudsakligen inriktad pa tva omra-
den. Det ena ir att med hjélp av Al och maskininlar-
ning skapa skraddarsydda virus som kan ta sig till ritt
celler i hjarnan (exempelvis fran blodet eller rygg-
margsvatskan) och dar leverera skyddande behand-
ling. Den andra forskningslinjen ér att vi utvecklar
nya verktyg for att kunna folja genuttryck och forand-

18 PARKINSONJOURNALEN NR 3 2025

ringar i hjarnan med mycket hog upplosning. Detta
anvinder vi for att folja sjukdomsforloppet vid Par-
kinsons sjukdom med malet att utveckla en Al-base-
rad modell av hur dessa forandringar leder till varan-
dra och slutligen till att nervcellerna dor.

Pa vilket sétt bidrar Parkinsonfonden till din forsk-
ning?

- Parkinsonfondens stod har varit ovirderligt i min
forskning. Fonden har vagat satsa pa nya oprovade
linjer vilket gett oss chansen. Det senaste anslaget har
mojliggjort att jag kunnat anstélla en fantastisk ung
forskare som verkligen fort projektet framat.

Vad kan din forskning betyda foér personer med
Parkinson?

- Vihar lyckats att skapa skriddarsydda virus som
ar mycket effektiva och tar sig till ratt stélle i hjarnan.
Det vi arbetar nu med ar att med hjalp av vara nya Al-
modeller tillsammans med samarbeten med andra
forskare identifiera vilka gener vi bor leverera med
dessa virus. Malet med detta ar att kunna erbjuda en
ny, bromsande behandling.

Nar kommer dina forskningsframsteg att komma till
nytta for personer med Parkinson?

- Denna forskning tar tyvérr tid d& den involve-
rar manga steg. Vi har nu ett pigdende projekt dar
vi dmnar hitta ldmpliga kandidatgener inom fyra ar.
Diérefter hoppas vi kunna inleda arbetet mot forsok i
kliniken. Detta tar ocksa ett antal &r men gar allt snab-
bare dé genterapi borjar att bli en etablerad och fram-
gangsrik behandlingsform vid andra sjukdomar.«



- Parkinsonfondens stéd har varit ovédrderligt i min forskning, siger Tomas Bjorklund.

Jasmin Care |l

Toalettsits med spol- och torkfunktion

Forvandla din vanliga toalett till en hygientoalett

- utan ombyggnation. Jasmin Care har spol- och
torkfunktion med tempererat vatten och varmluft,
och passar de flesta toaletter.

Enkelt, hygieniskt och sjalvstandigt

Kontakta oss:

www.banolife.se
TLF: 023-383 33 01
info@banolife.se

FOTO!

Namn: Tomas Bjorklund

Titel: Professor vid Lunds universitet

Fodd: 1979

Bor: | Lund

Familj: Fru och tva soner, tva och fyra
ar gamla

Karriar: Blandade matematik och
biomedicinstudier i Lund for att sedan
gdra min Masteruppsats pa Kl. Darefter
forskarkarriar fran doktorand till profes-
sor vid Lunds universitet.

Gor i dag: Ar smabarnspappa och
forskar, blir inte sa mycket tid at annat.

Musiksmak: Ganska konservativ. Fore-
drar klassisk musik, opera och jazz men
har fatt vidga mina vyer med barnvan-
liga sanger.

Ldser: Helst biografier eller historiska
romaner. Senast "The Thinking Machi-
ne” om Jensen Huang och Nvidia

Favorit mat just nu: Allt som gar
snabbt att laga... Hemmagjord pizza ar
en favorit hos hela familjen.

Kopplar av med: Att automatisera
vart hem med allskéns hemmabyggd
elektronik som fungerar i alla fall ibland.

19 990,-

ink. moms och
installation
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9 Parkinsonfonden

Ge din gava idag.
Varje bidrag gar till svensk
Parkinsonforskning.

Scanna QR-koden for att ge via Swish.
Mottagare ar Stiftelsen ParkinsonFérbundets Forskningsfond.

Parkinsonfonden

{ ) swish’ Du kan dven ge via postgiro 900794-9 och bankgiro 900-7949.

ning pagar -
en behover pengar

" Angesten slog till direkt efter det
att jag fatt veta att jag hade fatt
Parkinsons sjukdom. Hur skulle den
paverka mig? Skulle jag kunna fort-
sdtta skriva? Fa svart att ga? Att tala?
Bli annu mer darrig och langsam?

Nu dr jag lugnare. Forskning

pagar och det finns hopp om goda
resultat. Men mer forskning behovs
och forskningen behover pengar.”

gl s

Majgull Axelsson
forfattare & journalist

SVENSK
INSAMLINGS
KONTROLL

; KONTO




KRONIKA

Valkommen, Kalloxen
—nu ar sommaren slut

r sommaren slut nu?

Ja, det verkar s, for i forrgar gick Kall-
oxen ner i sjon.

Jag vet inte vem Kalloxen &r eller hur
han ser ut, jag vet bara att ndr han har
hoppat i sjon sjunker temperaturen och det blir ett
helt annat bett i den kylan. Det fick jag lara mig som
barn.

Efter det att Kalloxen dykt i
nagon gang strax innan skolan
borjade ville inga foréldrar skjut-
sa oss barn till stranden ldngre,

vi fick helt enkelt cykla. Och det
gjorde vi. Det fanns ingen Kalloxe
ivérlden som kunde hindra oss
fran att bada. Nej, vi cyklade till
Skirjen varje dag pa smala vigar
anda fram till skolan borjade.
Sedan blev det pa helgerna langt
iniseptember om vadret tillit.

I DAG BOR jag vid Skirjen hela
somrarna, tink om jag vetat det.
Jag tittar pa den dér badplatsen
som jag tyckte var sé stor dd men som i dag kinns jét-
tepluttig. Inte finns det ndgra cyklande barn dir hel-
ler, trafiken ar for hetsig och vagarna for smala for att
foraldrarna ska sldppa ivdg sina dlsklingar.

Sjélv badar jag i dag fran egen brygga nir Mr P tilla-
ter det. Denna sommar har han inte varit nadig. Man
kan inte simma med nervsmartor i armarna.

Jag maste erkénna att det kdnns lite dumt att sdga
att sommaren ir slut nir temperaturen fortfarande
visar pa 20 grader. Kanske har jag fel. Den dér oxen
kanske dndrade sig och klev upp igen.

ANNARS AR JAG en av de fi som vilkomnar hosten nér
den kommer. Da forsvinner alla masten, och forvant-
ningarna pa vidret sjunker. Nér det regnar och ruskar
gar man in och tdnder ljus och tar fram en god bok
eller som jag, spelar Candy Crush pa plattan hela nét-
terna.

Samma rutiner som jag var si glad att slippa i bor-

Nuskajag

invinta hos-

ten med gott
humor. Eftersom
jagintetdlsolen
ska det bli skont att
slippa stora hattar
och diverse andra
huvudbonader.

jan pa juni nér vi flyttade till landet kinns nu helt okej
att dterinfora. Jag ser fram emot att ga pa Friskis tre
ganger i veckan, fika med mina ps-polare varje tisdag
och att kora min balansgympa varje onsdag.

- Hur har din sommar varit? fragar grannen nér jag
stoter pa henne utanfor sopen.

- Tack, bara bra, siger jag och lagger till ... synd
bara att semestern tar slut sa fort.

- Semester, hmpf, fnyser gran-
nen at mig. Har inte du semester
aret runt?

DET HAR HON ritt i for jag dr ju
numera en glad pensiondr. Men
jag saknar att ha en riktig semes-
ter. Man har jobbat och slitit hart
under hosten, vintern och varen.
Da dr det en speciell kdnsla att
packa bilen och lagom till mid-
sommar dra till landet. Man har
helt klart fortjanat
lite semester.

Jag sak-
nar till och
med kénslan sista dagen pa
ledigheten nir man far den dar
sura kdnslan 6ver att det nis-
tan dr ett ar kvar till ndsta gang.
Nu ska jag invinta hosten med
gott humor. Eftersom jag inte tal
solen ska det bli skont att slippa
stora hattar och diverse andra
huvudbonader.

Nej, nu ska jag ga ner
och kolla om Kalloxen
har hoppatiigen.

Annika Laack
Kronikor
i Parkinsonjournalen




TEMA FORENINGSAKTIV

Det hade gatt flera ar efter att hon fatt sin diagnos som Birgitta Morello gick pa
sitt forsta mote om Parkinsons sjukdom. | dag ar Birgitta sammankallande for
cirka 30 medlemmar som ar bosatta i Karlskoga, Degerfors och Svarta.

TEXT EVA-LENA JANSSON

D/

et var Parkinson Orebro lin som tillsam-
mans med Studieforbundet Vuxenskolan
hade bjudit in till ett informationsmote i
Karlskoga.
- Det tog en tid att bearbeta att jag
fatt en kronisk sjukdom. Jag hade haft turen att inte
drabbas av nagra allvarliga sjukdomar innan jag fick
Parkinson, berittar Birgitta Morello.

En aktivitet som drogs i gdng ganska snabbt efter
informationsmotet med Parkinson Orebro ldn och
Vuxenskolan, var att skapa en grupp for dem som ville
spela bordtennis. Sedan har det varit flera fikatraffar,
bowling, studiebesok, och snart dr det dags for mini-
golf.

HITTILLS HAR DET inte funnits ndgot intresse av att
bilda en egen lokalforening. Med stod av ldnsfore-
ningen vid utskick, kostnader for vissa aktiviteter och
liknande, har man ordnat faktamdten om Parkinsons
sjukdom for medlemmar och andra intresserade.

Pa moten har vardpersonal deltagit och svarat pa
fragor fran savil sjuka som anhoriga. Med ett 6kat
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medlemsantal tror Birgitta att det pa sikt blir naturligt
att bilda en lokalférening.

- Vihar haft ett starkt stod fran lansféreningen fran
start och det har varit viktigt for att jag skulle ta pa
mig att vara sammankallande. Jag tanker att om vi blir
manga fler medlemmar kommer det kanske att finnas
ett intresse for att bli mer sjilvstandiga, men dér &r vi
inte nu, understryker Birgitta.

OCH HON TALAR av erfarenhet. Birgitta har varit fore-
ningsaktiv i ménga ar och vet vad som krévs for att
bilda en férening med styrelse. Under manga ar har
hon haft styrelseuppdrag inom ungdomsfotboll, i
kanotforeningen, i Ridda barnen, i Karlskoga trad-
gardsforening och i férening f6r kvinnor som jobbat
pa Bofors. Dessutom ér bade Birgitta och maken
Alberto aktiva i foreningen Motorveteranerna.

- Genom samarbete och stdd fran lansféreningen
kan vi fortsatta jobba tillsammans for ett friskare liv
med Parkinson. Nér vi gor trevliga saker tillsammans
sd mdr man battre, sd enkelt dr det, avslutar Birgitta
med ett leende.«

ijobbarfor
ettfriskare liv
tillsammans”

BIRGITTA
MORELLO

D Namn: Birgitta
Morello, 71 ar

D Familj: Maken
Alberto, tva barn
och fem barnbarn

D Fick sin diagnos:
2016

D Sysselsattning: En
glad pensionar som
har jobbat som eko-
nom pa bank, pa ett
akeri och pa Bofors.
D Motto: Man ska

se pa livet genom
framrutan och inte i
backspegeln.




Birgitta Morello
har varit fore-
ningsaktiv i

foreningar.
FOTO: PRIVAT
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TEMA FORENINGSAKTIV

Det har gatt dver 20 ar sedan Lars-Erik Haggblom fick sin diagnos. Han har varit
aktiv i saval lokal- som lansféreningen under manga ar, och sedan nagra ar till-
baka ar Lars-Erik ordférande for lansféreningen Parkinson Gavleborg.

TEXT EVA-LENA JANSSON

"Vigor nytta
ar vi skapar

ad var det som gjorde att du blev medlem
i forbundet och sedan aktiv i foreningen?
- Mycket handlar det om personliga
saker. Davarande ordforande for lokalav-
delningen, Eskil, kontaktade mig for att
informera om parkinsongympan, berittar Lars-Erik.

Senare horde féreningens kassor Jenny av sig till
honom och berittade om foreningens verksamhet
och betydelse for sjuka och anhoriga.

- Eftersom jag gillar utmaningar blev jag taggad
att prova pa och tackade ja till ett styrelseuppdrag. I
ldnsavdelningen fick jag sekreterarrollen och nagot ar
senare blev jag ordforande, sager Lars-Erik.

Nar vi pratar om mojligheten att rekrytera nya for-
troendevalda ser han vissa svarigheter att fa personer
att stilla upp. Lars-Erik beskriver det som "att alla vill
ha mj6lken men ingen vill ha kon”. P4 frigan om han
har nagra tips pa hur man kan fa fler att engagera sig,
svarar han:

- Att lakare och Ovrig personal som moter patienter
med Parkinson informerar den sjuke om att det finns
lokalforeningar som vill skapa mera livskvalitet.

Er lansforening har fyra lokalforeningar for att lattare
kunna na medlemmarna dér de bor. Vad finns det for
fordelar med att ha en lokalforening?
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-Fordelarna dr att man kan nd medlemmarna pa
olika sétt och kan halla avdelningen informerad.
Tyvarr lagger Norra Halsingland ner sin avdelning i
ar pa grund av att det inte gatt att fa till en fungerande
styrelse, berdttar Lars-Erik.

NUMERA HAR FORBUNDET tre, fyra ordférandetréffar
per ar dér ldnsforeningarnas ordférande har mojlig-
het att lyfta olika fragor och utbyta erfarenheter med
varandra.

- Jag tycker det dr bra och valdigt positiv att man
kan byta erfarenheter med 6vriga lansordforande,
framhaller Lars-Erik.

Varfor ar du aktiv och vad ar det roligaste med att
vara aktiv och med i en férening?

- For mig ar foreningen en sorts garanti for att inte
vara ensam. Vi som dr aktiva i foreningen kdmpar for
manniskovirdet och forvantar oss att personer med
Parkinson far den vard som man sa vil behover.

-Jag kinner att vi gor nytta ndr vi bidrar till att ska-
pa gemenskap for méanniskor som har tappat bort sina
sociala kontakter genom sin sjukdom. Det ir ett kvit-
to pa att vi gor skillnad och jag tror att fler sikert kan
tinka sig att engagera sig om man inte behover gora
alltien forening, avslutar Lars-Erik Haggblom.«

LARS-ERIK
HAGGBLOM

» Namn: Lars-Erik
Haggblom, 78 ar

» Familj: Gift med
Irja sedan 55 ar, tre
barn, sju barnbarn
och sex bonusbarn
sa nu &r vi gammel-
mormor och gam-
melmorfar.

D Fick sin diagnos:
2004

D Sysselsattning:
Gillar att fiska och
har tidigare spelat
golf. Har jobbat som
skotare, forsam-
lingspastor, sjuk-
huspastor och varit
politiker pa bade
kommunal- och re-
gional niva.
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TEMA FORENINGSAKTIV

Du som ar medlem i Parkinsonférbundet - har du lust att hjadlpa till i din lans-
eller lokalférening? Du ar valkommen! Du kanske vill starta en aktivitet eller
samtalsgrupp? Ta kontakt med styrelsen i din forening!

TEXT ANNA WEDIN

Sablir du aktiv
inagonav

vara styrelser

ycket av det vardagliga livet i Sverige
drivs i féreningsform. Néstan alla inva-
nare i Sverige ar medlemmarien eller
flera foreningar. Ett medlemskap i en
forening medfor inte bara forméner utan
ocksa forpliktelser, exempelvis i form av medlemsav-
gift och insatser av ideellt arbete. Parkinsonforbun-
dets verksamhet bygger pé frivilliga och ideella insat-
ser frin medlemmarnas sida, och kompetensen hos
cirka 500 fortroendevalda medlemmar. Dessa ldgger
mycket tid och kraft pa att forverkliga organisationens
visioner och mal.

Du som ar medlem dr darfor mer an vilkommen
att hjalpa till i din ldns- eller lokalforening. Du kanske
vill ordna en aktivitet, starta en samtalsgrupp eller
nagot annat. Ta kontakt med styrelsen i din forening,
kontaktuppgifterna finns pa sidan 35 hir i Parkinson-
journalen.

OMDU AR intresserad av att ta ett fortroendeuppdrag,
tar du kontakt med de som ir valberedning i din fore-
ning. Méanga kan vara lite tveksamma infGr att sitta i
en styrelse, eller ta pa sig rollen som revisor, men det
behover inte vara sa svart. Har forklarar vi kortfattat
vad de olika styrelseuppdragen innebar.
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Styrelsens arbetsuppgifter

Foreningens arshjul startar med arsmotet som hélls i
januari i lokalféreningar och februari i ldnsforeningar.
Pa arsmotet dr alla medlemmar vilkomna, hur och
nér det kallas till arsmote finns beskrivet i stadgarna.
P4 arsmotet har varje medlem en rost och man véljer
styrelse, revisorer och valberedning.

Styrelsen bestammer sjilv vem som - utéver ordfo-
randen som viljs av arsmotet - ska vara kassor, sekre-
terare med flera. Andra funktioner kan vara vice ord-
forande, medlemsregisteransvarig, programansvarig.

Detta gors direkt efter arsmotet under den nya sty-
relsens forsta mote, det sa kallade konstituerande
motet. D bestimmer man ocksa vem som far teckna
firma, det vill sdga vem som har rétten att under-
teckna papper i foreningens namn. Ofta brukar det
vara ordforanden i andra drenden dn ekonomiska och
kassoren i ekonomiska fragor. En del foreningar kré-
ver att det alltid ska vara tva som skriver under och da
ar det lampligt att ordfranden och kassoren gor det.
Hur man ska gora beslutar man i styrelsen.

Tank pa att inte foresla personer till poster i styrel-
sen dér javsforhallanden uppstar. Exempelvis bor en
avgiende styrelseledamot eller ordf6érande inte viljas
till revisor, inte heller bor personer som ar slakt valjas



till styrelseledamot och/eller ordforande respektive
revisor eller kassor.

Ordféranden

Ordforanden leder styrelsens arbete. Det dr bra om
ordféranden inte tar pa sig alla arbetsuppgifter, utan
delegerar till 6vriga styrelseledaméter eller andra
medlemmar i féreningen.

Medlemsregisteransvarig

En eller ett par personer ansvarar for att varda med-
lemsregistret. De ansvariga behover inte vara styrelse-
medlemmar.

Kassor

Bokforingen kan man ldmna till en redovisningsbyra,
banken eller skota sjélv. Det gar bra att notera de eko-
nomiska transaktionerna i ett kalkylprogram, bokfo-
ringsprogram eller vanlig bokforingsbok.

Suppleanter/Erséttare

Suppleanten viljs att vid franvaro eller franfille ersét-
ta en ordinarie ledamot och har da rostrétt. Nar supp-
leanten inte ersitter en ordinarie ledamot har hen
nérvaroratt, men inte rostritt, pa styrelsemotet.

Medlemsaktiviteter

Ett viktigt arbete i foreningen ar att ge stod, kunskap
och social gemenskap, sa medlemmarna tycker att de
far valuta for medlemsavgiften. Nér vi planerar vara
verksamheter ska vi inte glomma bort att alla med-
lemmar dr olika och har olika behov och forutsitt-
ningar for att delta i aktiviteter. En del medlemmar
ar exempelvis fortfarande yrkesverksamma och har
svart att delta i aktiviteter som sker pa dagtid.

Andra fortroendeuppdrag
Pa arsmotet valjer medlemmarna ocksa revisorer och
valberedning.

Revisorerna

Revisorerna har till uppgift att dels kontrollera hur
styrelsen har anvént foreningens pengar och att alla
kostnader och intikter dr noggrant redovisade och
dels att kontrollera vad styrelsen har gjort och inte
gjort under aret.

Valberedningen

Valberedningen har till uppgift att infor nésta arsmote
arbeta fram ett forslag till styrelse och revisorer som
ska viljas nésta ar.«

Ett medlemsméte hos
Parkinson Kronoberg
lockade manga med-
lemmar. Langst fram
star Karin Lantz, vice
ordférande i ldns-
féreningen, och Urban
Hansson, lansord-

forande.
FOTO: EVA-LENA JANSSON
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Vill du ge ett bidrag till forskningen om Parkinson? Se sidan 16!

~ FORSKNING

Forfattare: Kajsa Atterling Brolin

Sysselsattning: Postdoktor vid enheten for Translationell neu-
rogenetik, Institutionen for experimentell medicinsk vetenskap,

Medicinska fakulteten, Lunds universitet

FOTO: KENNET ROUNA

De forsta beskrivningarna av Parkinsons sjukdom gjordes redan ar 1817 av James
Parkinson. Trots att det har gatt dver 200 ar sedan denna forsta beskrivning finns
det fortfarande mycket vi inte vet om sjukdomen.

e forsta beskrivningarna av den

neurodegenerativa sjukdomen

Parkinsons sjukdom gjordes

redan ar 1817 av James Parkin-

son dér han beskrev ett fatal
personer med oftivilliga darrande rorelser
och tendenser att boja balen framét. Trots
att det har gatt 6ver 200 ar sedan denna
forsta beskrivning finns det fortfarande
mycket vi inte vet om sjukdomen.

Parkinson sjukdom klassas som en neu-

rodegenerativ sjukdom frimst pa grund av
den gradvisa celldoden av dopaminerga
neuron i substantia nigra, vilket leder till
ldgre nivaer av dopamin. Bristen pa dopa-
min leder till typiska symtom vid Parkin-
sons sjukdom, sdsom ldngsamma rorelser
(bradykinesi) och tremor. Manga personer
med Parkinsons sjukdom kan ocksa fa
andra symtom som somnstorningar och
kognitiv paverkan.

I DAG AR PARKINSONS sjukdom den nést
vanligaste neurodegenerativa sjukdomen
och minst 6,1 miljoner personer runt om
ivérlden lever med den. Parkinson har
rapporterats vara den snabbast vixande
neurologiska sjukdomen i varlden, bland
annat pa grund av en aldrande befolkning.
Dock, niar man har justerat analysen for
detta, har det visat sig att antalet personer
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Gener och miljo vid
Parkinsons sjukdom

som lever med sjukdomen (prevalens) har
okat med 22 procent 1990-2016 och kom-
mer troligen att fortsitta 6ka kommande
ar [1]. Flera faktorer tros paverka detta,
bland annat att personer lever langre med
sjukdomen i dag. Troligen har dven yttre
faktorer sasom miljofaktorer en paverkan
pa sjukdomsutveckling och den stigande
prevalensen.

ORSAKERNA TILL VARFOR vissa far Parkin-
sons sjukdom ar fortfarande inte helt kart-
lagda. Dock vet vi att sjukdomsorsaken ar
komplex och att en kombination av gene-
tiska och icke-genetiska faktorer (sdsom
livsstil och exponering for miljofaktorer)
bidrar till sjukdomsutveckling. En stark
genetisk bidragande faktor, sisom muta-
tioner eller kopienummervariationer (eng:
copy number variations, CNV) i specifika
gener, orsakar sjukdomen hos en brakdel
av alla personer.

Ett sadant exempel &r mutationer i
genen SNCA som kodar for proteinet alfa-
synuclein som bildar skadliga proteinan-
samlingar i nervceller i Parkinsons sjuk-
dom. For majoriteten av alla personer med
Parkinsons sjukdom finns dock ingen stark
genetisk forklaring utan i stallet bidrar fle-
ra vanliga genetiska variationer till en 6kad
sjukdomsrisk. Kunskapen kring genetik i

Parkinsons sjukdom ér fortfarande relativt
1ag. I den storsta metaanalysen av genom-
omfattande associationsanalyser (eng:
genome wide association analysis, GWAS)
av personer av europeiskt ursprung har
genetiska variationer i 9o omraden i véra
gener (loci) identifierats vara kopplade till
en okad risk for sjukdomen [2]. Dessa loci
ar vanligt forekommande i befolkningen
och forklarar 16-36 procent av den arftliga
risken for Parkinsons sjukdom i populatio-
nen beroende pa hur vanligt forekomman-
de de dr. Detta innebar att det finns fler loci
som spelar en roll i risken for att utveckla
Parkinsons sjukdom som vi fortfarande
inte kinner till.

AVEN OM MYCKET aterstar att upptécka har
stora globala samarbeten, sésom ”The
Global Parkinson’s Genetics Program
(GP2)” [3] lett till upptickten av fler gene-
tiska loci som &r kopplade till Parkin-
son. Tva sadana exempel dr den forsta
GWAS-analysen som har gjorts baserat
paindivider med och utan Parkinson fran
olika delar av véirlden (Europa, Ostasien,
Latinamerika och Afrika) samt den forsta
GWAS-analysen i Parkinson hos individer
fran Afrika [4, 5].

Biada studierna identifierade nya loci
som var associerade med en 6kad risk for



Parkinsons sjukdom och visar pa betydel-
sen av att studera genetik och hur detta
bidrar till risken for Parkinsons sjukdom
hos personer av olika ursprung. Studien
hos individer fran Afrika visar ocksa pa
betydelsen av att studera genetik i olika
populationer da det kan finnas popula-
tionsspecifika riskloci som dr betydelseful-
la i komplexa sjukdomar sdsom Parkinsons
sjukdom.

AVEN INOM EUROPA har genetiska skillnader
mellan populationer péavisats i sjukdomen.
Exempelvis har en studie visat att bara

En kombination av genetiska 6ch icke-genetiska faktorer bidrar till sjukdosutveckling.

FOTO: ISTOCKPHOTO

0,54 procent av patienter med Parkin-
sons sjukdom fran Sverige har en specifik
genetisk variant i genen LRRK2 (G2019S)
som okar risken for Parkinsons sjukdom,
medanildnder i sodra Europa dr denna
siffra hogre. Till exempel i Portugal ar siff-
ran 4,3 procent hos patienter med sjukdo-
men [6].

Populationsspecifika studier dr ocksé
viktiga nar man studerar vilka icke-gene-
tiska faktorer, sésom miljofaktorer, som ar
kopplade till en 6kad sjukdomsrisk da det-
ta kan skilja sig mellan lander. Till exem-
pel har studier visat att rokning ar omvant

associerat med Parkinsons sjukdom och
potentiellt dr kopplat till en lagre sjuk-
domsrisk [7] och andelen rokare i befolk-
ningen skiljer sig mellan lander. Exempel-
vis, i Sverige rapporterar Folkhidlsomyn-
digheten att andelen personer som uppgav
daglig tobaksrokning har minskat senaste
aren medan den totala snusanvindningen
dagligen okar, en produkt som fortfarande
ar relativt unik for Sverige. Intressant nog
har dven snusning visat sig vara kopplat
till en potentiellt lagre risk for Parkinsons
sjukdom [8].

Sammantaget visar tidigare studier
av riskfaktorer i Parkinsons sjukdom pa
vikten av att studera bade genetiska och
icke-genetiska riskfaktorer for sjukdomen
bade pa en global och regional niva och att
mycket aterstar att ta reda pa for att for-
sta vad det dr som gor att vissa personer
utvecklar sjukdomen.

VIHAR I var forskning tittat pa genetiska
och icke-genetiska riskfaktorer for Parkin-
sons sjukdom i en studie med cirka 1 000
personer med sjukdomen och cirka 1 0oo
personer utan sjukdomen fran Skéne vid
namn MultiParks biobank (Multipark’s
biobank sample collection, MPBC:
www.multipark.lu.se/infrastructures/bio-
bank-platform) [9]. For varje patient med
Parkinsons sjukdom som deltog i studien
matchades en kontrollperson utan sjukdo-
men baserat pa fodelseér, kon och bostads-
ort. Alla studiedeltagare fick ldmna skrift-
ligt samtycke, limna blodprov samt fylla i
ett frageformular med fragor kring livsstil,
maende och exponering for miljofaktorer.

For att kunna gora genetiska analyser
utfordes en DNA-extraktion samt en geno-
typning for att kunna titta pa skillnader i
genetiska variationer mellan patienter och
kontroller. Denna data samt informatio-
nen fran frigeformuldren analyserades
sedan pa gruppniva genom olika statistiska
metoder, bland annat regressionsanalyser
for att kunna avgora om det finns en asso-
ciation mellan en viss variabel eller gene-
tisk loci och Parkinson sjukdom i studiepo-
pulationen.

DELTAGARNA INKLUDERADES I studien under
20142018 och vi hade en lyckad match-
ning mellan kontroll- och patientgrup-

pen med 36 procent kvinnor och med ett
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FORSKNING

genomsnittligt fodelsedr pa 1944 i bada
grupperna. Da det finns svarigheter med
fall-kontrollstudier likt denna med att stu-
dera orsakssamband mellan exponering
och utfall valde vi att endast studera icke-
genetiska faktorer dir exponeringen med
storre sannolikhet skedde fore diagnos.
Det finns fortfarande ett flertal proble-
matiska aspekter med fall-kontrollstudier
men det kan ge oss en indikation pd om det
finns en koppling mellan en viss variabel/
exponering och utfall (har: Parkinsons
sjukdom).

I studien kunde vi bekrifta vad som
har setts i tidigare studier kring ett sam-
band mellan regelbunden exponering for
bekdampningsmedel och en dubbelt sé stor
risk for att ha Parkinsons sjukdom jamfort
med dem som inte hade exponerats. Vi
kunde ocksa se att andelen personer som
hade slaktingar med Parkinsons sjukdom
var hogre i patientgruppen, 20 procent
respektive 11 procent for kontrollgruppen,
samt att personer som nagon gang hade
fatt minst ett kraftigt slag mot huvudet
hade en 30 procent 6kad risk att ha Parkin-
sons sjukdom.

Likt tidigare rapporter kunde vi dven

se en omvénd association och potentiellt
skyddande effekt av rokning. Dock var
denna association inte signifikant nér vi
tog bort effekten av snusning i modellen,
vilket troligen beror pa att flertalet perso-
ner bade roker och snusar. Vi kunde dven
observera en statistisk signifikant omvand
association mellan snusning och Parkin-
sons sjukdom med en nastan halverad risk
att ha sjukdomen hos snusare jamfort med
icke-snusare efter att ha justerat for rok-
ning.

Trots att flertalet studier har forsokt for-
sta kopplingen mellan nikotinprodukter
och Parkinson sjukdom vet vi fortfarande
inte varfor en omvind association syns.
Vissa studier har foreslagit att nikotin kan
ha neuroprotektiva egenskaper och stimu-
lera frisdttningen av dopamin, men det
finns ocksé andra teorier. En teori dr att
personer som kommer att utveckla Par-
kinsons sjukdom senare ilivet tenderar att
inte anvénda nikotinprodukter pa grund av
lagre dopaminnivaer flera ar eller till och
med decennier innan symptom uppkom-
mer. D4 dopamin &r involverat i bel6nings-
systemet skulle dessa personer fa en sva-
gare beloning fran nikotinprodukter dn de

som inte kommer att utveckla sjukdomen
och att detta leder till att vi ser en omvind
association mellan produkterna och Par-
kinsons sjukdom.

I STUDIEN GJORDE vi ocksa den f6rsta
GWAS-analysen i Parkinsons sjukdom i
Sverige. Vi kunde observera att fyra gene-
tiska riskvarianter i genen SNCA var asso-
cierade med Parkinson dir en av dessa
var en av de 9o risk-loci som tidigare har
rapporterats i den stora europeiska GWAS-
studien. Vi kunde ocksé observera en ny
genetisk riskvariant i genen PLPP4 som
potentiellt dr associerad med en lagre risk
for Parkinson. Denna gen har dock inte
setts vara kopplad till Parkinsons sjukdom
itidigare studier och fler studier behover
goras for att forstd om detta dr en popu-
lationsspecifik riskvariant for Parkinsons
sjukdom i Sverige.

Viberiknade dven den kombinerade
genetiska risken (polygenetisk risk) utifran
de 90 loci som var associerade med PS i
den stora europeiska studien i var studie-
population. Vi kunde da observera att ett
hogre polygeniskt riskresultat var associe-
rat med en hogre risk for att ha Parkinsons

Individualiserad behandling vid

Parkinsons sjukdom

www.sviktfas.se

Las lattforstaeligt och populdrvetenskapligt om
Parkinson och andra neurologiska sjukdomar

Besok www.sviktfas.se och folj oss
for att inte missa nagra nyheter
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sjukdom dven i var studiepopulation samt
att det var kopplat till en yngre alder vid
diagnos.

VAR STUDIE BESKRIVER omfattande en fall-
kontrollstudie av Parkinsons sjukdom frén
Skéne och bidrar till en 6kad kunskap och
forstaelse kring genetiska och icke-gene-
tiska riskfaktorer for Parkinson. Studien ar
unik i sitt slag och av betydelse da riskfak-
torer for Parkinsons sjukdom inte har stu-
derats i stor utstrackning i Sverige tidigare.
Utover unika icke-genetiska riskfaktorer
sdsom snus i Sverige har det dven rappor-
terats om att svenskar har flertalet gene-
tiska variationer som inte har setts i andra
europeiska ldnder [10], vilket innebar att
det ar viktigt att studera riskfaktorer vid
komplexa sjukdomar sdsom Parkinsons
sjukdom i Sverige.

Sammantaget behover vi fortsatt forsta
vilka samt hur genetiska och icke-genetis-
ka faktorer bidrar till sjukdomsutveckling
i Parkinsons sjukdom for att kunna forsta
de underliggande mekanismerna och for
att kunna utveckla nya metoder for fore-
byggande atgérder, diagnostisering, och
behandlingar i sjukdomen.«
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Olivia Rehabilitering har avtal med Region Stockholm for att ta emot
personer med neurologiska sjukdomar och skador sasom Parkinson, MS,
Stroke, Muskeldystrofier med flera. Har trdffar du erfarna fysioterapeuter,
logopeder, kurator, psykolog, neurologer; arbetsterapeuter och rehab-
instruktorer. Tillsammans med dig lagger vi upp en rehabplan for din reha-
biliteringsperiod. Férutom ditt individuella program far du delta i diagnosin-
riktade foreldsningar ddr du far lira dig mer om dina symtom

och hur du kan hantera dessa pa bésta sdtt. Du far ocksa mojlighet att
utbyta erfarenheter med andra i liknande situation.

REHABILITERING MED KUNSKAP OCH KANSLA
* " o i ’

Kontaka din neurolog eller husldkare som skriver en remiss och skickar den
direkt till oss for bedémning. Dérefter kontaktar vi dig for att planera din
rehabiliteringsstart.
Du kan gd en individuell rehabiliteringsperiod eller delta pa nagon av vara
kurser under hosten 2025. Du gar tva halvdagar/vecka i 12 veckor.

* Parkinson ung (under 67 &r) start 3 september, ons 9-12 och fre 9-12

* Parkinsondiagnos start 3 september, ons 13-16 och fre |3-16
* Parkinsondiagnos start 26 november, ons 3-15 och fre |3-16

For mer information, scanna QR-koden. Vi finns pa Vendevdgen 85 B i Danderyd.
08-522 509 30 * www.oliviarehabilitering.se ¢ info@oliviarehabilitering.se

Olivia

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

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

Pris, medlem: 40 kr
Sjukvardsinrittning: 60 kr
Artikelnummer: 30

Broschyr om Parkinsons
sjukdom*

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

Pris, medlem: 10 kr
Sjukvardsinrittning: 25 kr
Artikelnummer: 92

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

Parkinson fér nirstaende*
En broschyr som tagits
fram for dig som ar anho-
rig eller narstaende till en
person med Parkinson.
Pris, medlem: 30 kr
Sjukvardsinréttning: 45 kr
Artikelnummer: 96

Parkinson fran A till &

Av Svenska Parkinsonstif-
telsen/Anders Borgman
Femte upplagan.

Pris, medlem: 300 kr
Sjukvardsinrattning: 340 kr
Artikelnummer: 77

Tygkasse

Svart bomull med orange
tryck. 38 x 42 cm.

Pris, medlem: 75 kr
Sjukvardsinrdttning: 90 kr
Art nr: 91
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CECILIA QWINTH

TIO KVINNOR BERATTAR

Parkinsonpower

- tio kvinnor beréttar

Av Cecilia Qwinth

Boken presenterar vad
som hander tio yngre kvin-
nor som utan nagon for-
varning far Parkinson.

Pris, medlem: 210 kr
Sjukvardsinrattning: 235 kr
Artikelnummer: 116

i

12 Iakemedel om dagen

- att fa en bra vardag med
Parkinson

Av Bo Agren

Lakaren Bo Agren arbeta-
de med parkinsonpatienter
nar han sjalv drabbades.
Pris, medlem: 140 kr
Sjukvardsinrittning: 160 kr
Artikelnummer: 105

Atypisk
parkinsonism
Qrmrdne - Bl TeE

*OBS! Pa var hemsida
kan du ladda ner vara
informationsbroschyrer
som pdf-filer.

www.parkinsonforbun-
det.se/vaar-verksamhet/
butiken/boecker-och-
broschyrer/

Stenbergs tankar
~ erfreneter v Parkinsons sjukdam

Geony Senery,

Stenbergs tankar

- erfarenheter av
Parkinsons sjukdom

Av Georg Stenberg

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

Pris, medlem: 30 kr
Sjukvardsinrattning: 50 kr
Artikelnummer: 109

HJARNA
PARKINSON

Hjarna Parkinson

Av Staffan Raberg

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

Pris, medlem: 160 kr
Sjukvardsinrdttning: 175 kr
Artikelnummer: 76

Haxblandning

Av Annika Laack

Med sedvanlig varmlandsk
humor beskriver Annika
Laack sin vardag och hur
det ar att leva med en kro-
nisk sjukdom.

Pris, medlem: 165 kr
Sjukvardsinrdttning: 175 kr
Artikelnummer: 106

Mr P i mina fotspar

Av Annika Laack

Hur man kan ha kul fast
man ar lite trasig?

Pris, medlem: 165 kr
Sjukvardsinréttning: 175 kr
Artikelnummer: 54

Mr P och jag

Av Annika Laack
Betraktelser i bloggform
om forfattarens liv.

Pris, medlem: 165 kr
Sjukvardsinrattning: 185 kr
Artikelnummer: 51

Min sdmre halft

Av Annika Laack

Utan att ducka for det pin-
samma eller svara ger An-
nika Laack inspiration och
hopp - liksom tips - for ett
battre liv med en kronisk
sjukdom.

Pris, medlem: 160 kr
Sjukvardsinrittning: 190 kr
Artikelnummer: 87

Lilla BIa - en skruvad
historia

Av Annika Laack

Man ska inte férledas av
bokens titel, att tro att

det ar en saga. De som
befolkar sidorna ar hégst
verkliga personer med sina
olika karaktarsdrag och till-
kortakommanden.

Pris, medlem: 160 kr
Sjukvardsinréittning: 175 kr
Artikelnummer: 88v
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Vi séljer enbart till vira medlemmar och sjukvardsinrittningar i Sverige.

Justerbart hopprep

Justerbart hopprep som latt kan anpassas till olika anvan-
dare. Tillverkad av superlatt plast. Ett svart fodral medfol-
jer for smidig forvaring sa att det ar enkelt att ta det med
sig.

Pris: 110 kr (saljs endast till medlemmar)

Kostnad fér frakt tillkommer.

Artikelnummer: 123
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Hélsokort (ID att ha pa sig) | Parkinsonnalen AL L
Endast till vara parkinson- Parkinsonférbundet. S e Y
sjuka medlemmar. Pris, medlem: 60 kr K& K
Pris: 25 kr Sjukvardsinrdttning: 75 kr AR T
Inkl frakt inom Sverige Inkl frakt inom Sverige —_—
Artnr:8 Artnr: 10 I N A

Jag bestaller féljande (ange garna artikelnummer):

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

Pris, medlem: 275 kr
Sjukvardsinrattning: 300 kr
Art nr: 108

Har ar ratt 16sning till
krysset i férra numret av
Parkinsonjournalen. Ett
nytt kryss hittar du pa si-
dan 11i detta nummer.

Medlemsrabatt
Som medlem i Parkin-
sonférbundet far du
hela 50 kronor rabatt
pa ”Hallucinationer

- den okdnda sidan

av Parkinson”. Kép
boken pa www.bokus.
com/hallucinationer
och anvand koden

HALLUCINATIONER,
sa dras rabatten.

(Moms ingar i alla priser. Frakt tillkommer om inget annat anges.)

Namn

Adress

Postnummer

Postadress

Telefon

Bestallningen skickas till Parkinsonférbundet, c/o loffice, Drottninggatan 33, 111 51 Stockholm
Det gar ocksa bra att bestélla via férbundets hemsida parkinsonforbundet.se eller mejla till info@parkinsonforbundet.se
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generalsekreterare
Jenny Lundstrom

E'\ ; l Forbundsnytt fran

Parkinsonforbundet har lange kampat for medlemmar som fatt orimliga avslag
av Forsakringskassan. Nu kommer valkommet stod nar Inspektionen for social-
forsakringen bland annat ska analysera Forsakringskassans beslut.

Valkommen kontroll
av Forsiakringskassan

HOSTEN AR HAR och verksam-
heten drifull gdng i véra ldns-
och lokala foreningar runt om
landet. Det ar glddjande att ta
del av alla arrangemang som
forbereds och genomfors. Pa
forbundet inledde vi hosten
med att ha arbetskonferens
med forbundsstyrelse och

kansli, se sid 8-9, dar vi bland
annat arbetade med de mal
som kongressen fattade beslut
om i maj, och som géller infor
nasta kongress 2027.

Vi har ocksa deltagit Nor-
diskt Parkinsonrddsméte i
Képenhamn. I ar var det den
danska parkinsonforeningen

Malargarden

Ve e Py,
Rehabilitering som gér skillnad
Rehabilitering i naturskdn miljo.

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

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

Nya program boérjar var tredje vecka. For mera in-
formation ring var koordinator Lena 08-594 936 34
eller ring via vaxeln.

. = o3
-Las mer pa www.malargarden.se
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som var virdland. Det nordis-
ka samarbetet dr viktigt da

har foredras och diskuteras
sakfragor och utmaningar i res-
pektive land. En av foredrag-
ningarna som vi frdn Sverige
ansvarade for var hur vi arbetar
med var mentala hélsa for att
forebygga och ge de hilsofram-
jande effekter som &r sé viktiga
for att ma sa bra som mojligt.
Har togs upp samtal och soci-
ala aktiviteter, men kanske an
mer de fysiska aktiviteterna
som pingis, dans, boxning,
yoga, stavgang med mera.

GLADJANDE KAN VI meddela att
regeringen uppdrar dt Inspek-
tionen for socialforsakringen
att analysera tillimpningen av
ritten till sjuk- och aktivitetser-
sdttning i friga om ideella ata-
ganden med mera. Det hér har
utretts tidigare och vi far dérav
hoppas att det blir nagot resultat
denna géng, da detta ar viktigt
for vara medlemmar i arbetsfor
alder som stoter pa patrull om
detta hos Forsakringskassan.
Var férbundsordforande Eva-
Lena Jansson och jag har drivit
paisakfragan och vi har traf-
fat bade ansvarig minister och
ansvariga pa Forsiakringskassan
och diskuterat orimligheten i de
avslag som vi har tagit del av.
Inspektionen for socialfor-
sakringen ska nu bland annat:

b Analysera Forsakringskas-
sans beslut om sjukersattning
och aktivitetsersattning avse-
ende vilken betydelse ideella
ataganden och andra oavl6-
nade aktiviteter har f6r bedom-
ningen av arbetsférmagan.
b Analysera likformigheten
vid avslag respektive indrag av
sjukerséttning och aktivitets-
ersittning med héanvisning till
ideella ataganden och andra
oavlonade aktiviteter.
» Analysera dndamalsenlighe-
teniinformationen till forsak-
rade om ideella dtaganden med
mera under tid med sjukersatt-
ning eller aktivitetsersattning.
Senast 21 maj 2027 redovisas
uppdraget till Regeringskans-
liet.

TVA AR AR lang tid for nagot
som viiforbundet tycker dr
enkelt att utreda, men kanske
kan det vara sa att regeringen/
riksdagen vill ha en gedigen
utredning for att det ska blien
rakare vag till ett bra beslut.
Granskningarna hos Forsak-
ringskassan medfor inte sillan
ojamna beslut for den enskilde.
Om det vet vi sdkert. Forhopp-
ningen dr att utredningen hjil-
per till sé att besluten framover
hos Forsakringskassan blir bra
och rdttvisa. Viiforbundet
kommer att hdrdbevaka detta.
Jenny Lundstrom


https://www.malargarden.se/

Ring Parkinsonlinjen

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

Parkinson
forbundet

Lansforeningar

Parkinson Blekinge
Lisbeth Pritzkau
070-75 783 89
ramiro@bahnhof.se

Parkinson Dalarna

Lena Johansson

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

Parkinson Gotland

Frida Hammarstrom

0760-6318 16
gotland@parkinsonforbundet.se

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

Parkinson Halland
Bo Regnér

0705-32 7515
bo.regner@telia.com

Parkinson Jamtland/Héarjedalen
Orjan Lundqvist

070-27162 38
orjanlundqvist@telia.com

Parkinson Jonképing

Janos Dios

0730-25 42 44
jonkoping@parkinsonforbundet.se

Parkinsonjournalen 2025

Materialdag Utgivning
Nr 1 14 februari 20 mars
Nr2 16 maj 18 juni
Nr3 22 augusti 27 september
Nr4 6 november 10 december

Parkinsonforbundet

Adress: Parkinsonférbundet, c/o loffice,
Drottninggatan 33, 111 51 Stockholm
Vaxel: 08-666 20 70
info@parkinsonforbundet.se
www.parkinsonforbundet.se

Parkinson Kalmar ldn
Katarina Vernersson Kopowski
070-515 36 49
vernersson.kl@gmail.com

Parkinson Kronoberg

Urban Hansson

0702-56 47 58
urban@parkinson-kronoberg.se

Parkinson Norra Alvsborg/
Bohuslan

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

Parkinson Norrbotten

Asa Holmgren

0703-47 75 85
parkinson.norrbotten@gmail.com

Parkinson Skaraborg
Séren Hovler

0702-64 64 39
sorenhovler@gmail.com

Parkinson Skane

Thomas Winberg
0703-2175 20
thomas@parkinsonskane.se

Parkinson Stockholm

Karin Nordborg

08-678 0122
info@parkinsonstockholm.se

Annonser

Annonser bokas hos Rabalder Media,
tel 08-501194 96. For annonsmatt,
se Parkinsonférbundets hemsida:

www.parkinsonforbundet.se

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

Parkinson Sérmland
Haide Backman
072-248 80 56
sodrasormland@
parkinsonforbundet.se

Parkinson Uppland
Sten Falkner

070-678 8915
sten.falkner@gmail.com

Parkinson Varmland

Ann-Marie Larsson

070-62111 51
annemariekarlslund@hotmail.com

Parkinson Vasterbotten
Frida Karlsson

0702-53 29 37
fridakarlssonli@gmail.com

Parkinson Vasternorrland
Mona Creutziger

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

Parkinson Vastmanland
Bengt Strandell

0708-97 53 54
parkvastmanland@gmail.com

Annonspriser

1/1sida 22 500 kr
1/2 sida 11900 kr
1/4 sida 6 000 kr
1/8 sida 3000 kr

Stod oss!

Stéd Parkinsonférbundet,
ditt bidrag ar viktigt!
Swisha din gava till

123 074 3187 eller satt in
den pa bankgiro
5325-3423.

123-074 31 87

Parkinson Vastra Sverige
Britt Ryttsén Omnéus
0709-70 83 85
gbg@parkinsonforbundet.se

Parkinson Orebro

Ake Lindqvist

0739-50 3163
parkinson.orebro@gmail.com

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

Yngre Parkinson

Natverket for personer med
Parkinson som &r 67 ar eller yngre
Kontaktperson

Lena Peterson

0730-5213 03
lenab.peterson@outlook.com

Atypisk parkinsonism
Elisabet Berfors

0706-66 90 49

(méandag och fredag kl 9-12)

Carolina Backman Johansson
0736-40 85 84
(tisdag och torsdag kl 19-21)

NR 3 2025 PARKINSONJOURNALEN 35


mailto:ramiro@bahnhof.se
https://gmail.com/
mailto:gotland@parkinsonforbundet.se
mailto:haggblom.larserik@gmail.com
mailto:bo.regner@telia.com
mailto:orjanlundqvist@telia.com
mailto:jonkoping@parkinsonforbundet.se
mailto:vernersson.k1@gmail.com
mailto:urban@parkinson-kronoberg.se
mailto:parkinson.nu@hotmail.se
mailto:parkinson.norrbotten@gmail.com
mailto:sorenhovler@gmail.com
mailto:thomas@parkinsonskane.se
mailto:info@parkinsonstockholm.se
mailto:pehrolofg@hotmail.com
mailto:sodrasormland@parkinsonforbundet.se
mailto:sodrasormland@parkinsonforbundet.se
mailto:sten.falkner@gmail.com
mailto:annemariekarlslund@hotmail.com
mailto:fridakarlsson11@gmail.com
mailto:parkinson.vasternorrland@gmail.com
mailto:parkinson.vasternorrland@gmail.com
mailto:parkvastmanland@gmail.com
mailto:gbg@parkinsonforbundet.se
mailto:parkinson.orebro@gmail.com
mailto:carlegrimstaffan@gmail.com
mailto:lenab.peterson@outlook.com
https://www.parkinsonforbundet.se/
mailto:info@parkinsonforbundet.se
https://www.parkinsonforbundet.se/

Parkinsonjournalen

c/o loffice . .
Drottninggatan 33 B IM
111 51 Stockholm Ejretur

Nar du donerar till Parkinsonférbundet stoder du var verksamhet. Stodet &r till for

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

Med din hjalp kan vi géra mer for fler.
Betala med Swish Din gava ger mojligheter for personer med Parkinson.
Swisha din gava till 123 074 31 87
Eller satt in gavan pa bankgiro 5325-3423
Tack!

Parkinson
123-074 31 87 o/o loffice, Drottninggatan 33, 111 51 Stockholm. Tel 08-666 20 70 frbund
e-post: info@parkinsonforbundet.se www.parkinsonforbundet.se O r U n et
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