om olika tokigheter som medicinen kunde
medverka till. Ordférande Eva-Lena Jansson

‘ Nr 4/2025 Argéng 32
Ett magasin fran Parkinsonférbundet

10 sidoricke- "Vad vet , , Jag kunde forestdlla mig tidningsrubriker

motoriska symtom  folk om Parkinson?”

g 4




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

ar jag fick mina forsta symtom pa Parkin-
sons sjukdom, skakningar och stelhet,
hade jag bara en vag bild av vad det var
for sjukdom. Skakningar kidnde jag till sa
Kklart, dven stelhet och minskad ansiktsmi-
mik var ndgot som jag hade noterat nir Muhammad
Ali tande elden vid OS i Atlanta 1996. Men de sa kall-
lade icke-motoriska symtomen och besvaren var mer
eller mindre okdnda for mig. Att min troga mage som
orsakade somnlosa nétter var ett tidigt symtom pa
Parkinsons sjukdom hade jag ingen aning om.
Jag fick min diagnos 2017 och ett recept pa

" dopaminagonisten Pramipexol, samt radet

att besoka en fysioterapeut for tips pa trining.
Dessutom skickade lakaren ett brev hem till
mig med information om likemedelsbiverk-
ningar och risken for att bli sexuellt utatageran-
de eller spelberoende. I brevet uppmanades jag
att informera min familj och vinner om risken for
impulskontrollstorningar.

- VID TIDPUNKTEN FOR diagnosen var jag
. riksdagsledamot och kunde fore-
) stilla mig TIDNINGSRUBRIKER
om olika tokigheter som medi-
cinen kunde medverka till. Det
. skrdmde mig sa klart, och darfor
valde jag att trappa upp medici-
nen langsamt, pd tre manader
i stéllet for tre veckor. Detta
for att kunna observera mitt
beteende, eventuella forand-
ringar och ta till atgdrder om

Susanna Lindvall, tidigare
ordférande foér Parkinson-
férbundet och Parkinson-
fonden, har under manga
ar skrivit artiklar i Parkin-
sonjournalen och intervjuat

2 PARKINSO

forskare. Nagot som bidra-
get till att Idsarna kunnat
ta del av viktig forskning
och ldra kdnna personer
som har valt att &gna sig at
att forsoka l6sa gatan med

Jag kunde se stora
rubriker framfor mig

jag skulle drabbas. Men det var lugnt. Atminstone i
tva och ett halvt ér, for sedan kom Madopark in i mitt
liv. Jag borjade handla pa loppmarknader och second
hand. Jag sag fina saker dverallt, och tyckte nog att
alltjag kopte var otroliga fynd. Sa hér i backspegeln,
kan jag se ett ndrmast maniskt beteende som sa
smaningom sakta trappades ned.

Betyder det att jag har slutat handla? Nej, inte alls.
Menidag ar det betydligt mer genomtankta inkop och
inte i den omfattningen som det var 2020-21.

NAR DET KOMMER till olika icke-motoriska symtom
har jag ett luktsinne som kommer och gér. Mina
tidigare problem med somn &r for tillfallet 16sta tack
vare ritt medicinering, men precis som ménga andra
drabbas jag da och da av of6rklarlig smirta. Det icke-
motoriska symtomet som har paverkat mig mest, for-
utom trog mage, ir nog den stresskianslighet som jag
upplever i dag. Fran att ha sprungit till bussen, ér jag
numera ute i god tid oavsett om jag ska ut och resa
eller delta pa ett mote.

Nu dr det sa att alla som har Parkinsons sjukdom
paverkas olika, och det ar fa personer som far alla
icke-motoriska symtom. Vi ar olika och det innebar
att vara symtom, motoriska som icke-motoriska, kan
skilja sig fran person till person.

Dérfor dr det viktigt dr att inte bara vi med Parkin-
sons sjukdom kénner till dessa symtom. Vara néra
och kira behover ocksé ha kunskap om sjukdomen,
men ocksd eventuella biverkningar fran olika like-
medel som kan paverka oss bade fysiskt och psykiskt.

K rn-huma [ rmssm

Ett stort och varmt tack till Susanna!

Parkinsons sjukdom. Jag
vill darfor rikta ett stort och
varmt tack till Susanna som
nu meddelat att hon skrivit
sin sista artikel i Parkinson-
journalen.
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Chaplins sista dans: Roger West-
berg har satt upp “Chaplins sista
dans”. Nar Roger fick parkinson-
diagnosen bestamde han sig for att ta in
beskedet i forstallningen sa nu handlar pja-
sen bade om Chaplin och Roger sjalv.

Parkinson

fad dem att tappa

INNEHALL #4/2025

Tema Icke-motoriska symtom
Alla drabbas - men olika

Alla patienter med Parkinsons sjukdom
har icke-motoriska symtom - men i varie-
rande grad. Alla drabbas inte av alla sym-
tom. Det sager ldkaren Anders Johansson
och sjukskoterskan Arja Hoglund som
ofta moéter parkinsonpatienter.

Dietisten Agnes Arvidsson (bilden) ger
goda rad vid férstoppning som ér ett van-
ligt férekommande symtom.

»Alla hoppade en meter upp i luften.
Alla utom mina vaninnor som
lugnt mumsade vidare.
Jag var mdkta impo-
nerad over deras coola
attityd, ingenting kunde

ansiktet.»

Las Annika Laacks kronika pa sidan 19

. 35 Kontaktuppgifter

4 Aktuellt

4: Halften av riksdagspartierna
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Erika Franzén, forskare :
och dietist vid Karo-
linska institutet, vill fa
fler i rorelse.
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Logopeden Jenny
Tegnevi forskar om
expiratorisk muskel-
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Annika Laack: "Vad vet gemene
man om Parkinsons sjukdom?”
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Halften av partierna

féorande och vice ordférande
i SKR:s sjukvardsdelegation.
| dokumentet stalldes fol-
jande fragor:

| samband med
Almedalsveckan fick
riksdagspartierna ta del
av ett dokument dar vi
fran Parkinsonférbundet

redovisar hur den ojamlika
varden paverkar personer
med Parkinsons sjukdom.
Dessutom 6verlamnades
dokumentet ocksa till ord-

ENKAT. Dokumentet fran
Parkinsonférbundet har skick-
ats till riksdagsledamoter i
Socialutskottet, och en extra
paminnelse har skickats till
gruppledarnaide partier som
inte svarat.

Sverigedemokraterna,
Moderaterna, Vansterpartiet
och Miljopartiet svarade inte.

Dessa partier i riksdagen
kom in med foljande svar:
Christian Carls-
son, Kristdemo-
kraterna, ordfo-
rande i Socialut-
skottet:

1) Idagar det
huvudsakligen Christian
landets sjalvsty-  Carlsson.

rande regioner FOTO: RIKSDAGEN

som bér ansvaret for sjukvar-
den. Regeringen stér for en

del av finansieringen trots att
regionerna har egen beskatt-
ningsratt och forsoker styra
genom Overenskommelser
med regionerna om statsbidrag
for sjukvarden.

Regionerna héller inte all-
tid vad man lovat, manniskor
erbjuds inte en jamlik vard och
regionerna klarar inte heller
sitt grundldggande uppdrag att
erbjuda ménniskor vard i tid.

Kristdemokraterna vill dér-
for avskaffa dagens regioner
och lata staten ta ver ansva-
ret. Staten borde fa det fulla
ansvaret for sjukvarden sa att

4 PARKINSONJOURNALEN NR 4 2025

varden kan bli mer jamlik sett
6ver landet.

2) Socialstyrelsen tar fram
nationella riktlinjer till halso-
och sjukvarden. Dessa hjélper
beslutsfattare att satsa pa de
undersokningar och behand-
lingar som ger mest nytta.
Kunskapsstyrningen av svensk
sjukvard dr dessvirre spretig
eftersom Sveriges Kommuner
och Regioner (SKR) har sin
egen kunskapsstyrning. Det
slutar alltfor ofta med att regio-
nerna gor som de sjalva vill och
detta med hanvisning till att de
ar sjalvstyrande.

3) Varden ska ges utifran
behov och enligt vetenskap och
beprovad erfarenhet. Det ar
inte upp till politiken att beslu-
ta over vilka metoder som pro-
fessionen ska anvinda sig av
ienskilda fall. Det ar ddremot
viktigt att vi har ett regelverk
som skapar forutsattningar for
ett tidigare inforande av nya
behandlingsmetoder och att
vardpersonalen for att kunna
ta till sig av nationella riktlinjer
och aktuell kunskap p& omra-
det.

Lina Nordqvist, gruppledare
Liberalerna, ledamot i Social-
utskottet:

1) Regionerna har det huvud-
sakliga och formella ansvaret
for sjukvarden, men Liberaler-
na anser att staten behover ta

ett storre ansvar
for att garantera
att varden verk-
ligen blir jamlik
-oavsett varilan-
det vibor.

2) Socialstyrel-
sens nationella
riktlinjer for sjuk-
domar och behandlingsmeto-
der dr inte rdttsligt bindande,
utan handlar om att stotta de
som organiserar resurserna i
hélso- och sjukvarden. Potenti-
ella avvikelser fran riktlinjerna
kan bero pa resurs- och kom-
petensbrist inom regionerna,
eller att det finns vissa organi-
satoriska skillnader. Liberaler-
na vill att staten ska ta ett sam-
lat ansvar for att riktlinjerna
faktiskt £6ljs, i hela landet och
for alla som behover vard.

3) Sjukvarden ska vara jamlik
och evidensbaserad. Patien-
tens ritt till information och
sjdlvbestaimmande ar avgo-
rande for god vard och hilsa.
Liberalerna vill starka patient-
makten och ge staten ett storre
ansvar for uppfoljning och kva-
litetskontroll. Nationella rikt-
linjer, inklusive lakemedels-
riktlinjer, ska vara styrande for
vardenilandet: Vivill avskaffa
postkodlotteriet i varden.

Lina
Nordqvist.

FOTO: RIKSDAGEN

Fredrik Lundh Sammeli, Social-
demokraterna, vice ordférande
Socialutskottet:

1) Det ar ett
gemensamt
ansvar, dar riks-
dag, regering,
myndigheter
och regioner har

olika roller. Det Fredrik
handlar om allt Lundh
fran attstiftade  Sammeli.

lagar som krﬁvs FOTO: RIKSDAGEN

for en jamlik sjukvard, till att
utfarda riktlinjer for olika typer
av sjukvard. For att bygga en
jamlik sjukvard krdvs ocksa
en langsiktigt hallbar finansie-
ring. Socialdemokraterna vill
att regionerna ska ha en tryg-
gad grundfinansiering 6ver
tid. Darfor vill vi att de gene-
rella och riktade statsbidragen
ska vardesdkras, det vill siga
indexeras och darmed riknas
upp med inflationen.

2) Det ir sjdlvklart viktigt att
regionerna foljer de regler och
riktlinjer som finns. Forkla-
ringar till eventuella avvikelser
ar regionerna bittre lampade
att svara pa.

3) Exakt vilka behandlings-
metoder som ska anviandas bor
avgoras av ldkare och andra
som har den utbildning och
erfarenhet som krévs for den
typen av beslut. Politikens roll
dar bland annat att se till att det
finns tillrackliga resurser. Dir-
for har vi bland annat foreslagit
att statsbidragen till regionerna
ska virdesikras, sa att sjukvar-


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

Staten bordefa det fulla ansvaret for sjukvdrden sd att varden
kan blimer jamlik sett over landet.

'k
I riksdagen svarade

(Christian Carlsson, Kristdemokraterna)

patienter inte undantas
fran behandlingsmetoder
som ar tillampbara men dar
vardprofessionen inte vill
erbjuda alla alternativ?

2) Hur foérklarar regio-
nerna sina avvikelser fran
behandlingsmetoder enligt
Socialstyrelsens riktlinjer?
3) Hur sakerstalls att

1) Vem tar ansvar for att
sakerstalla att sjukvarden
blir jdmlik i hela landet,
regioner, regeringen eller
riksdagen?

den fir mer pengar i takt med
att kostnader stiger. Detta dr sa
mycket viktigare for samhal-
letistort an sankt skatt for de
rikaste.

Anders W Jons-
son, sjukvardspo-
litisk talesperson,
Centerpartiet,
erséttare i Social-
utskottet:

1) Ansvarig
for sjukvarden
arregioner och
regering. Iden
man det krévs lagandringar
och pengar via statsbudgeten
fattas besluten av riksdagen.

2) De regionala skillnaderna
ar oacceptabelt stora i Sverige
liksom i manga andra lander,
oavsett om sjukvarden drivs av
stat, region eller kommun. Nar
det handlar om val av behand-
lingsmetoder har professionen
det slutliga avgorandet.

3) Det kravs regelforand-
ringar i Sverige s att nationella
nivan far storre mojlighet att
fatta beslut om vilka behand-
lingsmetoder som ska respek-
tive inte ska erbjudas i Sverige.

\ 1\ : ke
¢ o
Anders W

Jonsson.
FOTO: RIKSDAGEN

Anna-Lena Hogerud, Socialde-

mokraterna, oppositionsrad i

Region Skane, och ordférande

for SKR:s sjukvardsdelegation:
1) Ytterst ligger ansvaret

hos regionerna, som har det

huvudsakliga
och overgripande
ansvaret for hal-
so- och sjukvar-
den i Sverige. Sta-
ten ska ha en mer
strategisk och
granskande roll
dér de sakerstal-
ler att regioner
och kommuner utfor sina upp-
gifter och att de fér ritt forut-
sattningar for ibland lyfts for-
statligande av varden som en
reform for att gora varden mer
jamlik. Vardansvarskommit-
téns utredning visar dock pa
att ett forstatligande av varden
inte skulle I6sa de utmaningar
som hélso- och sjukvarden star
infor. Det skulle antagligen
inte leda till att det blir battre
for vare sig patienter eller per-
sonal, men diremot ta valdigt
lang tid och himma utveck-
lingen av varden. En organi-
sationsforandring skulle inte
leda till att vardpersonalen blir
fler, att vardkoer kortas eller
att varden blir mer jamlik. Vi
har stora geografiska skillnader
ivartland oavsett hur vi orga-
niserar oss. Jamlik vard uppnar
viinte genom att gora likadant
for alla.

2) Regionerna ansvarar for
att organisera och tillhanda-
hélla vard inom sitt geografiska
omrade, vilket kan innebdra att
sdrskilda avtal eller tillgang till

nné-Lena
Hogerud.

FOTO: SOCIAL-
DEMOKRATERNA

kompetens gor vissa behand-
lingar mer tillgéingliga i vissa
regioner dn i andra. Ett konkret
exempel giller behandlingen
av Parkinsons sjukdom, dar
tillgangen till specialistlékare
inom neurologi och avancera-
de behandlingsmetoder sasom
djup hjarnstimulering (DBS)
varierar betydligt mellan regio-
ner. Vissa regioner saknar vél-
utvecklade multidisciplinira
team av lakare eller rutiner for
tidig upptackt och behand-

ling av komplikationer, vilket
paverkar patienternas prognos
och livskvalitet negativt.

3) Vardprofessionen till-
lampar de evidensbaserade
riktlinjer som ér tillgingliga
for respektive behandlings-
metod och sjukdomstillstand,
med anpassning till patientens
forutsittningar. I sarskilda fall
dar behandlingsmetoder inte
erbjuds inom en region har
patienten rétt till remiss for
second opinion och behand-
ling. Patienten har alltid ratt att
avboja foreslagen behandling.

Marie Morell, Moderaterna,
regionstyrelsens ordférande,
Region Ostergétland, vice ord-
forande SKR:s sjukvardsdele-
gation:

1) Det yttersta ansvaret for
hélso- och sjukvéarden ligger
hos regionerna. Regionerna
dr ansvariga for att varden

organiseras och
bedrivs i enlighet
med lagstiftning
och nationella
riktlinjer fran
Socialstyrelsen.
Regeringen och
riksdagen har
ansvar pa natio-
nell niva, bland annat genom
lagstiftning, styrning och till-
delning av resurser. Men det
ar regionerna som i praktiken
sakerstiller att patienter far
den vard de har rtt till.

2) Avvikelser kan bero pa
flera faktorer, sdsom tillgang
till specialistkompetens, lokala
prioriteringar och ekonomiska
resurser. Ibland gors medi-
cinska bedémningar utifran
patientens individuella situa-
tion som kan skilja sig frén de
generella rekommendatio-
nerna.

3) Regionen ska enligt lag ge
patienten information om till-
gingliga behandlingsalternativ
och mojligheten att remitteras
till specialistkliniker vid behov.
Det r viktigt att det finns ruti-
ner for second opinion och
specialistbedomning, sarskilt
nér avancerad behandling kan
komma i fraga. I praktiken
varierar tillimpningen mellan
olika enheter och som politiker
arbetar vi for att forbattra styr-
ningen och uppfoljningen sa
att varden blir mer jamlik.«

Morell.
FOTO:MODERATERNA
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Roger och
Chaplin gar
hand | hand

En eftermiddag i borjan av
november gor Parkinson-
journalen ett besok pa Soder

i Stockholm for en intervju
med Roger Westherg, rérelse-
skadespelare och regissor.
Gruppen ér i full gang med
repetitionerna infor premidren
av ”Chaplins sista dans”. Roger
Westherg, som aven skrivit
manus och ar regissor for pja-
sen, spelar den dldrade Chaplin
i pjisen om dennes langa och
slingrande liv.

TEATER. En dag far Chaplin
besok av Doden. Han tréffar
en 6verenskommelse: Om han
lyckas fa Doden att skratta
kommer han att fa ett extra ar i
livet. Roger sjdlv far samtidigt
beskedet att han har Parkin-
sons sjukdom.

Den har pjasen hade han
tankt att gora for flera ar sedan
men nér han fick diagnosen
blev det en ny situation. Hur
skulle han kunna spela Chaplin
och vara sa fysisk som krévdes?
Till sist bestdmde han sig for
att ta in sjukdomsbeskedet i
forstillningen sd nu handlar
pjdsen bade om Chaplin och
Roger sjalv.

ROGER HAR FORST svart att
komma ihag vilket &r som han

fick diagnosen, men minns
efter lite funderande att det var
strax fore pandemin, i augusti
2019. Han berittar att sjukdo-
men gett sig till kinna pa flera
satt. Han har ofta mardrom-
mar som gor att han skriker
och fiktar nar han sover. Ett
annat parkinsonsymtom, free-
zing-of-gait, gor att han "fryser
fast” nér han ska g igenom
en dorroppning. Det avhjalper
Roger genom att rikna "ett,
tval” tyst for sig sjalv.

- Det funkar oftast, men inte
alltid, berittar Roger.

HAN HAR OCKSA upplevt olika
typer av hallucinationer, bade
skrammande och mer lattsam-
ma. Som den truliga kompisen
ihoodie som en dag kom hem
tillsammans med ett av hans
barn, och som inte ville hilsa
nar Roger sa he;j.

Roger ser framat med tillfor-
sikt, trots att Parkinson hindrar
honom fysiskt.

- Det finns annat an rorelse-
skadespeleri att géra inom
teatern, talroller och regi, till
exempel, siger Roger.

ROGER BLEV MEDLEM i Parkin-
sonforbundet i slutet av som-
maren och har provat pa pingis
och yoga. Nagot som han upp-

ROGER WESTBERG

Namn: Roger Westberg

Fodd: 1959

Bor: Uppsalabo i hjartat, men
bor pa Séder i Stockholm
Utbildning: Mim-linjen, Dans-
hégskolan 1977-1980

Familj: Fru och tre vuxna barn
Fick sin diagnos: 2019

Roger Westberg
som Charlie
Chaplin.

FOTO: MARTIN SKOOG

skattar mycket ar parkinson-
dansen.

-Men inte den afrikanska
dansen med mycket stam-
pande, det tar for hart pd mina
knin. Jag foredrar klassisk
balett, beréttar Roger, som
ocksa har idéer om nya uppléigg
for parkinsondansen.

Viavslutar intervjun med att
titta pd ndr gruppen repeterar
négra scener ur pjasen. Det blir
en forestallning med fart och
flakt, humor och vemod!

Anna Wedin

SE PJASEN!

“Chaplins sista dans” spelas pa 02
Scenkonst (tidigare Boulevardtea-
tern) 26 december-6 januari.
Medlemmar i Parkinsonférbun-
det kan kopa biljetter for 250 kr
(ordinarie pris 320 Kkr).
Ga in pa teaterns hemsida:
Https://boulevardteatern.se/
forestallningar/charlie-chaplins-
sista-dans). Dar hittar man en ruta
for Chaplin p& ©2 och kommer
till bokningen, dar man skriver in
rabattkoden ”Parkinson”.

Aldsta parkinsonféreningen firade 40 ar

1985 BILDADES LANDETS fOrsta
parkinsonforening i Goteborg.
Den 25§ september firades jubi-
leet pa Agrenska, vid havet i
Hovas utanfdr Goteborg. Det
var en underbart solig dag som
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inleddes med mingel utomhus
vid ndckrosdammen med frukt
och bubbel av 55 glada perso-
ner som horsammat inbjudan.
Direfter foljde en uppskattad
forelasning av Anders Olauson,

grundare av Agrenska stiftel-
sen, dar fraimst barn med ovan-
liga sjukdomar vistas.
Professor Filip Bergquist holl
sedan en bejublad forelasning
om vad som hander vid olika

behandlingar av Parkinsons
sjukdom och som sedan féljdes
av en lang fragestund.
Dagen avslutades med mid-
dag och musikunderhallning.
Britt Ryttsén Omnéus
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God och nira vard i fokus

Sjukvardsministern pa besok hos Funktionsratt Vasternorrland

Funktionsritt Visternorrland,
dar parkinsonféreningen utgoér
en livaktig medlemsorganisa-
tion, arrangerade under hdsten
en temadag med fokus pa God
och niira vard som beskrivs
som ett ”paradigmskifte i den
svenska hilso- och sjukvarden.”

VASTERNORRLAND. Medverkande
vid temadagen i Hirndsand,
som lockade drygt 100-talet
deltagare fran hela ldnet, var
bland andra Lisbeth Lopare
Johansson, nationell samord-
nare for God och néra vard-
processen inom SKR, Sveriges
kommuner och regioner.

Vidare medverkade Jean-Luc
af Geijerstam, generaldirektor
vid Myva, Myndigheten for
vard och omsorgsanalys, som
av regeringen fattiuppdrag
att fortlopande folja upp och
utvirdera genomforandepro-
cessen vad avser just God och
nara vard, samt Nicklas Mar-
tensson, ordforande i Funk-
tionsrétt Sverige.

Och som om detta inte vore
nog prioriterade sjukvardsmi-
nister Elisabeth Lann att besoka
Visternorrland, endast knappt
en vecka efter sitt tilltride.

SJALVKLART FANNS MANGA fTa-
gor till ministern. Inte minst
utifran den tdmligen beska kri-
tik Myvas analys pavisar
utifran det klena avtryck
genomforandeprocessen hitin-
tills gett i hela landet savil som
i Vasternorrland. Detta trots
ett ekonomiskt resurstillskott
iform av statsbidrag om cirka
500 miljoner kronor till linets

sju kommuner jimte regionen
under aren 2022-202§.

Isitt tal poangterade minis-
tern inte minst kompetensfor-
sOrjningen som en gigantisk
utmaning inom den samlade
svenska hélso- och sjukvarden,
att genomforandeprocessen
vad avser God och ndra vard
uthalligt kommer att fortga
men ocksa den kraft, vilken
civilsamhallet och, mer speci-
fikt, patientorganisationerna
utgor och kommer att utgora
iden fortsatta accentuerade
processen dar bland annat en
proposition nu dr pa G med
fokus pa kommunernas utvid-
gade ansvar inom bland annat
rehabiliteringsomradet.

DE INBJUDNA GASTERNA beto-
nade, i det efterfljande
panelsamtalet dar bland andra
Parkinson Vasternorrland
medverkade, just patientorga-
nisationernas betydelse. I fina-
len av samtalet 6verlamnades
det senaste numret av Parkin-
sonjournalen och en burk sur-
stromming - Vésternorrland
utgor ju ett matproducerade
lan!

Men for att mildra minis-
terns oro om hon verkligen
skulle kunna medta gévan in i
flygkabinen pa returresan hem
till Stockholm betonades att
just denna burk hade ett speci-
ellt innehall - karameller!

Avslutningsvis en uppma-
ning till alla runt om i landet:
Ta initiativ till genomférande
av liknande temadagar som
Visternorrland nu gjort.

Lennart Moberg

Ministern podngterade
kompetensforsorjningen
som en gigantisk utimaning.

Sjukvardsminister Elisabeth Lann uppvaktades med en burk ”surstrém-

ming” vid beso6ket i Vasternorrland. FOTO: ERIKA SVANSTROM, REGERINGSKANSLIET

i

Iy
Ersta Nasbypark
Parkinsonboende

— Vird och omsorg som den borde vara

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

E RSTAkA

DIAKONI
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ra fragor

il Jan Andersson

Arrangerar vilgorenhetskonserter: “Jag valde
att stodja Parkinsonforbundet pa grund av att min bror
drabbades av Parkinson och gick bort for nagra ar sedan.
Senaste konserten gav 15 000 kronor.”

@ Jan Andersson i Ystad anvinder
musik for att gora skillnad. Hittills
har hans konserter med populéra
artister gett betydande bidrag till
valgérenhet, och den 22 november
blir det en ny konsert pa biogra-
fen Scala, aterigen till forman for
Parkinsonférbundet. Varfér bor-
jade du ordna vdlgoérenhetskon-
serter?

- Efter att ha blivit ensam for
atta ar sedan borjade jag fundera
over hur jag kunde anvinda min
tid och mina sparade pengar pa ett
meningsfullt sitt. Jag har en del
sparat, mer dn vad jag rimligtvis
behover resten av mitt liv. Da jag
gillar livemusik foddes tanken pa
att ordna konserter dar biljettin-
tikterna oavkortat gar till valgo-
renhet.

@ Vilka konserter har du arrangerat
hittills?

- Den forsta konserten holls pa
teaterbiografen Scala i Ystad (for
ovrigt landets dldsta biograf gjort
for andamalet) med bluesbandet
Pontus Snibb och Wreck of blues
dér pengarna gick till Cancerfon-
den. Direfter arrangerade jag tva
konserter pa Strandkompaniet i
Loderup, Lars Demian (Strangen-
sillskapet) och Moto Boy (Opera-
tion smile).

-Senast holls en konsert pa Graf-
fiti Café i Ystad, ddr Ystads rockor-
kester spelade, och intdkterna gick
oavkortat till Parkinsonforbundet.

- Jagvalde att stodja Parkinson-
férbundet pa grund av att min bror
drabbades av Parkinson och gick
bort for nagra ar sedan.

Jan Andersson ar-
rangerar konserter
i Ystad till férman
for olika organi-
sationer. Senaste
konsertens dver-
skott, 15 000 kro-
nor, skankte han
till Parkinsonfor-
bundet.

FOTO: PRIVAT

©® Hur mycket gav konserten pa
Graffiti Café till Parkinsonforbun-

det?

- Den gav 15 000 kronor, som nu
har 6verlamnats till forbundet.
@ Vad hinder hirnést?

-Den 22 november blir det &nnu
en konsert pa Scala, med Jennifer
Saxell pa scen, och dven den kon-
serten gar till forman for Parkin-
sonforbundet. Jag kommer att fort-
satta med fler konserter, men da
kan det bli andra forbund som far
ta del av intakterna.

PARKINSONFORBUNDET TACKAR Jan
Andersson varmt for hans engage-
mang och generdsa bidrag. Genom
sina konserter visar Jan hur musik
kan gora verklig skillnad. Gavor
som dessa dr mycket vardefulla
for forbundet och anvénds pa olika
satt; det kan vara ett projekt, en
storre tavling eller annat tillfille
dér méanga personer med Parkin-
son tréffas. Stodet bidrar till att vi
kan arrangera aktiviteter for vara
medlemmar; personer med Parkin-
son och deras anhoriga.

Anette Malmkvist

Hyllingskonsert
till Ozzy Osbourne

ROCKLEGENDAREN 0zzY Osbourne
led sedan manga ar av Parkinsons
sjukdom och gick bort tidigare i ar.
Det har hallits flera konserter till
hans minne. Nuidagarna arrange-
rar ett gotlandskt coverband - Rock
am Ringmuren - en hyllningskon-
sertiVisby dar hela 6verskottet
oavkortat gar till Parkinson Got-
land. Samtliga artister staller upp
gratis. Det 4r manga som bidrar
med sin arbetsinsats, bland andra
Frida Hammarstrom, ordférande i
Parkinson Gotland.

-Jag kommer att sté i gardero-
ben, sager Frida, och tilligger att
foreningen ar mycket tacksam och
att penninggdvan betyder mycket
for foreningen och medlemmarna.

Eftersom den forsta konserten,
som halls den 13 december, silde
slut snabbt blir det troligen en
extrakonsert den 12 december.«
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L&s vart vinterkryss!

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

Lésningen pa hostkrysset finns pa sidan 33.
Kryssmakare: Bengt-Erik Johansson.
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PORTRATTET JEANETTE JOHANSSON OCH DAVID LOHR

David Lohr fick sin parkinsondiagnos 2006, Jeanette Johansson tre ar senare.
2017 blev de ett par.

- Det var Parkinson som gjorde att vi traffades och det ar vi tacksamma for i dag,
sager Jeanette och David.

TEXT EVA-LENA JANSSON FOTO PRIVAT

JEANETTE JOHANSSON OCH DAVID LOHR

”Viblev ett
par tackvare
Parkinson”

i har bestamt traff i Stockholm, och trots det
grakalla vidret stralar det av virme kring
paret nér de berattar om livet med Parkin-
son och vagen till deras relation i dag.

Jeanette Johansson fick sin diagnos
2009, och det drojde inte ldnge forrdn det visade sig
att aven hennes pappa hade Parkinson.

- Nir jag fatt min diagnos blev det uppenbart att
min pappas besvir med stelhet och kénslighet pamin-
de om mina problem, berattar Jeanette.

David Lohr hade fatt diagnosen tre ar tidigare, och
i samband med en jobbkurs i Landskrona 2010 traf-
fades paret for forsta gangen. David hade skickat ut
en inbjudan pa nitet for att personer med Parkinson
kunde tréffas och fika. Jeanette var en av flera som
tackade ja, men det var bara hon som kom till kaféet.
Det var en trevlig kvill som dock stannade vid samtal
om Parkinsons sjukdom.

For Jeanette pabdrjades hennes engagemang i
Parkinsonforbundet med att hon tillsammans med
Lena Gardh Sjoman startade Facebookgruppen Yngre

10 PARKINSONJOURNALEN NR 4 2025

Parkinson. De var med och anordnade flera nitverks-
traffar ddr David var en av manga deltagare. Utdver
Jeanettes engagemang i Yngre Parkinson har hon
ocksé ingdtt i styrelsen for Parkinsonforbundet, del-
tagit i flera nyhetsreportage och dven skrivit artiklar i
Parkinsonjournalen om rehabilitering.

MANGA AV LASARNA kinner nog igen David Lohr som
en forebild nar det géller boxningstraning for perso-
ner med Parkinsons sjukdom. For bade Jeanette och
David &r traning en lika viktig del i behandlingen av
sjukdomen som att ta medicin. Forsta gingen jag sag
David var nir han medverkade pa tv och berittade om
hur han kunnat minska intaget av medicin tack vare
sin trdning. David hade fore diagnosen tranat box-
ning, och liste om en trdningsmetod som fanns i USA.

-Jag var med pé en studieresa till Indianapolis med
Hans Lindahl, Narva boxningsklubb, for att ta reda pa
mer om metoden, berattar David.

Studiebesoket ledde till ett gemensamt projekt mel-
lan Narva och Parkinsonforbundet, dir Hans Lindahl, 2
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PORTRATTET JEANETTE JOHANSSON OCH DAVID LOHR

JEANETTE
JOHANSSON

D Namn: Jeanette
Johansson

» Alder: 57 &r

D Fick sin diagnos:
2009

» Familj: Tva vuxna
soner, sambon Da-
vid och hans barn
med familjer

D) Sysselsdttning:
Tidigare medicinsk
vardadministrator,
i dag sjukersattning

D Traning: Parkinson-
boxning tva ganger i
veckan, fotboll, |6p-
ning i perioder

» Medlem i Parkin-
sonférbundet: Ja

» Namn: David Loéhr
» Alder: 62 ar

) Fick sin diagnos:
2006 pa alla hjar-
tans dag

» Familj: Tva vuxna
soner med familjer,
sambon Jeanette
och hennes séner

D Sysselsattning:
Tidigare egen fore-
tagare, i dag sjuker-
sattning

D Trdning: Boxning
tre ganger i veckan,
fotboll, golf

D Medlem i Parkin-
sonférbundet: Ja

Det var Parkinson

som gjorde att vi

triffades och det dGr
vitacksamma foridag.

David Lohr och Eleonor Hogstrom (fore detta ord-
forande i Parkinsonforbundet) ingick. I dag ér det 25
boxningsklubbar i Sverige som haller i boxningstri-
ning for personer med Parkinsons sjukdom.

1 SAMBAND MED att den ena partnern i ett forhéllande
far en allvarlig sjukdom, exempelvis Parkinson, dr
det inte ovanligt att man gar skilda végar. Sa blev det
bade for Jeanette och David. De berittar om hur Par-
kinsons sjukdoms entré paverkade dem sjalva men
ocksa deras respektive.

-Jag orkade inte vara familjens sambands- och
logistikcentral p& det sétt som jag varit tidigare, sager
Jeanette.

For Davids del var det hans tydliga stillningsta-
gande som gjorde att relationen avslutades med hans
davarande fru.

- Jag sade att Parkinson finns hér for gott, "take it
or leave it”, berittar David. Vid den tidpunkten var
David bosatt i Stockholm, Jeanette i Helsingborg och
nar de triffades var det enbart som vinner.

FLERA AR SENARE, 2017, deltog bade Jeanette och
David i ett forskningsprojekt med stamceller?),
Transeuro, och fick resa till London. Transeurostu-
dien innebar att man transplanterade in dopamincel-
ler fran fostervavnad pa patienter med Parkinsons
sjukdom. Vid denna studie fick halften av deltagarna
stamceller, medan 6vriga blev kontrollpersoner.

Jeanette tillhorde gruppen som fick stamceller
medan David blev hennes kontrollperson. Dér ndgon
gang under 2017 utvecklades parets vinskap till att
overgd i foralskelse.

I véras sd blev paret sambo i och med att David flyt-
tade till Helsingborg. Bada dr eniga om att det som
varit positivt med Parkinson dr att de fatt vinner for
livet, och dessutom en livspartner.

- Det var Parkinson som gjorde att vi triffades och
det dr vi tacksamma for i dag, sager Jeanette, och
David nickar instimmande.«

*) Fotnot: Tillgingen till stamceller var vid den tid-
punkten begrinsad, till skillnad fran i dag nér man
kan producera stora mingder i laboratorier. Detta
tillampas i forskningsprojektet Stem-PD som leds av
Malin Parmar, Hakan Widner, Gesine Paul-Vissne
(samtliga Lunds universitet) med flera, och som
Parkinsonjournalen rapporterat om vid flera tillfallen.
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Jeanette och David trénar regelbundet f6r att ma sa bra
som méjligt.

David Lohr visar ett av flera reportage om David och box-
ning.



Goda rad
-om du
nyligen
fatt din
diagnos

HAR AR DAVID LOHRS
och Jeanette Johans-
sons tips till personer
som nyligen fatt sin
diagnos:

» Skams inte, undvik
stress och borja traina
om du inte redan gor
det. Prioritera det
som dr roligt.

» Prata med din
arbetsgivare som har
intresse av att du kan
jobba kvar. Viktigt
att du inte kor slut

pa dig.

» Sok forebyggande
sjukersattning hos
Forsakringskassan
sa kan du trdna pa
arbetstid (Forsak-
ringskassan ersitter
forlorad arbetsin-
komst).

» Sok kontakt med
narmaste parkinson-
forening. Det finns
ingen som vet sa
mycket om Parkin-
son som vi som lever
med den varje dag.
Aven anhériga kan
byta erfarenheter.

Det dr en stor trygg-
- het och valdigt trev-
s L 5 3 ligt att traffa nya
Paret blev sambo i varas i och med att David flyttade till Helsingborg. manniskor.
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Erika Franzén, professor vid Karolinska institutet och fysioterapeut, fotograferad under en topptur pa Kittelfjill. Erika vill att fler med Parkinsons
sjukdom g6r som hon: ror pa sig och 6kar sin fysiska aktivitet, eftersom det ger 6kad livskvalitet. FOTO: PRIVAT

Manga personer med Parkinson blir allt mer stillasittande, trots att mer fysisk
aktivitet ofta kan lindra symtom och ge 6kad livskvalitet. Varfor ar det s&?
Det vill forskaren och fysioterapeuten Erika Franzén vid Karolinska institutet
ta reda pa.
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orelse och trianing kan spela stor roll i varda-
gen for den som lever med Parkinson. Fran
att kunna resa sig ur en fat6j till att klara
promenader, handla pd egen hand eller leka
med barnbarnen. Dessutom paverkar fysisk
aktivitet bade motoriska och kognitiva funktioner.

- Fysisk aktivitet hjalper mot symtom och ger ofta
en kinsla av oberoende. Det handlar inte bara om
rorelse, utan om delaktighet och att kinna att man har
kontroll 6ver sin sjukdom, férklarar Erika Franzén.

Hon betonar ocksa sambandet mellan rérelse och
balans.

- Om du slutar rora dig forsdmras balansen. Balans
behover trinas kontinuerligt, och héller du igdng
kroppen s héller du ocksa balansen uppe.

Erikas forskargrupp kommer nu folja 500 personer
under fyra ars tid for att undersoka varfor vissa indi-
vider ror sig for lite. Studien dr ovanligt omfattande,
béade i svenskt och internationellt perspektiv.

- Tidigare studier har bara foljt deltagare under ett
eller tva ar, ofta via sjalvrapportering. Vi far dessutom
en objektiv bild genom att mita fysisk aktivitet med
sensorer, sager Erika.

Aktivitetssensorer bérs av deltagarna for att ge en
objektiv bild av hur mycket de ror sig. Det dr namligen
vanligt att beskriva sin fysiska aktivitet som storre dn
vad den egentligen ar.

- Det har inte att gora med Parkinson utan handlar
om ménniskor i allmédnhet. Man rapporterar hellre
hur fysiskt aktiv man vill vara i ett dromscenario dn
vad som verkligen sker i vardagen, siger Erika.

HON INSAG TIDIGT att det inte skulle racka att mata
rorelse, forskarna behover dven forsta orsakerna ba-
kom olika beteenden.

- Det finns mycket som kan paverka fysisk aktivi-
tet. Inom var expertgrupp lyfte forskare, kliniker och
framst personerna med Parkinson fram personliga
och psykosociala faktorer. Darfor utvecklade vi fragor
om bland annat preferenser for fysisk aktivitet, hin-
der och underléttande faktorer samt tillgdng till soci-
alt stod, berittar Erika.

Hon ser aven fordelar med att folja studiedeltagar-
na under langre tid dn de fyra ar som planeras.

- Parkinson utvecklas under manga ar och det kan
hénda valdigt mycket under sjukdomens gang. Darfor
vill vi f6lja utvecklingen under sd lang tid som det dr
mojligt, fortsatter hon.

JUST NU TAR projektet de forsta stegen mot att samla
in data.

- Viborjar med 50 personer i ett pilotprojekt. Det
blir ocksa ett test av métinstrument, fragor och logis-
tik. Data samlas redan in i Stockholm och Umead, sam-
tidigt ar Skane och Goteborg i startfas, berittar Erika.

Forskarna planerar dven att engagera flera stéllen i
Sverige.

- Bade tillgang till vard och utbudet av olika typer
av aktiviteter varierar mycket 6ver landet. Sa det dr
viktigt att fa ett nationellt perspektiv.

Uppfoljningsbesok tar tid for studiedeltagare och
ar kostsamma. Darfor har Erikas forskarlag utvecklat
metoder dér ndgra fa besok racker for att kunna folja
en person under flera ar.

- Vihar utvecklat ett koncept med digitala matverk-
tyg som kan skickas hem. Vi skickar ocksa ut fragefor-
mulir digitalt och har telefonkontakt for att minska
mingden besok, berdttar hon.

MALET AR ATT kunna erbjuda hjalp till personer med
Parkinson som riskerar att rora sig for lite. I dag
rekommenderas det att man ska triffa en fysiotera-
peut tidigt i sjukdomen for att fa rad och hjilp. Det
sker inte alltid.

- Ménga ganger remitteras de till en fysioterapeut
forst i samband med till exempel balansproblem och
fallproblematik. Hos en person som inte har trinat
tidigare ar det mycket svarare att behdva dndra sina
vanor samtidigt, forklarar Erika.

Ibland kan det hér viktiga stodet behovas redan i
samband med diagnos, och Erika vill kunna bidra till
att ge ritt stod och behandling i ritt tid och till de som
har storst behov.

Erikas forskning i projektet ”Physical activity in
people with Parkinson’s disease, risk factors, size
effects and connections to brain function” vid Karo-
linska institutet finansieras av bland annat Parkinson-
fonden. Las mer pd www.parkinsonfonden.se.«

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 férbéttrad vard. Genom ditt bidrag till Parkinsonfonden stdder du

Ordférande: Stefan Asberg

Adress: Box 24 217
104 51 Stockholm

Telefon: 010-332 22 62
E-post:
info@parkinsonfonden.se
www.parkinsonfonden.se

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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“Traning ska

TEXT SUSANNA LINDVALL

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

Nar och hur védcktes ditt intresse for forskning?

- Jag har alltid varit en nyfiken person som drivits
av fragor som "varfor” och ”vad hinder om”. I mitt
arbete som neurologiskt inriktad logoped utmanas jag
stindigt av kliniska fragestallningar dér jag behover
soka komplexa samband. Nar en nira anhorig fick
diagnosen Parkinsons sjukdom vicktes ett personligt
engagemang som fordjupade min vilja att bidra till
omradet.

- Imitt doktorandprojekt undersoker vi effekterna
av exspiratorisk muskelstyrketraning (EMST) pa r0st,
tal- och svaljsvarigheter vid Parkinsons sjukdom. Att
fa arbeta tillsammans med andra som delar samma
intresse och engagemang ar en stark drivkraft som
gor arbetet an mer inspirerande och meningsfullt.
Hur skulle du vilja beskriva din forskning?

-Vid Parkinsons sjukdom dr det vanligt med ned-
satt kommunikationsférmaga och svéljfunktion. En
bidragande orsak till svarigheterna ar att de muskler
som styr andningen gradvis blir stelare och svagare.
En metod som anvinds for att stirka andnings- och
sviljmuskulaturen dr EMST.

- Det dr en enkel metod ddr man blaser kraftfullt i
ett triningsverktyg mot ett motstand som successivt
okas i takt med att muskelstyrkan forbattras. Meto-
den rekommenderas i vissa internationella riktlinjer,
men i Sverige beh6vs mer forskning. Darfor pagar nu
en studie som undersoker effekten av EMST i olika
skeden av sjukdomen.

- Studien ar ett doktorandprojekt som genomfors i
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Jenny Tegnevi har arbetat manga ar som logoped, men
utbildade sig fran borjan till sdngerska. Nu forskar hon om

hur personer med Parkinson kan starka sin rost och svaljfor-
maga genom sa kallad expiratorisk muskelstyrketraning.

samarbete mellan Karolinska Institutet och Dande-
ryds sjukhus.

Pa vilket sétt bidrar Parkinsonfonden till din forsk-
ning?

- Att planera och genomfora en klinisk interven-
tionsstudie ar ett omfattande arbete som kréver tid,
resurser och samverkan. Tack vare stddet fran Parkin-
sonfonden har vi kunnat starta vart forskningsprojekt
-ndgot som varit helt avgérande. For mig ar det ett
stort fortroende att f bidra med forskning som for-
hoppningsvis kan gora konkret skillnad i manniskors
vardag.

Vad kommer din forskning att betyda? Nar kommer
dina forskningsframsteg att komma till nytta for per-
soner med Parkinson?

- Symtomen vid Parkinsons sjukdom skiljer sig
ofta mellan individer och fordndras dessutom over
tid. Det innebar att olika behandlingsmetoder kan ha
varierande effekt beroende pa person och sjukdoms-
stadium.

- Ivart forskningsprojekt undersoker viom-och i
sa fall hur - trdning av utandningsmuskulaturen kan
bidra till att stdrka rost, tal och svéljformagan, bade i
tidiga och senare skeden av sjukdomen. Malet &r att
generera ny kunskap som kan utveckla den logopedis-
ka behandlingen och framja en mer personcentrerad
och effektiv vard genom hela sjukdomsforloppet.

- Studien stricker sig over flera ar, men var for-
hoppning ar att resultaten ska kunna omsattas i kli-
nisk praxis inom fem ar.«



Namn: Jenny Tegnevi

Titel: Logoped, doktorand i medicinsk
vetenskap

Verksam vid: Danderyds sjukhus

Fodd: | Smaland

Bor: | Stockholm

Familj: Man och tva nyligen utflugna
soéner

Karriar: Borjade min bana som klas-
siskt skolad sangerska, men valde déref-
ter att utbilda mig till logoped. Jag har
varit kliniskt verksam i drygt 25 ar.

Gor i dag: Jag delar min tid mellan
kliniskt arbete och forskningsstudier -
bada med fokus pa Parkinsons sjukdom.

Musiksmak: Jag ar sarskilt svag for
stora operardster. For mig finns inget
som slar Maria Callas i hégform.

Laser: Garna spanningsromaner, men
aven en hel del neurologiska facktid-

) : skrifter.
: i i S Favoritmat: Jag ar mycket fortjust i
»Tack vare stodet fran Parkinsonfonden ' dlandska kroppkakor, men &ter dem allt-
. har vi kunnat starta vart forskningspro- = ] ) for sallan.

_jekt”, sdger Jenny Tegnevi. A : Kopplar av med: Umgas med familj
it F L\F?H‘J\r\/ESST.Rif)h \ J Js..‘ i - och vanner.

REHABILITERING MED KUNSKAP OCH KANSLA

o #aE

» TV LA LTS T f‘}-ﬁ%i

Olivia Rehabilitering har avtal med Region Stockholm for att ta emot Kontaka din neurolog eller husldkare som skriver en remiss och skickar den
personer med neurologiska sjukdomar och skador sasom Parkinson, MS, direkt till oss for bedémning. Dérefter kontaktar vi dig for att planera din
Stroke, Muskeldystrofier med flera. Har triffar du erfarna fysioterapeuter, rehabiliteringsstart.

logopeder; kurator, psykolog, neurologer; arbetsterapeuter och rehab- Du kan gd en individuell rehabiliteringsperiod eller delta pa nagon av vara
instruktérer. Tillsammans med dig ldgger vi upp en rehabplan for din reha- kurser under hosten 2025. Du gar tva halvdagar/vecka i 12 veckor.

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 satt. Du far ocksa mojlighet att
utbyta erfarenheter med andra i liknande situation.

* 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. o
08-522 509 30 * www.oliviarehabilitering.se ¢ info@oliviarehabilitering.se

Rehabilitering
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9 Parkinsonfonden

Uppfyll fler 6nskningar.
Skank en gava till svensk
Parkinsonforskning.

Scanna QR-koden for att ge via Swish.
Mottagare ar Stiftelsen ParkinsonFérbundets
Forskningsfond. Du kan &ven ge via postgiro

{ ) swish’ 900794-9 och bankgiro 900-7949.

123-900 79 49

Parkinsonfonden

" 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-
satta skriva? Fd 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.”

vy

Majgull Axelsson
forfattare & journalist

SVENSK
INSAMLINGS
KONTROLL

; KONTO




KRONIKA

Vad vet gemene
man om Parkinson?

ur val kanner folket ute i stugorna till det
har med Parkinsons sjukdom? Vad vet ni
om symtom och livsstil? Inte sd mycket,
tror jag, och darfor ska jag, utifran mina
egna erfarenheter, passa pa att upplysa er

lite.

Motoriska symtom

Att man skakar nér man bor sam-
man med mr P har de flesta koll
pé och det verkar ibland som om
man tror att alla skakar. Fel, fel,
fel. Jag gor det inte. Ddremot blev
jag med tiden Overrorlig utdver
det vanliga. Man kan latt tro att
overrorlighet och skakningar ar
samma sak men sa dr det inte
heller.

Skakningar beror pa sjukdo-
men medan 6verrorlighet kom-
mer nir det blivit for mycket av
det goda, medicin alltsa.

Jag kommer ihdg en gdng nir
jag var nydiagnostiserad och
tva av mina nyfunna vinner tog mig med till Strand
Hotell pd afternoon tea. Vi holl till i ett stort vackert
rum dér var det uppdukat med allt gott man kan tan-
ka sig. Dar fanns croissanter, engelska smorkakor, ost
och kex, choklad med mera. Ja, det var himmelriket
for en godisratta som jag sjélv.

Vi satt vid sma laga brickbord gjorda av plat. Mina
kompisar som varit i parkinsonbranschen langre an
jag satt avslappnat med benen i kors och vi hade det
jattetrevligt.

Da plotsligt ser jag min kompis spritta till i benet
och hon sparkade till bordet jattehart varvid ett ljud,
ett BOOOING, spred sig 6ver salen. Alla hoppade
en meter upp i luften. Alla utom mina véninnor som
lugnt mumsade vidare. Jag var makta imponerad 6ver
deras coola attityd, ingenting kunde f dem att tappa
ansiktet. Detta hinde ett antal ginger under eftermid-
dagen frén bida mina véninnor. Ovriga gister vande
sig sa smaningom och slutade hoppa hogt efter ett tag.

Alla hoppa-

de en meter

uppiluften.
Allautommina
vaninnor som lugnt
mumsadevidare.
Jagvar miikta
imponerad over
deras coola attityd.

Icke-motoriska symtom

Depression, dngest, somnproblem, problem med
minnet, lingsam tankefdrmaéga, trotthet, for att
nidmna nagra, det finns manga fler icke-motoriska
symtom.

Det hir upplever jag som ett storre problem som
kom smygande efter de forsta 20 aren.

Attinte kunna delta i livliga diskussioner pa grund
av att innan jag tinkt fardigt pa
vad jag ska siga har resten gatt
vidare till ndsta &mne, ar ruskigt
irriterande. Eller att prata med
din bista vininna om barnen och
upptécka att man just da glomt
vad de heter, kinns pinsamt.

Nar min basta Norrtiljekompis
dotter var gravid pratade jag med
véininnan sikertien timme i
telefon om hur fantastiskt det var
och jag siger forlat i efterhand
for mitt beteende,
for dotterns
namn for-
svann som
en avloning i och med att jag fré-
gade hur det var med ... dotra.

En annan konsekvens av mitt
daliga minne dr att jag numera
ar kind for att avbryta folk i tid
och otid. Men dlskade vanner
... Kommer jag pa nagot jag vill
sdga, och det gor jag ganska ofta
och inte far sidga det pa en
gang, da dr det borta sen.
Eftersom jag inte vill att
ni ska missa nagot sa
maste jag ju avbryta.

Eller hur?

Annika Laack
Kronikor
i Parkinsonjournalen




TEMA [CKE-MOTORISKA SYMTOM

Lennart Moberg, vice ordfdrande i Parkinsonférbundets styrelse, samtalar kring
Icke-motoriska symtom med Anders Johansson, 6verlakare och neurolog,
Karolinska universitetssjukhuset, och Arja Hoglund, parkinsonsjukskodterska och
medicine doktor, Karolinska institutet.

TEXT LENNART MOBERG

”’Alla drabbas
-men inte av

allasym

Lennart Moberg: Utifran dialog med ett flertal med-
lemmar i Parkinsonforbundet har jag nu ett par ange-
lagna fragor till er med fokus pa icke-motoriska sym-
tom.

Sa hér inledningsvis: Anders, som dverldkare och
neurolog, och Arja, som erfaren parkinsonsjukskoter-
ska - hur ofta moter ni patienter med pavisbara, icke-
motoriska symtom?

Arja Hoglund: Min erfarenhet ar att alla patienter
har icke-motoriska symtom men i varierande grad.
Dessa symtom kan vara diffusa och inte lika patagliga
som motoriska symtom vid Parkinson.

Anders Johansson: Alla patienter med Parkinsons
sjukdom som jag traffar har icke-motoriska symtom.
I mitt jobb moter jag personer med Parkinsons sjuk-
dom ungefir hélften av mina arbetsdagar, antingen
pé mottagning eller pé neurologiavdelning.

Hur stort &r problemet, anser ni, i ett patientpers-
pektiv? Av sammanstéllningen pa sidan 25 framgar ju
att inom ramen for Icke-motoriska symtom inryms en
hel massa - ofta - negativa hdlsoeffekter.

Arja: Ja, for min del anser jag att detta dr hogst
individuellt beroende pa hur personen kan han-
tera symtomen ifrdga. Det kan behdvas acceptans
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ARJA
HOGLUND

D Arja Héglund ar
sjukskoterska och om-
vardnadsansvarig vid
omvardnadsomrade
Neurologi, Karolinska
universitetssjukhuset.
Hon har arbetat med
patienter med Parkin-
sons sjukdom i 28 ar.
D Arja har disputerat i
amnet "Dagsdémnighet
vid Parkinsons sjuk-
dom - i relation till
andra symtom, sjuk-
domsprogression och
dagligt liv”.

- Jag ar intresserad
av samspelet mellan
motoriska och icke-
motoriska symtom,
sager hon.







TEMA ICKE-MOTORISKA SYMTOM
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Smarta hos personer fran patientens, anhorigas och, for att inte glomma,
med Parkinsons sjuk- omgivningens sida. ”Att inte ma bra” kan vara tecken

dom kan ha olikaorsa-  pa icke-motoriska symtom eftersom dessa kan vara

ker, och behandlas da svara att beskriva.

olika. FOTO:ISTOCKPHOTO Anders: Det idr kanske inte upp till mig som likare
att svara utifran ett patientperspektiv, men om jag
dnda forsoker, dr jag overtygad om att icke-motoriska
symtom ofta kan medfdra stora problem, men ibland
smd. Dértill dr det nog inte alltid sjalvklart for alla att
symtomen har med Parkinsons sjukdom att gora.
Anders, ndr du méter patienter med dessa symtom,
hur ringar du da in patientens upplevda symtom fér
att pa sa satt kunna ga vidare med ordinationer?

Anders: Jag brukar borja med att friga patienten
och anhoriga vad de vill ta upp med mig. Sedan ber
jag dem ofta att beskriva vad de gor, och hur de maétr,
olika tider pa ett vanligt dygn. Darefter fyller jagi
med riktade fragor om sadant som de inte redan har
berdttat, utifran hur det faller sig i samtalet. Jag har en
egen "mind map” i mitt huvud som jag gir igenom for
att inte missa ndgonting viktigt.

Nar jag har tid att noggrant prata igenom allt rele-
vant med patienter och anhoriga kianns det for mig
som att det blir de basta konsultationerna. Jag upp-
lever da att jag far en tydlig bild av vad som &r viktigt
for patienterna, som jag kan matcha med min bild av
vad jag tror ar viktigt nu och i framtiden, och vad jag
kan hjalpa till med. Ibland ber jag patienter att infor
besoket fylla i utskrifter av frageformulér fran parkin-

Patienter och anhoriga behiover

information om att icke-moto-

riska symtom dr delsymtomvid
Parkinsons sjukdom.
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sonregistret och ibland har patienten sjalv fyllt i fra-
geformuldren digitalt via ”Patientens Egen Registre-
ring”. Jag tror att vi borde gora det oftare. Det minskar
risken att nagot viktigt missas vid konsultationen. Om
man dessutom samtidigt fir in uppgifterna i parkin-
sonregistret, kan de komma till nytta for framtida
patienter, genom att ligga till grund f6r vardutveck-
ling och forskning.

Och Arja, hur stodjer du patienten och dess anhériga i
denna situation?

Arja: Patienter och anhoriga behover information
om att icke-motoriska symtom ar delsymtom vid Par-
kinsons sjukdom. Och ta reda pa att de har forstatt
informationen genom aterberéttande. Samtidigt ar
det viktigt att sdrskilja mellan exempelvis genuin
depression, angesttillstand som ska behandlas. Stérka
egenvardsformagan och att inte limna patienten och
anhoriga ensamma utan ha en uppfoljning, i borjan
tita uppfoljningar som sedan kan glesas ut.

I vilken utstrdckning erbjuds patenten méjlighet att
méta det sa viktiga parkinsonteamet, och finns sada-
na inom ert verksamhetsomrade? Vilka kompetenser
ingar i sa fall i detta?

Arja: Forutom det som parkinsonvarden erbjuder
patienten - ldkare och sjukskoterskor - finns mojlighet
att traffa hilsoprofessioner som fysioterapeut, arbets-
terapeut, kurator, logoped och dietist, allt utifran
patientens specifika vardbehov. Hos oss inom den kli-
nik jag jobbar dr vi frikostiga att remittera patienten
till halsoprofessioner, helst tidigt i sjukdomsproces-
sen for att finga tidiga symtom. Vart team pa Karolin-
ska Huddinge bestar av likare, sjukskoterska, fysiote-
rapeut och arbetsterapeut.

Anders: Vi kallar vara parkinsonteam fér "bedom-
ningsteam”. Lakare och sjukskéterskor foljer upp alla
patienter medan Ovriga i teamet gor tillfalliga insat-
ser, nir det behovs. Likare, sjukskoterskor, kurator,
fysioterapeut och arbetsterapeut triffas regelbundet
och diskuterar gemensamma patienter. Neurologer
och neurokirurger har gemensam mottagning for de
patienter dér neurokirurgi kan bli aktuellt. Vi skriver
remisser till andra professioner som logoped, dietist
eller psykolog ndr nagon i vart lilla team mérker att
patienten skulle ha nytta av det. Karolinskas mottag-
ningars team dr alltsa inte bemannade for att fysiote-
rapeuter, logopeder eller psykologer skulle kunna ta
patienter ilangre behandlingar. Men det finns ganska
bra med resurser i Region Stockholm for detta anda.
Det blir som att Stockholms patienter far "plocka
ihop” sin egen uppsittning av vardgivare och var
utmaning i varden ar att dd samverka s mycket som
det behdvs for att patienten 4nda ska kunna ma sitt
basta.

Nar jag som lekman moéter medlemmar i olika parkin-
sonfdreningar stills ofta fragan ”hur vet likaren att
den medicin som ordinerats verkligen dr den ratta for
mig? Det finns ju sa manga likemedel att vélja pa.”
Hur foljs gjorda ordinationer upp da vi har medlem-



mar som till pa kdpet drabbats av olika former av
biverkningar av férskrivna likemedel?

Anders: Detta dr verkligen en svar fraga. Jag fore-
slér att du ber dem stélla fragan till sin likare nasta
gang. D4 far de férhoppningsvis ett personanpassat
svar. Ett annat sétt ar att sjilv lara sig sa mycket som
mojligt om sin sjukdom och dess behandling. Vilka
symtom som &r vanliga vid hoga respektive vid laga
doser av lakemedlen. D& blir det lattare att sjilv ta en
mer aktiv del i sin behandling, och dessutom kanna
sig sikrare pa att man fatt lagom ordination. Detta ar
vil en av flera viktiga saker som patientforeningen
och Parkinsonjournalen bidrar med.

Varfor utvdrderas inte férskrivna ldkemedel oftare?

Anders: Jag vet inte men tror att det frimst beror pa
resursbrist, och kanske pd marginalen pa hur vi olika
vardgivare satt vara rutiner. Vid varje behandlingsjus-
tering bor det finnas en plan for utvardering avseende
effekt och bieffekter. Men tillgdngen till neurologer
for dem som har Parkinsons sjukdom i Sverige ar for
1ag. Vi dr helt enkelt for fa, och har for ménga saker att
gora. Det dr ocksa en generell utmaning i varden: att
vi kan gora allt mer for allt fler sjuka ménniskor, men
tid och resurser racker tyvarr inte till.
| sammanhanget tinker jag ocksa hur ofta du, Arja,
far fragor om just detta, ofta jobbiga patientupple-
velser?

Arja: Ofta. Medicinering dr komplext, och informa-
tionen, bdde muntlig och skriftlig, maste upprepas sa
att bade patient och anhériga forstar vikten av regel-
bunden medicinering och vilka symtom som kan for-
battras av just det insatta lakemedlet. Information om
biverkningar som oftast ir 6vergdende. Aven hir ar
det viktigt med tita uppfoljningar.

Manga specifika fragor lyfts nir just icke-motoriska
symtom kommer pa tal. En manga ganger uttalad
symtomproblematik ror smarta. Handldggs dessa
av er inom neurologin eller remitteras patienten till
smértenhet eller smartklinik?

Arja: Vi inom neurologin handligger de flesta fall av
smarta. Enbart i enstaka fall remitteras patienten till
smartmottagningen.

Anders: Smirta hos personer med Parkinsons sjuk-
dom kan ha olika orsaker, och behandlas da olika. De
flesta parkinsonpatienter med smarta i var verksam-
het far hjilp via primérvarden i samarbete med oss
neurologer. Det ar ovanligt att vi remitterar till smart-
enhet. De brukar ta vid nar orsaken till smartan ar
klarlagd och behandlingen for orsaken inte fungerar.
Ar det Idge att snart borja tala om dopaminerg smirta
med mera?

Arja: Smartan kan vara multifaktoriell, darfor ser
jag en risk hir att smartan kopplas enbart till dopa-
min. Och d kan andra mer verksamma behandlings-
mojligheter uteslutas.

Anders: Ja, kanske det! Att dopaminbehandling kan
paverka smarta pa flera sitt dr i alla fall helt tydligt.
Kan det vara sa att Parkinsons sjukdom paverkar inre

organ, exempelvis hjdrta och lungor med paverkan av
ofrivilliga rorelser? Vad ar er erfarenhet?

Anders: Det brukar inte vara stora problem med just
hjirta och lungor pa grund av Parkinsons sjukdom,
men iviss man kan hela kroppen bli paverkad.

Och vad galler patientupplevda symtom som initiativ-
16shet, koncentrationssvarigheter, i vissa fall depres-
siva tankar, hur ser ”granssnittet” ut mellan er inom
neurologin respektive psykiatrin? Eller har ni tillgang
till egna resurser som kurator och/eller psykolog?

Arja: Manga symtom vid Parkinson ligger i grins-
landet mellan neurologi och psykiatri och darfor ar
det viktigt att sarskilja till exempel mellan depression
och nedstdmdhet. Hur paverkar parkinsonmedici-
neringen dessa symtom, forbattrad, forsimrad eller
oforiandrad? Vi (Huddinge) remitterar till kurator och
psykolog vid behov.

Anders: Granssnittet mellan vem som hjéilper med
de symtom du ndmner &r olika pé olika platser i lan-
det. Det blir ofta ett samarbete mellan olika profes-
sioner inom och utom teamet. Jag tinker ofta pa att
uppdelningen mellan neurologi och psykiatri bara ar
ett medicinhistoriskt pahitt som vi alla nu tvingas leva
i. Det liknar pa det sittet uppdelningen mellan moto-
riska och icke-motoriska symtom. Det ar inte sjalv-
klart att det dr just sé vi behdver dela upp symtomen
-men det finns historiska och praktiska skl ocksa till
det. Uppdelningen mellan neurologiska och kogni-
tiva mottagningar ar ett annat sddant pafund, som vi

Det ar viktigt att skilja
mellan depression och

nedstdmdhet.
ILLUSTRATION: ISTOCKPHOTO

Tillgangen till neurologer for dem

som har Parkinsons sjukdom i

Sverige div for lag. Vi dir helt enkelt
forfa, och har for mdnga saker att gova. »
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Om man inte sjdlv kan
komma till rdtta med
sina smnproblem
finns det hjélp att fa

genom sjukvarden.
FOTO: ISTOCKPHOTO

Lennart Moberg ledde
samtalet med skéter-

skan Arja Hoglund och
neurologen Anders Jo-

hansson. FOTO: PRIVAT

behover forhalla oss till. Men nu svarade jag kanske
inte pa fragan. I mitt team har vi tillgang till kurator
men inte samma psykolog eller samma psykiater.
Meni andra team i min absoluta nérhet vet jag att de
har fast psykiater.

En konkret fraga apropa just detta! En person som
tidigare - fore sin parkinsondiagnos - tidsmassigt sett
varit superpunktlig, alltid hallit avtalade tider, succes-
sivt nu médrker en typ av personlighetsférandring att
forutom att tidsperspektivet blir allt mindre angela-
get att halla, paverkar engagemangsnivan, ja, tillva-
ron upplevs alltmera ”beige”. Vilka rad skulle ni kunna
geien situation som denna?

Arja: Svart. Skulle detta kunna vara tecken pa initia-
tivloshet, kognitiv svikt? Jag skulle nog vilja fa reda pa
bakomliggande orsaken, har detta kommit successivt
och vad innebir det for individen, att inte bry sig eller
lider personen av det?

Anders: Jag skulle behdva veta mer for att ge rad.
Forlust av intresse och engagemang kan vara depres-
siva symtom, konsekvens av dagsomnighet, eller
dopaminbrist. Att skaffa sig tydliga rutiner s att
saker blir av, att hushélla med den energin man har,
samtidigt som man inte undviker att aktivera sig det
man orkar ar en annan viktig strategi. Men om det har
varit en “superduktig” person kanske det bara ér ett
tecken pa mognad: att ménniskan har forstétt att allt
det man tidigare hallit for viktigt, kanske inte ar s&
viktigt?

Jag tror och hoppas att ndgot av

alla deprojekt som pagar for att

utveckla bromsande behandling-
ar kommer att lyckas.

24 PARKINSONJOURNALEN NR 4 2025

Prevention - av/f6r Parkinsons sjukdom och icke-
motoriska symtom. Finns det?

Arja: Viss lindring kan fas av lakemedel (Anders far
utveckla). Acceptans, sjalvkiannedom om vad vilka
aktiviteter personen mar bra av och vilka som tar
energi.

Anders: Nej, det dr Annu inte mojligt att forebygga att
man far Parkinsons sjukdom. Vi kénner till en samling
riskfaktorer och skyddande faktorer som ar associe-
rade med risken att f sjukdomen, men de &r bara en
del av forklaringen. En viktig "riskfaktor” for att fa Par-
kinsons sjukdom &r for 6vrigt stigande alder - och sti-
gande alder vill vi ju inte férebygga. Eftersom det dnnu
inte finns tillrackligt bra markorer for att forutséiga vem
som kommer att fa sjukdomen, skulle eventuella fore-
byggande dtgarder behova implementeras pa mycket
stora delar av befolkningen. Men forskningen gar
framat bade nér det géller biomarkdrer for diagnos och
bromsande behandlingar, s i framtiden kommer man
sakerligen kunna stélla diagnos tidigare i forloppet
och sitta in nya bromsande behandlingar. Jag tror och
hoppas att nagot av alla de projekt som pagar for att
utveckla bromsande behandlingar kommer att lyckas.
Manga personer med Parkinson identifierar att exem-
pelvis férlust av luktsinnet forelegat langt innan miss-
tanke om Parkinsons sjukdom verifierats! Hur tianker
ni om just detta?

Anders: Nedsatt luktsinne kan komma att anvin-
das tillsammans med andra parametrar som en tidig
markor for sjukdomen. Nér vi far bromsande behand-
lingar kommer det bli viktigt att hitta dem som har
tidig fas av sjukdomen, for att kunna bromsa sa tidigt
som majligt.
| forebyggande syfte vad avser icke-motoriska sym-
tom: | vilken utstrackning forordar ni fysisk traning?
Och rekommenderas detta alltmer i jamforelse med
ordination av ldkemedel?

Arja: Absolut, trining som dr anpassad till indivi-
den rekommenderas. Rekommenderar dven tidig
bedomning for fysioterapin for att skapa bra anpas-
sade traningsvanor.

Anders: Vi rekommenderar fysiskt trdning i stor
utstrickning. Den ena goda terapin fortar inte den
andra. Jag tror att vi ocksa rekommenderar mer lidke-
medel nufortiden. Fysisk trining har farre potentiella
biverkningar an de flesta likemedel, men dr mer tids-
kravande, sa det vill till att det ocksa ar lustfyllt och
nagot man vill halla pd med. Min roll ar att formedla
att fysisk aktivitet och traning ar meningsfull.
Parkinsonfdrbundets motto vid den arliga internatio-
nella Parkinsondagen, 11 april, & Hopp for Parkinson.
Tror ni pa hoppet vad géller just Parkinsons sjukdom?

Arja: Absolut. Det dr mycket forskning som pagar.
Behandlingsalternativen blir fler och fler. Samt att
sjukdomen uppmarksammas mer och mer. Det finns
sa mycket som kan goras, exempelvis egenvarden i
samrad med patient och anhoriga for att fa en lindring
ivardagen.«



Manga symtom med Parkinson

Denna sam-
manstallining av
iIcke-motoriska
symtom ar inte
heltackande.

En del symtom,
exempelvis mage
och tarm, har aven
motoriska inslag.

CIRKULATORISKA

Kan besta av:

) Blodtrycksfall vid uppresning
fran liggande eller sittande till
staende

D Onormalt hégt blodtryck nar
personen ligger ned

D Svullna underben

Kan yttra sig som:

D Fet hud

D Mjalleksem

D Svettningar

KOGNITIVA

Kan yttra sig som:

D Forsdmrat arbetsminne

D Langsammare tankeprocesser

D Nedsatt rumsuppfattning och for-
maga att snabbt tolka vad man ser
Svarigheter med:

D Att hitta ord

D Att lara sig nya saker

D Att planera, organisera och l6sa
problem

D Att vaxla fokus

D Koncentration och uppmarksam-
het

MAGE-TARM

Kan yttra sig som:

) Férstoppning

) lllamdende

D Magmuskelférlamning, ett till-
stand dar magsackens tdmning

fordrdjs pa grund av svaga mus-
kelkontraktioner

PSYKIATRISKA/
BETEENDEMASSIGA

Kan yttra sig som:

» Angest

D Nedstamdhet, depressivitet

D Feltolkning av synintryck, eller
ser eller hor saker som inte finns
D Psykos, sarskild forfoljelseidéer
D Stoérd impulskontroll med be-
roendeliknande beteenden som
spelberoende, tvangsmassiga kop,
sexmissbruk, hetsatning

» Overaktivitet, ibland med uppre-
pade, meningslosa aktiviteter

D Sjuklig dverkonsumtion av levo-
dopa

SENSORISKA

Kan besta av:

D Nedsatt luktsinne

D Smarta

D Polyneuropati, det vill séga pa-
verkan pa manga sma nerver i
kroppen som kan ge domningar,

stickningar och bréannande smarta,
oftast i fotterna och spridande sig
uppat, men dven muskelsvaghet,
balansproblem, och en kansla av
att ga pa kuddar

D Restless legs: domningar, stick-
ningar, myrkryp i armar och ben
som lindras av rorelse, och ar varre
pa kvallar och natter
SOMNSTORNINGAR

Kan besta av:

) Svarigheter att somna in och bi-
behalla sémnen under natten

D Tidigt uppvaknande

D Livliga drémmar, férandrat drom-
innehall och mardréommar

D Att inte kanna sig utsoévd

D Svarigheter att halla sig vaken

pa dagtid

URINVAGAR OCH KONSORGAN
Kan yttra sig som:

D Ofrivilligt lackage av urin

) Tata urintrangningar

D Minskad eller 6kad sexuell lust

) Svarigheter att genomféra samlag

Rollz Rythym

En rollator speciellt utvecklad for
personer med Parkinson

* Bryter frysningsmonster och uppratthalla en jamn
gangrytm med laser, ljud och vibration

+ Stabil och séker vid balansproblem

+ Anpassas enkelt efter dina behov

Kontakta oss:

www.banolife.se
TIf: 023-383 33 01
info@banolife.se
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TEMA ICKE-MOTORISKA SYMTOM

Dictistens godarad

® O e O
forattfaigang magen
Ett av de vanligaste icke-motoriska symtomen, som de allra flesta med Parkinsons

sjukdom besvaras av, ar forstoppning. Orsaken till hard mage eller forstoppning ar
att mag- och tarmkanalens rorelser blir langsammare.

TEXT EVA-LENA JANSSON

——
LYSSNA PA
DIETISTEN

D En dietist har expert-
kunskap om matens
och dryckens betydelse
for halsan.

D For att kroppen ska
fungera behover den
energi och det far vi
fran kolhydrater, fett,
protein, vitaminer och
mineraler som finns i
maten vi ater.

D Kroppen har ett be-
hov av att fylla pa mat
regelbundet. Det hand-
lar om att hitta ratt
balans, sa att man far i
sig just den energi man
behdver.

D Dietisten kan rakna ut
det behov av kalorier
som behdvs for att man
ska halla en halsosam
vikt och ger rad kring
hur detta ska ske vid
olika typer av sjuk-
domstillstand som kan
paverka.

id aterkommande problem med forstopp-

ning paverkas bade upptaget av medicin

och man kan f problem med somnen.

Att vara fysiskt aktiv och dta mat som har

mycket fibrer och létt laxerande verkan
kan hjélpa till att halla magen i gdng. Men om inte det
hjdlper sd kan man kontakta en dietist for att fa rad
och stod.

Agnes Arvidsson, dietist pa Neurologmottagningen
pa USO ger foljande rad vid forstoppning:
» Tillrdckligt vdtskeintag, generellt rad dr minst 1,5
liter per dag, men det kan behovas mer. Det dr dven
viktigt med tillrackligt vatskeintag vid problem med
1agt blodtryck/blodtrycksfall (ortostatism), som ocksé
ar ett vanligt problem hos personer med Parkinson.
Det kan vara bra att dricka mer pd morgon och for-
middag dn eftermiddag och kvall for att slippa ga pa
toaletten mycket pa natten.
» Fibrer, girna med upptrappning av intag for att und-
vika besvir samt viktigt att 6ka vatskeintaget for att
inte fa motsatt effekt. Fullkorn vid val av flingor, brod,
gryn (speciellt grot pa havregryn, ragflingor eller gra-
hamsmijdl) och pasta/ris. At mer frukt och bir (speci-
ellt paron, kiwi, plommon/katrinplommon, konserve-
rad frukt), gronsaker och rotfrukter, tillagade och raa.
Fibertillskott i form av olika fron r ocksa bra.
D Fysisk aktivitet stimulerar tarmarnas aktivitet och
darfor ar det viktigt att hitta trdningsformer som pas-
sar dig. Det kan vara vardagsmotion som till exem-
pel promenader, men olika trdningspass ar ocksa
bra. Att trdna pa gym, dansa, spela pingis och tréna
boxning dr aktiviteter som manga med Parkinson
dgnar sig at.
Vid manga andra sjukdomar brukar det finnas rekom-
mendation att man ska ta sin medicin ihop med malti-
der. Men det galler inte ndr man har Parkinson, varfor
da?
- Darfor att proteiner i kosten ar uppbyggda av olika

26 PARKINSONJOURNALEN NR 4 2025

aminosyror. Den viktigaste medicinen vid Parkinsons
sjukdom ar levodopa. Levodopa ér ocksd en amino-
syra och tas upp i tunntarmen via samma kanaler som
flera andra aminosyror. Om man éter en proteinrik
maltid (kott, kyckling, dgg, keso/kvarg, drtor/bonor/
linser) samtidigt som man tar levodopa kan upptaget
och effekten av medicinen minska. En del kdnner av
detta tydligt, andra inte. Vi brukar rekommendera att
man éter proteinrika méaltider och levodopa skilt i tid,
antingen tar man levodopa 30 minuter fore maltiden
eller 60 minuter efter. Det underlattar for de flesta
om man forsoker ha ungefir samma tider for intag av
mediciner och maltider varje dag.

- Nir det giller proteinomfordelad kost rekommen-
derar vi att man planerar det tillsammans med en die-
tist som kan hjélpa till med att ta fram en individuell
nutritionsbehandling.

PERSONER MED PARKINSONS sjukdom tenderar att ga
ned ivikt trots ett hogt energiintag. Smak och lukt
forandras for ménga vilket kan minska aptiten. De
motoriska symtomen, exempelvis 6verrorlighet,
som sjukdomen medf6r kan ocksa leda till att energi-
forbrukningen 6kar. Ett problem som kan uppsta ar
att man pa grund av f6rstoppning far en méttnads/
fyllnadskénsla och ddrmed dter mindre. Nagot som
ocksd kan leda till att man drabbas av viktnedgang
och undernaring.

Vinder man sig till en dietist da?

- Oftast dr det andra professioner inom parkinson-
teamet som uppmérksammar att en patient drabbats
av viktnedgang, nedsatt aptit och nedsatt intag, och
da blir vi dietister kontaktade. Ibland &r det patienten
sjalv eller anhoriga som uppmarksammat problemet.

- Om man ér orolig for sitt ndringsintag &r mitt rad
att prata med sin lakare eller parkinsonsjukskoterska
for att komma i kontakt med oss dietister.

- Det dr viktigt att hitta sétt att 6ka intaget, bade



Adgnes Arvidsson, dietist vid Universitetssjukhuset i Orebro, ger goda
rad vid férstoppning. Tillrickligt vétskeintag, fibrer och fysisk aktivi-
tet &r nagra av dem. FOTO: PRIVAT

med vanlig mat, maltidssituation och eventuellt kost-
tillagg (till exempel néaringsdrycker) for att personen
ska ma battre.

- Om det skulle visa sig att minskat intag beror
pa sviljsvarigheter behover en logoped kopplas in.
Genom teamsamarbete, dir jag som dietist och en
logoped gemensamt moter en patient, kan logope-
den gora en bedomning av sviljformagan och foresla
konsistensanpassad kost. Dietistens uppgift blir att
rekommendera en kost med tillricklig néring, ge tips
och rad kring mat samt att underldtta i maltidssitua-
tionen.«

|
PROBIOTIKA KAN FORHINDRA FORSTOPPNING

) Vid SweModis konferens i Uppsala 6-7 november foreldste professor
Tobias Warnecke, Munster universitet, Tyskland, om férstoppning och
han berattade da om hur anvandning av probiotika* kunde hjalpa till
att forhindra férstoppning. Probiotika ar mjolksyrebakterier som finns

i bland annat fil och yoghurt. Dessutom finns mjélksyrebakterier i form
av kapslar att kopa pa apotek. Radgoér med vardpersonal vad som kan
vara bast for dig.

*) Probiotika beskrivs vanligtvis som levande mikroorganismer som, nar
de ats eller dricks i tillrackliga mangder, kan vara bra for halsan. De van-
ligaste probiotiska mikroorganismerna ar mjolksyrebakterier, inklusive
bifidobakterier. (Kalla: Livsmedelsverket)

Malargarden

e SEUE S S S
Rehabilitering som gér skillnad
Rehabilitering i naturskdén miljo.

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

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

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

s mer p4 www.malargarden.se
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TEMA ICKE-MOTORISKA SYMTOM

”Fiirstoppning ettav
¢ varstasymtomen”

Jag vill beratta lite om mina personliga upplevelser sedan Parkinsons sjukdom

gav sig till kanna for cirka 15 &r sedan.

TEXT CAROLINE ROWLAND

et forsta som vickte min uppmérksam-
het var att hogra foten slapade ibland nar
jag gick, inte mycket, men tillrackligt for
att gora mig lite orolig. Strax efter detta
markte jag att magen inte fungerade som
den alltid gjort, det vill siga utan problem. Ett par ar
senare, nir jag blev utsatt for en valdigt stressande
period pé jobbet, kinde jag att jag inte madde bra.
Talamodet med alla blev samre, jag var jamt trott och
Julavslutning i Dans ibland nara tarar.
for Parkinson 2023. En s6ndag kom jag hem efter att ha hilsat pa min
FOTO-JORNSIOUN— son | Mariestad. Nér jag kom in i ldgenheten kom jag
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inte ihdg var jag hade varit. Nasta dag ringde jag och
sjukskrev mig och efter en vecka gick jag till likaren.
Han sjukskrev mig for utmattningssyndrom. Jag var
sjukskriven i flera ménader, sedan sade jag till likaren
att det kindes som att det hade blivit samre i stallet
for battre. Han gjorde néagra enkla prov och skickade
sedan remiss till neurologen.

1 MAJ 2020 fick jag diagnosen Parkinson. I mitt fall en
ganska laingsam form som jag enligt neurologen hade
haft i mellan atta och tio ar. Jag vill tilligga att med
detta besked dndrades hela mitt liv till det battre. Med
bra medicin kan jag skota sjukdomen och har lart mig
otrolig mycket om min kropp och knopp.

Nar jag tittar tillbaka ser jag tydligt att det dr Parkin-
sons sjukdom jag haft. Under tio ar hade jag kimpat
med att inte fa sova mer an fyra, fem timmar per natt,
for att sedan jobba tolvtimmarspass pa dldreboende.
Detta fungerade ett tag men jag miarkte mer och mer
att jag hade svart att koncentrera mig, planera dagen,
svart med talamodet och att halla huméret uppe.

Sedan kom problemet med magen. Att bli forstop-
pad eller trog i magen dr ett av de vérsta symtomen pa
Parkinsons sjukdom. Magen paverkar hela kroppen,
dven huvudet. En pase pulver i ett glas kallt vatten
var tredje dag fungerar bra for mig just nu. Pulvret jag
tycker bast om dr Laximyl, det har en svag apelsin-
smak som gor det lattare att dricka.

JAG HAR INTE mycket skakningar, utom nar jag blir
stressad, men vérk har jag nér det ndrmar sig dos-
glapp. Under de senaste manaderna har jag markt
nagot nytt i kroppen. Jag far en mycket latt kdnsla i
brostkorgen som en litt vind som blaser och far nagon-
ting att fladdra. Jag kdnner mig inte yr eller stressad,
andningen kdnns normal och jag har inte sovit samre
dn vanligt. Jag undrar om detta kan bero pa ofrivilliga
rorelser i hjdrtat och lungorna. Absolut en friga att
skriva pa listan jag fir hem frén parkinsonskoterskan
infor varje inplanerat besok hos neurologen.«



De drabbas liattast av
stord impulskontroll

Stord impulskontroll drabbar aven personer som inte har Parkinsons sjukdom,
men ar betydligt vanligare bland personer med Parkinson, och allra vanligast
bland dem som behandlas med dopaminagonister.

TEXT ANNA WEDIN

tord impulskontroll innebar att forlora for-

magan att st emot en impuls trots att den

skadar en sjélv eller andra. Stord impuls-

kontroll kan bland annat yttra sig i form

av spel- eller kopberoende, hetsitning,
hypersexualitet och punding, det vill siga menings-
16sa upprepade rorelser eller handlingar. Att drabbas
av stord impulskontroll kan orsaka stora sociala och/
eller ekonomiska problem.

Troligen dr det betydligt fler som drabbas eftersom
manga drabbade och deras familjer tycker att proble-
men ar genanta och darfor undviker att berdtta om
dem.

Per Odin, professor i neurologi och chef for avdelning-
en Neurologi vid Skanes universitetssjukhus: Loper
personer med diagnosen Parkinsons sjukdom storre
risk att bli spelberoende &n andra personer?

- Patologiskt spelande (onormalt spelberoende)
ingar tillsammans med patologiskt kopande, patolo-
giskt dtande, hypersexualitet med flera beteenden i
de sé kallade impulskontrollstdrningarna. Dessa dr
vanliga vid Parkinsons sjukdom, sdrskilt hos patienter
som behandlas med dopaminagonister, exempelvis
Ropinirol, Pramipexol (Sifrol) och Rotigotin (Neupro).

- Behandlingar kan ge impulskontrollstorningar,
vilket i en del fall kan fa svara ekonomiska och sociala
konsekvenser. Var uppmérksam pa problemet, dven
som anhorig.

Hur vanligt ar det med impulskontrolistérningar?

- Hos dopaminagonistbehandlade patienter har
cirka 17 procent impulskontrollstorningar, varav cirka
fem procent har problem med spelande. Detta kan
ien del fall fa svara konsekvenser - ekonomiskt och
socialt. Upptrider detta hos parkinsonpatienter, bor
man omedelbart informera behandlande lakare. Den-
ne kommer da att vidta atgérder, i forsta hand minska
dopaminagonistdosen eller att avsluta behandlingen
med dopaminagonist.

- Tyvarr marker inte alltid patienten sjalv att hans
eller hennes beteende blivit onormalt, och behand-
lande lakare blir inte informerad. Det ar darfor viktigt
att informera dven anhoriga om den hér risken nar
behandling med dopaminagonist startas sa att de
kan sla larm om patienten utvecklar problem med sin

impulskontroll.«

Har du forlorat kontrollen dver ditt spelande? Be om hjalp!

FOTO: ISTOCKPHOTO

Har finns hjalp mot spelberoende

SA DEFINIERAS SPELBEROENDE: En per-
son som ar spelberoende har forlorat
kontrollen Gver sitt spelande. Da gar
spelandet ut 6ver viktiga relationer
som familj och vinner, samt arbete
och ekonomi. Att vara spelberoende
innebdr ofta att man spelar igen och
igen, for att forsoka vinna tillbaka det
man har forlorat. Men man fortsétter
att férlora och lanar da pengar till nya
spelinsatser som vixer till ett berg
med stora skulder.

Det finns behandlingar mot spel-

beroende, till exempel KBT, kognitiv
beteendeterapi. Be om hjélp om du
har skulder. Har du ingen anhorig
eller vin som kan hjilpa dig med att
reglera dina skulder s& kontakta din
kommuns budget- och skuldradgi-
vare. Begransa dina spelmgjligheter.
Begrinsa din anvandning av tid och
pengar. Dumaste inse att du behover
hjalp och det ar inget att skimmas
over. Spelberoende dr en beroende-
sjukdom. Det dr konstaterat savél
medicinskt som rattsligt.«
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Vill du ge ett bidrag till forskningen om Parkinson? Se sidan 15!

~ FORSKNING

Originalartikelns titel: Recent developments in gene therapy for Parkinson’s disease
Forfattare: Sandor Szunyogh, Emily Carroll och Richard Wade-Martins

Referat: Nenad Stankovi¢

Sysselsattning: Smartldkare och handkirurg, ledamot i Parkinsonférbundets styrelse

Nenad
% Stankovic.
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Genterapi har seglat upp som ett av de mest lovande verktygen i kampen mot
Parkinsons sjukdom. Genom att paverka genuttryck pa cellniva 6ppnas nya moj-
ligheter att bromsa sjukdomsfoérloppet - eller kanske till och med vanda det.

Viktiga framsteg
inom genterapin

ajoriteten av artiklar som
handlar om Parkinsons sjuk-
dom borjar med att ”Parkin-
son ar en progressiv, neuro-
degenerativ sjukdom som for
nédrvarande saknar botemedel”. Med hjalp
av olika lakemedel dar levodopa har en
central roll héller vi parkinsonsymtomen
mer eller mindre under kontroll. For en
relativ liten patientgrupp ar Deep Brain Sti-
mulation (DBS) en rdddning. Pa senare tid
har stamcellstransplantationer vackt stort
intresse och hopp om att Parkinson skulle
kunna botas. Resultaten av de forsta lang-
tidsstudierna invantas med spanning.

En ny behandlingsstrategi som inger
nytt hopp om att utveckla behandlingar
som pa ett meningsfullt sdtt kan paverka
sjukdomsforloppet ar genterapi. Begrep-
pet "genterapi” kan brett definieras som
en intervention som forindrar uttrycket
av en gen (eller gener) i syfte att behandla,
forebygga eller bota en sjukdom. En gen ér
ett avsnitt av DNA som innehéller instruk-
tioner for att tillverka ett visst protein eller
en funktionell molekyl. Médnniskan har
20 000-25 000 gener. DNA dr som ett
receptbibliotek och varje gen ar ett recept.
Nar kroppen behover ett visst protein laser
cellen genen och tillverkar onskat protein.

Det overgripande begreppet genterapi
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omfattar flera olika tillvigagangssitt,
inklusive:

» Genkomplementering, dir en defekt gen
kompletteras med en fungerande kopia

» Gensilning, dir uttrycket av en defekt
gen som orsakar toxicitet reduceras eller
tystas

» Gensupplementering, vilket innebér att
enny gen infors i en cell for att stodja dess
funktion

» Genredigering, som syftar till att perma-
nent modifiera en befintlig gen for att kor-
rigera en genetisk mutation som leder till
sjukdom

1 EN NYLIGEN publicerad artikel i Molecular
Therapy redovisar forfattarna vilka moj-
liga metoder som finns i dag for transport
av gener till malcellerna. Bland flertal kan-
didater visade det sig att sakerheten och
effektiviteten hos fyra virus hos ménniskor
var omfattande. Dessa fyra virustranspor-
torer samt deras varianter dominerar den
forskningsmiljon.

Det ar viktigt att ndmna att man inte
anvander aktiva, levande virus. Forst
inaktiverar man viruset sd att det inte kan
orsaka ndgon sjukdom (till exempel si att

influensaviruset inte kan orsaka influensa).

Samtidigt anvinds alla for virus specifika
aktiviteter. Virus faster sig exempelvis vid

en specifik celltyp och tar sig ofta in i cellen
genom att smélta ssmman med cellmem-
branet. Virus anvander vardcellens maski-
neri for att kopiera sin arvsmassa.

1 OVERSIKTSARTIKELN GRANSKAS olika
genterapistrategier som for narvarande
utvecklas och som riktar in sig pé centrala
aspekter av sjukdomsmekanismer vid
Parkinson:
» Aterstillning av dopaminsystemet
» Forstarkning av himmande signalvigar
genom tillférsel av olika substanser
» Frimjande av nervcellernas overlevnad
och utveckling genom inférande av olika
nervvinliga faktorer
b Leverans av gener som komplement till
arftligt skadade parkinsongener
» Minskning av alfasynuklein-nivéaer (sub-
stansen som ar ansvarig for nerveells-
doden) genom att reducera eller tysta
uttrycket av SNCA-genen

Redan 1997 rapporterades for forsta
gangen en koppling mellan mutationer
(forandringar i genetiskt material) i SNCA-
genen och Parkinson. SNCA-genen regle-
rar det synaptiska proteinet alfasynuklein.
I efterfoljande studier har duplikationer
och triplikationer av SNCA-genen kopplats
till avseviért forhojda nivaer av alfasynukle-
in. Intressant nog observerades en dose-



DNA ar som ett receptbibliotek och varje gen ar ett recept. Nar kroppen behdver ett visst pro-
tein laser cellen genen och tillverkar 6nskat protein.

ringseffekt av genen, dir individer med
triplikationsmutationer uppvisade tidigare
sjukdomsdebut och ett mer allvarligt sjuk-
domsforlopp jamfort med individer med
duplikationsmutationer. Dessa fynd ledde
till hypotesen att forhojda nivéer av alfasy-
nuklein bidrar till utvecklingen av Parkin-
sons sjukdom. Dérfor kan minskning av
alfasynuklein-nivier vara en mojlig tera-
peutisk strategi for att begrinsa sjukdoms-
relaterad patologi och nervskador.

FOTO: ISTOCKPHOTO

DET KRAVS EN bittre forstaelse for hur
genterapier anvands for att hitta de mest
effektiva metoderna genom standardise-
rade tillvigagangssitt, eftersom detta fort-
farande dr en av de storsta utmaningarna.
Majoriteten av kliniska studier har anvént
mycket tunna nélar for att placera virus
direkt i olika delar av hjarnan. Dock varie-
rar infusionshastigheten och den teknik
som anvands mellan olika studier.
Anvandning av vissa kontrastmedel

skulle vara mycket vardefullt for att iden-
tifiera optimal spridning av viruset och
effektiv infusionshastighet. Dessutom
aterstar det att faststalla den optimala
virusdosen som krivs for att uppna omfat-
tande anatomisk tackning - sarskilt gil-
lande virustransportorer.

Aven om det dnnu inte har undersokts
Kkliniskt, har intravends tillforsel av gen-
terapier hos moss visat sig kunna placera
genmaterial i flera hjdrnregioner, vilket
tyder pa att systemisk leverans genom
blod-hjarnbarridren kan vara mojlig. Dock
kvarstdr fragor kring den langsiktiga séker-
heten och effektiviteten av mer omfattan-
de systemisk leverans hos méinniskor.

Framtida forskning kan fokusera pa stra-
tegier for att infora en uppséttning enzy-
mer som behovs for en valfungerande bio-
logisk funktion.

TROTS LOVANDE INLEDANDE resultat dterstar
utmaningar i utvecklingen av sikra, effek-
tiva och langvariga genterapier. Viktiga
faktorer att beakta inkluderar:
» Optimering av virustransportorer for
malinriktad leverans
» Uppna kontrollerat och varaktigt genut-
tryck med hjalp av olika promotorer (en
DNA-sekvens for kontroll av uttrycket av
den transportor-gen som fors in i patien-
tens celler)
» Minimera immunsvar
» Oka kapaciteten for transport av gener
till celler
» Framtida majligheter kan innefatta kom-
binerade strategier som riktar sig mot flera
sjukdomsmekanismer samtidigt, till exem-
pel multigenkonstruktioner levererade via
virus med hog kapacitet

Ett antal utmaningar kvarstar men
lovande resultat fran flera tidiga kliniska
studier ger anledning till optimism kring
genterapins potential att utveckla sjuk-
domsmodifierande behandlingar for Par-
kinsons sjukdom.«

D Molecular Therapy Vol 33 No 5 May 2025 ©
2025 The Authors. Published by Elsevier Inc

on behalf of The American Society of Gene
and Cell Therapy. This is an open access ar-
ticle under the CC BY license (http://creati-
vecommons.org/licenses/by/4.0/)
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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

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 9 i detta nummer.
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Telefon

Bestallningen skickas till Parkinsonférbundet, c/o loffice, Drottninggatan 33, 111 51 Stockholm
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%f’ “ Jenny Lundstrém
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Parkinsonforbundet har under senhdsten deltagit i flera viktiga moten. Bland
annat har vi traffat Socialstyrelsen och fatt deras utvardering om hur regionerna

.é;- s ‘ Forbundsnytt fran

foljer de nationella riktlinjerna av parkinsonvarden.

Socialstyrelsen har
utviarderatvarden

orbundet har under
senhdsten deltagit i
flera viktiga moten i
for oss viktiga sakfra-
gor. Det senaste nu
idecember dér viiregering-
ens patientrad tréffar den nya
sjukvardsministern Elisabeth
Lann. Syftet med patientradet
ar att fora en dialog kring ange-
lagna hélso- och sjukvardsfra-
gor for att fordjupa och bredda
regeringens kunskap och per-
spektiv i olika fragor som ror
patienternas intressen.
Under oktober deltog vi i
ett samradsgruppsmote med
Socialstyrelsen och lamnade
forslag om vilka de viktigaste
aktiviteterna, atgdrderna och
insatserna ar for personer med
Parkinson som bidrar till en
mer jamlik och effektiv rehabi-
litering. Socialstyrelsen har fatt
iuppdrag av regeringen att ta
fram en nationell strategi och
handlingsplan for rehabilite-
ring och habilitering kopplat
till hilso- och sjukvarden.

UNDER HOSTEN HAR vi ocksd

fatt Socialstyrelsens natio-
nella riktlinjer 2025 som gjort
en utvirdering av varden vid
Parkinsons sjukdom. Hér star
tydligt att:

Tillgangen till sjukdomsspecifik
lakemedelsbehandling ar god:
» Tillgangen till sjukdomsspe-
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cifik dopamininriktad behand-
ling vid Parkinsons sjukdom ar
generellt god och kognitiv svikt
hos personer med Parkinsons
sjukdom uppmarksammas och
behandlasidagihogre grad an
tidigare, men annu inte alltid i
tillracklig grad.

Fler behdver foljas upp arligen:
» Fler personer med Parkin-
sons sjukdom behover drligen
foljas upp av likare i specia-
listvarden, och kontinuiteten i
uppfoljningen for den enskilde
patienten maste sakerstillas.
Endast en mindre andel (1020
procent) visas pa kontinuerlig
lakarbedomning fem ar i rad.
Aterkommande bedémning ér
grunden for att tidigt uppticka
och ddrmed Oka forutsittning-
arna for att kunna behandla
sjukdomarnas f6ljdverkningar.
Avancerad behandling borde
na fler:

» Fler behover foljas upp arligen
» Tillgdngen till avancerad
behandling vid Parkinsons
sjukdom borde oka avsevart

Generalsekreterare
Jenny Lundstrom,
ledamot Nenad
Stankovi¢ och for-
bundsordférande
Eva-Lena Jansson
pa Swemodis kon-
ferens i november.
FOTO: PARKINSONFORBUNDET
och behover bli mer jaimnt
fordelad mellan regionerna.
Starkt aterkommande uppfolj-
ning ar en viktig komponent
for att personer i behov av
avancerad behandling ska upp-
tickas i tid och for att de ska
kunna fa behandling och kun-
na tillgodogora sig den.
Okad tillgéng till rehabilitering:
b Regionerna behdver starka
tillgdngen till rehabilitering.
Utvirderingen visar att det sak-
nas tillgang till multidiscipliné-
ra team for att kunna ta patien-
ternas behov i beaktande.

EN STOR BRIST ér den laga till-
gangen till och kunskapen om
kognitiv beteendeterapi (KBT)
som behandlingsmetod vid
depression for personer med
Parkinsons sjukdom. Ungefir
40 procent behandlas med
lakemedel vid depression, men
endast fyra procent uppger att
de erbjudits KBT som behand-
lingsform.

Tva tredjedelar av specialist-

vardsenheterna uppger att de
inte kan erbjuda sina patienter
KBT.

Regionerna behover ocksa
sakerstalla att de kan koordi-
nera de olika rehabiliterings-
insatserna och utarbeta rehabi-
literingsplaner i hogre grad vid
sjukskrivning.

VI HAR OCKSA fitt uppdaterade
riktlinjer for utvirdering och
behandling av Parkinsons sjuk-
dom fran féreningen Swemo-
dis, Swedish Movement Dis-
order Society. Riktlinjerna ar
framtagna av en expertgrupp
med malséttning att forbéttra
behandling av rorelsesjuk-
domar, bland annat genom
utbildning av likare och vard-
personal. Hir ges rekommen-
dationer som avser att under-
latta handldggning vid utred-
ning, remittering, behandling
och uppfdljning av personer
med Parkinson. Vii Parkinson-
forbundet har aven nytta av
att ta del av dessa riktlinjer da
dessa ger oss mer kunskap.

| november deltog vi i Swe-
modis arliga méte om Parkin-
sons sjukdom och andra
rorelsesjukdomar. Under tva
intensiva och lérorika konfe-
rensdagar i Uppsala tog vi del
av behandlingar och forskning
pa parkinsonomradet.

Jenny Lundstrom



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.

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
fridahammarstromflin@hotmail.com

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

Parkinson Halland
Bo Regnér

0705-32 7515
bo.regner@telia.com

Parkinson Jamtland/Héarjedalen
Orjan Lundqvist

070-27162 38
orjanlundqvist@telia.com

Parkinson Jonképing

Janos Dios

0730-25 42 44
jonkoping@parkinsonforbundet.se

Parkinsonjournalen 2026

Materialdag Utgivning
Nr 1 10 februari 20 mars
Nr2 4 maj 15 juni
Nr3 13 augusti 28 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

Tuija Tranborg

073-067 76 62
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)
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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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