Reportage

Generalsekreteraren och
juristen Jenny Lundstrém
har pa bara tre ar genomfort
manga forandringar pa
Parkinsonférbundet tillsammans
med férbundsordféranden.
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Ordférande Eva-Lena Jansson fick
diagnosen Parkinsons sjukdom
for sju ar sedan och har alltid
varit 6ppen med sin sjukdom.

Omkring 22.000 personer i Sverige har Parkinsons sjukdom. Det gar én sa lange inte

att bota eller bromsa sjukdomsférloppet, men det gar att minska symtomen och forbattra
livskvaliteten. Det dynamiska Parkinsonférbundet med ordférande Eva-Lena Jansson

och generalsekreterare Jenny Lundstréom vid rodret arbetar hart for att bevaka sina

cirka 9.000 medlemmars rattigheter till god vard och tillgang till aktuella forskningsron.
Eftersom fysisk aktivitet ar extra viktigt fér personer med Parkinsons sjukdom arrangerar
lans- och lokalféreningarna otaliga aktiviteter i landet. | Orebro tréffar vi nagra engagera-
de medlemmar som med liv och lust dgnar sig at boxning och dans.

Sla ett sl'ag for
Parkinson
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Bjorn Magnusson ar 74 ar
och bor i Orebro. Fér tre ar
sedan fick han diagnosen
Parkinsons sjukdom och bor-
jade da trana boxning.

—Jag kommer hit och tra-
nar tva ganger i veckan, en
timme varje gang. Innan jag
blev sjuk var jag lite dalig pa
att réra pa mig. Att halla pa
med boxning dr inte bara bra
fér min hélsa, det ar faktiskt
valdigt roligt ocksa. Och vi
dgnar oss inte at matcher
dar vi slar pa varandra, vi
tranar framst upp koordina-
tion och muskelstyrka. Efter
varje pass brukar jag kanna
mig valdigt bra.
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Radarparet Eva-Lena Jansson och Jenny Lund-
strém som har lett Parkinsonférbundet sedan 2021 har hun-
nit med att genomféra minga forindringar, inte minst inom
paverkansarbetet. I dag syns och hérs Parkinsonférbundet pd
ménga hall och pid minga olika sitt i landet och den egna
tidningen Parkinsonjournalen trycks i 7.500 exemplar fyra
gdnger per ar.

Forbundet har blivit en kraft att riikna med, men innu
mer kan goras for att tillgodose medlemmarnas behov av
jamlik och hogkvalitativ vard, anser de bida.

— Sjukvirden borde anvinda sig mer av vir kompetens,
siger Eva-Lena Jansson, som ir en fore detta riksdagsleda-
mot for Socialdemokraterna.

Hon fick diagnosen Parkinsons sjukdom for sju ar sedan.

—Jag gick med i férbundet direkt efter diagnosen och blev
vald till ordférande 2021. Direfter gjorde jag ett ullfilligt
inhopp i riksdagen igen och passade pd att arrangera ett se-
minarium om Parkinsons sjukdom, beriittar hon.

Generalsekreteraren Jenny Lundstrém ir jurist och har
lang erfarenhet av arbete med att bland annat att driva civil-
rittsliga och sirskilt socialrittsliga mal i domstol.

— Jag har ett starkt rittvisepatos och ir en utpriglad for-
eningsminniska. I Sverige ir vi bra pd att organisera oss och
foreningsarbete ir viktigt bide f6r gemenskapen och for att
{3 till utveckling och goda férindringar, siiger hon och till-
ldgger att hon har en nirstiende med Parkinsons sjukdom.

Négra av de forindringar som har genomforts de senaste
tre ren ir att det nu finns en helt ny webbplats, att Parkin-
sonjournalen har fitt en ny form och layout och att ett nytt
digitalt nyhetsbrev har startats.

— Forbundets kansli har ocks3 flyttat till en ny och dnda-
malsenlig mindre lokal beldgen i ett kontorshotell, siger Eva-
Lena och berittar vidare att det i histas anordnades ett stort
och mycket uppskattat webbinarium f6r alla medlemmar
som ir anhériga till nigon med Parkinson.

RUNT 9.000 MEDLEMMAR

Mottot och ledstjirnan for forbundets — och de 24 lins- och
40 lokala foreningarnas — arbete ir att alltid ha medlemmar-
na i fokus. I dag ir antalet medlemmar runt 9.000 och man
arbetar for att f4 med dnnu fler 1 férbundet.

— Det giller att lyssna pd medlemmarna, driva deras frigor
och verka for att férbundet ska vara en stark foretridare, si-
ger Eva-Lena. En av de viktigaste uppgifterna ir att infor-
mera medlemmarna om vilka rittigheter som de har. Attde
har ritt att {3 triffa en erfaren, intresserad och engagerad
likare samt att f3 tillgdng till behandling oavsett var de bor.

Mainga sjuka har ocksd problem med Forsikringskassan
och dven dir kan forbundet hyilpa till med stod.

— Inte minst genom att ge Forsikringskassan kad kun-
skap om denna sjukdom. Det finns ett stort behov av det,
konstaterar Jenny och tilligger att férbundet tagit fram ett
formellt underlag som tydligt beskriver Parkinsons sjukdom.
Detta underlag kan medlemmarna anviinda i sina kontakter
med exempelvis myndigheter. Vi ir ocksd en aktiv remissin-
stans och har de senaste dren limnat in flera yttranden till
bland annat socialdepartementet i sakfrigor viktiga for vira
medlemmar.
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| dag ar antalet med-

lemmar runt 9.000 och

man arbetar for att fa
med annu fler i forbundet.

OPPENHET OCH TYDLIG INFORMATION
Parkinson ir en komplex sjukdom som kan yttra sig pa
ménga olika sitt. Tidiga symtom kan vara svirtolkade och
det finns méinga vanforestillningar om sjukdomen, bland an-
nat att det bara ir dldre min som drabbas.

— 20 procent av vira medlemmar ir under 67 ir, berittar
Eva-Lena, som till skillnad frin mdnga andra med Parkin-
sons sjukdom har varit mycket 6ppen med sin sjukdom.

— Det dr inte ovanligt att man forsoker délja att man har
drabbats av denna obotliga sjukdom, att man kiinner en slags
skam. Vi tror att 6ppenhet och tydlig information motverkar
detta.

Foérbundet har idven tagit fram nya faktabocker om sjuk-
domen.

— Det ingdr i virt uppdrag att informera om allt som kan
vara viktigt for den som lever med sjukdomen. Att ordna
mojligheter till fysiska aktiviteter dr ett exempel pd det. Det
dr av yttersta vikt att trina och inte fastna i passivitet, siger
Eva-Lena som sjilv bland annat spelar bordtennis, en stor
sport bland personer med Parkinsons sjukdom, liksom box-
ning och dans.

Bida kvinnorna arbetar titt
thop med sin styrelse, dir bland
annat Johan Lokk, professor 1 ge-
riatrik, dr ny ledamot sedan 2023.

— Jag har varit med 1 Parkinson-
forbundet linge, men dr nu med i
styrelsen. Fér mig som har arbetat
med denna sjukdom sedan 90-talet

kinns det naturligt att vara med 1
Johan L&kk ar ny ledamot
i Parkinsonférbundets
styrelse.

styrelsen som vetenskaplig resurs.
Jag dr dven verksam i Parkinson-
fonden som bedémer ansékningar
om forskning inom omrédet och 1
forekommande fall beviljar medel till 1 férsta hand klinisk
forskning, siiger Johan Lokk som arbetar kliniskt pad Karo-
linska Universitetssjukhuset Huddinge.

Han har forskat under manga dr inom omradet och pub-
licerat ett 100-tal vetenskapliga artiklar, och konstaterar att
mycket har hint — och hinder — inom sjukdomen under se-
nare 4r.

— Men om jag tittar pd utvecklingen de senaste cirka 30
dren sd méiste jag tyvirr siga att jag hade hoppats att det
skulle ha hiint innu mer, att det nu skulle finnas en botande
behandling, eller dtminstone en effektiv bromsande behand-
ling. Men dir ir vi inte 1 dag, trots att sjukdomen har varit
kind sedan 1814.

Viardprogram och riktlinjer uppdateras regelbundet men
Johan Lokk konstaterar att man 1 allmiinhet anviinder sam-
ma mediciner i dag som tidigare med olika varianter.



Asa Fransson &r 66 ar och bor i Orebro. Fér nio ar sedan fick hon diagnosen
Parkinsons sjukdom. Nu dr hon inne pa tredje aret som medlem i en dans-
grupp, en aktivitet hon verkligen uppskattar.

—Jag ar egentligen inte alls nagon dansare men vet hur viktigt det &r att réra
pa mig. Och att dansa &r ju riktigt roligt, utbudet i koreografin varierar stan-
digt och alla kan vara med. Ibland ar det snabba danser, ibland langsamma
och svdvande rytmer, det ar dem jag gillar bast. Det ar ocksa kul att ldra kan-
na andra medlemmar i Parkinsonférbundet, vi brukar alltid fika efterat.

— Eftersom jag vet att fysisk aktivitet gér nytta haller jag dven pa med simning
och gymnastik. Och jag har som mal att ga tre kilometer om dagen.
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— Det har dock kommit en del nya preparat och en del nya

sd kallade avancerade behandlingar. Forskning och diskus-
sion om stamcellstransplantation ir igdng igen och dess even-
tuella plats inom tinkbara framtida terapier. Dock kommer
det i s3 fall inte att bli en behandling som passar alla, precis
som fallet ir med de nuvarande avancerade terapierna. Det
pdgar en hel del intressanta forskningsprojekt som forhopp-
ningsvis 1 bista fall kan komma ge gynnsamma resultat och
dirmed bli till nytta for patienterna. Men det kriver tid, ta-
lamod, resurser och engagerade forskare.

Parkinsons sjukdom ir en sjukdom med ett lingsamt f6r-
lopp.

—Man brukar siiga att tiden bidrar till att sitta diagnosen.
Det innebir att de inledande symtomen smyger sig pd, och
ofta miirker personen inte i bérjan riktigt att ndgot ir fel.
Men med tiden tilltar och utvecklas symtom som gér att per-
sonen soker vird. Ofta vinder man sig till primirvirden och
dirfor dr det viktigt att primirvarden har kunskap att be-
déma och 1 forekommande fall remittera till specialister inom
omridet, sdsom neurologi och geriatrik. Detta for att fi en
adekvat bedémning, utredning, diagnos, terapi och stodat-
girder tidigt om man misstinker Parkinsons sjukdom.

— Det iir en 1 dag obotlig sjukdom men den péaverkar inte
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Om Parkinsons sjukdom

| Sverige finns det cirka 22.000 personer som
har Parkinsons sjukdom. Varje ar insjuknar om-
kring 2.000 personer. Det dr en neurologisk
sjukdom som innebdr att de nervceller som till-
verkar dopamin langsamt forvinner, vilket leder
till dopaminbrist i hjarnan. Sjukdomen utvecklas
oftast langsamt och det ar inte férran en relativt
stor del av nervcellerna har skadats som rorel-
sesymtom sasom langsam gang, stelhet, skak-
ningar med mera uppkommer. Det gar an sa
lange inte att bota eller bromsa sjukdomsforlop-
pet, men det gar att minska symtomen och for-
battra livskvaliteten for personer med Parkin-
sons sjukdom.

Om Parkinsonforbundet
Parkinsonférbundet dr en patientorganisation
med cirka 9.000 medlemmar. Har finns
medlemmar med Parkinsons sjukdom, de-
ras anhoriga och stédmedlemmar. Orga-
nisationen finns i hela landet genom sina
24 lansféreningar och ett 40-tal lokala for-
eningar. Parkinsonférbundet ar en ideell orga-
nisation som informerar, upplyser och stodjer
forskning, samt uppmuntrar och hjalper dem
som drabbats av Parkinsons sjukdom. Férbundet
arbetar for att forbattra forhallandena for perso-
ner med Parkinsons sjukdom och parkinsonlik-
nande sjukdomar och deras anhdriga.
Mer info: www.parkinsonforbundet.se

patagligt livslingden, siger Johan Lokk, som upprepar att
forbundets viktigaste uppgift ir att arbeta for att alla med
Parkinsons sjukdom ska f3 tillgang till god vérd, oavsett bo-
stadsort.

Han poingterar dven vikten av fysisk trining.

— All aktivering och trining ir positiv och gynnsam for
den drabbade patienten, precis som det generellt ir for alla
personer. Dans och boxning, dir man trinar bdde muskler,
koordination och kondition, dr exempel pd vilgorande akti-
viteter som man inte i férsta hand kanske tinker p4 vid tri-
ning for patienter. Men det ir ett gott exempel pa att man
kan goéra nistan allt, att man inte ska begriinsa sig av sin
sjukdom, avslutar Johan Lékk som trots avsaknad av nya
forskningsgenombrott ind3 fortsitter att hysa en stark fram-
tidstro niir det giller nya, botande/bromsande behandlingar.
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Eva-Lena Jansson, ordférande i
Parkinsonférbundet, spelar dven
bordtennis vilket ar en vanlig aktivi-
tet bland personer med Parkinsons
sjukdom, liksom boxning och dans.




