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Nytt ar och nya tag

Hoppas du har haft en bra jul och att férra num-
rets extra pyssel kom val till pass! Lésningarna
finns i detta nummer.

TEXT: BENGT-ERIK JOHANSSON | FOTO: CAMILLA NIEMI | DESIGN: HIALP REKLAMBYRA

I samma kuvert som detta nummer av ”Bladet” finns ett
héfte med kallelse och handlingar till arsmétet, som halls
den 19 februari. Som du kan lésa i kallelsen till arsmotet
kommer detta, liksom i fjol, att hallas enbart via konfe-
rensverktyget Zoom.

Hoppas du har mojlighet att delta.
Néagra nyheter

Nu finns en Facebook-grupp som heter Parkinson Norr-
botten. Moderator for den dr Christina Eriksson. Du som
har Facebook kan leta upp den och skicka en forfragan

Acceptans underlattar

Livstillfredsstéllelse ar en subjektiv bedomning av livskvalitet utifran egna
behov och 6nskemal. Ur Likartidningen 4-5 2022.

TEXT: BENGT SVEDER | FOTO: BENGT SVEDER | DESIGN: HIALP REKLAMBYRA

Personer med Parkinson genomgér en
standig forandringsprocess, som karak-
tariseras av antingen acceptans eller mot-
stand. Att acceptera sin situation underlat-
tar for den nodvandiga anpassningen for
att hantera den nya livssituationen och
uppleva en hog livstillfredsstéllelse.

Kénsla av sammanhang — KASAM, an-
passning och social tillhorighet ar viktiga
komponenter for livstillfredsstéllelse.

KASAM bestér av begriplighet, hanter-
barhet och meningsfullhet. Formagan

att forsta och hantera konsekvenserna av
sjukdomen samt att kénna sig motiverad,
ar alltsa viktig. Inte endast Hilso- och
sjukvarden behover stodja i
denna process utan har kan
vi alla hjélpas at.

Bengt Sveder

Byl Coaelr

om att komma med! Hér kan vi dela information och goda
rad om Parkinsons sjukdom med varandra.

Vart Swish-konto (123-015 96 99) har anvénts av nagra
vélvilliga personer for att skdnka pengar till foreningen.
Det tackar vi for! Tipsa gérna bekanta om denna méjlig-
het!

Luleas lokala forening ér vilande pa grund av
ett visst virus. Det har dock hallits tva tréffar
under hdsten, men infor en tankt tredje tréff,
med jultallrik planerad, kom det en viss
Omikron och (for-)stérde planen.

Datakurs efterfragas av flera personer.
Hor av dig till undertecknad om du ar
intresserad. Beritta girna vad du vill

veta mer om. Det kan vara om Zoom,
BankID, e-post eller ndgonting annat.

Och du!
Virva girna nya medlemmar!

Bengt-Erik Johansson

Rad och stod for din funktionsratt

TEXT: BENGT-ERIK JOHANSSON | DESIGN: HIALP REKLAMBYRA

Den nyoppnade Funktionsrittsbyran har
tva radgivare med kunskap om juridik,
ménskliga rittigheter och socialt arbete.
De nas helgfria méndagar klockan 13-16
och onsdagar 9-12 pa tel: 010-898 50 90.
De har tystnadsplikt.

Det gér ocksa bra att nir som helst mej-
la in till kontakt@funktionsrattsbyran.se.
Malgruppen ar vuxna personer med funk-
tionsnedséttning och deras anhoriga.

De kan:

e Informera om réattigheter och
funktionsratt.

e Hjdlpa dig att ringa in problem.

e Ge dig rad om hur du kan l6sa
problemet.

e Hanvisa till andra som kan ge
dig mer hjalp.

Funktionsratt

Norrbotten
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Nya tekniska hjalpmedel

”Valfardteknik” ar ett begrepp som avser digital teknik som kan anvandas
for att oka kadnslan av delaktighet, sjalvstandighet, aktivitet och trygghet for
personer med funktionsnedséttning och deras anhoriga. Det bidrar pa sa vis
till 6kad livskvalitet. Har dr nagra exempel pa produkter.

TEXT: CHRISTINA ERIKSSON | DESIGN: HIALP REKLAMBYRA

Medicinpaminnare

En medicinpaminnare dkar den person-
liga sjdlvstédndigheten genom att minska
beroendet av att exempelvis hemtjinsten
ska komma en viss tid. P& morgonen och
kvédllen har man ofta en rutin som pa-
minner om medicinen. For personer med
Parkinsons sjukdom tas mediciner flera
ganger under dagen. Det finns manga oli-
ka modeller pa marknaden s ett tips ar
att ldsa pa for att hitta vilken produkt som
passar dig bast, utifran dina behov. I syn-
nerhet hur larmfunktionen fungerar. En
del medicinpdminnare maste man larma
om efter ett larm, vilket kan vara litt att
glomma.

PharmaCell har utvecklat Careousel Ad-
vande, Careousel Mk3 och Careousel Ad-
vance GSM.

Careousel Advance &dr en automatisk
medicindosett som paminner genom ljud-
signal och/eller blinkande ljus om nér det
ar dags att ta medicinen. Den matar fram
ratt dos vid rétt tid, samtidigt som den 6v-
riga medicinen ar otillgdnglig. En sdker-
hetslucka forhindrar att man kommer at
fel medicin. Nér Careousel Advance lutas
horisontellt visas aktuell tid och datum
samt nir nasta medicin skall tas. Ca pris:
1949 kr.

Careousel MK3 ir instegsmodellen i Ca-
reousel-serien. Ca.pris: 1 799 kr.
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Careousel Advance GSM har samma
betydelsefulla funktioner som Careou-
sel Advance men med ytterligare smarta
funktioner. Den kan bland annat skicka
ett SMS till anvéndaren, anhdriga eller
vardpersonal om medicinen inte tagits.
Ca.pris: 2 549 kr.

Vid kop av en Careousel, oavsett modell,
ingdr en medicinkassett, en bruksanvis-
ning, en nyckel, ett ordinationskort och
tre dygnsskivor. Instéllningar kan goras
via en internetportal och kan enkelt him-
tas hem till enheten via ett knapptryck.

Medicinen doseras i en kassett med 28
fack. Maximalt antal dagliga paminnelse-
tidpunkter dr 24. Om du exempelvis be-
hover ta medicin vid 4 tillfdllen per dag,
behdver du fylla pa ny medicin i Careou-
sel en gang per vecka.

Priset kan variera nagot s& det kan 16na
sig att soka pa fler leverantorer och var
uppmaérksam pa vilka funktioner som in-
gar.

== /.l'/
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Surfplatta och app-tjanster

P& forskningsnivd provas Mobil-appar
som skall kunna hjélpa personer med neu-
rologiska sjukdomar som Parkinson, att
hantera sina symtom béttre och stimulera
till en hdlsosammare livsstil. Ett system
dér ett antal enkla tester utfors av perso-
nen sjélv i sin mobil och métning av rorel-
ser med en smart klocka. Insamlade data
sdnds till en server och kan sedan analy-
seras av en lidkare. (Dario Salvi, forskare
vid Internet of Things and People (IoTaP)
vid Malmo Universitet).

Surfplattan med Facetime har medfort
att man kan prata med sina anhdriga, én
viktigare under denna pandemi. Och till
att spela musik, spela spel och att titta pa
saker som hénder live.

Vad menas med smarta produkter?

En smart produkt, till exempel en smart
klocka, kan anslutas till internet och kom-
municera med andra enheter i eller utan-
for hemmet. Fjarrstyrning med rosten kan
tanda eller sldcka belysningen eller juste-
ra ljusstyrkan, sétta pa TV och radio. Du
kan dven spela upp, pausa, spola framat
eller bakat i en film eller ett tv-program.
Din inkopslista kan du synka till ICA:s
e-handel. Recept och instruktioner kan du
fa uppldsta medan du lagar mat och bakar.
Du kan be din smarta produkt ringa ett te-
lefonsamtal eller ldsa ur en bok.

Spelkonsol for rehabiliteringstrining

Nintendo switch har ménga olika spel
dir du bland annat kan trdna kondition,
styrka, koordination, balans och reaktion.

Finns pa olika nivaer och svarighetsgra-
der. Nintendo switch med tva spelkonso-
ler. Pris frdan 2999 kr.

Nintendo Switch Fit Ring frdn 599 kr.
Du behover inte ringen men jag lovar det
ar roligare med den.

Huvudsaken for kognitivt stod

I 25 ar har Huvudsaken for kognitivt stod
funnits i Luled. Det &r en lansdvergripan-
de enhet dit personer remitteras fran hela
Norrbotten. For att fa komma dit behdver
du en remiss fran en arbetsterapeut eller
nagon annan. Du behdver inte ha nagon
sarskild diagnos annat dn svarigheterna i
din vardag, till exempel om det &r svart
att komma ihadg morgonrutiner, att ta sin
medicin och veta om du har tagit den. Pa
Huvudsaken kan du komma och titta, pro-
va och tillsammans med arbetsterapeuten
dér resonera kring olika typer av kogni-
tiva hjdlpmedel. Pa Huvudsaken arbetar
arbetsterapeuterna Linnéa Englund och
Ewa Ostrém Holmguvist.

Linnéa Englund och Ewa Ostrém Holmquist
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Vem ar det vi soker? TREVLIG LOSNING!

TEXT: BENGT-ERIK JOHANSSON | KORSORDSMAKARE: BENGT-ERIK JOHANSSON | DESIGN: HJALP REKLAMBYRA

Ledtrad: En kidnd person med diagnosen Parkinsons sjukdom.
Detta korsord ingar i en serie av korsord, gjorda dat Parkinson Norrbotten, ddr vi varje

DEN HAR GANGEN SOKER VI en svensk person som hade en stark koppling till gdng stiftar bekantskap med en kdnd person som pa ndagot sdtt har en koppling till den
sportens véarld. Darfor ar det lite sport-tema pa det har korsordet. Vem ar det vi soker? diagnos som vi sjdlva delar.
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Kunskap eller okunskap?

Bilden av den parkinsonsjuke som en dldre man med krokig rygg och som
tar sig fram i tillvaron med korta hasande steg ar djupt rotad. Att det skulle
kunna vara en ung kvinna, mitt i livet med familj, barn och i yrkeskarriar, det

verkar inte manga ha vetskap om.

TEXT | FOTO: CHRISTINA ERIKSSON & SARA RIGGARE | DESIGN: HIALP REKLAMBYRA

Jag har ofta stillt mig frigan varfor det
verkar finnas sa lite kunskap om Parkin-
sons sjukdom och den funktionsnedsétt-
ning som sjukdomen medfor, hos olika
samhillsfunktioner som till exempel
Forsékringskassan, Arbetsformedlingen,
sjukvérd/omsorg och hos ménniskor i all-
ménhet.

Varfor dr det sa? Varfor upplevs det som
att vissa diagnoser dr mer ’kidnda” én an-
dra? Vad gor man for att ta reda pa det
(om det nu gér)? Jo man googlar séklart.
Och da hittade jag bland annat Sara Rig-
gares artikel om stigma och spetspatien-

ter, 2019.
o oy
D A - i

Stigma och spetspatienter av Sara Riggare
Har &r ndgra utvalda delar fran hennes be-
rittelse.

- Ni som kiinner mig eller sett mig foreldsa
vet att min gang dr minst sagt varierande.

8 | PARKINSONBLADET NORRBOTTEN #1 2022

Jag kan se helt normal ut ena sekunden
for att i ndsta 6gonblick bokstavligt talat
inte kunna ta ett enda steg pd ett kontrolle-
rat sdtt. Orsaken dr min Parkinson, dven
om inte alla med Parkinson har sd svdra
gangproblem som jag har. Detta paverkar
sdklart mitt liv pa manga sdtt och ett av
de jobbigaste dr det stigma det leder till.

Sara beskriver stigmatisering som att det
pa ett nedvarderande sitt pekar ut personer
eller grupper som avviker frdn normen.
Detta forstarkerkanslanav “vi” och“dom”.
Vi ménniskor dr enkla varelser, vi gillar
att dela in varandra i olika grupper: mén
<-> kvinnor, vuxna <-> barn, ndrande <->
tdrande, vi <-> dom.

Sara berittar vidare.

- Ndr jag var yngre sd skdmdes jag ofta
for min sjukdom och jag har funderat
mycket pa varfor. En “Parkinson-polare”
till mig i USA, Jon Palfreman, uttryckte
det sd bra. Han dr prisbelont vetenskaps-
Jjournalist och langt innan han fick diag-
nosen Parkinson sda hade han bland annat
skrivit en bok, "The Frozen Addicts”’, Om
intervjuerna skedde over telefon sd berit-
tade han inte for dem att han sjilv numera
hade Parkinson. Om han ddremot triffa-
de dem oga mot oga sd insag han att de
snabbt skulle se hans symtom, dven om de
var milda, sa da berdttade han. Ndr han
fick fragan varfor han gjorde pa det viset

sd svarade han: “Jag ville vara kvar i ‘de
friskas virld’ sa ldnge som mdjligt”.

Han menade att s& linge som de han mét-
te inte visste att han hade Parkinson sa be-
handlade de honom som vanligt men nér
de fick veta sa borjade de behandla honom
annorlunda.

I borjan pé detta ar sé borjade jag anvin-
da en rollator for att hantera mina géng-
svarigheter. Jag kallar den “Potemkin” el-
ler “Potte” och han (jod4, det 4r en “han”)
har blivit en naturlig del av vardagen.
Jag har funderat mycket pa fordomar och
stigma sedan jag skaffade Potte. Det har
hént flera génger att till exempel personal
i sdkerhetskontrollen pa flygplatser har
vént sig till mitt resesdllskap i stéllet for
mig nér jag reser med rollator. Det ver-
kar som om folk automatiskt antar att om
man har problem att gd s har man ocksa
problem att tdnka, agera och uttrycka sig.
Jag ar dock fullt medveten om att det kan
tyckas minst sagt markligt att min funk-
tionsforméga kan variera sa kraftigt och
sé snabbt. Parkinson ar en véldigt svarbe-
griplig sjukdom.

Nu kanske du undrar vad stigma har med
spetspatienter att gora. Jag tinker att Jon
Palfreman hade rdtt: “man blir ofta be-
handlad annorlunda nér folk vet om att
man &r sjuk.” Ibland kan det vara bra,
som nir nagon stéller sig upp pa bussen
for att ge ndgon som gar med kdpp moj-
lighet att sitta. Dock férekommer dven en
hel del negativ sdrbehandling nér det syns
att man dr patient och det dr hir som jag
ser en roll for spetspatienter.

Nar vi stdndigt delar med oss och pratar
Oppet om vara erfarenheter sa okar det
kunskapen hos de vi mdter. Nér vi véljer

att inte dra oss tillbaka nér vi mar daligt
utan i stdllet méta vara medménniskor
dven pa vara daliga dagar sa okar det for-
staelsen hos var omgivning.

Nir jag fick diagnosen Parkinson efter att
i ménga ar trott att jag hade en annan sjuk-
dom med liknande symtom sé fick jag en
chock. Det knickte mig ndstan att d&, vid
32 ars alder, plotsligt fa veta att jag i sjédlva
verket hade Parkinson, en sjukdom som
tydligt ar forknippad med dldre. Egentli-
gen dr det ju konstigt, for symtomen var
desamma som innan lakaren talade om att
jag hade Parkinson och min medicinering
var densamma. Det enda som fordndrats
var min syn pa min situation och jag har
sedan dess ldrt mig att min uppfattning
om vad Parkinson innebdr var baserad
pa omodern och felaktig information.

Som spetspatienter har vi en viktig roll att
fylla nér det géller att hjilpa till att uppda-
tera synen pé olika sjukdomar och hur det
ar att leva med dem. Ofta behovs sddana
uppdateringar bade bland allminheten
och bland vara medpatienter men &ven
bland vardpersonal och forskare.

HELA ARTIKELN FINNS PA:

https://www.spetspatienterna.se/stig-
ma-och-spetspatienter/

Tack Sara att jag fick
”lana” din berattelse.

SPETSPATIENTER » [=] 5% [H]
v -l e i

'

L
Y

Scanna QR-koden med
din mobilkamera och
14s mer.

mass
;l. L§+
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Presentation av Hans Berglund

| var serie med presentation av ledaméterna i féreningens styrelse har turen
kommit till Hans Berglund. Hans berattar sa har om sig sjalv.

Losningar till knep & knap #4 2021

TEXT: HANS BERGLUND | FOTO: HANS BERGLUND | DESIGN: HJALP REKLAMBYRA

— Jag dr en bondpojke som inte vill bli bonde.
Jag tyckte det var roligare med tekniska saker.

— Vad hénde med din fru?

o
=
U
N
D
[N
Ai

— Hon drabbades av nagonting som heter My-

— Jag visste till exempel redan som ung hur
man startar en tindkulemotor. Man ska dra
igang den bakladnges och ge den en injektion
brénsle nér kolven &r pa vag upp, forklarar
Hans.

— Teknikintresset gjorde att jag valde att utbil-
da mig inom fordonsmekanik, istéllet for att
bli bonde.

astenia gravis. Det dr en autoimmun neuro-
muskuldr sjukdom dér signal6verforingen fran
nervéanden till muskelcellen &r stord.

— Det &r en mycket ovanlig sjukdom och den
forsta lakaren hon tréffade i Sunderbyn forstod
inte alls vad hon hade drabbats av. Lakaren
stillde en helt felaktig diagnos och skrev ut
psykofarmaka. Under tre &r tillbringade vi en

=4y m};i—‘—a:c w

E

»/o|o| s

stor del av tiden pa olika sjukhus, i Sunderbyn, HIOolels|klolL|A siv]i D
— Mitt forsta jobb var pa Forslunds bilverkstad | Umed och Solna. A[VIR|IU|IN|N|E[N P|A|R]|I
i Pitea, 1961, sedan blev det att gora lumpen JTETETP DIVisEMo RIOIN
och efter det fanns det inte plats for mig pa | — Jag lagger faktiskt skulden for att hon dog ARIKIEIT ElTIsINT INTG D
Forslunds ldngre, sa da borjade jag pa Bil- | som hon gjorde, pa Sunderbyn och anmailde -R uiMBlG KA an m
kompaniet i Lulea. 1970 6ppnade Citroén en | dem till Inspektionen for vard och omsorg, be- SINIAIBIBIAISITIE EIKIA (G|R[A]
verksamhet i Lulea och jag blev sa smaningom | réttar Hans. KIEILIA KIvIL s|VIEID S|V
verkstadschef. K|A [ 1 [ V]
1 |D|S S|T[R|I [K|T[A|R|E -
Dessa erfarenheter gor att Hans ir engagerad Sk BEMN [AE R- ARIM 1 [s[B[I]
_ o . . G A °ma o o 5 0 _ g AlRIMm E
Sedan, fran 1995, var jag verkmadstare at Ake | i fragor om tillgdngligheten i varden. Han ser sTolPlAIDIElS XTEINIOIN
Eriksson tills jag gick i pension 2005, 63 ar | verkligen fram emot att vara med i den dialog ATNTATT oIYIR BTATX A e ? g ‘;
gammal, beréttar Hans. med sjukvardsberedningen i Region Norrbot- TTalGlA ElRIOIDEIRIAIR SITIATK 3 s
ten som startar nu under forsta kvartalet 2022. STTIEIL TTEVIERIEIR [
— Du bor i Antndis? A J
En annan sak som engagerar Hans &r att forso- A
— Ja, det stimmer. Min fru gick bort for nigra | ka f igng den lokala Parkinson-foreningen i T
ar sedan, sa nu &r det bara jag. Luled igen, ndr pandemin dr Gver. = 3
N
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0 Parkinson Norrbottens styrelse

Bengt Sveder
Ordforande

Boden

072-528 95 10
bengt.sveder@gmail.com

Christina Eriksson
Kassor

Pitea

070-393 90 33
sally50@hotmail.se

Anders Isaksson

Ledamot

Haparanda

070-315 18 21
anders.isaksson64@gmail.com

Maritha Juhlin

Ledamot

Lulea

070-633 61 59
maritha.juhlinl5@gmail.com

Tore Nordhamn
Ledamot

Lulea

070-586 37 18
tore.nordhamn@telia.com

Kontaktpersoner for kommunerna v

Arjeplog: Vakant

Arvidsjaur: Vakant

Boden: Bengt Sveder 072-528 95 10
Giillivare: Bengt Sveder 072-528 95 10
Haparanda: Christina Eriksson 070-393 90 33
Jokkmokk: Tom Rutschman 070-827 59 25
Kalix: Tuija Tranborg 073-067 76 62

Kiruna: Bengt Sveder 072-528 95 10

Uppdatera dina uppgifter!

Om du har bytt hemadress, telefonnummer eller e-postadress kan du meddela detta till
ordférande Bengt eller sekreterare Bengt-Erik, sa uppdaterar vi det i medlemsregistret.

NORRBOTTEN

Bladet

Asa Simu-Holmgren

Vice ordforande

Lulea

070-347 75 85
asaholmgren66@gmail.com

Bengt-Erik Johansson
Sekreterare

Lulea

070-543 37 86
bengterikjS6@gmail.com

Hans Berglund
Ledamot

Lulea

070-256 70 74
hans.antnas@gmail.com

Stina Stenqvist

Ledamot

Boden

070-351 5227
stinastenqvist@hotmail.se

Bengt Dahlblom
Suppleant

Lulea

070-266 91 04
bengt.dahlblom@telia.com

Lulea: Hans Berglund 070-256 70 74
Pajala: Tuija Tranborg 073-067 76 62
Pitea: Christina Eriksson 070-393 90 33
Alvsbyn: Christina Eriksson 070-393 90 33
Overkalix: Tuija Tranborg 073-067 76 62
Overtornei: Tuija Tranborg 073-067 76 62
Neurologimottagningen Sunderbyn:
0920-28 3420 « 07:30-14:30
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