Botnia Parkinsonférening

Medlemsbrev, varen 2022

Basta medlemmar!

Om vi blickar tillbaka ett ar kan vi igen konstatera
att vi inte har kunnat ordna vara manadstraffar p
g a Corona-pandemin. En del av den vanliga
verksamheten har vi varit tvungna att inhibera
eller flytta fram. Arsmétet for ar 2021 kunde
hallas forst i maj, skordefesten i oktober och vara
rehabiliteringsdagar i november. Julfesten var en
positiv Overraskning med hela 46 deltagare i
december. Hemmarehabilitering har vi prévat
med drygt 20 medlemmar under verksamhetsaret
2021. Nu har vi igen mera erfarenhet av hur
PISER-projektet kring samarbetet med Abo
Akademi fungerar i praktiken.

Vi bor komma ihag betydelsen av fysisk aktivitet
for att uppratthalla en god livskvalitet. Att idka
fysisk aktivitet eller motionera dagligen ar minst
lika viktigt som att ta sin medicin. Man kan
minska styvheten med att géra regelbundna
tojningsovningar. Du hittar exempel pa var
hemsida www.botnia.parkinson.fi

Lite langre fram i brevet kan du lasa mera om
vilka olika slag av rehabilitering vi erbjuder med-
lemmarna.

Foreningens arsmote holls den 14.2.2022.

Styrelsen valdes pa foreningens arsmote i Folk-
halsanhuset i Korsholm. Styrelsen konstituerade
sig en vecka senare.

John Nordblad fortsitter som ordférande. Ovriga
styrelsen bestar av Hjérdis Forars (vice ordf), Bo-
ris Sandberg (sekreterare), Iris Sandberg och Ma-
rita Kackur (styrelsemedlemmar). Ersattare i sty-
relsen ar Elisabeth Eklund och Helena Strom-
berg.

Kassorsuppdraget och foreningens bokforing
skots av Martina Hjortmans foretag EkoRedo.

Da styrelsen konstituerade sig valdes foljande
personer som ovriga funktionarer.

Kontaktpersoner Iris Sandberg , Elisabeth Eklund,
Britta Haggkvist, Goran Haggkvist, och Solveig
Karlstrom. Marita Kackur valdes ocksa till
gruppledare.

Mats Bjorklund fortsatter som webmaster och
som motionsansvarig soker vi en [amplig person.
Ordfoéranden ansvarar tillsammans med sekrete-
raren for foreningens information och uppratthal-
ler hemsidan, planerar och forbereder medlems-
breven samt lagger in info om manadsmoétenai
tidningarnas féreningsspalter.

Medlemsavgiften beslot arsmotet bibehalla som
15 euro. Den faktureras av Parkinsonférbundet
(Parkinsonliitto).

Verksamhetsberattelsen 2021 och verksamhets-
planen finns med i detta utskick.

Gemenskapen ér A och O

Nu da folk ater borjar vaga sig ut ar tidpunkten
den ratta for Botnia Parkinsonfoérening att vassa
sina klor. Detta efter tva ars begransning av den
fysiska rorligheten. Man kan svarligen dverskatta
gemenskapens betydelse for var livskvalitet. Den
sanningen galler inte bara dem som har
Parkinsons sjukdom, jamte deras anhoriga, utan
alla, oberoende av alder och hélsa. Det torde
finnas gott om undersdkningar som kommit till
samma slutsats. Ett starkt socialt kapital kan




paverka livslangden och livskvaliteten i positiv
riktning, medan en svagt kapital kan ha motsatt
effekt.
| detta nu har foreningen cirka 180 medlemmar.
Verksamheten ticker hela svenska Osterbotten.
Initiativet for drygt ett par ar sedan att utvidga
verksamheten till Jakobstadsregionen kan ge
foreningen en valkommen férstarkning. Tyvarr har
pandemin satt en hel del kdppar i hjulen. Nu da
det varsta forhoppningsvis ar over, finns det goda
mojligheter att varva nya medlemmar.
En Parkinsondiagnos ar ingen glad nyhet. Att det
handlar om en ovdalkommen gast torde de flesta
drabbade vara éverens om. | Finland insjuknar
varje ar ca 1 000 personer. | dag har 16 000
finlandare fatt denna diagnos. Risken att drabbas
okar med stigande alder. Vi vet att befolkningen i
vart land blir allt dldre, vilket betyder att
vardbehovet kommer att véxa de ndrmaste
artiondena. Man raknar med att om cirka 20 ar
far tva till tre ganger fler finlandare dn idag
diagnosen Parkinsons sjukdom.
Tidigare var skakningarna det vanligaste tecknet
pa Parkinson. Forr i tiden talade mer eller mindre
vanliga tungor om ”balalaika krapula”. Men tack
vare en allt battre medicinering ar laget idag
betydligt dragligare. "Men du skakar inte” ar
fortfarande en aterkommande uppmuntrande
kommentar. Forvisso har mycket blivit battre.
Forskningen har haft en [dng vag att ga, men nu
borjar man se ljus i tunneln. Allt battre mediciner
utvecklas, men det verkligt stora genombrottet
ligger annu framfor oss. Men forskningen
avancerar och det finns hopp om bromsmediciner
och kanske aven fullstandig tillfrisknande.
Av egen erfarenhet — efter nio ar med Parkinson —
kan jag sdga att den mentala biten svarligen kan
Overskattas. Vi vet ju ocksa att orsak nummer ett
till fortidspensioneringen ar psykisk ohdlsa. Det
finns inget som talar for att illamaendet i detta
land skulle vara mindre efter arbetslivet. Men
manga mar anda forvanansvart bra, trots att de ar
langt ifran friska.

Bengt Ronnback, Jakobstad

matningarna som utgangspunkt gor hon upp ett
program som du sjalv ocksa kan framfora 6nske-
mal till. Du gar igenom programmet med fysiote-
rapeuten vid féljande hembesdk varefter du for-
soker genomfora programmet sa gott du kan. An-
teckna i dagboken det du gor for att kunna ju-
stera programmet vid behov. Med fyra veckors
mellanrum kontaktar fysioterapeuten dig och fra-
gar hur det gatt och om programmet behéver
andras. Vid tolv veckor gors de kliniska matning-
arna pa nytt och man kan kolla om det skett
nagra framsteg. Deltagaravgiften ar 25 per manad
som du dr med. Resten av kostnaderna star fore-
ningen for.

Ett sammandrag av var hemmarehabilitering
kommer att publiceras i tidningen Hermolla och
en mera ingaende artikel kommer att finnas i na-
got engelsksprakigt vetenskapsmagasin kanske
senareii ar.

Féreningens hemmarehabilitering i egen regi vill
vi satsa pa och ar nagot vi hoppas att annu flera
medlemmar vill préva. Du kan borja i stort satt
nar du vill genom att anmala intresse till John.
Darefter kommer var fysioterapeut hem till dig
och du genomfor nagra kliniska matningar. Med

Dagarna i Hirma

Det har vet vi om var férenings egna rehabilite-
ringsdagar i Harma. Dagar ordnas, om Convid-19-
situationen tillater, vecka 18 (2. - 5.5) i samarbete
med Harma Rehab Center. 36 platser ar prelimi-
nart reserverade. Valkomstinfo 2.5 kl. 13:00 - 14 i
motesrum K O1.

Bindande anmalan senast 24.03 till 044-256 7353
(John) 050-409 2942 (Elisabeth) eller 050-341
8778 (Goran).

Information nedan samt i samband med manads-
traffen den 14 mars.

Om du anmalt dig och far forhinder, hor av dig
sa fort som majligt at John.

Medlemmarna betalar (faktura delas ut 4.5 i
Harma) for rehabiliteringsdagarna ett formanligt
pris som i ar ar:

- 150 €/person for dubbelrum eller

- 210 €/person for enkelrum.

| priset ingar 3 x frukost och 4 x lunch eller
middag, fri tillgang till spa bad samt gym, 1
klassisk massage (25 min) och 1 Hydrolet
torrvattenmassage, 1 intradesbiljett till dansen
och 1 férelasning om motion samt 1 motionspass
lett av idrottsinstruktor.

Kom garna till Hirma bara en dag och traffa
andra medlemmar! Detta galler onsdag.




Det ar alltsd mojligt att satta sig i bilen eller ordna
skjuts pa nagot annat satt och komma en dag och
delta i det program som finns. Foreningen bjuder
sina medlemmar pa lunch eller middag medan du
betalar sjalv det program du deltar i. Anmal till
Goran eller John helst dagen fore du kommer
och beratta ungefar nar du anldander (sa nagon
kan ta emot dig) och hur lange du planerar vara
med oss.

Du kan sjalv boka extra behandlingar fran re-
ceptionen (06-483 1111) senast 29.3 och betala
fore behandlingen.

DU HAR ANNU MOIJLIGHET ATT ANSOKA TILL
PARKINSON KURS. Coronaria anordnar nu den
andra svensksprakig parkurse i Vasa (Scandic
Waskia) som bekostads av FPA varfoér den ar av-
giftsfri for dig som deltagare. Planerade datum ar
14-18.6,13-17.9 och 22 —26.11.2022 dit alla
ar valkomna fran hela Finland.

Rehabiliteringen anordnas antingen som dppen-
vards- eller anstaltsrehabilitering och innehaller
tre fem dagars kursperioder pa rehabiliterings-
centrum.

Kurserna ar avsedda for personer med Parkinson
och deras anhoriga.

B-intyg fran lakare kravs for att kunna soka till
kursen. Rehabiliteringsbehovet bér konstateras
antingen inom halsovarden eller arbetshalsovar-
den. Kursen soks med FPA:s rehabiliteringsansok-
ningsblankett KU132 bifogad med ldkarintyg.
Skicka ansdkan med intyg till FPA
(https://www.kela.fi/postiosoitteet) eller till nata-
rendeservice via meddelandefunktionen
(https://www.kela.fi/asiointi)

Det multiprofessionella arbetsteamet bestar av
fysioterapeut, psykolog, special lakare och sjuk-
skoterska ansvarar for kursernas mangsidiga in-
nehall. Vid behov finns dven socionom, ergotera-
peut och talterapeut tillgangliga.

Vid fragor kontakta fysioterapeut Ingegerd Back,
040 667 5049 ingegerd.back@coronaria.fi,
Coronaria rehabiliterings- och terapitjanster.
Deltagare i pagaende Coronaria-kurs
rekommenderar den varmt.

Hjordis intervjuar

—

.‘ Teckning: Hjordis Forars

Hur mas det?

Sa hdr berdttar Stina:

Det ar fjorton ar nu sen jag markte att hogra
sidan borjade fungera daligt. Handen kandes
matt. Jag kunde inte skiva bréd och hégra benet
borjade slapa.

Idag tycker jag att jag klarar mig helt bra. Vissa
dagar ar forstas samre, men nar jag tagit min
morgonmedicin kommer jag igang.

Det ar viktigt att vara igang. Jag gar ut och gar. Jag
gymnastiserar. Koronan har satt kdpp i hjulet for
en del aktiviteter men det finns ju t.ex. TV-
program. Man maste borja pa, sa man blir
motiverad att fortsatta.

Inte ska man tro att medicinen fungerar till
hundra procent. Man blir inte yngre heller. Man
far helt enkelt acceptera att man ar den man ar
just nu. Men en tupplur pa eftermiddagen gor
gott!

Sa hdr berdttar Gun-Maj:

Jag fick sa svart att rora mig. Genast jag kom in till
neurologen sa han:

- Du har Parkinson!

Jag tvivlade men han var sdker. Han skrev ut
medicin men den hjalpte inte alls. Ndsta gang jag
kom till en neurolog moéttes jag av en annan
lakare.

- Du har inte Parkinson, sa han.

Det upplevde jag som en stor lattnad. Min
diagnos ar fortfarande oklar. Ett tag trodde man
att jag hade ryggradsreuma, men inte heller den
medicinen hade jag nytta av. Sa den diagnosen
stroks ocksa.

Ska jag kalla mig frisk nu? Jag gar med rullator.
Jag har svart med balansen och jag ar styv och



langsam. Men jag ar inte langre neurologpatient
utan skots fran HVC.

Jag haller humoret uppe i alla fall, fast ndagon dag
kan det vara svart.

Hjarnkirurgin gor framsteg

For nagon tid sedan kom det pa TV pa kanal TLC
ett tvadelat program om den polske hjarnkirur-
gen Miroslaw Zabek. Det som tilldrog sig mitt spe-
ciella intresse var att han har utfért en serie DBS-
operationer (stimulering djup inne i hjarnan) pa
personer med Parkinsons sjukdom. Man kan
ocksa paverka andra sjukdomar genom ingrepp i
hjarnan.

En annan intressant teknik ar att, framst hos per-
soner med dystoni, fora in odlade stamceller i
hjarnan. (I férra medlemsbrevet skrev jag om
stamceller.) Det @r en behandlingsform som kan
bli till nytta fér behandling av Parkinsons sjukdom
ocksa.

Det finns flera sorts mediciner men problemet ar
att den sprider sig 6verallt i hjarnan nar den tas
via munnen. For att fa dopaminet till det lilla stal-
let djupt inne i hjarnan anvands Levo-dopa.

En ny teknik som man bérjat anvanda ar att inji-
cera stamceller direkt i hjarnan. Med den tekni-
ken far man dem just till det stélle dit de ska.
Samma metod anvands i genterapin dar man inji-
cerar de gener som saknas.

Barn kan fa en sjukdom, AADC, som producerar
varken dopamin eller serotonin, de tva viktigaste
signalsubstanserna, som gor att barnet inte ut-
vecklas normalt och har manga svara symtom.
Man anvander ett virus, som rengjorts fran allt
farligt, som transportor for den gen som barnet
saknar. Viruset fors in i hjarnan via en kanyl.
Japans TV NHK har en serie som heter Medical
Frontiers (Medicinska fronter). Ett program hand-
lade om blodpropp i hjarnan som resulterade i att
hogra sidan av kroppen blev férlamad hos en
kvinna. Tack vare injicerade stamceller blev sa
gott som aterstalld.

Man har gjort kliniska forsok i Japan med att
transplantera en speciell sorts stamceller i hjar-
nan i anslutning till det skadade stallet. Dessa cel-
ler kan utvecklas till celler som finns i nerver
(hjarnan), muskler, ben, blodkarl, fett och hjarta.
Cellerna injiceras med stor precision i ett omrade
som ligger just vid sidan om det skadade omra-
det, men som inte har en sa viktig funktion. Med
hjalp av dator kan man placera cellerna pa 6nskat

stdlle med stor traffsakerhet. Neuroner som ska-
dats sander ut signaler om att de behdver hjalp.
Pa de hér signalerna reagerar de injicerade cel-
lerna och avger amnen som gor att de repareras.
De har cellerna som man injicerar har tagits fran
t.ex. ryggmargen och eftersom de tillhér den
egna kroppen ar risken for avstotning liten.
Hjarnforskningen ar ett omrade som gjort véaldiga
framsteg pa senare tid tack vare datorn.

Boris Sandberg, Vasa

Gym och gemenskap i Larsmo

En duktig neurolog och moderna mediciner ar
guld varda for den som lider av Parkinsons
sjukdom. Men de senaste artiondena har en
helhetssyn pa héalsa och sjukdomar vunnit terrang
inom varden. Rent fysiskt handlar det framfér allt
om kondition, balans- och styrketraning. Aven
kostens roll, vara relationer och det psykiska
valbefinnandet far en allt storre tyngd. Detta
oberoende av vilken sjukdom det handlar om.
Aven fullt friska manniskor mar bittre av det vi
kallar friskvard.

| Larsmo ar Botnia Parkinsonforenings
medlemmar speciellt aktiva i frdga om att dra
nytta av sitt medlemskap i féreningen. Helt i linje
med var policy — att stoda rehabiliteringen, sager
foéreningens ordférande John Nordblad.

Primus motor i Larsmo och norra svenska
Osterbotten &r Elisabeth Eklund, som sjilv har
Parkinsons sjukdom. Eklund kommer att
tillsammans med 10-15 personer styrketrdna en
timme i veckan pa gymmet Epici Larsmo
centrum. Inte illa med tva flugor i en small. Den
andra flugan, det vill sdga trevlig samvaro efter
styrketraningen skall heller inte underskattas.

— Vikan ta emot upp till femton personer i
gangen, sager Rikhard Byggmastar,
fysioterapeut och instruktor vid gymmet.

En stor del av hans dagliga arbete sker hemma

hos klienterna. Langt i fran alla kan med latthet ta

sig till gymmet. Hembesdken ar a och o for

Byggmastar vars mal ar att utvidga verksamheten.

Han ser hela lanskapet som sitt potentiella

arbetsfalt.

Bengt Ronnback, Jakobstad



Abo Akademis undersékning

Parkinsonférbundet formedlar en inbjudan fran
Abo Akademi att delta i en undersokning, vars
syfte ar att ta reda pa hur hemrehabilitering
paverkar parkinsonpatienternas valmaende.

Nu har du tillgang till olika gratispaket av
motions- och dansfilmer, som stéd for daglig
fysisk aktivitet hemma, ensam eller med nagon
annan.

Du kan valja endast en grupp av filmer, antingen:
e Neurolatino: filmer i vilka man 6évar
latinodanser, passar bade for svenska- och
finsksprakiga. Filmerna har ocksa textning. Du
behdver ingen danspartner!

e Peurunka: motionsfilmer for finsksprakiga

e Traning pa recept: motionsfilmer for
svensksprakiga

Du forbinder dig till att anvanda filmer i tre
manaders tid, fylla i och returnera ett
frageformuléar fore och i slutet av en tre
manaders period, och fylla i en Aktivitetsdagbok
under hela évningsperioden och returnera dem
till forskningsassistenten.

Du kan anmala dig till Emilia Viklund, som ocksa
svarar pa fragor, emilia.viklund@abo.fi och uppge
ditt fullstandiga namn, alder, hemadress och
vilken grupp av filmer som du ar intresserad av.

Vitala Appen kan nu laddas ner och provkoras.

Ett annat satt att kunna rehabilitera sig hemma ar
Jesper Aasas satsning ”Vitala”. Jesper kanner en
del av oss via TpR dvs Traning pa Recept som han
utvecklade for nagra ar sedan.

Vitala kommer att kunna skapa helt individanpas-
sade traningsprogram for personer med Parkin-
sons sjukdom. Programmet blir baserat pa dags-
form, funktionsférmaga, andra sjukdomar som in-
dividen kan ha, smartbesvar och egen malsatt-
ning med traningen.

Du kan nu ladda ned den i play-butiken och vi far
testa gratis tillsvidare. Vill du ge en utvardering sa
kontakta John. Vi har mgjlighet att vara med och
forma framtidens hemrehabilitering.

Medlemsférmaner

- Nar det galler deltagandet i manadstraffar, olika
rehabiliteringar, gym-grupper, Hirma-dagarna
och olika utflykter vill jag pdminna om att alla
medlemmar i BPF har samma férmaner som de
som har Parkinson-diagnos. Vdalkomna med. Vi
ses nadr pandemin lugnat ner sig,

sager Iris, en tacksam anhorig.

ANDRA MOJLIGHETER TILL REHABILITERING

Nu ger vi vara medlemmar mojlighet att en gang
per medlem ocksd prova pa hemmarehabilitering
av Hemfysio som ett férmanligt erbjudande pa 3 -
5 besok av fysioterapeuten som du sjalv betalar
ett formanligt pris till Hemfysio (20 € / gang) och
de fakturerar foreningen pa den aterstaende de-
len av besoken.

| september tar vi ett nytt beslut om man kan fa
tillgdng pa en period till.

Linneas Fysio erbjuder ett liknande paket till un-
gefar samma pris.

HEMFYSIOTERAPI | OSTERBOTTEN

Nu finns méjligheten till hemfysioterapi i hela Os-
terbotten. Foretaget Hemfysio erbjuder fysiote-
rapi i form av hembesok.

Behdver du hjdlp med traningen, handledning el-
ler hjalp med planeringen, ta kontakt for ett gra-
tis kartlaggnings-besok. Fysioterapi ar mojligt
med eller utan lakarremiss.

Med fysioterapiremiss av lakaren ar det mojligt
att fa FPA:s direktersattning.

Kontakta:

Patrick Eriksson +358 40 152 6501

Kim Snickars +358 50 573 0997

Rickard Byggmastar + 358 40 413 0609

Mera information hittar du pa sidan:
https://kotifysio.fi/sv/stader/fysioterapi-oster-

botten/




Folkhalsan erbjuder kostnadsfri gymnastik for
seniorer via Zoom med fokus pa balans och
styrka.

Vilj mellan sittande gymnastik onsdagar kl 9.45-
10.30 eller staende gymnastik onsdagar kl. 10.45-
11.30. Pagar till 27.4.2022. Paus v 9. Ledare: Fysi-
oterapeut fran Hemfysio. Du kan anmala dig till:
Johanna 044 757 8812 eller johanna.muukko-
nen@folkhalsan.fi sa far du inloggningsuppgifter
per mejl!

Ta kontakt med Johanna ocksa om tekniken
kranglar sa hjalper hon dig.

Botnia Parkinsonférening r.f.

Var hemsida https://botnia.parkinson.fi

Klicka pa nedanstaende lankar sa kommer du
direkt till sidan.

Startsida
Aktuellt
Styrelsen
Kontakt
Material
Upplevelser

Bildgalleri
Lankar

Jakobstadsgruppen

VERKSAMHETSPLAN FOR AR 2022

Foreningen stravar till att erbjuda saval
Parkinsonsjuka som deras anhdriga beredskap att
mota sjukdomen i dess olika skeden i hopp om att det
ska leda till en battre livskvalitet.

Var malsattning ar att sa manga som majligt av de
svensksprakiga Parkinsonsjuka samt deras anhériga
fran foreningens verksamhetsomrade ansluter sig till
och deltar i den verksamhet vi erbjuder.

Arbetet med att grunda och uppratthalla lokala
grupper som ger medlemmarna kamratstod fortsatter
i foreningens norra och sodra delar. En del av STEA-
understodet anvands till att ordna verksamhet i dessa
grupper.

| regel samlas vi en gang i manaden till
medlemsmoten med undantag av sommarmanaderna
da vi ibland ordnar en sommartraff. Programmet

bestar av information, foredrag, diskussioner, allman
samvaro mm.

| samarbete med nagon serviceproducent eller enbart
i egen regi ordnar vi tillfallen for att ge vara
medlemmar mojlighet till rehabilitering och
fordjupade kunskaper om Parkinson. Féreningens
egna rehabiliteringsdagar ordnas endera i maj eller pa
hosten i samarbete med nagon serviceproducent. Vi
erbjuder och uppmuntrar rehabilitering hemma for
dem som sd onskar.

Vi stravar till att informera Parkinson-sjuka och deras
anhoriga om olika kurser som anordnas av andra samt
bistar med ansokan till dessa. Medlemmarna har
ocksa mojlighet att delta i semesterveckor som
Svenska semesterforbundet erbjuder.

Féreningen hoppas, att liksom tidigare ar, fa bidrag
och understdd av kommuner, stiftelser, foreningar
och foretag som gynnar och stéder var anpassnings-
och rehabiliteringsverksamhet.

En eller flera utfarder / besék ordnas under
verksamhetsaret till olika institutioner eller foretag.

Informationen utat sker bland annat genom
foreningens broschyr som finns till hands vid apotek,
sjukhus, hdlsovardscentraler inom féreningens
verksamhetsomrade, svenska Osterbotten.
Dessutom finns var hemsida ppen for alla.
Foreningens interna information skdts genom
lokaltidningarnas foreningsspalter, medlemsbrev samt
hemsidan. Nya medlemmar ges ett infopaket om var
verksamhet. Féreningens broschyr ar uppdaterad
2018 och ett nytryck tas ocksa 2022. For att bekosta
detta samt utskick av tva medlemsbrev ansoks ett
STEA-understod pa 1 200€ fran Parkinsonférbundet.

Tillsammans med Vardvetenskapliga institutionen vid
Abo Akademi och andra aktérer medverkar vi under
verksamhetsaret femte aret i foljd i ett
utvecklingsprojekt benamnt “PISER fér hemmabruk -
Personcentrerad, Interaktiv, Systematisk och Effektivt
Rehabiliteringsprogram vid Parkinson”.

Vi stravar till att ordna nagot gemensamt med
Vaasanseudun Parkinson-yhdistys eller nagra andra
foreningar genom att i april uppmarksamma
internationella manaden for Parkinson-medvetenhet.

For att kunna skota verksamheten pa ett
tillfredsstallande satt ar den i behov av finansiering
genom medlemsavgifter, olika understod m.m.

Styrelsen



