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"Hur mar du?”

Vad svarar man som Parkinsonsjuk pa denna fraga?
“Frénsett att jag har Parkinson mdr jag ganska bra.”
”Vad hemskt!” kan reaktionen da bli. Eller ett beklagande leende.

Sa sent som i slutet av 60-talet var Parkinson en dodlig sjukdom. Det fanns
ingen medicin och man levde 7-9 ar efter diagnos. Nu finns Levodopa och
med hjalp av medicinering har man normal livslangd. Man dér inte av Parkin-
son, man dor med Parkinson. Sjukdomen &r fortfarande obotlig och livslang.
Parkinson ar en bristsjukdom och det finns dnnu inget som fullt ut och i
langden ersatter det dopamin man forlorar.

“Men du skakar ju inte?”
“Nej, men jag darrar inombords och det syns ju inte.”
”Vad har du fér symtom dg?”

Dar borjar det bli svart. Symtomen ar manga och ofta diffusa. Jag brukar
svara att jag far symtomlindrande medicin och att jag darfér mar ganska bra.
Da slipper jag rékna upp en mangd symtom som vart och ett inte verkar sa
farligt, men som sammantagna ger mig diagnosen Parkinson med atféljande
problem.

Jag ndmner kanske nagra symtom jag drabbats av, som trétthet, vinglighet,
langsamhet, stresskanslighet. Manga sager att de sjalva kdnt av nagot av
detta utan att ha Parkinson.

”Det har vil med dldern att géra — eller hur?”

Parkinson ar som att aldras men det gar fortare. Det som jag tyckte allra kon-
stigaste av symtomen var den forsamrade finmotoriken och den krympande
och alltmer olasliga handstilen. Men som val ar finns datorn. Den gor att jag
fortfarande kan skriva, nagot som alltid varit min gladje och storsta delen av
livet ocksa mitt yrke.

Sedan kommer fragan om mediciner.
“Men det finns véil bromsmediciner?”
“Nej, bara symtomlindrande.”

Man blir alltsa inte frisk. Och man blir inte battre. Sjukdomen utvecklas
obevekligt och man blir langsamt samre. Men det finns symtomlindrande
mediciner. De gor att jag dn sa lange efter fyra ar med Parkinson mar ganska
bra.
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Man maste skriva sin egen berittelse

Ju fler symtom man har och ju fler mediciner man tar, desto viktigare blir det
att sjalv halla reda pa detta. Specialisterna foreslar och skriver ut mediciner,
men de byter inte information med varandra. En neurolog ar tydlig med vad
man kan véanta sig och sager: "Eftersom tiden ofta ar kort for aterbesok ar
det viktigt att andra problem &n Parkinson ej tar upp tid.” Men det &r svart
for en patient att skilja pa vad som ar Parkinsonsymtom, vad som ar normalt
aldrande, medicinbiverkning eller andra akommor. Man far skriva sin egen
anamnes (sjukdomshistoria) som vi har gjort har.

Att beskriva sin sjukdom, att formulera vad som &r svart, att veta hur andra
kdnner, och att gemensamt kunna skratta at sina tillkortakommanden och
besvar ger hjalp och lattnad i svara situationer.

Jag har under mina ar som parkinsonsjuk deltagit i ndgra samtalsgrupper.
Varje gang har jag berorts starkt av de 6ppenhjartiga beskrivningarna som
deltagarna givit av sitt liv med sjukdomen. Vi har haft vara diagnoser olika
lang tid och vi har haft otroligt olika erfarenheter av sjukdomen. Pa det sattet
har vi kunnat lara mycket av varandra. Jag har visserligen varit samtalsledare
men jag har ocksa deltagit sjalv med mina upplevelser.

Sa smaningom mognade en tanke att pa nagot satt dokumentera detta. Sa
skulle vi kunna redovisa olikheterna i sjukdomsforlopp, diagnoser och
behandlingar pa ett naturligt satt. Nar jag pratade med de andra ville de
garna vara med och skriva sina egna beréttelser.

For att ge svar pa fragor som kan uppsta omkring Parkinsons sjukdom har
jag sammanstallt nagra berattelser av personer som har haft diagnosen olika
lang tid. Jag borjar med min egen beréttelse.

Jag hoppas att vara erfarenheter av gemensamma samtal om hur vi har lart
oss att leva med diagnosen kan inspirera andra att satta igang.
Tack till alla som deltagit med era beréttelser.

Stockholm varen 2013
Ingrid Olausson
Redaktor



Hur man startar en samtalsgrupp

Man tréffas regelbundet, till exempel varannan vecka. Varje mote varar cirka
tva timmar. En samtalsledare utses som ser till att alla kommer till tals.

Man boérjar med att ga laget runt och beratta vad som kanns viktigast just
da. Samtalsledaren ser till att var och en far lika mycket tid och att man inte
avbryter den som pratar. Darefter kommenterar deltagarna med synpunkter
och egna erfarenheter. Kort paus efter en timme.

Innan man slutar gdr man laget runt igen och var och en sdger vad som varit
bra och sarskilt viktigt under dagens samtal. Pa sa vis utvecklas och fordjupas
samtalen 6ver tid. Ledarskapet kan med férdel véaxla sa att alla i gruppen far
prova pa.

Detta brev gick till alla deltagare

Skriv din berattelse om ditt liv med Parkinson sa personligt som bara du sjalv
kan. Skriv ledigt som om du berattade muntligt utan att bry dig om gram-
matik och annat. Sadant kan alltid ordnas i efterhand. Ta gdrna upp vad som
kants svart men beratta ocksa om hur du hanterat det. Till exempel hur om-
givningen har kunna hjalpa till.

Har &r nagra fragor som kan ligga till grund fér din egen beréttelse:

Vilka var de forsta tecknen pa att nagot var annorlunda/fel?

Nar fick du en diagnos? Din reaktion da.

Vilka var dina tidiga symtom och hur utvecklades sjukdomen?

Nar berattade du for andra (familj, arbetskamrater, vanner )

Hur har familjemedlemmar reagerat?

Hur har diagnosen paverkat ditt liv?

Hur har dina lakarkontakter varit?

Har du haft anhoérig med vid lakarbesok?

Medicinering. Forandringar. Biverkningar?
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Min tillvaro har
forandrats

Ingrid 78 ar, diagnos 2009

Parkinson smog sig in i mitt
liv. Jag var mitt uppe i en ny
karridr efter min pensionering
som reporter pa Svenska Dag-
bladet. Min man och jag hade
flyttat till ett seniorboende
och jag var ordférande i den
boendeforening som vi bildat.
Jag hade med ett par grannar
ocksa startat ett konsultforetag
for att hjélpa andra att ut-
veckla den gemenskap som vi
sjdlva skapat i vart boende.

Hosten 2008 borjade jag fa
problem med att sitta stilla.
Det pirrade i benen och jag var
tvungen att ga upp och rora

pa mig dé och da. Jag sprang
”Vérruset” men kom sist i min
grupp, sldpade mig dver mal-
linjen och slangde mig utmat-
tad 1 graset. Nagot sadant hade
aldrig hént mig forut.

Jag blev allt mer stel och sa
sméiningom forstod jag att
ndgot var fel 1 min kropp. En
huslékare remitterade mig till
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en neurolog, da hon trodde

att det mgjligen kunde vara
Parkinsons sjukdom, men sa
ocksa att symtomen dnnu var
mycket diffusa. Jag skot det
hela at sidan da jag inte trodde
pa det. Efter tre ménader fick
jag till sist tid hos neurologen.
Det tog bara nagra minuter
och sa sa han: ”Det &r Parkin-
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son .

I ett slag var mitt liv fordandrat.
Jag hade fatt en livslang, obot-
lig sjukdom som dessutom var
progressiv. Jag skulle langsamt
bli allt sdmre. Det var san-
nerligen svart att ta till sig.

Jag kinde stort behov av att fa
veta mer och vad jag eventu-
ellt kunde gora for att forbattra
min situation. Livsldng och
obotlig, det var tva ord som
jag borjade ilta.

Snart fick jag ocksa annat att
tdnka pa. Jag svimmade och
foll 1 trappan till min ldgenhet.
Min man forstod hur allvarligt
det var och ringde ambulans.
P& Sodersjukhuset fick jag
genomga en hoftoperation.
Vid rehabiliteringen pa Dalens
sjukhus brot jag samman. Att
bryta hoften hade jag hort var



forsta steget utfor for dldre
kvinnor. Jag var 74 ar. Och nu
hade jag dessutom Parkinson.
Hur skulle det gd?

Nir jag fick ont i fotterna strax
efter sjukhusvistelsen trodde
jag fOrstés att det var ytter-
ligare ett Parkinsonsymtom.
Men efter en snabb undersok-
ning sade neurologen att det
inte hade nagot att gora med
Parkinson, utan var en helt an-
nan sjukdom som heter Poly-
neuropati, och som ocksa ar
livslang och obotlig.

Jag som alltid var aktiv och
handlingskraftig och gédrna
satte igdng olika projekt,
kidnde mig nu orkeslds. Jag
pratade med andra om min
diagnos. Och anmilde mig till
Parkinsongymnastik. Ju mer
jag fick veta om sjukdomen
desto bittre, tyckte jag.

En ansékan om rehabilitering
beviljades. Det blev 25 timmar
fordelade pa fem veckor pa
Stora Skondal. Dar kom jag sa
néra ett fungerande Parkinson-
team med alla olika speciali-
teter som det var mojligt . Det
ar nagot som Parkinsonfor-

eningen rekommenderar men
som inte finns pd s& manga
hall. Vi var en liten grupp pé
fem personer med Parkinson
som blev omhédndertagna av
lakare, Parkinsonskoterska,
sjukgymnaster, arbetsterapeut,
psykolog och kurator. Dar
fanns mojlighet att fa informa-
tion och svar pa alla fragor vi
hade.

Inte minst vardefullt var det
att lyssna pa varandra och
lara av varandras erfarenheter.
Har fick jag forstaelse for hur
olika sjukdomen slar, att alla
problem &r individuella. Man
maste ta hand om sig sjdlv och
skaffa sig den information om
sjukdomen som man behdver
for att kunna hantera sin nya
livssituation.

Detta dr nu fyra ar sedan. Min
tillvaro har férandrats, det ar
mycket som jag inte kan eller
orkar ldngre. Forutom darr-
ningar, stelhet och ldngsamma
rorelser som ingdr 1 diagnosen
har jag ocksa problem med
balansen. Jag tar ofta stavarna
till hjélp. Raska promenader &r
inte att tdnka pa, jag far halla
en ldngsammare takt. Och jag
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far ofta ont 1 ryggen eller 1
hoften. Att ta pa och av kla-
der, kndppa knappar, dra upp
dragkedjor och ta pa skorna tar
sin lilla tid. Ofta 6vermannas
jag av trotthet, och humor-
svangningar kan overraska
mig. Jag tdnker da att det ar
klart att jag dr ledsen — att ha
en kronisk sjukdom &r ingen
lek. Men jag sover fortfarande
for det mesta bra. Jag har svart
att gora flera saker pa en gang,
och matlagning blir darfor en
komplicerad historia. Som vl
ar har jag en man som ar road
och girna tar pa sig detta. Och
vid familjeevenemang och {6-
delsedagar och jul stiller mina
déttrar gérna upp.

Hoftleden har tagit lang tid att
laka och jag har fortfarande
ont. Det har inneburit mycket
sjukgymnastik och traning.
Det dr frustrerande att {or-
soka forsta vad som beror pa
skadan och vad som beror pa
Parkinson. Och vad som é&r bi-
verkan av mediciner eller som
beror pa normalt aldrande.
Och vad som ér tillkommande
sjukdomar, vilket det har blivit
nagra.
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Min kropp delas upp mellan
olika specialiteter. Neurolo-
gen tar hand om Parkinson
och skriver ut medicin (Le-
vodopa). Kirurgen har kollat
att hoftleden har 14kt rétt. Och
sjukgymnaster hjdlper mig
med trdningsprogram. Men det
finns ingen som har ett hel-
hetsgrepp.

Jag har ocksa startat ett par
samtalsgrupper for personer
med Parkinsondiagnoser for
diskussioner och utbyte av
erfarenheter. Dar har vi moj-
ligheter att ga mera pa djupet
med véra erfarenheter. Vi
tycker att vi har fatt sa bra ut-
byte av att lyssna pa varandra
att vi gérna vill dela med oss
av detta. Samtalen har utgjort
grunden till denna dokumenta-
tion.

Jag har aterfunnit glédjen 1

att skriva. Jag kan visserligen
inte hélla ihop manuskript till
hela bocker som jag gjort {orr.
Men det ér viktigt for mig att
formulera problem och 16s-
ningar. Jag skriver fortfarande
dagbok som jag har gjort i
hela mitt vuxna liv, 4ven om
mina anteckningar blivit allt-



mer svarlista. Det gor att jag
kan se tillbaka och f6lja min
utveckling bade som frisk och
sjuk.

Jag har ocksa fitt en ny reha-
biliteringsomgang péd Stora
Skondal. Kursen har utokats
och gjorts om en del och
innehaller mer av aktiv fysisk
traning. Det har varit mycket
bra for mig, jag har fatt en del
symtomlindring och har fatt
tillbaka min livslust och initia-
tivformaga.

Jag hade precis
blivit chef

Christer 62ar, diagnos 2010

Allt borjade med en 6m och
virkande vénsteraxel som
inte ville ge sig. Tack vare
den sjukforsdkring som mitt
foretag har tecknat for alla an-
stdllda kom jag snabbt till en
ortoped for att f4 en undersok-
ning av den stdndigt virkande
axeln. Frusen axel var den
forsta diagnos jag fick. Det re-
sulterade 1 en magnet rontgen,

en kortisonspruta samt antiin-
flammatoriska tabletter. Jag re-
mitterades dven till behandling
av sjukgymnast som gav bade
akupunktur och ultraljus.

Vid aterbesok konstaterades att
dé inget hjilpt aterstod endast
operation for att skrapa fram
rorlighet 1 armen. Min hustru
hade vid det hir laget borjat
googla pd mina olika sym-
tom. Hon tyckte att hon sett
att saker forandrats hos mig
bade nir det gillde kroppshéll-
ning och rorelseschema. Hon
trodde att besok hos en neuro-
log skulle vara ritt vig. Ater
igen fick jag tillfdlle att nyttja
foretagets sjukforsdkring for
att snabbt {4 en lékartid. Efter
ett kort samtal och en prome-
nad 1 korridoren pa Lékarhuset
kom diagnosen: Parkinsons
sjukdom - det var ingen tvekan
att det var det jag hade.

Jag blev faktiskt inte chockad
av hans snabba diagnos. Det
kdndes snarast som en repris
av ett cancerbesked jag fatt i
min tidiga ungdom, som jag
efter en operation senare blivit
friskforklarad fran. Lakarbe-
soket avslutades med att jag

11



direkt skulle medicineras in pa
réatt dos av Madopark.

Jag akte dérefter hem for att
informera min hustru om vad
jag fatt for besked av dok-
torn. Mycket av det hade hon
juredan anat genom att soka
pa Google. Nu aterstod inte
mycket annat dn att avvakta
medicineringens verkan. Jag
hade fatt en tid till ett nytt
lakarbesok tre manader senare.
Da skulle vi ga tillsammans
for att bada fa veta mer om hur
framtiden skulle bli.

I detta skede hade jag ingen
avsikt att informera fler dn

de ndrmaste om min diagnos.
Barnen fick forstas veta. Sjéalv
forsokte jag komma underfund
med saker jag borde gora,
innan jag blev sdmre.

Pé jobbet berittade jag inte
nagot. Jag kinde visserligen
av min stelhet till exempel nér
jag skulle resa mig frdn min
stol. D4 kunde jag fa frdgan
av kollegier om jag var trott
eller hade ont i ryggen. Men
jag skyllde pa annat. Jag hade
precis tilltritt en chefstjanst
och var mén om att gora ett
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bra arbete. Men jag markte att
arbetet blev tyngre och att jag
behdvde mer tid én vanligt for
att utféra mina arbetsuppgifter.
Jag hade aldrig tidigare haft
problem med stress eller med
att koncentrera mig. Nu bor-
jade jag oroa mig for saker i
fortid, saker som jag forut inte
tyckte vad speciellt jobbiga.
Det kéindes som om jag bara
flyttade pappershogar fram
och tillbaka

Privat 1 bekantskapskret-

sen holl jag ocksé igen med
information om min sjukdom.
Jag hade svart att beritta for
mina vinner. Det kdnns som
ett nederlag att inte langre vara
fullt frisk.

Jag kan inte som tidigare aka
skidor eller segla med grab-
barna. Att hoppa iland frén en
segelbat med en tamp 1 handen
ar inte ldngre mojligt, pd grund
av min stelhet och daliga
balans.

Men skam den som ger sig.
Jag har trotsat min stelhet och
gick och kdpte mig en riktig
sportbil. Den kravlar jag mig
nu i och ur. Hustrun och jag



har ocksd borjat med att gé en
timmes promenad mest varje
kvéll. Jag kédnner att detta ar
mycket bra for mig, da jag
mestadels sitter framfor en

dator pa kontoret hela dagarna.

For ovrigt gér det diligt med
gymnastiserandet. Det var

ju min avsikt dé jag borjade
med rehabtrianing pa Stora
Skondal, att denna skulle ge
mig motivation till trdning. |
samband med min halvtids-
sjukskrivning informerade jag
mina medarbetare om orsaken
till min sjukskrivning. Négra
kom dérpa for att beklaga men
andra sa ingenting. Vad skall
man sdga? Det kéndes i alla
fall skont att ha gjort det. Men
sa lange jag fortfarande jobbar
heltid kinns det som om tiden
inte racker till for traning.
Eller s ér det ndgot jag inte
prioriterar.

Mycket av min kraft laggs
fortfarande ner pa arbetet. Jag
ser dock en ljusning vad det
géller jobbet, dd en nu pdga-
ende omorganisation troligen
kommer att 6ppna upp for
mojligheten till en avtalspen-
sion till sommaren. Tiden for

min ordinarie pensionsalder
ligger tvé ar framaét 1 tiden.

Jag ser fram emot att da f4 mer
tid for mig sjilv bland annat
med behovlig trining i styrka
och rorlighet. Men allt dr

inte bara traning utan mycket
finns ocksa att haimta med
erfarenhets utbyten i diverse
samtalsgrupper. Det var viktigt
att under rehabkursen fa tréaffa
andra manniskor 1 samma si-
tuation som jag sjilv. Mycket
hjalp finns dér att fa med
expertis genom sjukdomens
alla skeden. Ménga betydel-
sefulla svar pa egna symtom
har erhallits ddr. Nagot som
diskuterades mycket var de
olika medicinska behandlingar
vi fatt och av det forstar jag att
min medicinering fungerar vil
for mig och fortfarande ar lagt
doserad.
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Vildigt lite
Parkinson

Ulla 69 ar, diagnos 2009

Jag sitter pa britsen i under-
sOkningsrummet och véntar pa
doktorns besked. Det har inte
gétt minga minuter av vart
mote, men hon har redan bor-
jat skriva pa nagot som visar
sig vara recept pa ett ldkeme-
del, Levodopa (Madopark).
Det dr Parkinsons sjukdom du
har, sdger hon. Du beréttar om
stora urinméngder och det ar
ett typiskt tecken. Det finns
inga blodprov man kan stilla
diagnosen efter.

En géng tidigare har jag stott
pa denna sjukdom, inte per-
sonligen men i min hjdrna
rullar upp att min mor pa
80-talet ndmnt att en granne
hon brukade bjuda pé kaffe
fatt Parkinsons sjukdom och
han dog ju sedan”, som hon
uttryckte sig. Instinktivt kdnde
jag en oro da, flera &r innan
besoket hos doktorn jag dr hos,
pa neurologen.

Du verkar chockad, sidger
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doktorn. Det har hon ritt i att
jag ar. Jag far en stor klump

i halsen och blir mallds. Jag
hade inte vintat mig en sjuk-
dom jag méste medicinera for
livet ut och som langsamt gor
mig samre. Det finns likheter
med diabetes jag kidnner igen
frdn mitt arbete pa diabetesfor-
bundet. Ocksa vid Parkinsons
sjukdom maste man planera
for att se till att ha nagot &tbart
i ndarheten. For mig ligger det
sorg 1 bundenheten. Jag vill
pasta att sjukdomen ar det sva-
raste som hiant mig. Jag upple-
ver den som ett misslyckande
trots att jag knappast har skuld
till dess uppkomst.

Forst var det min huslikare
som jag har sokt for besvir
med hogra armen. Problemati-
ken var mérkbar pa mélarkur-
sen hosten 2008 men jag hade
ként att det var nagot konstigt
med armen redan tidigare,

ndr jag jobbade men var halvt
sjukskriven for depression
under nagra manader. Armen
ar stel, jag forflyttar den lang-
samt, skriver sakta. Husla-
karen ser forskrackt ut, sdger
“herregud” och remitterar till
neurolog pa Karolinska Uni-



versitetssjukhuset. Dér stills
diagnosen Parkinsons sjuk-
dom, men den dr egentligen
inte sikrad forrdn ett halvér
senare. Sa lang tid kan beho-
vas fOr att avgdra om kroppen
svarar pa medicinen.

Var femte parkinsonpatient far
enligt forskningen fel diagnos
vilket later orovickande, men
det ar inte darfor jag ber om
att fa byta lakare. Av en for
mig ny doktor far jag forslaget
att eftersom jag inte ser ut som
en person med Parkinson, hur
nu en sddan ser ut, kan jag om
jag vill prova var gransen gar
for att eventuellt kunna minska
mangden medicin. Det lat lite
hoppingivande liksom det gor
hos den neurolog jag soker for
en second opinion, som drar
slutsatsen “’véldigt lite Parkin-
son”. Utsagor fréan olika ldkare
blev lite av ett halmstrd jag
kunde leva pa nagra mana-
der. Men “experimentet” gav
ingenting.

Min behandling ér den forsta
tiden medicin tre gdnger om
dagen, i samband med maltid.
Helst en halvtimme efter ta-
blettintag méiste jag dta fast jag

kanske inte dr hungrig. Det &r
inte roligt att behova dta sche-
malagt men maten dr medici-
nen. Efter ytterligare tid méste
jag oka doseringen till fyra
tabletter om 100 mg dagligen
med fyra timmars mellanrum.
I samrad med ldkaren forstas,
men med sjukskdterskan som
mellanhand, doktorn sjélv &r
alltid svér att nd. Rorelse ar
viktigt har jag fatt ldra och fra-
gar pd neurologen efter rehabi-
litering. Lékaren tycker att det
ar for tidigt och skriver istéllet
en remiss till kuratorn.

Hur mér jag da? For en stund
kan jag glomma att jag har en
sjukdom. Dock inte pd morg-
narna, stelheten i kroppen

ar olidlig innan jag har tagit
dagens forsta tablett klockan
sju och strumporna har gatt

att dra pa. Armbesviren kinns
nér det rékar bli ett glapp fore
medicinintaget. Jag kan fa en
foraning om fordndring 1 hogra
foten, men den forsvinner gan-
ska fort nir jag kommer igang.
Ett problem &r stressen, den
startar vad jag dn ska gora, jag
far andningssvarigheter. Den
kan handla om smagrejer och
stora saker, krav som stills och
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kontakt med méanniskor, allt,
stressen gar inte att mota eller
tdnka bort. Den har alltid fun-
nits men 1 mindre omfattning.
Angest och stress dr samma
andas barn. Angest betyder
rddsla och den har jag anti-
depressiv medicin for, en jag
anvinder for att kunna sova.
Trottheten &r alltid ndrvarande
och 1 vad man den kommer av
grundsjukdom eller ldkemedel
ar jag inte klar 6ver.

Jag formar sédllan ta initiativ.
Min vénkrets har aldrig varit
stor och den tenderar tyvérr att
minska. Parkinsons sjukdom
ar utan tvekan ett orosmoln.
Jag dr aldrig glad. Jag har sett
risken att intresset kan minska
ndr vinnerna tycker att de inte
har roligt langre 1 mitt sall-
skap. Jag har sett &tminstone
en vin ta pa sig ett ansvar att
ordna med aktiviteter for det
lilla géng vi varit, eller dr, som
kan ha blivit for stort. Att det
har blivit tungt har jag inte
forstétt forrdn efter lang tid.
Jag forsoker att inte ringa lika
ofta som forut. Jag lever som
singel sedan omkring tjugo ér
och har sjdlv en benigenhet
att dra mig inom mitt skal. Det
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ar bekvamt att sitta hemma.
Farligt ocksa...

Min son dr samboende se-
dan manga ar, har inga barn.
Med honom har jag pratat om
Parkinson men inte sarskilt
ingdende. Det syns ju inte, sa
han 1 borjan och slog bort det
trakiga. Jag vet inte vad han
tycker och tanker men upple-
ver honom som undvikande.
Jag har tva snélla syskon med
familjer men ingen av dem
bor i Stockholm. Jag traffar
dem négon géng per ar och
har diremellan telefonkontakt.
De vet vad sjukdomen handlar
om, men hur mycket ar svart
att avgora. Vi pratar séllan om
den. Undviker sjukdomsprat
over huvud taget.



Ett obegripligt
beteende

Berit 67 ar, diagnos 2010

En oftrivillig och aterkomman-
de skakning 1 hogerhanden

1 december 2009 gjorde mig
uppmairksammad pé att nagot
inte stod rétt till. Min forsta
atgdrd var givetvis att sld upp
pa internet “skakning i ena
handen”. Det forsta som kom
upp var Parkinson. Jag ldste
och insdg ganska snart att jag
hade flera av de typiska symp-
tomen. Vénner hade papekat
att jag gick langsamt.

Och min handstil, som jag ofta
fick berém for, hade sedan en
tid tillbaka blivit férdndrad.
Nu kunde jag plotsligt inte
forma bokstéverna och texten
blev mindre och mindre for

att till slut bli oldsbar. Nér jag
upptickte detta (I&ngt innan
skakningarna) trodde jag att
det helt enkelt berodde pé otréa-
ning eftersom jag oftast skrivit
pa datorn de senaste aren.

Nir skakningarna borjade
upptrdda tog jag kontakt med
vérdcentralen.

En ung och mycket noggrann
lakare lyssnade allvarligt pa
mig, och efter nagra tester fick
jag remiss till neurolog. Be-
sOket pa vardcentralen skedde
nagra dagar fore jul 2009 och
i mars 2010 fick jag triffa
neurologen.

Under viantetiden borjade

dven min vénsterhand skaka.
Jag laste allt jag kom Gver om
Parkinson och nér neurologen
efter diverse tester bekréftade
min misstanke utan den minsta
tvekan, blev jag inte overras-
kad.

Till en borjan var jag inte
sarskilt orolig. Jag hade flera
vanner med anhdriga som
hade Parkinson. De var alla
dldre men var 1 mitt tyckte inte
sa mycket annorlunda dn andra
aldringar. Eftersom bade min
mormor, mor och moster fick
Alzheimer har jag varit mer
oroad dver den arftliga belast-
ningen.

Om jag anat da hur medici-
nerna och dess biverkningar
skulle paverka mig, hade
min oro varit mycket mycket
storre.
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Det var ndmligen inte bara

Mr Parkinson som blev min
standige foljeslagare utan dven
Mr Green. Mr Green ar en av
manga spelsajter pa Internet
som hemsdker mig. Den som
inte sjilv drabbats av speldjé-
vulen kan inte forsta vilken
makt den har. Plotsligt var det
enda jag ville att sitta framfor
datorn och spela pa en form av
enarmade banditer.

Nir det blev vinst steg pul-
sen till en niva som orsakade
kraftig hjartklappning. Nir jag
flyttade 6ver pengar fran mitt
bankkonto till spelsajten var
forvédntan nistintill euforisk.
Det gick inte att hejda insétt-
ningarna. Utan tanke pa folj-
derna spelade jag timme efter
timme tills banken nekade
vidare uttag. Ténkte att jag
skulle vinna tillbaka allting.

Ibland blev det stor vinst.
Men som alla forstér spelade
jag bort den néstan lika fort.
Efter ett tag borjade 1 stéllet
for eufori angest att upptrida.
Men forst ndr alla mina kre-
diter var utnyttjade till fullo
och dessutom min pension var
bortspelad och inga pengar till
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hyran fanns pa kontot insag
jag vidden. Nu star jag infor
fulltdndig ekonomisk ruin och
en oviss framtid.

Bade for mig sjalv och dem
som kénner mig &r detta
beteende obegripligt. Jag vill
inte skylla ifrdn mig men den
enda forklaringen ar faktiskt
biverkning av medicinen Si-
frol. Detta insdg min neurolog
omedelbart nér jag berdttade
om min situation. Hon kénde
vl till detta och beordrade
omedelbart att jag slutade med
Sifrol.

Jag kan nog sédga att jag nu ar
fri frdn beroendet. Efterverk-
ningarna kommer jag dock att
fa dras med resten av livet.
Med tanke pa att detta ar en
kénd biverkning tycker jag att
det borde finnas ett skyddsnét
frén ldkemedelsbolagens och
socialstyrelsens sida. Men inte
frén ndgon instans blir behand-
lingen annorlunda &n om jag
satt mig i denna situation helt
av egen kraft.



Niér jag nu forhoppningsvis ar
av med Mr Green dterstdr Mr
Parkinson. Och han stannar
ju for evigt. Oron infor hans
framfart finns 1 bakhuvudet
hela tiden men jag slar ifran
mig de virsta farhdgorna sa
gott jag kan. Sjukdomen é&r sa
individuell att det andé inte
gér att gissa sig till hur det blir.
Jag har svirt med balansen
och fryser ofta fast i golvet.

Att till exempel ta danssteg ar
helt omdjligt. Stress ar f6ro-
dande och att skynda pa saker
och ting ar ocksa ogorligt.
Vissa rorelser med hdanderna ar
svéra att utfora t.ex. att tvitta
héaret, borsta tinderna och
diska runda féoreméal som glas
och koppar. Jag kdnner mig
deprimerad ndstan jamt och
frén att ha varit en utatriktad
person med positiv livssyn ar
jag néstan standigt nedslagen
och orolig och kénner mig
ndstintill folkskygg.

Mina niarmaste oroar sig for
mig men jag tror inte ndgon
kan forstd eller sitta sig in 1
hur det egentligen kinns. Det
ar svart att beskriva dven infor
sig sjélv.

Nar jag talar med min son om
min ridsla att fa Alzheimer,
trostar han mig pa detta sétt:
“Det ar vél battre att skvimpa
ut halva glaset dn att glomma
var man har stéllt det”.

De goda éren

Magnus 69 ér, diagnos 2009

De forsta tecknen pa att krop-
pen inte fungerade normalt
markte jag for ca fyra ar se-
dan. Jag var da 65 ér och hade
slutat forvarvsarbeta.

Det forsta jag noterade var

en stelhet 1 kroppen nér jag
vaknade pa morgonen, som
om jag haft nagon mardrom.
Jag dr en morgonménniska och
brukade komma snabbt igdng
och fa mycket utréttat under
morgontimmarna, s det hér
var nagot nytt.

Sedan fick jag svart att skriva
for hand. Efter ndgon mening
stannade handen och jag fick
tvinga den att komma vidare -
som vid skrivkramp.

Jag fick ocksé darrningar

1 vénster hand och ben vid
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stress.

Jag har under ménga ar gatt pa
arliga hélsokontroller och nir
jag triffade min huslékare for
uppfoljning tog jag upp mina
nya problem. Han sade att det
skulle kunna vara tidiga sym-
tom pa Parkinson och skrev
en remiss till neurologen pa
Huddinge sjukhus.

Béde min fru och jag hade haft
funderingar i denna riktning,
eftersom vi kinde igen vissa
symtom hos min pappa som
hade sjukdomen.

I april 2009 gjordes utred-
ning pa neurologen: motorik,
provtagningar, datortomografi
pa hjarnan. Efter detta kon-
staterades att jag med stor
sannolikhet har Parkinson och
jag fick omgéaende borja med
Levodopa (Madopark).

Min forsta reaktion efter di-
agnosen var trots allt littnad.
Det var inte nagon tumér och
det fanns en forklaring till de
olika symtomen. Medicinen
fungerade dven om det var lite
knepigt att fa rétt dosering och
att komma ihdg att ta den vid
regelbundna tider. Det visade
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sig ocksa viktigt att ta den 1
god tid fore mat - speciellt
proteinrik kost.

Nir jag fatt diagnosen ville
jag informera slikt och vén-
ner. Jag har inte tyckt att det
var svart. Jag har ocksé haft ett
starkt dagligt stod pd hemmap-
lan av min fru. Det hade nog
varit viarre om jag fortfarande
hade arbetat.

Min fru hjilpte mig att ta reda
pa sa mycket som mojligt om
sjukdomen. Den bok som vi
anser ger mest har skrivits av
en neurolog som sjdlv drab-
bades av Parkinson, Kari
Aho: ”Med Parkinson som
foljeslagare”. Vi gick ocksé
med i Parkinsonféreningen
och fick dar vérdefull informa-
tion och kunskap. Foreningen
arrangerar seminarier med
olika relevanta teman. Dér har
jag lart kinna ménga trevliga
personer. Erfarenhetsutbyte
med andra 1 samma situation
ar ovarderlig.

Med bra kunskaper blir man
battre respekterad av ldkare
och vardpersonal. Inget sker
med automatik utan man



maste hela tiden vara padri-
vande nér det géller rehabili-
tering, mediciner och annan
behandling.

P& det praktiska planet dr var
situation speciell, dd min fru
ar rorelsehindrad sedan ménga
ar och har en ryggskada som
g0or att hon méste ligga stor
del av dagen. Det medfor att
jag maste sta for det mesta

av fysiskt arbete. Vi bor i ett
enplans radhus som &r handi-
kappanpassat vilket givetvis ar
en fordel dven for mig nir jag
successivt blir sémre. Vi hade
aven ett sommartorp. Men hus
och tomter kriver en hel del
underhall och nér prestations-
formagan avtar behover man
gora prioriteringar. Det dr en
jobbig process att avveckla
sadant som tidigare var vésent-
ligt, men som nu kriaver mer
an det ger. I vart fall blev det
nodvindigt att avveckla torpet
och borja kopa vissa tjanster
som till exempel stidning.

Jag har alltid motionerat och
haft en god kondition. Nu

ar det givetvis viktigare dn
nagonsin att underhélla den

fysiska formagan. All erfaren-

het visar att fysisk aktivitet har
positiv effekt pa néstan alla ty-
per av sjukdomar. Jag forsoker
vara sa aktiv som mojligt med

traning 1 olika former:

- parkinsongymnastik

- styrketréning

- RGRM rytmévningar

- boulespel

- promenader

- samtalsgrupp

Jag har ocksa varit pa en
langre rehabilitering pa Stora
Skondal 2011. Tyvérr kan man
bara fa sddan trining vartannat
ar. Det vore béttre med kortare
men tdtare rehab-tillfallen.

Jag har mérkt att Parkinson
har paverkan pd manga satt
utover motoriken:

- paverkan pa matsmaltnings-
systemet frimst i form av trog
mage

- trotthet — somnar litt om jag
sitter still

- nattsomn — sover séllan
sammanhdngande mer dn 3-4
timmar

- minskad uthéllighet

- rOstpaverkan

- paverkan pa horsel

Jag har nedsatt horsel sedan
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tidigare. Under det sista aret
har jag markt att jag hor sémre
trots att horseltester visar att
horseln dr oférdndrad. Kanske
beror det ocksé pa Parkinson.
Ljudsignalerna fran orat fram
till tolkningen 1 hjdrnan for-
medlas ju med hjélp av nerv-
impulser.

Det har snart gatt fyra ar
sedan jag fick diagnosen. Jag
befinner mig nog i1 fasen som
brukar kallas ”de goda &ren”.
Medicinen fungerar for det
mesta bra om jag tar den pa
ratt tid och 1 god tid, det vill
sdga en timme innan jag iter.
Madopark har kompletterats
med Sifrol for att forldnga
verkan av Levodopa. Vid an-
strangning kan en extra tablett
behdvas.

I vardagen ar det mycket en
frdga om att prioritera ratt
saker. Man maéste acceptera att
man inte orkar gora allt som
man tidigare gjorde. Vad ska
jag skéra bort eller képa hjalp
med? Det dr en stindig avvig-
ning mellan vad en aktivitet
ger och vad den “kostar”. Ar
det ndgot man tycker ar roligt
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och stimulerande ska man sa
langt mojligt fortsatta med det.

For mig géller det till exempel
skogspromenader, fagelskad-
ning och fiske.

Handen gick runt
som en elvisp

Maria 69 ar, diagnos 2009

Det var en av de forsta dagar-
na i september 2007. Jag reste
mig upp fran den av mig nagot
uppvarmda trabanken 1 parken.
Jag kénde mig stel efter att ha
suttit linge. Aktiviteterna pa
scenen hade absorberat mig
helt. Mitt hogra ben borjade
skaka, forst diskret men sedan
allt héftigare. Jag hade ingen
aning om vad det var fragan
om och reagerade med genans,
’tdnk om négon ser att jag
skakar”. Skakningen upphorde
efter en stund, minns inte hur
lange. De efterfoljande dagar-
na maérkte jag en svag vibra-
tion 1 benet da och da. Jag tog
kontakt med vardcentralen.
Efter en grundlig undersok-
ning foreslog lakaren diagno-



sen “’familjar tremor”. Sjalv
laste jag pa nétet det jag kunde
komma 6ver om skaknings-
syndrom.

Mina skakningar utvecklades
langsamt. De spred sig till
hogerhanden. De forekom bara
1 sa kallat vilotillstdnd. Om jag
stod still och talade med nagon
borjade benet skaka och skak-
ningen spred sig over kroppen.
Vid ett flertal tillfdllen fragade
den jag talade med om jag fros
eftersom jag skakade. Vid pro-
menader da hand och arm var i
vila borjade handen vispa runt
som en elektrisk visp. Det hén-
de — men inte alltid — att jag
inte kunde skriva min namn-
teckning som vanligt. Handen
kéndes sa svag och darrig.

En forsta grundlig neurologut-
redning gjordes under 2008

pa Erstagarden. men som jag
forstod det kunde man inte
sdtta diagnos. I min journalko-
pia ldser jag idag ”Diagno-
skod. R253, Fascikulationer”,
det vill sdga ryckningar. Lange
hade jag tankar om att skak-
ningarna var en bieffekt av att
jag atit antidepressiv medicin 1
manga ar.

Tiden gick, mina skakningar
var inte s besvidrande men
okade succesivt. Jag bad min
vardcentralsldkare om remiss
till parkinsonteamet pa Ka-
rolinska, som jag hade hort
talas om. Likaren nekade men
remitterade istdllet till Neuro
Center vid St Gorans sjukhus.
Dir gick jag pé sju besok
under ett drygt ir. Neurologen
sa att det ror sig om Parkinso-
nism och, som jag fOrstar, dr
det ett samlingsnamn for ett
flertal diagnoser.

September 2010 borjar jag
medicineras, forst med Sifrol,
darefter aven med Madopark.
Skakningarna upphorde, vilket
mina barn och andra personer
1 min narhet papekade. Jag
tolkade det som ”’sd nu dr du
vl frisk”.

Men jag borjade fa viark och
jag hade hiftiga trotthetsanfall
ibland nér jag promenerat el-
ler varit pa stan. Vérken satt 1
muskler och leder, framst hoft-
partiet, s smaningom konsta-
terades en inflammation.

Virk 1 axlar och nacke fore-
kom ocksa. Jag bad om remiss
till sjukgymnast for att fa ett
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traningsprogram att anvinda
hemma och jag borjade 1 seni-
orgrupp pa Friskis och svettis.
Det gick at en hel del vark-
tabletter. Jag kinde av min
RLS (restless legs ett besvir
som jag kdnner igen sedan

ca 25-arsaldern). Virken har

varierat 1 styrka och i frekvens.

Viaren 2011 tog jag kontakt
med Parkinsonteamet pa Ka-
rolinska. Jag bad om second
opinion géllande diagnos och
prognos. I juni triffade jag en
neurolog pa KS. Han under-
sokte mig och fragade sedan
om jag hade hjélp av Sifrol
och Madopark. Ja, de hade
ju tagit bort skakningarna.
”Da har du Parkinson, for de
medicinerna hjilper bara mot
Parkinson”, sa doktorn. Men
all vérk jag hade i kroppen
till och fran hade inget med
Parkinson att gora. Sa Dok-
torn!

Numera dr jag ofta stel och
klumpig pa morgonen innan
jag tagit medicinen och gjort
uppmjukande rorelser.

Jag verkar nog for det mesta
som en frisk person. Min
ansiktshy har forsdmrats,
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vilket jag tror hianger ihop
med Parkinson. Jag har en del
biverkningar av medicinen, t
ex en slags hallucinationer och
jag har haft en episod av sé
kallat ”plotsligt insomnande”
vilket resulterat 1 att jag fétt
korforbud. Jag ar bekymrad
over min bristande minnesfor-
maga i kombination med starkt
okad stresskénslighet. Jag ar
radd att demensen ar pa géng.

Pé Parkinsonteamet dr sjuk-
skoterskan ”dorrvakt” for att
avlasta doktorerna. Den fore-
gaende doktorn har jag traffat
tva ganger och den "nya” en
ging. Mitt behov av kontakt
med doktorn &r ej tillfredstéllt
och kan kanske inte bli det.
Det dr ont om neurologer.
Utdver Sifrol och Madopark
fortsétter jag att ta antidepres-
siv medicin som forut.

Min grundstimning ar ganska
konstant hogre dn innan jag
borjade ta Parkinsonmedici-
nen. Jag har hort att Sifrol kan
vara stamningshdjande och det
verkar ju sa 1 mitt fall.

Jag har nu sokt mig till
patientforeningen Parkinson
Stockholm och dir gatt med 1



en samtalsgrupp for kvinnor.

I de samtalen kan jag fa den
bekriftelse, som doktorerna
och annan personal inte hinner
med.

Test av nytt
lakemedel

Annika 62 ar, diagnos 2006

Jag tror att det hela borjade
med att jag fick ont i ena arm-
bagen. Jag tog da for givet

att det var tennis-armbage.

Jag gick till en sjukgymnast
ett halvar men det blev inte
battre. Forsommaren 2006
tillbringade jag som vanligt en
del av min semester med min
bror och hans fru pd Husar6

1 Stockholms skérgard. Da sa
min bror helt pl6tsligt en dag:
”Jag tycker att du ska ga till en
neurolog och undersoka dig.”
Jag fragade naturligtvis varfor.
Han svarade att han tyckte att
jag blivit s fumlig, till exem-
pel ndr jag holl pd med min
planbok. Jag protesterade och
sa att det vl var for att jag
blivit dldre. Men jag funderade
pa vad han sagt. Han har ar-

betat som ambulansforare 1 35
ar och brukade aldrig ge négra
rad om man inte bad om det.

Jag gick in pd nitet och kol-
lade lite och kom da fram till
att det kunde vara Parkinsons
sjukdom. S4 jag kontaktade
en neurolog pa Lakarhuset vid
Odenplan. Han undersokte
mig och konstaterade ganska
snabbt att jag hade Parkinson.
Han bad mig komma tillbaks
senare sa skulle han skriva ut
medicin. Jag minns att jag stod
dér utanfor Likarhuset och
grubblade pa hur detta skulle
paverka resten av mitt liv.
Denna ldkare skulle jag i alla
fall aldrig g4 tillbaka till.

Eftersom jag hade berittat pd
jobbet att jag skulle ga pa ett
lakarbesok samma dag, undra-
de de forstas hur det hade gatt.
Jag berittade som det var, jag
tyckte det kdndes bést.

Min chef har hela tiden stot-
tat mig. Jag arbetade dd sedan
lange pé Kungliga Biblioteket.
Jag tror att det dr fordelaktiga-
re att arbeta pa ett stort statligt
foretag, dd dér finns sa mycket
mer resurser dn pa ett mindre
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privat, for det star och faller
inte med en person.

En kollega pé jobbet hade

en man som hade Parkinson.
Hon beréttade att han hade en
neurolog som var bra. Jag kon-
taktade honom 1 maj 2007 och
han stillde d& samma diagnos
som den foregdende ldkaren.
Han fragade samtidigt om jag
ville vara med 1 ett projekt
som testade ett nytt likemedel
for behandling av patienter

i en tidig fas av Parkinsons
sjukdom. Projektet skulle pagé
1 tre manader och jag skulle {4
traffa ldkaren var tredje vecka,
och allt skulle vara kostnads-
fritt. Vissa i testet fick léke-
medlet och de 6vriga placebo.
Jag blev bittre, blev mindre
fumlig och stel, och det onda i
armbagen upphorde direkt. Jag
tyckte det verkade bra, men ty-
vérr avbrots projektet och jag
fick sluta med forsoksmedici-
nen. Det berodde pé att manga
hade fatt biverkningar. Jag fick
aldrig veta vilka eftersom jag
inte sjilv drabbades.

Jag fortsatte som patient hos
denna lékare 1 flera 4r. Da be-
slot jag mig for att byta ldkare
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da jag ville ha kontakt med

ett helt Parkinsonteam. Tyvarr
blev det inte sa, min ldkare
gick 1 pension och jag fick en
ny lakare pa Karolinska som
verkar vara empatisk och tar
sig tid med sina patienter. Och

jag har en duktig Parkinson-
skoterska nu. Min medicine-
ring dr idag 5 st Stalevo per
dag plus 1 Requip Depot som
jag tar tillsammans med lunch-
tabletten Stalevo.

Jag kunde fortsétta mitt arbete.
Det gick tack vare att de an-
dra pa min avdelning tog dver
de uppgifter som var direkt
stressrelaterade. Till exempel
slapp jag momsdeklarationen
varje manad som jag upplevde
som vildigt stressande. Med
aren har jag blivit simre, jag
har délig balans och trillar
flera gdnger varje dag. Rosten
har blivit simre och jag kan
néstan inte skriva for hand
langre.

Jag gick ner 1 tjanst till 75
procent till och med 2008 och
dérefter till halvtid. Jag fick
en mycket bra handldggare pa
Forsédkringskassan och blev pa



egen begiran sjukpensionar
frén 2011.

Mina nérstaende har verkli-
gen stdllt upp och stottat mig.
Mina déttrar &r mana om en
bra kontakt och min man stél-
ler upp i vatt och torrt. Han ar
néstan for man om mig.

Jag sitter med i styrelsen for
Parkinsonforeningen i Stock-
holm. Det har visserligen varit
mycket jobb, men det har
samtidigt varit till stor gladje
och nytta. Jag traffar manga
trevliga ménniskor dér, och far
genom mina kontakter reda
pa saker som dr pa gdng nir
det géller nya mediciner och
behandlingar.

Pappa hade
Parkinson

Margareta 71 ar, diagnos 2007

I slutet av sommaren 2004
kénde jag en dag en létt
darrning i vénster hand. Jag
brydde mig inte om det, men
nagra dagar senare kinde jag
det igen. Nagra veckor senare
var min man och jag ute pa

Skeppsholmen och promenera-
de hand 1 hand. D4 kom darr-
ningen igen. Min man mérkte
det och tyckte att jag skulle ta
kontakt med var huslédkare.

Min pappa hade Parkinsons
sjukdom, den brot ut hos
honom 1 bérjan av femtiotalet.
Han var da omkring femtio.
Dérf6r hade min bror och jag
varit oroliga att fa Parkinson
ndr vi sjilva var i den aldern.
Men nir jag pratade med en
lakare om min oro lugnade
han mig och sa att risken i sa
fall var storre for min bror. Sa
vi lade det diar med Parkinson
pa hyllan.

Men nu, den dér sensom-
mardagen 2004 kom det. Jag
var 63 ar och hade tva ar kvar
till pensionen. D4 skulle jag
forverkliga allt som jag inte
hunnit med: resor, kurser,
barnbarn och mycket, mycket
mer.

Jag tog kontakt med min
husldkare som remitterade mig
till neurologen pd Danderyds
Sjukhus. Dit kom jag i1 januari
2005. Man var tveksam om det
verkligen var Parkinson, och
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den som var mest tveksam var
jag sjilv. Inte kunde vil jag fa
en obotlig sjukdom? Jag hade
ju aldrig varit sjuk. Nagon
liten hostforkylning brukade
jag f4. Anda hade jag arbetat
med barn hela mitt liv, forst
som forskolldrare och efter
vidareutbildning som tal-och
specialpedagog.

Jo, jag hade varit délig 2002
da jag drabbades av en ut-
mattningsdepression men jag
kom tillbaka ganska fort. Fick
KBT- behandling, mediterade
och gick hos en Feldenkraispe-
dagog. Men det var ndgot som
inte stimde med mig &dnda. Det
kéndes som att jag gick bred-
vid mig sjélv.

Jag jobbade p& med handled-
ning, kurser och med barnen
och till sommarlovet 2006
blev jag pensionir. Skakning-
arna hade inte tilltagit sa jag
tédnkte inte alls pa Parkinson. I
mars 2006 blev jag kallad till
en PET-rontgen pa Danderyds
Sjukhus. I september samma
ar fick jag min diagnos. Men
jag var fortfarande helt 6ver-
tygad om att ingen Parkinson
fanns har. Jag triffade min
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man pa stan och vi gick ut och
at en god middag.

Mina skakningar var fortfaran-
de obetydliga i borjan av 2007,
och nér jag berdttade for mina
tre soner att jag fatt Parkinson
verkade de inte tro mig. Min
man och jag gjorde en hérlig
resa till Brasilien. Innan vi gav
oss ivag pa resan hade jag pra-
tat med en av véra vdnner som
fick 1 uppdrag att beritta for
gemensamma vanner att jag
hade Parkinson. Min neurolog
och jag hade bestamt att jag
skulle borja ta medicin nér jag
kom hem fran resan.

Jag fick hora att manga tror att
det finns bromsmedicin och att
det bara dr en tidsfraga innan
Parkinson kan stoppas. Ingen
tycks tycka att Parkinson ar en
sd knepig sjukdom som den
ar; "Det syns ju inte pa dig”,
sade vdnnerna. Nej, kanske
syntes det inte sa mycket pa
mig da 2007. Men jag fick min
diagnos och nér vart fjarde
barnbarn skulle dopas syntes
det — jag skakade jittemycket
nér jag holl babyn. Jag hade
precis borjat med Madopark
och jag kédnde mig som innan



jag blev sjuk. Det var som om
Madoparken gjorde en “rund-
smorjning” av min hjérna,
och jag fick tillbaka min klara
tankeformaga. Jag hade mina
fem bra ar.

Jag har sedan jag blev sjuk
gétt pd gympa genom Korpen
minst 3-4 ggr. 1 veckan och har
fortfarande bra rorlighet, men
ar stel och det syns ju inte.
Mina skakningar &dr mest inne
1 kroppen och da syns det ju
inte utanpa. Men jag har svart
att ga, det blir okoordinerat
och vingligt. Har inte sldappt
cykling, skiddkning och skrid-
skodkning dnnu. Men jag har
for sdkerhets skull skaffat bra
hjalmar.

2011 far jag Requip Depot
som tilldgg till Madoparken.
Det fungerade bra nagra
manader, men sa kom kraftiga
skakningar i bada armarna
och munnen. Jag tycker att
folk tittar pd mig och jag blir
mer osdker pa stan och mer
osocial. Jag som alltid fixat
och héllit igang, har tappat
initiativformagan, blir trott och
sover daligt.

Jag traffar min neurolog pa
Danderyds Sjukhus tvé ginger
per ar. Min man ar alltid med,
nu senast oktober 2012. Jag
hade morgontid och kom dit
utan att ha tagit min medi-

cin. Jag ville att min ldkare
skulle se att jag skakar ganska
kraftigt. Vi beslutar att jag ska
prova Stalevo 125mg x 3 istél-
let for Madopark. Jag hoppas
det blir bra.

Har Parkinson paverkat mitt
liv? Sjdlvklart. Inte en dag ar
sig lik. Ibland &r jag sa fruk-
tansvart trott pa Parkinson.
Den kostar mig ocksa en hel
del pengar, som jag kunde haft
roligare med. Ingen dag gér
att forutsdga hur den ska bli.
Skakig eller €j? For min del
giéller det att halla igdng for da
kdnns det battre. Jag kan inte
sitta stilla och njuta av en bok
— dé skakar boken.

Underbart ar att triffa barn-
barnen. ”Men farmor du har
ju inte tagit dina skakpiller”,
kan de sdga. Jo det har jag”.
”Men du skakar ju fortfa-
rande”.
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En oro dr att ndgon av mina
soner eller ett barnbarn ska

4 Parkinson. Oron finns dir
hela tiden. Det gér inte en dag,
timme eller minut som jag inte
har den hér komplexa sjukdo-
men 1 mina tankar.

Det finns dnda nagot positivt 1
det hela: Alla trevliga ménnis-
kor med Parkinson!

Yrkesverksam med
smabarn

Mats 57 ar, diagnos 2003

Min sjukdomshistoria borjade
for nio ar sedan. Jag var 47

ar och sambo med tvd min-
derériga barn och en vuxen
son pa 18 &r. Jag var da egen
foretagare som byggkonsult
med kontoret hemma 1 vil-
lan. Min sambo jobbade pa
finlandsfarja nir hon inte var
fordldraledig.

Da fick jag, som jag trodde,
tennisarmbage. Jag hade stela
fingrar, ont 1 armbédgen och
hoger underarm och finmo-
toriken fungerade déligt. Jag
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bad en ldkare som &r god vin
med familjen att titta pd ar-
men. Han konstaterade att jag
troligen hade ett neurologiskt
problem och remitterade mig
till en specialist, som konsta-
terade att det var Parkinson.
Jag blev magnetrontgad vilket
samtidigt avslojade att jag
hade diskbrick i1 nacken och
ovre delen av ryggen.

Men egentligen borjade allt
tidigare samma é&r, d4 jag fick
veta att jag hade cancer i hoger
njure. Jag fick vénta i tre mé-
nader pé operation som gick
”bra”. Min sambo har efterat
beréttat om sin stora oro over
att bli ensam om jag dog. For
mig fanns inte den tanken.

Jag visste vid denna tid nés-
tan ingenting om Parkinsons
sjukdom men nu forstar jag att
det dr hela familjens sjukdom.
Jag gjorde lite efterforskningar
pa nétet, men min sambo tog
reda pa mycket. Tyvérr ville
hon inte prata om sin oro. Jag
tror att det ofta &r littare for
den drabbade &@n for nira och
kéra att hantera en allvarlig
sjukdom som cancer eller
Parkinson.



Under denna tid hade jag
ocksa fullt upp med att forsoka
halla mitt foretag igdng och
arbetade for fullt for att for-
sOrja mig och min familj. Som
egenforetagare och dessutom
konsult &r ju varan man séljer
sig sjalv. Nagot som verkligen
inte dr lattare om man ar sjuk.

Jag blev under denna tid
tillfrdgad om jag ville delta i
en studie av ett nytt lakemedel
som eventuellt kan bromsa
Parkinson. Jag tackade ja, dd
det innebar att jag fick tillgang
till Parkinsonteamet pa Karo-
linska dér jag kunde sta under
standig ldkarkontroll. Dar fick
jag bland annat traffa

en sjukgymnast som jag hop-
pades skulle kunna hjédlpa mig
med svullnaden och stelheten
1 hand och fingrar. Men denna
kontakt gav inte mycket. Jag
tror s hir efterdt att de inte
tyckte att mina problem var
nagot jaimfort med vad de

var vana vid. Jag var ung och
arbetade heltid, sa vad var
problemet?

Efter ndgra manader med
den nya medicinen avbrots
testet da jag inte svarade alls

pa medicinen. Behallningen
for mig var att jag fick tréffa
Parkinsonteamets sjukskoter-
ska och framforallt en kurator
som har varit ett fantastiskt
stod och samtalspartner under
aren som gatt.

Ett ar efter den forsta cancero-
perationen upptécltes att can-
cern aterkommit i1 urinbldsan
— en enklare skrapning riackte
denna gang.

Min sambo och jag hade nu
blivit medlemmar i Parkinson-
forbundet. Mina forsta Parkin-
son-triffar var lite chockartade
d4 méanga var 6ver 70 ar och
kom pa kryckor, rullator eller
rullstol. D& var jag inte 50

ar an, hade smabarn och var
egen foretagare. Det fanns just
ingen som kunde svara pé fré-
gor som var viktiga for mig.

Sa kom en inbjudan till ett
mote for att bilda en grupp for
yngre och yrkesverksamma
med Parkinson (blev senare
NYP). Detta var en toppenidé!
Vi hade regelbundna tréffar
varje manad med boule, kubb,
picknick, bowling, restau-
rangbesok m.m. Det var nigra
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eldsjdlar som ofortrottligt drev
traffarna och jag fick massor
av positiva kunskaper.

Min neurolog och jag disku-
terade medicineringen. Kunde
medicinen leda till biverkning-
ar senare under sjukdomen?
Han var av den uppfattningen
att det var bittre att leva i nuet
och vara sa frisk det bara gar.
Eventuella biverkningar far
man ta itu med nir den dagen
kommer, tyckte han. Min egen
beddmning var ocksé att nuet
med smabarn och arbete var
viktigast. Neurologen skrev

ut Sinemet, 3 tabletter om
dagen. Vid denna tid hade min
motivering att arbeta sjunkit
avsevdrt. S4 han skrev ut 1
tablett Citalopram som jag
skulle ta pd morgonen for att
hoja humoret, med andra ord
ett “uppattjack”.

Efter ett knappt ett ar gjorde
jag ett eget forsok att upp-
hora med Citalopram under
min sommarsemester. Ingen
bra id¢! Jag holl pa att tappa
livslusten helt och fick borja
med medicinen igen efter ett
par veckor.
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Ett ar senare uppticktes att
cancern aterkommit 1 urinbla-
san. Ny skrapning. Sedan dess
har ingen ny cancer upptickts.
Véren 2012 blev jag friskfor-
klarad fran cancern men jag
gar pa arliga kontroller. Frisk-
forklaringen ar viktig for att
forsakringar ska gilla eller ga
att nyteckna.

Samtidigt blev min Parkinson
sakta men obevekligt sdmre.
Jag fick mer problem med
finmotoriken. Min hogra sida
hingde inte riktigt med och
foten sldpade lite. Jag fick en
latt haltande gang. Hoger arm
var ordrlig nér jag gick. Men
de som inte visste att jag hade
Parkinson markte inget direkt.

Jag fick ocksa somnproblem,
blev stel i kroppen och fick
ganska ofta smartsamma
kramper 1 benen. Jag fick nu
depatabletter till natten, men
det ledde inte till ndgra storre
forbattringar. Depatabletten
gjorde dessutom att min po-
tens forsamrades. Forklaringen
jag fick var att medicinen
bland annat sanker blodtrycket
vilket ofta paverkar bade po-
tensen och humoret.



For fem ér sedan sokte jag och
fick jobb som byggnadsin-
genjor pa Skargardsstiftelsen
1 Stockholms ldn. Det innebar
att jag maste likvidera mitt
foretag. For forsta gangen pa
mycket linge &r jag anstélld.
Det kidndes tryggt att veta att
om jag blev délig en dag kun-
de jag sjukskriva mig utan att
vara orolig for min ekonomi.

Jag och min sambo fick det allt
svérare 1 vart forhallande.

Ett stort problem &r att jag ar
supertrott ndr jag kommer fran
jobbet, och vaknar till forst
framat tiotiden nér resten av
familjen gér till sdngs. Vi ar
standigt 1 otakt, da jag inte

har ork att prata eller umgas
tidigare under kvillarna.

Viéren 2011 var forhallandet
slut. Min vuxna son och hans
flickvan kopte ut mitt ex och
har flyttat in i villan. De bor
pa nedre vaningen och jag
tillsammans med barnen pa
Overvéningen. For mig ér detta
en jéttebra 10sning, da jag kan
fa hjélp om det skulle behovas.
Samtidigt ar det trevligt att ha
hela familjen samlad.

Nar vi fick en ny VD pa Skar-
gérdsstiftelsen fick jag en ny
och mer omfattande yrkesroll
med personalansvar for 20
personer. Men min arbets-
belastning tillsammans med
min separation och Parkinson
gjorde att jag blev sjukskriven
pa heltid forra aret och daref-
ter har fétt 25% arbetstid och
75% sjukskrivning.

Foretagsldkaren som sjukskri-
vit mig blev pensionerad och
samtidigt gick min neurolog
ocksa 1 pension. Kuratorn 1
Parkinsonteamet pa Karo-
linska hjdlpte mig pa min
begiran att fa triffa en psyko-
log tolv ginger under varen.
Kuratorn ordnade ocksa en
remiss till Stora Skondal, och
jag fick komma med pa kursen
Trana med Parkinson. Déref-
ter har jag fatt ytterligare 15
dagars behandling. Nu har jag
borjat arbeta halvtid men 1 min
gamla tjdnst utan personalan-
svar. Jag hoppas pa att darefter
kunna gé upp 1 tid igen. Malet
ar att jag ska klara av att ar-
beta heltid igen.
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P4 solkusten mar jag
battre

Ingmar 82 ar, diagnos 2002

Jag hade besokt en kollega och
nér jag limnade honom 611
jag handldst nerfor en trappa
och krossade min axel. Jag
hamnade pd Karolinska sjuk-
huset dér jag opererades och
fick en protes.

Min Parkinson kom smy-
gande. Ungefdr ett halvar
efter operationen borjade min
ena hand darra. Jag trodde da
att det hade med operationen
att gora och sokte darfor upp
lakaren som hade opererat
mig. Han remitterade mig till
en specialist pd neurologiska
sjukdomar. Han stdllde genast
diagnosen Parkinson.

Sa smaningom fick jag delta

1 en forskning som géllde
utprovning av ett plaster som
skulle ge dopamin dygnet runt.
Det tillverkades i Tyskland
och fanns da inte att tillga i
Sverige. Det registrerades hir
forst 2007.
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Jag tackade ja och svarade
direkt pa behandlingen. Till en
borjan hade jag ett plaster per
dygn, men har nu fatt det uto-
kat till tva. Det sétts pd ryggen
vid samma tid varje dag. Det
hjilpte och jag slutade darra.
Medicineringen har sedan uto-
kats med Madopark och Sifrol.

Sa smaningom fick jag pro-
blem med balansen. Forra éret
borjade jag g med stavar. Nu
har jag skaftat en rollator som
stod. Jag promenerar minst tva
timmar varje dag och kor bil
kortare strickor.

Jag har forsokt leva som van-
ligt och vara sa positiv som
mojligt. Jag har kunnat halla
vissa kontakter med mitt yrke
som prast och foreldser ocksa
en del.

Varje host vistas min fru och
jag pa solkusten ett par ména-
der. Det &r viktigt for mig for
dir mar jag sa mycket béttre.
Jag far hjélp av assistent vid
flygplatserna. Nar det dr varmt
vader kan jag bada i havet tack
vare hjédlp av goda vénner att
halla mig uppritt.



Det behovs mycket
pengar

Ronny 65 ér, Diagnos 2001

Jag fick min officiella”
diagnos, Parkinsons sjukdom
i mars 2001. Men jag hade
redan stéllt min egen diagnos
ndgra manader tidigare, nir
jag under en bilresa horde ett
radioprogram, dir en kvinna
beréttade om hur hon upptéckt
att hon hade Parkinson. Hon
beskrev exakt mina problem:

Diffus smdrta i vinster arm.
Ingen pendling med vinster
arm vid gdang. Stelhet i vinster
sida. Mindre rorlighet i vinst-
ra sidas leder. Inget luktsinne
sedan mdnga dr. Ryggsmdrtor
som ldkarna inte hittat nd-
gon forklaring till under 10
ar. Tendens till skakningar i
vdnster hand. Svart att svilja.
Tappar saker. Sma ofrivilliga
rorelser med vinster arm.
Okad fumlighet. Finmotoriken
stord.

Chocken blev brutal! Jag stan-
nade bilen. Klev ur och bara
skrek: Neeeej! Rakt ut i luften.

Hur jag korde hem till Tyreso
har jag ingen minnesbild av.
Jag ringde min fru. Hon uppre-
pade bara: ”Nu tar vi det lugnt
Ronny. Det édr kanske nagot
annat. Jag kommer hem sé fort
jag kan.”

”Men hor du inte? Jag har fatt
Parkinson! PARKINSON!”
skrek jag!

Hon fick mig att kontakta en
neurolog och efter ett an-

tal undersokningar fick jag
diagnosen bekriftad. Jag
ringde Parkinsonforbundet
och blev omgaende medlem

1 en samtalsgrupp for unga,
yrkesverksamma med Parkin-
son, en grupp vars medlemmar
fortfarande har viss kontakt
med varandra. En sak jag blev
sarskilt forvanad Over var att
alla pratade mediciner! Jag
forstod da inte varfor. Nu gor
jag det!

”Forskningen gar framat. Snart
finns gatans 16sning héir” sa
neurologen uppmuntrande
efter diagnosen. ”Hur lang tid
det tar vet vi inte men for-
hoppningsvis inom 10 - 15 ar.
Under tiden géller medicine-
ring.”
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Vi borjade med en medicin
som heter Cabaser, en om
dagen. Det var en forfarlig
bekantskap, jag fick ménga
biverkningar. Dértill vid behov
en liten Madopark 50mg, men
de rickte inte sdrskilt ldnge.

Nu, tolv &r senare tar jag
Stalevo, 6 st per dag, 1 st
Levocar depot, 1 st Comtess
200 mg Entakapon till natten
och Madopark Quickmite vid
behov, Neuproplaster 8mg,
Azelekt 1mg per dygn. Medi-
ciner som Sifrol och Requip
har jag provat, men aldrig mer.
Nog sagt. Som lite krydda pa
moset, 3 st olika preparat for
min kérlkramp och ytterligare
ndgon mot inkontinens.

Jag har nog haft alla biverk-
ningar som finns. Plastret kliar
i flera dagar, inte timmar, som
leverantdren séger. Jag har
yrsel 4 — 6 timmar varje dag.
Jag dter hjartmediciner, som
ocksa sianker blodtrycket efter
tva kranskérlssprangningar. En
till tre dosglapp varje dag ger
aterkommande off-lagen och
medicinen ger ocksa kraftig
overrorlighet vid tillfallig
overdos 1 on-lidgen. Till detta
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kommer flera psykologiska
problem, till exempel glomska,
att plotsligt falla 1 somn, lagt
blodtryck och kramp i benen.
Vid normala jamviktsldgen
(varken on eller off) mar jag
dessemellan alldeles utmairkt.
Livet blir som en berg-och-dal
bana med flera turer dagligen.

Jag har ocksa fatt testa Apo-
morfin genom en spruta for att
héva dosglapp. Det fungerar
och dosglappet hdvs. Varfor
brikar jag d? Jo, Apomorfin
ar ett gammalt krdkmedel och
dd maste jag ta antikrdkmedel
ocksa. Dér har vi passerat en
grans, tycker jag!

Sedan tva ar kor jag inte bil,
vilket dr den trdkigaste konse-
kvensen av all medicinering.
Jag har nu ansokt om fard-
tjénst.

Innan jag gar ut pd stan tving-
as jag kartlagga forekomsten
av toaletter. Minsta tendens till
dosglapp eller bara att medi-
cintiden passerats ger oftast
ett mycket snabbt, ibland
panikartat, behov av toalett.
Inget ovanligt {or dldre, men 1
kombination med Parkinson &r
det forfarligt.



Det dr mycket starka medici-
ner man far som parkinson-
sjuk. De ér ingen harmlds
ersdttning av det egenproduce-
rade Dopaminet. Och det ar ett
komplicerat pusslande som tar
lang tid for att hitta den rétta
mixen. Tyvérr 4r medicinerna
nodvindiga for att man ska
kunna leva ett uthardligt liv.
”Du borde engagera dig 1
forskningen”, sa neurologen
till mig en gang. Jag sitter

nu sedan manga &r 1 styrel-
sen for Parkinsonforbundets
forskningsfond. Det finns idag
uppskattningsvis c:a 6 miljo-
ner ménniskor i varlden, som
har diagnosen Parkinson. Om
tjugo ar har vi okat till 12-15
miljoner. Det behdvs mycket
pengar till forskning under
manga ar. Det finns bara en
16sning: Man maste finna bot
for de neurologiska sjukdo-
marna. Jag tror att Parkinson
tillsammans med ndgra andra
av hjdrnans sjukdomar an-
nars kommer att krdva enorma
vardinsatser.

Jag fick ett nytt liv
Karin 58 ar, diagnos 1985

De forsta symtomen pa Par-
kinsons sjukdom borjade for
mig 1 mitten av 1980-talet. De
yttrade sig i en underlig stel-
het i vinster sida av kroppen,
skakningar i vénster arm och
svarigheter att fi med vénster
fot nér jag gick. Jag skdmdes
och gjorde allt for att dolja
problemen. Att de skulle vara
tecken pa en allvarlig sjuk-
dom hade jag inte en tanke pa,
utan trodde att det skulle bli
béttre ndr min tillvaro blev lite
lugnare. Jag holl precis pa att
avsluta mina studier till socio-
nom/diakon och det var en pa
ménga satt intensiv tid 1 mitt
liv.

Tack vare en klok vin kom jag
till en neurolog, som konsta-
terade att jag hade Parkinsons
sjukdom. Med viss tvekan ef-
tersom sjukdomen mest drab-
bar dldre. Jag visste inte dd
vad Parkinson var, och ldkaren
gjorde heller inga storre forsok
att forklara. Jag fick paborja
medicinering med Levodopa
(Madopark) och de kroppsliga
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besviren forbdttrades snabbt.
Jag dr nu 58 ar och har snart
levt med denna diagnos i halva
mitt liv.

De fGrsta aren fungerade
medicineringen tillfredsstal-
lande. Sjukdomen oroade

mig inte sa mycket. Men nir
sjukdomen forvérrades kénde
jag behov av mer kunskap. Jag
borjade ga pa foreldsningar,
som Parkinsonfoéreningen
anordnade. Dir kom jag 1
kontakt med en grupp lite
yngre personer, som ocksé
hade drabbats av sjukdomen.
Vi bildade en studiegrupp for
att lara oss mer om Parkinson.
Det betydde mycket for mig.

Niér sjukdomen fortskred blev
det allt svarare att ddmpa de
tilltagande besvéren. Jag plé-
gades av en allt storre stelhet
och skakningar i armar och
ben. Stelheten borjade sprida
sig till hela kroppen. Jag fick
svarare att gé och borjade fa
mer besvir med medicinen.
Mitt tillstand véxlade (ofta
snabbt) mellan perioder nir
medicinen fungerade tillfreds-
stidllande (on) och perioder
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nir medicinen inte formadde
verka tillrackligt (off).

Vid flera tillféllen fick jag lag-
gas in pa sjukhus for juste-
ring av tablettintaget. Det var
extremt svart att hamna pa ratt
dosniva. Vid ett tillfille hojdes
dosen alltfér mycket och man
blandade dessutom flera olika
preparat. Detta gjorde att jag
fick hallucinationer. I flera
manader levde jag i en psykos-
liknande tillvaro. Ingen sa att
det kunde vara en biverkan av
alltfor hoga medicindoser.
Efter denna skrackupplevelse
ville jag — och dven ldkarna —
forsoka hélla medicineringen
s lag som mojligt. Detta led-
de till att jag blev oerhort stel.
Ett sista forsok till reglering av
medicinen gjordes pa sjuk-
hus. Nar jag skrevs ut dirifran
hosten 1994 var jag sd dalig
att jag néstan inte kunde gora
nagonting. Jag kunde inte

dta sjdlv och behovde hjélp
med duschning, toalettbesok,
paklddning. Jag kunde inte

gd sjilv och inte vinda mig i
sangen. Jag kunde inte vinda
blad i en bok eller skriva.



Aven talet blev paverkat. Allt
detta ledde till att jag — som
en av de fOrsta i landet — blev
beviljad personlig assistans.

Trots noggrann medicinering
tog stelheten alltmer herravil-
det 6ver min kropp. Tack vare
mina assistenter kunde jag
anda leva ett ganska aktivt och
meningsfullt liv.

Jag kunde till och med fortsit-
ta att arbeta tack vare 16nebi-
drag och en vilvillig arbetsled-
ning Jag fick omplacering till
ett bibliotek, dér det var lattare
att hitta ldmpliga arbetsuppgif-
ter. Hur délig jag @n har varit,
sa har det varit viktigt for mig
att fi vara kvar 1 arbetslivet.

I bérjan av 90-talet borjade
tillvaron bli alltmer komplice-
rad. Jag behdvde rullstol bade
ute och inne. Jag kunde fa
kortare stunder nir medicinen
verkade och jag blev da néstan
normal. Men jag visste aldrig
hur ldnge det varade. Omsla-
gen skedde alltid mycket has-
tigt — frdn en minut till nésta.
Niér det var som virst kunde
jag vara totalt stel under storre
delen av dygnet. Nu efterat

forstér jag inte hur jag stod ut.
Efter ndgra tunga ar fick jag en
remiss till Huddinge sjukhus.
Ett nystartat Parkinsonteam
arbetade dir med medicin-
pumpar i tva olika modeller

— Apomorfin-pumpar och
Duodopa-pumpar. Avsikten
med en pump ar att medicinen
ska kunna tillféras mer konti-
nuerligt &n nér man tar den i
tablettform och diarmed hjélpa
patienter med mycket svar
on-off-problematik. P4 varen
2002 blev jag erbjuden att
prova Apomorfin-pump.
Pumpen gav mig ett helt nytt
liv! Apomorfinet verkade
direkt pa mig och efter att ha
varit som en ordrlig stenstod 1
flera ar kunde jag nu resa mig
upp ur rullstolen och ga. Ett
mirakel! Jag hade pumpen i
drygt sju ar och den gav mig
helt nya mojligheter till ett
rikt och aktivt liv. Jag var full
av energi och ville bara ut
och vandra i det odndliga. Jag
behovde ta igen nagot av allt
det jag hade missat av rorelse
under alla &r. Min andra stora
langtan var att fa borja studera
igen. Jag laste religionspsyko-
logi och sedan religionsveten-
skap pa distans vid Uppsala
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universitet vid sidan av mitt
arbete.

Det var en omtumlande upp-
levelse! Men trots att pumpen
gav mig en sd mycket béttre
livskvalité, sa var det ganska
mycket krangel rent tekniskt
— formodligen till stor del
”barnsjukdomar”. Min on
off-problematik forsvann inte
men den blev annorlunda. Jag
fick nu mota problemet med
overrorlighet. I sma doser gar
denna att acceptera, da det till
exempel krévs en viss grad av
overrorlighet for att overhu-
vudtaget kunna rora sig och
gd. Men i storre omfattning
ar det oerhort jobbigt och det
sliter mycket pa kroppen. Det
ar uppenbart att stelhet for-
samrar rorligheten. Men dven
for mycket rorlighet kan bli ett
hinder, genom att den ger sa
mycket sidororelser.

Tyvirr borjade den goda ef-
fekten av Apomorfinet att avta
med aren, och en rad biverk-
ningar blev alltmer domine-
rande. Jag blev pa nagot séitt
speedad och kunde inte sova
mer dn ett par timmar per natt.
Till slut var jag sa uttrottad
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att jag kunde somna mitt i en
mening. Jag fick ocksa stora
ndsblodningar. Den kanske
svaraste biverkan var dverror-
ligheten och den kramp som
denna skapade i hela krop-
pen, och sirskilt nacken vreds
pa ett mycket smértsamt och
obehagligt sitt.

2009 var jag helt enkelt tvung-
en att avbryta behandlingen
och fick istillet prova en
Duodopa-pump. Denna pump
ar sedan tre ar min stidndiga
foljeslagare — dag som natt.
Den har inneburit en stor for-
battring. Inte lika dramatiskt
som Apomorfin-pumpen utan
mer gradvis. Jag kunde utfora
mer sammansatta rorelser. Jag
fick ocksa tillbaka skrivforma-
gan — bade nér det giller att
skriva pa dator och for hand.

Minniskor 1 min omgiv-

ning tycker att jag inte ar

lika speedad. Rorligheten

har ocksa paverkats positivt.
Men jag drabbas fortfarande
av plotsliga och oberdkneliga
anfall av svar stelhet — ibland
med fullstindig utmattning .
Dessemellan dr jag overrorlig.
Jag far helt enkelt acceptera



att det antagligen inte kommer
att finnas ndgon medicinering,
som helt kommer att ta bort
mina Parkinsonsymtom.

Jag fér vara tacksam for att
Duodopan hjilper s bra som
den gor och leva med mina
toppar och dalar i medicine-
ringen.

I halva mitt liv har jag levt
med en obotlig neurologisk
sjukdom — det var kanske inte
riktigt sd jag hade tinkt mig
livet. Men det var det liv som
gavs mig och det ér bara det
livet som jag kan gora nagot
av.

En medicin for
minnet

Gunnar 82 ar, diagnos 2010

De forsta tecknen upptackte
jag inte sjélv. Tva sldktingar,
bada f d sjukgymnaster, fra-
gade 2007 om jag inte hade
Parkinson. Min fru klagade pa
att jag sldpade med fotterna
och hade enstaka minnes-
luckor. Var husldkare kunde
inte marka ndgot men remitte-

rade mig till en neurolog som
gjorde en grundlig undersok-
ning men dé inte heller kunde
upptédcka nagra symtom. I
mars 2010 ramlade jag och
skadade hoften och en arm.
Niér jag kunde borja réra mig
konstaterades parkinsonism”.
Dérefter har jag behandlats av
samma neurolog.

Tidiga symtom fanns: Redan
for 30 ir sedan miste jag en
del av luktsinnet. Jag har inte
diskuterat detta med ldkare,
men undrar nu om det skulle
kunna héra samman med
Parkinson. Néagot senare fick
jag svérigheter att lyfta fotter-
na och omkring 2005 fick jag
problem med avstandsbedom-
ningen. Det medforde att jag
var tvungen att sluta kora bil.
Jag stiller ofta glas och porslin
for nira bordskanten. Jag har
ocksa svarigheter att finna ord.
Det ér pafallande hur mycket
langsammare alla rorelser blir.
Men jag har inga méarkbara
skakningar.

De senaste aren har minnes-
svarigheter upptrétt; sdrskilt
ndrminnet berdérs. Hur mycket
av detta som ar normalt for
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aldern kan vi ju inte bedoma.
Men neurologen har nyligen
skrivit ut en sérskild medicin
”for minnet”.

Somnstorningar intriaffar en
del nitter i form av mardrom-
mar foljda av forvirring som
ibland racker hela morgnarna.
Balansproblem har jag ocksa,
vissa dagar vérre dn andra, och
nastan alltid vdrre pa morgnar
och formiddagar. Efter kl. 16
da jag fatt tredje Madopark-
tabletten dr jag ofta stadigare i
benen och mar dver huvudta-
get bittre.

Jag har blivit mer fumlig i
fingrarna och har t ex svart

att knéppa knappar. Det far
hemtjansten gora. Jag &r ofta
trott och sover vanligen mellan
frukost och lunch och dess-
utom ibland en omgang pa
eftermiddagen.

Naér jag kom hem efter sjuk-
husvistelsen informerade vi
ndarmare sldkt och vinner,
bland annat den musikkvartett
jag spelat med 1, vilket jag inte
langre kan gora.
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Sedan hosten 2011 vistas jag
var fjarde vecka pa ett kort-
tidsboende. Min fru har egna
akommor av annat slag men
hon stéller upp sa mycket

hon orkar med matlagning,
disk, tvétt, sma promenader
med mera. En viktig sak som
mojliggdr for min fru att delta
1 aktiviteter utanfor hemmet ar
den hemtjanst jag far morgon
och kvill samt ett visst antal
avlosartimmar per manad.

Mina bréder som bor pa annat
hall hilsar ibland pa mig dar.
De ringer ocksa emellanat.
Min frus syskon bor ocksé

pa avstand men héller tét
kontakt med henne framfor
allt per mejl, sms och telefon
men ibland dven besok, det dr
till stort stod for oss, liksom
kontakten med nagra av deras
barn. Det utomhusliv vi varit
vana vid med rejdla skogs-
promenader och dylikt dr inte
langre mojligt. Vi har ocksa
fatt lamna var sommarstuga.
Sma promenader med rullator
eller en krycka ar vad som ar
mojligt nédr viglaget tillater.
BesoOk pa teatrar, opera, bio
med mera dr numera starkt
begrénsat. Vi har dock fort-



farande négra konserter kvar.
Sallskapslivet dr mycket be-
grinsat, vi orkar inte ha nagra
riktiga kalas och dr naturligtvis
ganska isolerade jamfort med
forr. Jag/vi laser mycket, tittar
mycket pa TV och lyssnar en
del pa musik.

Pé kvillarna ldser min fru
hogt for mej, vi har avverkat
Rode Orm och Gunnlaug
Ormstungas saga och har just
borjat med Njals saga; detta &r
ett stort noje for oss bada. Och
vi langtar till varen, jag vill ga
blasippspromenad och aka till
ett gullvivestille vi har besokt
130 ar.

Vér nuvarande husldkare lik-
som min neurolog har jag stort
fortroende for, likasa for den
sjukgymnast som behandlar
mig en halvtimma varje vecka.
Min fru dr alltid med vid alla
besok.

Fréan borjan har jag medicine-
rats med Madopark tre tablet-
ter per dag. Detta dkades,
senast hosten 2012 till 150 mg
fyra ganger per dag Dessutom
fick jag fran och med nyéret
2013 en medicin for minnet,

Ebixa 10 mg en halv tablett

pa morgonen och en halv
tablett pa kvillen, tills vidare.
Dessutom har jag diabetes 2,
numera behandlad med insulin
1 spruta.

Min fru har bistatt mig med
denna berittelse.

Jag har fitt tillbaka
en stor del av mitt
liv

Marie 56 ér, diagnos 2002

Det forsta jag markte var att
jag hade svérigheter att kam-
ma mig och borsta tdnderna.
D4 borjade jag missténka att
nagot var fel. Vart efter tiden
gick borjade jag sldpa med
hoger ben och min hdgra arm
hingde stelt vid sidan nér jag
promenerade.

Den 9 maj 2002 fick jag
diagnosen Parkinsons sjuk-
dom. Lakaren testade de klas-
siska Parkinsontecknen. Jag
fick ocksa en stor dos levodo-
pa. Allt pekade pa att jag hade
fatt Parkinsons sjukdom.
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De tre faser som beskrivs

1 Parkinsonlitteraturen har
stimt mycket vil 6verens med
utvecklingen av min sjukdom.
De forsta fem — sex aren hjil-
per medicinerna bra och sym-
tomen minskar patagligt. Jag
kunde jobba som vanligt och
blev stationerad pa Sveriges
Generalkonsulat i Los Angeles
som konsul. Det var ett kré-
vande arbete och jag borjade
marka att jag fick svart med
koncentrationen. Det hinde att
jag somnade vid datorn.

Efter tre ars tjdnstgdring i Los
Angeles kom jag hem och
borjade pa UD med personal-
fradgor. Da hade min sjukdom
utvecklats vidare, och jag hade
stora problem med koncentra-
tionen. Ibland skrev jag helt
ologiska saker som jag turligt
nog aldrig skickade vidare.

Jag har alltid varit mycket
noggrann, men nu kunde jag
komma pa mig med att inte
langre lita pa min forméga att
utrycka mig i skrift. Det var
orovickande att mirka att jag
inte langre kunde skdta mitt
arbete pa det sitt som jag gjort
tidigare.
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Jag hade koncentrationssvarig-
heter och blev ofta trott.

Jag mirkte sjdlv att jag inte
langre orkade arbeta heltid.
Min chef och jag kom da 6ver-
ens om att jag skulle gé ner till
75 procent. Men redan efter
nagra manader markte jag att
ocksa det blev for mycket for
mig och fick da ga ner till 50
procent. Under tva ar arbetade
jag vidare pa UD men sedan
gick det inte langre och jag
blev for en tid heltidssjukskri-
ven. Det var helt klart att jag
kommit in i den tredje fasen,
komplikationsfasen. Min sjuk-
dom hade blivit sa allvarlig att
jag omdgjligt kunde ateruppta
mitt arbete pd UD. Nér sjuk-
skrivningsperioden var dver
fick jag efter mycket krangel
med sjukkassan till sist hel
sjukersdttning.

Jag hade svér stelhet, over-
rorlighet och problem med
balansen. Det blev allt svérare
att fa ratt medicinering. Ef-
fekten av varje dos blev allt
kortare och jag fick sa kall-
lade dos-glapp, det vill siga
luckor under dagen da medi-
cinerna inte hjilpte. Och med



mer medicin fick jag perioder
av allt kraftigare 6verrorlig-
het. Mitt huvud kunde svinga
fram och tillbaka och jag fick
ryckningar i1 ansiktet som var
mycket besvidrande. Det var
som en stidndig traningsvark.
Medicinen hade otillracklig
effekt och 6verrorligheten
och stelheten var helt oforut-
sdgbar. Det var forfarligt att
inte langre kunna styra min
kropp. Ibland kunde jag bli
stdende ororlig som fastfrusen
1 marken medan 6verkroppen
fortsatte att rora sig framat.
Jag ramlade ofta och skadade
mig otaliga ganger med brutna
fingrar och handleder som
resultat.

Min ldkare borjade ta upp
frigan om alternativa terapier.
Efter att ha varit pa ett flertal
informationsmdten stod det
klart att deep brain stimulation
(DBS) var den enda alternativa
terapin som jag kunde ténka
mig. Jag beslot mig for att

lata testa mig for en eventuell
DBS- operation. Eftersom jag
var bara 55 éar, vilket i1 Par-
kinsonsammanhang ar ungt,
var jag en lamplig patient for
en sadan operation. Lékarna

vill helst inte utféra en DBS
pa nagon som &r over 70 ar.
Jag fick g igenom ett antal
tester och fick sa smaningom
beskedet att jag var godkind
for en DBS operation. DBS
fungerar speciellt bra for sjuka
med skakningar och stelhet
som var mitt huvudproblem.
Tyvérr hjilper inte DBS mot
kognitiva problem och balans-
svarigheter. Efter beskedet om
att jag var lamplig kandidat
for en DBS-operation tog det
ytterligare tre manader innan
sjdlva operationen kunde ge-
nomforas.

Operationen tar cirka atta
timmar och gors utan bedov-
ning. Elektroder placeras i
hjarnan for att med elektriska
impulser blockera avvikande
hjarnsignaler och diarigenom
lindra 6verrorlighet och stel-
het. Elektroderna kopplas till
en dosa som dr ungefér som en
pacemaker och som opereras
in under huden. Det finns mgj-
lighet att sjélv till en del stélla
in stimuleringen sa att den blir
optimal.
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Efter operationen fick jag
under den forsta veckan en
fantastisk upplevelse av att
vara fullkomligt frisk. Det var
som att komma tillbaka tio ar i
tiden da jag hade lindriga sym-
tom. Lakarna forklarade att
eftersom vissa nerver i hjarnan
hade blivit Overstimulerade
under operationen brukade
den forsta veckan bli extra bra
redan innan man startat stimu-
leringen fran den inopererade
utrustningen.

Nu har jag haft min DBS i ett
ar och justerat medicinen —
den dr nu bara ir en brakdel
av vad jag stoppade i mig fore
operationen. Jag kdnner mig
mycket battre. Men jag har
fortfarande kognitiva pro-
blem och balansproblem. Jag
kan inte koncentrera mig och
har svart att formulera mig,
vilket gor att det &r omdjligt
att ga tillbaka till mitt tidigare
arbete.

Jag har ddremot allt mer borjat
dgna mig at foreningsarbete
och dr sedan tva ar styrelsele-
damot i Parkinson Stockholm.
Jag forsoker 1 Ovrigt att vara
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sé aktiv som mojligt. Jag gér
pa gym och cirkeltrianar tre
ganger 1 veckan och gér dess-
utom stavgang och pa prome-
nad varje dag med min hund.

For mig har DBS inneburit att
jag fatt tillbaka en stor del av
mitt liv.









