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Forord

Vid Parkinsons sjukdom, den nést vanligaste neurodegenera-
tiva sjukdomen, har man ldnge vetat att nervceller som bildar
signalsubstansen dopamin langsamt dér. Man fann att symp-
tomen kunde motverkas med Dopa, en medicin som i hjarnan
omvandlas till dopamin. Vi vet nu att en rad andra sorts nerv-
celler ocksa péaverkas. Forskningen fokuserar pa att forsta or-
sakerna till Parkinsons sjukdom. Man har funnit sillsynta for-
mer med stark drftlighet, men vanligare tycks vara att man
arver ett antal risk- och friskfaktorer pa olika gener och att
summan av detta, ibland i kombination med miljofaktorer,
avgor om man ska bli sjuk. Denna nya kunskap dr goda nyhe-
ter, eftersom det okar mojligheterna att finna behandlingar
som kan sdttas in tidigt och bromsa sjukdomsforloppet.

En annan god nyhet dr Staffan Rabergs bok. Utifran sitt
dubbla perspektiv som sjukskoterska och patient har Raberg
skrivit en mycket lasvard bok om sina upplevelser av Parkin-
sons sjukdom. For anhoriga och de som sjdlva har sjukdomen,
liksom for vardpersonal och andra intresserade, finns hiar mas-
sor att hamta. Trots det allvarliga dmnet skriver Raberg med
glimten i 6gat, och med diverse drépliga exempel pa hur livet
med Parkinson kan gestalta sig. En sidvindare helt enkelt.



Réberg ger oss ocksa virdefulla insikter i hur det kan vara
att drabbas av en sjukdom som har ett s& utdraget och smy-
gande forlopp att det kan gd manga ar innan sjukvarden kom-
mer fram till en diagnos. Symptom som depression eller for-
stoppning kan upptrdda innan rorelseférmagan paverkas.
Man kan déarfor dven se boken som ett debattinldgg néir det
giller diagnostikens logistik.

Det ér nyttigt, d&ven for oss som forskar inom omradet, att
fa ta del av en sé verklighetsforankrad, sjalvupplevd berittelse
av Parkinsons sjukdom som den Staffan Raberg férmedlar.

Tack, Staffan for denna positiva lasupplevelse.

Lars Olson

Professor i neurobiologi vid institutionen f6r neurovetenskap,
Karolinska Institutet



Inledning

Jag har haft Parkinsons sjukdom i tio ar och jag ar radd. Radd
att bli ett kolli. De forsta tio aren med sjukdomen &r en smek-
manad, sdger de. Sen kommer problemen. Pa véra institutio-
ner finns ett “skdmtsamt” uttryck fér demenssjuka : "Hjulet
snurrar men hamstern dr dod”. For mig ar det tvdartom: “Hju-
let star stilla men hamstern lever”. Jag dr rddd att hamna pé
institution som ett kolli dar kanske ingen forstar mig. Darfor
skriver jag denna bok. Den tar sin utgangspunkt fran mina
egna upplevelser av Parkinson samt att jag i trettio ar arbetat
som sjukskoterska. Jag hoppas det dr en bra blandning av sub-
jektiv upplevelse och professionalism.

Skadespelaren Mickel Fox fick Parkinson och blev tvungen
att ga i terapi. Han beridttade for terapeuten att han kénde
standig oro for att nagot hemskt skulle intréffa. "Du behover
inte oroa dig’, svarade terapeuten, “det vérsta har redan hént.
Du har fatt Parkinson.”

Och trygg i denna insikt kan dven jag tillita mig manga
skratt mitt i bedrovelsen.

Gévle 24 juni 2011
Staffan Raberg






1 Mannen som inte
kan prata med hundar

Jag har Parkinson. Darfor kan hundar inte férsta mig. Manni-
skors kdnsloliv avspeglas i deras hogra ansiktshalva. Hunden
har genom éartusendena ldrt sig detta. Blixtsnabbt kollar den
in var hogra ansiktshalva. Och ldser av oss, forstér oss. Parkin-
son borjar pa ena sidan av kroppen som blir orérligare. I mitt
fall borjade det pa hoger sida. Min mimik i hoger ansiktshalva
ar samre. Hunden forstar mig inte. Och jag som gillar hun-
dar.

Jag gillar kassorskor ocksa. Men de gillar inte mig. De tittar
upp pa mig och ser - ingenting. De kdnner endast en litt oro
eller obehag. Ar han arg, glad, ledsen, hotfull eller vinlig? Och
sa tittar de bort. De anar att nagot &r fel men vet inte vad. Bést
att undvika 6gonkontakt. Han har snart gatt. Numera brukar
jag spotta ut snuset innan jag gar in och handlar och kopplar i
god tid pa ett jatteleende. Lite stelt blir det, men @nda.

Jag kan skriva en rolig historia men jag kan inte beritta
den. Jag fattas mimiken och gesterna. Jag dr ungefar lika un-
derhdllande som en runsten. Har man Parkinson dr man ing-
en séllskapsménniska. Man mérks inte. Det dr ungefir som
nir man kommer till en automatisk dorr och den inte 6ppnar
sig trots att man provar olika anfallsitt. Da kommer undran.
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Finns jag?

Det var ingen som talade om for mig, ndr jag fick diagno-
sen Parkinson, att jag skulle fa svart att tala med hundar och
kassorskor och bli en eldndig historieberéttare.

Nu forstir du redan mer 4n jag en gang gjorde.
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2 Vad ar Parkinsons sjukdom?

Ingen - inte ens jag — vet vad som hdnder i hjarnan vid Parkin-
son. Men det &r bra att veta nagot om man skall forstd varfor
den som har sjukdomen &r som han dr och gér som han gor.
Eller rattare sagt: inte gér som han borde gora. Ingen vet var-
for det borjar men vi vet att det som sker ar att nagra celler i
hjdrnan slutar tillverka dopamin. Och dopamin behovs bland
annat for att vi skall kunna rora oss.

Nér hjarnan skickar order till en kroppsdel gor den det ge-
nom nervbanorna. Tank dig dessa som elektriska ledningar,
forbundna med varandra med kopplingsdosor. Tyvdrr nar
inte kopplingarna riktigt fram till varandra. Darfér behovs en
kontaktvitska. Denna vidtska dr dopamin, en s kallad signal-
substans som formedlar kontakt mellan hjarnans olika nerver.
Om vi har for lite dopamin blir kontakten trog eller ingen alls.

Men detta ar inte allt. Att ha Parkinson innebdr s& mycket
mer. Dels paverkar dopaminproduktionen mer &n bara moto-
riken. Dels finns manga andra signalsystem i hjarnan och alla
ar i behov av att forhallandet mellan dem é&r i balans.

Eller enklare uttryckt: Hjdrnan dr som en kemisk fabrik
och dr inte ingredienserna de rétta sa blir resultatet fel. Vilket
t.ex. kan yttra sig i depression. Och just depression har visat
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sig vara ett vanligt tidigt tecken pa Parkinson. Ménga med
Parkinson lider alltsd av depression. Omkring hélften av dem
behover medicin mot depressionen. Sjalv har jag med gott re-
sultat behandlats med Mirtazapin.

Kom ihag att rorelsemonstret hos en deprimerad person
och en person med Parkinson paminner om varandra, t.ex.
lingsam och framatlutad gang, obefintlig mimik och lag rost.
Hir giller det att vara lyhord!

Det kan bli manga andra fel ocksa. Och det ér bl. a. det du
skall fa veta ndr jag nu beréttar min historia.
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3 Tjugo ar med Parkinson
— den sanna berattelsen

Libanon

Detta var aret dventyret skulle borja. Jag var 41 ar och skild
sedan tva ar, samt far till tvd barn. Min arbetsplats var ett dldre-
boende i Gdvle. Jag hade traffat en ny kvinna och min skils-
madssa var ungefir sa jobbig som den skall vara. Nu levde jag
ett lugnt liv mitt i livet.

Men jag var inte nojd. Skulle det alltid vara s& har? Nej!
Aventyret lockade. Jag sokte och fick en FN-tjinst i Libanon.
Borjan pa en ny livsresa fullt av dventyr och manlig kamrat-
skap. Trodde jag da. I stéllet blev det borjan pa en livsresa med
Parkinson.

I walked in town on silverspurs that jingled to a song (Jag
gick i stan med silversporrar som klingade till en sdng) ljuder i
mina dron ndr jag gar 6ver gransen till Libanon och blickar ut
over den 6ppna takluckan i ett pansarskyttefordon. Jag har en
lang militdrtjinstgoring bakom mig. Aven om jag denna ging
skall tjanstgora som sjukskoterska kdnns det bra att fa damma
av de militira kunskaperna. Antligen action!

De forsta fyra manaderna fram till nyar leker livet. Till-
sammans med fyra andra sjukvardare driver jag en mottag-
ning for civilbefolkningen. Samtidigt ar vi kompaniets sjuk-
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vardsresurs. Vi varvar denna uppgift med att vara ingenjor-
soldaternas trygghet nér de rensar minfilt.

Att fa libaneserna att kalla mig for sjukskoterska dr omoj-
ligt. Hér &r jag doktor, punkt och slut. Det dr sa de vill ha det.
Vi arbetar i princip dygnet runt och jag kidnner hur jag viaxer
med rollen. Jag kdnner mig trygg, stark och kunnig. Anar dock
en latt darrhinthet i stressande situationer. Det liknar inget
jag tidigare kint. Ar jag dveranstringd? Fér mycket vin, kvin-
nor och sang? Jag mar ju sa bra i 6vrigt, och min sjalvkénsla ar
pa topp. Antligen anvinder jag de resurser jag faktiskt har.
Och sa kastar sig depressionen 6ver mig
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4 Depressionen

Jag som tidigare varit sa stark och trygg blir plotsligt svag och
osdker. Och fruktansvirt nedstdmd. Sjilvkanslan har férsvun-
nit 6ver en natt. Och jag vill dtererévra den. Bara mesar blir
deprimerade. Eller skakiga. S& jag drar mig undan, spanner
mig mera och forsdmrar givetvis ddrigenom alla mojligheter
att bli battre. Skam. Lat mig bli bra igen! Jag vill vara som igar.
Stark och trygg.

Nir jag dker hem dr jag en spillra av mitt forna jag. Varfor
blev det sa? Bara for att en liten svart flick i hjarnan slutat att
fungera.

Just sa har borjar det for ménga men att det skulle ta tio ar
innan jag fick en foérklaring anade jag inte da. Jag trodde att —
det blir nog bittre bara jag fir komma hem.
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5 Hemkomsten

Pa vagen hem fran Libanon fragade jag min erfarne kompani-
chef. ”Vad sdger man nir man kommer hem? Hur fir man
dem att forstd”? Och han svarade: ”Ség ingenting, de forstar
inget i alla fall”.

Men den som inte forstod var jag. Vdrlden var forandrad.
Berlinmuren hade fallit och kommunismen var déd. Och jag
som tidigare var aktiv i vinsterpartiet. Kamraterna dar hade
fullt upp med att gora avbon. Nagra “riktiga kommunister”
hade de aldrig varit.

Islam var den nya fienden. Islamofobikerna hetsade till
krig. Skulle jag nu dunka pa Irak, eller skulle jag borja lite latt
med Somalia? Jag som just skaffat mig nagra goda muslimska
vanner.

Vi som haft vart lilla krig, vad visste vi om vérlden? Ingen-
ting.
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6 Uppforsbacke

Mitt i all denna forvirring blev jag avdelningsforestandare vil-
ket jag aldrig skulle blivit. Jag hade upplevt for mycket for att
kunna forstda problemen. Schemaidndringar och nageltrang
var varken nodvindiga eller livshotande. Mer allvarligt kédn-
des det att ingen reagerade nér brandlarmet gick. "Det ar si-
kert bara falsklarm.” Skulle jag beh6va ga runt med en skylt
med texten KATASTROF for att folk skulle forsta?

Mina darrningar fortsatte, stelheten blev vdrre och boksta-
verna blev mindre. De blir det f6r oss Parkinsonsjuka, sarskilt
vid slutet av meningarna. Inte underligt att jag fick dngest. En
angest vars orsak stod att hitta i de yttre omstidndigheterna.
Och det var ju bara veklingar som fick angest av sant. Den
man jag varit tidigt i Libanon — och den man jag ville vara -
fanns inte lingre. Sa jag kimpade pa och slet ut mig. Hela
tiden med daligt samvete for patienter, barn och kérleken. Till
slut orkade jag inte lingre. Jag éatergick till min tjanst som
sjukskoterska och madde tillfalligt nagot battre. Men inte
mddde jag bra.

Avdelningslékaren, en klok kvinna, kallade pa mig och sa.
”Staffan du mar inte bra”

”Jag vet det’, sa jag. "Jag maste bara”
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"Det finns inga masten. Du ar deprimerad och jag skall
skriva ut medicin till dig”

Den medicin jag fick var Aurorix mot depression. Den
gjorde mig bittre. Sa mycket béttre att jag slutade med den.
Harda grabbar dter inte psykmedicin, eller hur? Och jag or-
kade ma daligt ett tag till.

20



7 Vikten av tidig diagnos

Jag skriver mycket om tiden fore min diagnos. Det beror pé att
jag hade ett helvete som jag inte vill att ndgon annan skall be-
héva uppleva. Aven om Parkinson ér en alvarlig diagnos més-
te varden viga ta den under 6vervigande pa ett tidigt stadium.
Nedstamdhet, angest, stelhet och darrhédnthet dr inte nédvan-
digtvis tecken pa “bara depression”. Det kan ocksa vara ett ti-
digt tecken pé Parkinson. I backspegeln kan jag erkdnna att
jag inte gav ldkarna sa stor chans. Men méanga andra med
Parkinson har vittnat om samma sak: den svara tiden mellan
symptomens debut och diagnos. Det upplevs faktiskt som en
befrielse att fd en diagnos. Att dntligen fa en forklaring.

Lakarkaren skulle f& gott om chanser att triffa ritt de nér-
maste aren. Men med diagnosen depression i bagaget ar det
inte latt att bli trodd.
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8 Fortfarande ingen diagnos

De dr som gatt har varit tunga. Barnen vixer och haller pa att
bli stora. Jag forsoker vara en god far men jag kdnner att bar-
nen stottar mig mer 4n jag stottar dem. Mitt forhéallande blir
anstriangt. Sambo, siarbo, delsbo, tillsammans och skilda. Det
gar inte langre. Jag noter ut forhallandet.

Jag vet att nagot dr fel. Men vad?

Jag koper en kajak, blir deldgare i en travhast och langre
fram skaffar jag en motorcykel. Lugnet i en kajak, kraften i en
travhast och fartvinden pa en motorcykel. Saker jag vill upp-
leva innan det &r for sent.

P& jobbet fungerar jag samre och sdmre. De rara tanterna
undrar om jag blivit viansterhdnt. Det dr inte bara vi som har
omsorg om dem. De kidnner ocksa ansvar for oss. Fint.

Efter ett tag far jag svart att fa med mig skorna nir jag gar.
Kan inte ha skor med 6ppen hilkappa, och investerar i fotrik-
tigare skor. Borjar dessutom bli allmint stel i hoger fotled.
Térna vickar endast forsynt pa uppmaning.

Hoger axel smirtar efter alla forsok att dolja skakningar-
na.

Borjar beklaga min nod for vannerna. Ett "gott” rad jag far
ar avslappningsévningar. Men uppmana aldrig en person med
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Parkinson att jobba med avslappningsdvningar! VI kan inte
slappna av. Denna hemska avslappnings-CD:

”Satt dig eller lagg dig bekvamt till rétta, slut 6gonen och
borja slappna av.” Redan hér borjar man bli misstainksam. Nar
man sent omsider kommer till avsnittet: "Du kidnner dig nu
lugn och avslappnad i hela kroppen” far du dina misstankar
bekriftade. Inte sjutton dr du avslappnad. Du har ju Parkinson
och kan inte slappna av. Men det vet du inte an. Darfor blir du
bara trott, ledsen och besviken.

Hoger axelled blir stelare och stelare. Sa jag gar till fore-
tagshilsan.
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9 Fdretagshalsan

Jag uppfattar foretagshélsan som en inrittning som dd beman-
nades av pensionerade likare med olika specialiteter, eller av
ldkare som endast var ute efter lattfortjdnta pengar.

Vid mitt besok far jag triffa en vilmenande pensionerad
infektionsldkare. Jag lagger fram mina fysiska tillkortakom-
manden f6r honom och ndmner ocksa att jag for négra ar sen
behandlats med Aurorix mot depression. Men mina psykiska
problem bedoms tydligen inte som sa allvarliga, formodligen
bara ett virus eller vad tror han, infektionsldkaren? Jo, att jag
kommer att ma bra av traning i varmvattenbassang.

Vattengymnastik ar mest for kvinnor. S& nu kommer jag att
tillbringa en stor del av mitt liv langst bak i en bassing befol-
kad av medelalders damer med varierande akommor. Det var
sakert vanligt tinkt men gick ju, bildligt talat, inte till botten
med mina problem.

P& grund av utfallet av det forsta besoket drojer det innan
jag beslutar mig for ett nytt besok. Jag far nu traffa en annan
lakare. Denna gédng misstinker jag sjdlv Parkinson och talar
om det for doktorn.

Utan ndrmare undersokning avfiardar han min misstanke,
pratar en del som jag inte lagger pa minnet, och avslutar med
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att lysa mig i 6gonen och konstatera att jag atminstone inte
har hjarntumér. Foga lugnad av detta besked lamnar jag hans
mottagning.

Aterigen drojer det, av begripliga skil, till nista besok.
Denna gang har jag forutom de gamla besviren rejilt ont i
kroppen.

Dom om min forvaning ndr jag forst far en foredragning
om vikten av att ha en privat sjukforsikring. Sedan gor han en
rusch runt skrivbordet. Genom att klimma pa ett antal punk-
ter pa min rygg konstaterar han snabbt att jag har fibromyalgi.

Efter tre besok pa foretagshélsan har jag atminstone inte
hjarntumor. Men jag har fibromyalgi. Som behandling for
detta har jag bassdngbad en gang i veckan.

Och jag beslutar mig for att aldrig mer ga dit.

Nir jag skriver detta borjar jag mer och mer kdnna mig
som en rattshaverist i sjukvardsmiljo. Jag som sjalv arbetar
som sjukskdterska borde vil veta bittre.

Orsaken ér formodligen att den ihallande, ldgintensiva de-
pressionen gor mig handlingsforlamad. Var dag har nog av sin
egen pldga och nagon kraft kvar att ta itu med problemen finns
inte. Dessutom sker den fysiska forandringen sa langsamt att
jag gradvis anpassar mig till den. Jag borjar ocksd, i mina for-
sok att dolja skakningarna, att utveckla en social fobi. Och
som sagt, detta monster har jag senare mott hos manga med
Parkinson. Detta att det dr just tiden fram till diagnosen som
ar den virsta.
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10 Hur man staller diagnos

Men hur stiller man egentligen diagnosen Parkinson? Proble-
met med Parkinson &r att den nistan enbart stélls pa sympto-
men, och inte genom blodprover och andra objektiva under-
sokningar. Darfor dr det viktigt att den som undersoker inte
endast har kunskap utan &dven forstaelse. Denna bok vill
framst, genom att relatera till mina personliga upplevelser, bi-
dra till 6kad forstéelse av sjukdomen. Men en dos kunskap &r
ocksa pa sin plats.

De klassiska symptomen vid Parkinson dr skakningar,
muskelstelhet, rorelsehamning och balansstorning. Pa senare
tid har man dven borjat uppmiarksamma psykiska problem.
Aven mimiken blir nedsatt och talet tystare och otydligare.
Besviren borjar ndstan alltid i ena kroppshalvan, for att senare
i sjukdomen forflytta sig dven till den andra kroppshalvan. Ett
annat inte sa vilkdnt symptom ar smirta. Symptomen varie-
rar kraftigt fran person till person liksom ocksa hur ling tid
det tar for symptomen att utvecklas. For en del personer gar
forsaimringen fort, for andra langsamt. Hos vissa dr rorelse-
inskrankningen det dominerande symptomet medan det hos
andra kanske ar psykiska problem eller smarta.

Vid tveksamhet kan man ta hjilp av datortomografi eller
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magnetkameraundersokning. Dessa undersokningar kan ute-
sluta andra orsaker till symptomen som t.ex. hjarnblodning,
hjarninfarkt eller hjarntumor.

Kvarstar dnda tveksamheten kan man anvinda sig av en
undersokningsmetod som kallas SPECT. Med hjélp av speci-
ella spardmnen som sprutas in i hjarnan kan man uppticka
forandringar i de delar av hjarnan som ar viktiga vid Parkin-
son.

Den slutliga bekriftelsen fas genom att ge patienten levo-
dopa. Det 4r ssmma medicin som de som har faststélld Parkin-
son tar. Fungerar medicinen sa dr diagnosen korrekt.

Med de hir metoderna kan det tyckas att det borde vara
latt att stdlla korrekt diagnos. Men det finns andra sjukdomar
med liknande symptom, och darfor kan det ta lang tid innan
man hittar ratt.
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11 Fortsatt jakt pa diagnosen

Det har nu gatt atskilliga ar sedan symptomen debuterade. Jag
har aldrats och barnen har vuxit. Jag beslutar mig for att harda
ut tills de tagit studenten och kan klara sig sjédlva. Sen far det
ga som det gar med mig.

Men under &ver alla under. Mitt i denna jimmerdal moéter
jag en kvinna som vill dlska mig. Hon ger mig inte bara karlek
utan dven en spark i baken. En ny runda till foretagshélsan
som nu ger mig en remiss bade till psykiatrin och neurologen.

Psykiatrin konstaterar snabbt att jag dr i behov av psyko-
terapi. En ynnest jag onskar att flera skulle fa uppleva. Den
16ser mina sjdlsliga knutar men inte de kroppsliga.

Pé neurologen har jag inte samma tur. Det dr ont om ldkare
och den nyanstillde har formodligen fitt order om "att kapa
koerna”. Kanske kan hon av remissen mellan raderna ldsa att
jag tjatat mig till en undersokning, och att undersdkningens
egentliga syfte dr att fa grillerna om Parkinson ur mitt huvud.

Hon vrider och vinder pa mina ben och armar och ber
mig slappna av.

”Jag kan inte”, svarar jag.

"Det kan du visst”, sdger hon.

Och jag gar dérifran, ut i ovissheten, utan diagnos.
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12 Vikten av att inte ge upp

Om jag var ensam i denna situation hade jag vikt ner mig och
gett upp. Min dynamiska kvinna ville annorlunda. Hon ser
mina problem med stelhet, skakningar och smirta och letar
upp adressen till en privatpraktiserande ortopedmedicinare i
grannskapet.

Jag sitter i vintrummet och hor mitt namn ropas upp.
Lidngsamt ndrmar jag mig troskeln till lakarexpeditionen. Och
da hander det! Innan jag tar steget 6ver troskeln ropar denna
kraftperson till ldkare. ”Du har ju for h-vete Parkinson. Sitt
dig bredvid mig och skriv sa mycket du hinner pa det hir
pappret medan jag skriver en remiss.”

”Jag kan inte skriva,” svarar jag.

”Skriv;” kommenderar han.

Nér han skrivit remissen klart ber han att fa se vad jag pre-
sterat och filler omdémet "Ar detta allt du skrivit? Det &r ju
vdrdelost. Nu tar du denna remiss i handen och gér upp till
neurologen med den och hélsar dem att om du inte far dia-
gnos pa Parkinson inom en manad skall de fa se pd f-n”

Jag lamnar in remissen men utesluter den hotfulla hals-
ningen. Remissen ger resultat och snart blir jag dter kallad till
neurologen.
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13 Antligen diagnos

Négot nervos anldnder jag till neurologmottagningen. Det vi-
sar sig att de tagit hjdlp av en expert fran Uppsala. Till det
yttre paminner han om en lejontdmjare pé cirkus. Intrycket
forstarks nér jag i undersokningsrummet ser ett antal perso-
ner som sitter pa stolar langs viaggarna. Mitt pa golvet star en
pinnstol.

”Kld av dig’, sdger domptoren.

Inom mig dr jag rasande men jag behdrskar mig. Det dr nu
eller aldrig som jag skall befrias fran mina tvivel och fa klar-
het.

Domptoéren har en pekpinne som han i svepande rorelser
tor over min kropp samtidigt som han forklarar f6r auditoriet.
Jag, som nu kdnner mig mera som ett sjdlejon pa cirkus én ett
lejon, dr helt enkelt ett undervisningsobjekt. Ta mig hérifran,
tanker jag. Och till slut ar det 6ver.

Det var sd jag fick diagnosen Parkinson. Tio ar efter att
symptomen debuterat.

Av denna ldnga vandring mot diagnosen forstar man hur
viktigt det dr att forsta linjens ldkare utbildas i Parkinson, och
da framst i formagan att uppticka tidiga symptom. Detta
skulle bespara patienterna mycket onodigt lidande. Men det
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far inte samtidigt bli sa att de 6vertar delar av den neurolo-
giska varden fran specialisterna. Vem lamnar in sin BMW pa
en cykelverkstad?
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14 Forsta tiden efter diagnosen

Det dr nu jag inser hur trott jag dr. Jag sover — inte som Torn-
rosa i hundra &r — men i ett ar. Jag lyckas fullfolja en datakurs,
vilket dr det enda produktiva jag gor. Att man kan bli sa trott.
Min kvinna féreslar en resa till virmen som bot mot trotthet
och stelhet. Vi dker till Zanzibar av alla stéllen. Exotiskt och
med underbara strainder men gropiga vigar och stenharda
sangar fortar nojet. Jag kan dessutom inte snorkla. Min hogra
sida hdnger inte med och jag bara snurrar runt. Ser faglar i
stallet for fiskar genom cyklopen.

Hem igen till verkligheten. Uppticker hudférdndringar
och fiar dem undersokta. Det visar sig vara basaliom, en sorts
godartad hudcancer. Senare far jag reda pa att detta dr vanligt
vid Parkinson och att vi egentligen bor lata undersoka oss var-
je ar. Jag borjar ana att Parkinson dr mer &n bara rorelse-
inskrankning.

Jag forstar nu att jag inte kan fortsatta som sjukskoterska.
Jag foreslar sjélv att jag skall arbeta med internutbildning. Vid
ett mote pa foretagshélsan blir jag sjukpensiondr till 50 % och
resterande tid skall jag vara kompetensutvecklare. Fint vrre!
Lédkarens nagot insiktslosa slutkommentar blir - dntligen en
patient vi lyckats med! Och nu bérjar dven medicineringen.
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15 Maedicinering vid
Parkinsons sjukdom

Man har Parkinson eftersom de celler i hjarnan som produce-
rar signalsubstansen dopamin fungerar daligt och vi far ett
underskott pa dopamin. Det yttrar sig pa olika sitt, bl. a. i r6-
relsesvéarigheter. De mediciner som finns att tillga har till upp-
gift att tillféra dopamin, forbéttra effekten av dopamin samt
att forlanga verkningstiden av det tillférda dopaminet. Like-
medlet som tillfér dopamin kallas levodopa. Levodopa om-
vandlas i hjdrnan till dopamin. Fran det man borjade medici-
nera mot Parkinson och framat har levodopa varit den
grundlaggande behandlingen, och de andra lakemedlen skall
ses som komplement.

Det ar doktorn som ordinerar medicinen men det dr du
som bestdmmer ndr den skall intas. Och det dr mycket viktigt
att den tas vid ritt tillfalle. Lat mig forklara.

Det sker stindigt ett niringsutbyte fran tunntarmen till
blodet. Tunntarmen &r lang men det &r bara pa en liten del av
den som levodopa kan passera fran tarmen till blodet. Det ar
pé samma stille som protein passerar och oturligt nog finns
inte plats for bada. Alltsa riskerar man trafikstockning vid
samtidigt intag av protein och levodopa. Da tas medicinen
inte upp utan fortsitter vidare i tarmen och effekten uteblir.
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Dirfor skall man ta medicinen minst en timme fére och minst
tva timmar efter méltid. Om man dter ofta under dagen kan
detta vara svart att folja. Ett satt kan da vara att dta vegetariskt
under dagen och vinta med det proteinrika till framat kval-
len. Det dr mycket viktigt att man forsoker hélla dessa ganska
enkla regler. Att rutinmassigt ta medicinen tillsammans med
maltid dr direkt forkastligt.

Det dr dessutom sa att medicinerna ger effekt forst ca fyr-
tiofem minuter efter intag. Skall t.ex. medicinen underlitta
morgonbestyren skall den tas i god tid innan man gar upp. Ett
ytterst legitimt skal att ligga och dra sig!

Lér dig detta och hall dig till det for det ar grunden for all
Parkinsonmedicinering och blir dessutom viktigare ju ldngre
man har sjukdomen.
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16 Livet efter diagnosen

Aldrig hade jag vil trott att det finns sa manga andra konse-
kvenser av Parkinson dn skakningar och stelhet! Darfor gar
jag hdr endast in pa dem som jag personligen kommit i kon-
takt med eller drabbats av. Det 4r min forhoppning att du som
ldsare pa sa sdtt far battre forstaelse for sjukdomen och lir dig
att tolka dven andra symptom som du kan komma i kontakt
med.

Nu var det dags for medicinering. Min svarmor hade last
om ett preparat som heter Stalevo och som foref6ll fungera
utmarkt. Sa jag fragar doktorn om jag inte kan fa prova detta
preparat. Min doktor dr en forstindig kvinna och vet att all
medicinering vid Parkinson ar individuell. Hon skriver darfor
recept pa Stalevo i lagdos, en trekomponenttablett som inne-
héller levodopa samt ytterligare tvda komponenter som for-
bittrar effekten av levodopa. Detta visar sig vara en lycktraft.
Fortfarande tio ar senare stir jag huvudsakligen pa denna
medicin, dock i hogre dos.

Efter en trevande inledning borjar mina foreldsningar att
fungera. Jag har eget kontor och planerar min dag i ett tempo
som passar mig. Foreldsningarna flyter pa och stressnivin
sjunker. Det gor den tydligen hos mina ahorare ocksé for en
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dag verkar de ovanligt ointresserade. Nir jag fragar varfor sva-
rar en av deltagarna

”Ar det sa underligt, du pratar ju s enahanda.

Och da forstar jag hur rétt hon har. Dér star jag mimiklos,
utan gester och med en entonig rost. Da dr det svart att vara en
intresserad ahorare.

Ett sdtt att rdda bot pa detta dr givetvis att vara uppmark-
sam pa hur man agerar. Sjukgymnasten kan hjdlpa till med
undervisning i kroppsuppfattning. Denna kompletteras med
daglig gymnastik for bade kropp och ansikte. Fysisk traning ar
for dvrigt A och O vid Parkinson och kan inte erséttas av nd-
gon som helst medicin. Ansiktsmusklerna trdnas girna fram-
for spegeln, t.ex. under morgontoaletten. For rostens skull har
jag gatt med i en "sjung som du gor” kor. Mycket nyttigt sam-
tidigt som det ér kul. Jag har efter dessa atgarder inte fatt lik-
nande kritik igen.

Detta med kroppsuppfattning ér viktigt. Vid Parkinson har
man t.ex. en tendens att boja kroppen framét nar man star och
gar. Till slut tror man att detta 4r det naturliga sittet. Att dd i
en spegelbild i ett skyltfonster motas av en framatlutad strut-
tande gubbe dr en nyttig paminnelse att stricka pa sig. Som
huvudregel kan man sédga att ndr du tycker att du lutar dig
bakat sa gar du rakt.
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17 Beslutsangest

Som nydiagnosticerad far jag erbjudandet att aka till Humle-
garden i Sigtuna pa rehabilitering och kunskapsinhdmtning.
Upplevelsen ddr var mycket givande, inte minst samvaron
med personer med samma problem. Ddr upptéckte jag ocksa
andra konsekvenser av sjukdomen.

Nar kursen bérjar kommer en spénstig kvinna som stodjer
sig pa en krycka. Hon har vid négot tillfille trillat och vagar
inte ldngre ga utan stod. Att dratta omkull gor ju varje man-
niska ndgon gang men problemet med oss Parkinsonsjuka &r
att vi sa latt oroar oss. Har vi trillat en gang ar vi 6vertygade
om att det kommer att bli en vana.

Men balansen gér att trana upp med olika balansovningar
vilket vi ocksa gjorde. Glom aldrig bort att ocksa vi kan 6va
upp vara fardigheter! Med oron dr det vdrre. Den spdnstiga
kvinnan borjade med att lagga ifrdn sig kryckan nér vi var
“hemma”, och nir vi gick ner pa stan kunde hon anvinda mig
som krycka. Till slut kunde hon ga dit pa egen hand utan
krycka. Nér hon ékte hem kopte hon en liten blommig kapp
mest for att den var sa snygg. Ofta, ofta dr det oron och inte
var funktionsnedsdttning som begransar oss. En omgivning
som forstar detta kan da vara till stort stod.
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Kvinnan ldar mig ocksa nagot annat ndr jag en dag foljer
henne till stan for att kopa schampo och jag beslutar att stanna
kvar utanfor affaren. Jag vantar och viantar men hon kommer
aldrig ut. Till slut ar jag tvungen att ga in och se vad som hént.
Hon kan inte bestamma sig. Det fanns ju sa manga schampon.
Detta dr den forsta men inte den sista gangen jag kommer i
kontakt med beslutsiangest hos personer med Parkinson. Ang-
est kidnde jag till men inte beslutsangest. Vad man skall gora at
det vet jag inte men formodligen kan vetskapen om att man
inte 4r ensam om beslutsdngesten vara till viss hjalp.
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18 Foérstoppning

Med ambitionen att hinna med sa mycket som mojligt innan
jag blir for dalig inforskaffar min hustru och jag ett hemman
pé den hilsingska landsbygden. Tre hektar aker och dng, bo-
ningshus, lada samt utedass. Vi far utlopp for vir skapande
ddra samtidigt som arbetet kan utforas i behagligt lugn takt.
Men dagarna dér kan vara rakalla och regniga. Just en sadan
dag vaknar jag och behover ga pa dass. Inte nog med att jag ér
forstoppad, det gor dessutom fruktansvirt ont. Jag provar ett
par Microlax utan resultat. Jag orkar inte krysta ordentligt och
samtidigt tilltar smartan. Har ar goda rad om inte dyra sd i alla
fall svarfunna. Bade jag och hustrun forstér att ett vattenlave-
mang dr av ndden, och att om vi skall fd ndgot sa far vi bygga
det sjdlva. Av framletade kannor och pipar, bensinslangar och
tejp bygger vi ett nodtorftigt fungerande aggregat och liggan-
de pa det nu vata och kalla golvet provar jag det. Men resulta-
tet uteblir och nu maste vi in till sjukhus pa grund av den till-
tagande smartan. Med hustrun vid ratten och jag liggande i
baksitet ger vi oss av. Nér jag skiggig, smutsig, vat och frusen
anmadler mig pa akutmottagningen utspinner sig féljande kon-
versation
”Vad soker ni f6r?”
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”Forstoppning.”

”Har ni provat nagot sjilva?”

”Vattenlavemang.

“Hade ni det hemma?”

Vi byggde ett”

Jag blev insldppt och atgirdad och jag har aldrig tidigare
haft sa ont och jag har aldrig tidigare kdnt mig sa befriad som
nér det hela var klart.

Av denna historia har vi lart oss vikten av att halla avfo-
ringen mjuk. Hos den som har Parkinson fungerar tarmarna
langsamt och dé blir man forstoppad. Och foérstoppningen blir
dubbelt besvirlig eftersom att man inte orkar krysta. Fibrer i
all éra men eftersom dessa kraver mycket vitska foreslar jag i
stillet ndgot osmotiskt preparat, t.ex. Laktulos. Maste du né-
gon ging ta ett motorikstimulerande preparat till natten for
att morgonen dérpa ta ett mikrolavemang, se da till att i god
tid fore planerad tarmtdmning ta den ordinarie Parkinsonme-
dicinen. I annat fall orkar du inte krysta och effekten uteblir.
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19 Svart att kissa

Efter att ha avhandlat forstoppning kidnns det naturligt att ga
vidare med problem att kissa. Det dr egentligen en mycket
komplicerad procedur ddr mycket maste fungera om resulta-
tet skall bli bra. Forutom mycket annat krévs det att blasmus-
keln drar ihop sig vid ratt fyllnadsgrad och med lagom styrka
samt att ringmuskeln som sluter och 6ppnar urinroret funge-
rar som den ska. Vid Parkinson har man ofta muskelkramper
och det fir man 4ven i urinvdgarnas muskler. Foljden blir
kraftiga och tita trdngningar parat med dalig tomning. Man
riskerar helt enkelt att kissa pé sig. Detta kan vara lika handi-
kappande som skakningar och stelhet. Olika evenemang maste
alltid planeras med avseende pa nidrhet till toalett och t.o.m.
under en promenad pa stan maste man ha full koll pa de of-
fentliga toaletterna.

Jag sokte rad hos en uroteurapeut (skoterska specialiserad
péa urinvédgarna) och fick till min férvaning foljande besked:
”Du har en neurologisk sjukdom. Du maste borja med tapp-
ningskateter”. Men jag f6ljde inte rddet. Dels kidndes det som
en alltfor stor och plotslig fordandring, dels var det svirgenom-
forbart. Det dr svért att triaffa ritt nar man har Parkinson och
skall fora in en kateter. Sa jag kontaktade en distriktsskoterska
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som skrev ut droppskydd till mig, nagot som &ven kvinnor
kan fa vid behov. Det fungerar vildigt bra och kinns tryggt.
Jag fick dven prova uridom. Det dr som en kondom med an-
slutning i ena dnden till en slang som leder urinen till en pase
som dr fast pa benet. Pa pasen finns ett 1as som man behandigt
kan 6ppna ndr pasen behover tommas. Mycket praktiskt pd
svarplanerade dagar. Men att som jag anvdnda uridom vid
flygresor rekommenderas emellertid inte. Avstd fran den om
du ska ut och flyga. Pasen och slangen kan av sikerhetsperso-
nalen latt uppfattas som nagot helt annat, en bomb med till-
horande stubin. Tro mig, jag vet.

Numera anvéinder jag droppskydd dagligen. Infoér bio-
besok och annat kombinerar jag det med en tablett som inne-
héller Alfuzosin hydrochlorid. Denna medicin gor inte att
man kissar mindre mangd men att man kissar mera sillan,
mindre 6verraskande och tommer blasan béttre. De lakare jag
kommit i kontakt med séger att tabletten maste tas varje dag
men jag vill hdvda att det racker att ta den vid enstaka tillfdllen
och da nédgra timmar innan behovet av “festblasa” foreligger.
Diskutera girna detta med din ldkare vid eventuell ordina-
tion.

Att prova tappningskateter planerar jag att skjuta upp tills
det dr for sent!
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20 Kanslor

Charlotte Kalla kdmpar i skidbacken i Tour de Ski. Gunde
springer bredvid med 6gonen blanka av tarar. Hemma i soffan
sitter jag och grater. Forr grit jag aldrig. Harda grabbar dansar
inte — och de grater inte heller. Med dansen ér det lite si och sa,
men graten den viller fram. Det 4r inget fel i det, men nér jag
upptacker att jag borjar grata dven till repriserna tycker jag det
borjar ga for langt. Nér vanner jag triffar pa stan fragar hur
jag mar svarar jag med blanka 6gon - bara bra. Det ger ju fel
intryck, jag blir bara lite rord 6ver att de fragar. Dessutom bor-
jar min hogra arm att skaka. Den skakar nér jag blir glad, led-
sen, upprord, arg och 6ver huvud taget alltid nér kénslor kom-
mer in i bilden. Jag har lika svart att med min arm délja mitt
kansloliv som hunden med sin svans. Elaka tungor kallar det
for kansloinkontinens. Jag forsoker mera se det som att jag
antligen vagar visa mina kinslor som vi nordbor sdgs vara sa
déliga pa. For omgivningen &r det bra att veta att det dr kéns-
lornas uttryck som forstirks och inte deras intensitet. Jag &r
helt enkelt numera mera sydldndsk i mitt sétt dn tidigare.

43



21 Lokalsinne

Mitt arbete som kompetensutvecklare borjar finna sina for-
mer. Jag kdnner att mina foreldsningar uppskattas av delta-
garna. Och for mig kinns det bra att fa formedla nagot av den
erfarenhet jag samlat pa mig genom daren. Mitt kontor flyttas
fran en undanskymd plats pa ett dldreboende till omvard-
nadsforvaltningens administration. Det kdnns som en bekraf-
telse pd att dven arbetsgivaren uppskattar vad jag gor. Och pa
semestern aker vi ater utomlands.

Vi beslutar oss for att resa till Nya Zeeland, ett helt under-
bart land. Pa vigen gor vi stopp i Hongkong och Melbourne.
En fantastisk resa men omgivningen férvanar sig 6ver att jag
kan resa sa ldngt. Jag svarar att dir min fru dr, ddr dr mitt hem
s& med henne vid min sida &r jag aldrig langt hemifran. Att
apoteket dessutom har god utlandsservice underldttar resan-
det. Trots det bevdpnar jag mig med dubbla omgangar medi-
cin samt ett kort angdende min sjukdom som gar att fa fran
Parkinsonforbundet. Ett ldkarintyg pa alla mediciner dr ocksé
att rekommendera, dven om de inte dr ndgra narkotiska pre-
parat.

Jag upptdacker under resan inte bara ett fantastiskt land
utan ocksa att mitt lokalsinne borjar forsamras. Inte mycket
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men dndd markbart. Jag som tidigare haft ett sa gott lokalsinne
har nu svart att hitta t.ex. i stormarknader eller pa flygplatser.
For ménga intryck samtidigt gor mig forvirrad och jag grips
av en latt panik som gor det svarare att orientera mig. Det ver-
kar som att basta sattet att fa bukt med detta inte ar att jag
koncentrera mig, utan att jag i stéllet slappnar av och forsoker
koppla bort alla ovidkommande intryck. Over huvud taget ar
det numera svart att gora flera saker samtidigt. Det kan ta sig
lite drapliga uttryck som ndr min fru och jag dr ute och gar
och hon undrar varfor jag stannar och jag svarar: "Jag talar ju
med dig”

Man kan ju ocksd se det som sd att jag med aren mer och
mer anammar den traditionella mansrollen. Att jag inte dr en-
sam om att ha daligt lokalsinne blev jag mycket tydligt varse
en dag i Stockholm. Ett tjugotal medlemmar i féreningen
Parkinson Gastrikland akte pa besok till var motsvarighet i
Stockholm. Férutom pa mat och umgange bjods vi pa en gui-
dad tur i Gamla stan. Den minutidsa planeringen hade skett
under ledning av en fore detta polisman. Inget hade ldmnats
at slumpen. Det fanns funktiondrer avdelade till allt, t.o.m.
toalettbesok. S& nar jag under guidningen behovde ga pa toa-
letten var detta inget jag forviantades gora lite diskret. I stéllet
for att berdtta for mig i vilken riktning gruppen tinkte fort-
sitta blev en av funktionirerna beordrad att f6lja mig till nar-
maste toalett. Han vintade sedan troget utanfor toaletten me-
dan jag utrittade mina behov, varefter han vinligt men be-
stamt aterbordade mig till gruppen. Lite 6verarbetat i mitt
tycke men det visar med vilken sjdlvklarhet vi med Parkin-

45



son utgdr ifrdn att véra sa kallade kognitiva formagor ar ned-
satta.

Storre fara dn risken att ga vilse i Stockholm, &r stadens
vana att i tid och otid ha svingddrrar vid entréerna. Ménga av
oss har problem med start och stopp och start igen. Att da bli
fast i en overfull “tartbit” som hackar sig fram &r s néra en
mardrom man kan komma i vaket tillstand. Mitt enda forslag
ar — undvik svingdorrar. Det brukar finnas andra alternativ
strax intill.

Och ta hissen om rulltrappan till tunnelbanan verkar 6pp-
na sig mot ett avgrundsdjup.
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22 En 6vning du inte kan saga nej till

En férsommardag stér jag i hagen och byter skarhuvud pa r6j-
sagen. Jag skall sla graset under elstingslet sa att graset inte
leder strom ner i marken och effekten forsamras. Solen stir
redan hogt pa himlen nir jag byter fran klinga till tradhuvud.
Omkring mig betar hdstarna som vi till dmsesidig nytta lanat
av en hdéstdgare utan eget bete. Att héstar ar flockdjur visste
jag, men att de dr sa beroende av manniskor det visste jag inte.
Dir jag ér, ddr vill de vara, och nir vi dr bortresta betar de pa
grannens sida av hagen och vice versa.

Nir jag drar igang rojsagen drar de sig undan. Ljudet blir
vdl for besvdarande. Plotsligt ringer det i mobilen. Det ar en
lakare fran neurologen som ringer och fragar hur jag har det.
Nir jag berittar dr det inte utan att han avundas mig och vi
bestimmer att nagon medicindndring inte behovs for nérva-
rande. Dessutom enas vi om att den méngsidiga motion det
ger att skota en sadan hér gard hor till den béasta motion man
kan fa. Jag dr vdl medveten om att alla inte har denna mojlig-
het, men att motionera ska alla gora, var och en utifran sina
forutsattningar.

For om du saknar muskulatur sa kan ingen medicin i varl-
den gora dig battre. Konstigt forresten att under de ar jag nu
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haft Parkinson s har rorelseinskrankning inte varit det domi-
nerande problemet utan andra symptom som t.ex. inkonti-
nens har varit mer besviarande. Samma erfarenhet har jag mott
hos andra med Parkinson. Detta kan sdkert bero pé att for-
samrad rorlighet inte 4r ndgot som kommer som en &verrask-
ning. Det dr nagot vi raknar med och dérfor gor négot at. Sjalv
har jag anvént en stor del av den tid som frigjordes nir jag
gick ner pé deltid f6r motion. Och det behover inte vara sa
komplicerat som vi ibland forleds att tro. Det racker lingt att
gora medvetna val som att cykla i stallet for att ta bilen eller att
ga i trappor i stéllet for att dka hiss. Att inte sitta utan sta nér
man kldr pa sig ger balanstraning flera ganger varje dag. Hu-
vudsaken dr inte vad ni gér. Huvudsaken ér att ni gor nagot.

Motion behover inte vara komplicerat utan det racker langt
med att inte alltid vélja det minst anstrangande alternativet.
Kom ihag att dven Parkinsonsjuka kan 6va upp sina fardig-
heter, och genom motion kan jag nu férvana min omgivning
med att numera vara rorligare dn innan jag fick diagnosen.
Som avslutning vill jag betona vikten av att infér en mer an-
straingande motion se till att vara fullmedicinerad. Dé kan alla
muskler rora sig fullt ut. En muskel som inte ror sig far ingen
motion. Men ingen regel utan undantag, och hiar kommer for-
slag pa en Ovning for att motverka framatlutad 6verkropp.
Vila ca en halv timme varje dag liggande pa mage. En 6vning
som borde vara svar att motsta!
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23 Overskattning

Nar allt gar bra dr det latt att drabbas av hybris (6vermod). All
personal ska vidareutbildas och jag vill givetvis vara med och
leda utbildningen. Men mitt arbetstempo ér inte som de an-
dras. Det dr betydligt langsammare. Och jag blir trott, forvir-
rad, dngestfylld och deprimerad.

Det ar femton ar sedan besvdren borjade men nu finns inte
lingre kraft att ta ny sats. Med den historia jag har bakom mig
inser berorda parter att jag nu inte lingre mar vél av att vara
fortsatt yrkesverksam och i mars 2006 blir jag helt sjukskri-
ven. Efter en vdl samordnad handldggning blir jag “sjukpen-
siondr” pa heltid fran och med december 2006.

Jag star ater pa antidepressiva mediciner vilket jag enligt
min doktor skall fortsitta med, kanske livslangt. Tabletten he-
ter Mirtazapin och fungerar utmirkt. Det kdnns helt rdtt att
bli pensiondr. For pa sitt och vis dr Parkinson som att aldras.
Fast fortare.
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24 Vad man gér som pensionar

Bestammer mig tidigt for att inte bli en pensionér som sager
sig ha mer att gora efter dn fore pensionen. Jag har av bitter
erfarenhet lart mig vad som hiander om jag har ett for full-
spackat schema. Men jag inser att nir skattebetalarna ger mig
denna mdjlighet till fritid dr det min skyldighet att forvalta
tiden pa for sjukdomen bista sitt, dvs. till motion for kropp
och hjdrna. Forresten kostar min medicin vid denna tid ca
40 000 kronor arligen. Tack alla! Jag menar det verkligen. Det
ar inte forran du blir sjuk som du ratt uppskattar vélfardssta-
ten.

Den lutherska arbetsmoralen har aldrig slagit sina klor i
mig. Dérfor kdnner jag inte pensionen som ett nederlag. Vad
jag saknar dr den positiva feedback som mitt arbete gav mig.
Att veta att jag med min existens glatt &tminstone nagon. Sa
jag beslutar mig for att géra minst en god géarning, stor eller
liten, varje dag. Ett projekt som forutom sjéalvkansla skanker
god nattsomn eftersom ett gott samvete dr den bdsta huvud-
kudden.

Inom ramen for projektet — gor var du vill medan du kan
- reser jag och min fru till Ecuador. Ett Sydamerika i miniatyr.
Amazonfloden och Anderna. Kan han det, kanske du undrar.
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Ja, med hjélp av min fru, gruppresa och en stor lingtan att se
vdrlden. Nu har jag varit pa alla kontinenter. Utom Antarktis.
Det far vara.

Och jag engagerar mig i Parkinsonféreningen.
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25 Parkinsonféreningen

Att skota ett hushall, om dn litet, dr nog sa tidskravande. Dess-
utom ger det mycket motion. Se det motiga som tréning sa gar
det lattare! Men det krévs mera for att fylla livet med innehall.
Sa vi blaste liv i en Parkinsonférening som gick pé lagvarv. Vi,
det var ett antal personer som tréffats pa Humlegarden, i bas-
sangbadet eller bara av en slump. Vi startade en studiecirkel
och borjade knyta kontakter. Nu dr vi 6ver hundra i foren-
ingen.

Hundra personer vars dittills enda gemensamma namnare
varit att vi har samma sjukdom. Personer frén alla socialgrup-
per, yrken och med varierande intressen och kunskaper. Mer
stimulerande umginge fir man leta efter. Hér rdder ingen
asiktsdiktatur utan vi forenas i olikheten. Vi badar, gymnasti-
serar och spelar boule tillsammans, ordnar informativa med-
lemsmoten, och framfor allt sa har alla ndgon att vinda sig till
som kan forsta och viagleda. Om inte vi bryr oss om varandra,
vem skall d& gora det? Sa tveka inte ndr du, kanske som ny-
diagnosticerad, blir tillfrdgad om du vill bli medlem, utan sl&
till. Det dr inte farligt att traffa personer med samma akomma.
Ingen har hittills blivit battre av att stoppa huvudet i sanden,
inte ens strutsen. Sager jag, fornumstigt. Jag som forsta tiden
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efter diagnosen ensam lyckades med att imitera tre apor. Att
inte se, att inte hora och att inte tala om sjukdomen. Men av
misstagen lar man sig inte endast ett nytt sétt att gora fel, man
kan ocksa ldra sig ett battre sdtt att hantera livet. Vilket jag
hoppas att dven dessa personer har gjort. For plotsligt kinde
jag inte mindre dn tre personer som var spelberoende.
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26 Spelberoende

Att kdnna sig stolt ndr man gjort nagot djdrvt, att kdnna sig
nojd nar man gjort nagot bra dr en drivkraft som bér oss ge-
nom livets provningar. Men om vi inte kdnner oss stolta eller
ndjda? Da blir det bara en tomhetskinsla. I sadana situationer
kraver vi kraftigare kickar. Och det ar detta som leder perso-
ner med Parkinson till bland annat spelberoende. For vi har
inget dopamin och det dr frisdttandet av dopamin nér vi gjort
nagot bra som sitter igang hjarnans beloningssystem och far
oss att ma gott. Desperata i jakten pa beloning soker da vissa
att fa fart pd dopaminproduktionen. De soker sig till spel och
dobbel som garanterat genast ger kraftiga kickar. Varfor blir
dé inte alla Parkinsonsjuka spelberoende? Formodligen for att
vi inte har kommit péd idén. Vi finner andra och fé6rhoppnings-
vis mindre destruktiva vagar att ma bra. Dessutom ger dven en
del mediciner mot Parkinson spelberoende. Alltsa dubbla ris-
ken. Da dr det dags att forsta och inte fordoma. Nar hyra, hus
och hustru spelats bort krivs radikala atgarder.

Allvarligt talat borde forstaelse av de bakomliggande orsa-
kerna, utsittande av vissa mediciner samt sokande efter andra
mindre destruktiva kickar, vara ett sétt att ndrma sig en 10s-
ning pa problemet. Och att nagot maste goras det inser var
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och en som kommit i kontakt med spelberoende, ett beroende
som dr lika starkt som suget efter narkotika.

Eller som suget efter sex vilket kan 6ka dramatiskt som bi-
verkan av viss medicin. Ganska onddigt kan man tycka da
sjukdomen rent fysiskt inte producerar nagra sexualakroba-
ter. Skamt dsido — det finns faktiskt exempel pa personer med
Parkinson som begatt sexuella 6vergrepp dér en bidragande
orsak kan ha varit medicineringen. S& dven om dmnet dr kins-
ligt sa géller det att informera inte endast den sjuke utan dven
nirstdende fOr att pa sd sitt kunna undvika pinsamma 6ver-
tramp.
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27 Sex och samlevnad

Jag dr man och mina synpunkter i detta @mne dr mannens.
Aven med den begrinsningen ér det svért att pa ett enkelt sétt
skriva om Parkinson och sex. Sjukdomens inverkan pa sexu-
aliteten 4r sa olika fran person till person. Fran hypersexuali-
tet till impotens eller helt enkelt ointresse.

Hypersexualiteten beror oftast pd medicinering med ago-
nister. Dessa mediciner harmar L-dopa men ger inte samma
overrorlighet som biverkan. Vilket i detta fall ar trakigt efter-
som overrorlighet i sangen dr just vad vi saknar. Terapeuters
rad brukar vara att vi skall prata med varandra och pa sa sitt
komma fram till ett nytt och battre sexliv.

Jag har svart att forsta varfor man skall vinta att prata om
sex tills man blir sjuk. Jag har aldrig haft problem med att pra-
ta om sex men det beror nog pa att jag har haft forménen att
arbeta ihop med kvinnor storre delen av mitt liv. Jag har note-
rat att kvinnor pratar sex och samlevnad lika 6ppet som vi
mén pratar om Brynis senaste hemmamatch. Och de har latt
att forsta visan som borjar “gamla gubbar dr ej att forakta, de
gor det noggrant, de gor det sakta”, och forsoka anpassa sig till
detta.

Ibland behovs planering sa att lusten kan kombineras med
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rorlighet. En Madopark Quick kan gora underverk om den
intas i ratt tid, och om man inte ligger rdtt i L-dopa koncentra-
tionen. Detta giller kanske framst for de som inte har nagon
fast partner. Har man lyckan att ha en egen “sparringpartner”
mdste man kunna beritta att formégan och intresset ar storre
vissa tider pa dygnet, oftast pa formiddagen efter en god natts
somn da kroppens egen dopaminproduktion fortfarande finns
lagrad.

Ett annat fenomen som é&r vart att beakta dr att kinslighe-
ten for berdring minskar. Vi har ju tidigare talat om att Parkin-
son dr som att aldras, fast fortare. Och aldringar ar bland
mycket annat okénsligare for beréring. Dérfor dristade jag
mig till att i ett foredrag om aldrandet papeka édldres behov av
“robustare petting” och jag vill pasta att samma giller vid
Parkinson. Dessutom 6kar behovet av yttre stimuli da det for
samlivet sa viktiga luktsinnet forsaimras. Det ér inte utan an-
ledning som en av de sensuellaste filmerna genom tiderna he-
ter "En kvinnas doft ”.

Men oavsett hur mycket sensualism vi tillfor samlivet sa
giller det fortfarande att sex dr en kraftsport som kréver en
god fysik. S& om du skall springa efter det motsatta konet sé
giller det att trana, bade pa gymmet och i motionsslingan.

Och till sist ett rad for oss mdn som har svart for plane-
ringen. Kom ihag att det effektivaste forspelet alltid varit och
fortfarande dr att stdda toaletten. Att mota din kvinna med ett
skinande badrum dr béttre én bdde blommor och choklad.
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28 SOmn och samlevnad

Samlevnad ér inte bara sex. Det dr ocksa den trygghet och
harmoni som kan uppstda mellan tvda manniskor som delar
dygnets alla timmar. Till och med i sémnen upplever man den
andres nérhet. Det dr en upplevelse som i den basta av vérldar
bara blir bittre med aren. Sexlivets behov av férnyelse och for-
andring byts mot somnens gemenskap som endast kraver mer
av samma.

Att sova tillsammans borde vara nagot som bara blir battre
och bittre med aren. Men sa blir det ofta inte. De krampor
som kommer med aren forhindrar oss att njuta fullt ut av en
god natts somn. Genom snarkningar och frekventa toa-besok
stor vi varandra. Smirta och stelhet far oss att vinda oss lang-
sammare och hogljutt. Harmonin forbyts i irritation.

Trots min sjukdom och min alder, 62 ar, stors inte min
sdngpartner av att jag snarkar eller springer pa toaletten stup i
ett. Ddremot har hon véckts av hoga rop och risk for misshan-
del. Jag kan vicka henne mitt i natten och med bestdmd stam-
ma hivda att "jag tar befdlet’, eller att jag med hog rost haller
fullstandigt meningslosa utlaiggningar om ingenting. Virre ér
att jag vid tva tillfallen lyckats sld mina knogar blodiga mot
sangbyran. Jag dromde att jag slogs mot vilda djur. Lyckligtvis
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har detta ofog avtagit, men fortfarande hinder det att min fru
vaknar av att jag mitt i natten hdvdar att "jag tar befalet”.

Det hidr kan lata lustigt men ér for manga ett konkret pro-
blem. Tyvirr kan det ga sd langt att man tvingas byta sovrum
for att inte skada sin partner. Det hdr beror tydligen pd RBD
(forandrad dromsomn). Det innebédr att man agerar fysiskt
under drommen, nagot som man inte kan under normal
dromsomn. Férutom att byta sovrum kan man fa viss hjélp av
lakemedel. Sjélv far jag ofta RBD nér jag har arbetat hart med
kroppen under dagen och vaknat med kraftig stelhet i krop-
pen. En extra dos L-dopa under dagen eller en dos under nat-
ten kan kanske sddana dagar vara nagot att prova. For prova
oss fram &r ju ndgot vi med Parkinson maste gora.

Vad vi absolut inte bor gora ar att forsoka tolka det som
sags under RBD. Dromtydning 6verléter vi till andra. Mina
nattliga utskéllningar tillskriver jag en smartande axel och inte
ett fortrangt behov att laxa upp en oforstaende omvérld.

Jag har i tidigare kapitel talat om svarigheten att stdlla dia-
gnos pa Parkinson. Jag har da betonat depression som ett tidigt
icke-motoriskt symptom. Till depression kan vi ocksé ligga
RBD som kan debutera flera &r fore de motoriska symptomen.
Vikten av att kdnna igen de tidiga symptomen kan inte nog
betonas - tiden fram till diagnos ar ofta den jobbigaste.

59



29 Lilla demenstestet

Jag har namnt var studiecirkel. Detta 4r en av de forsta tréf-
farna. Vad skall vi ta upp i kursen? Det blir inte nagot som ror
motoriken utan det blir demens. Att bli demenssjuk ar det som
deltagarna dr mest oroliga for, inte att bli ororlig. Oj, jag har
fatt Parkinson, hoppas bara att jag inte blir dement! Demens-
sjuka har en pagaende och snabb nedbrytning av hjirnceller
som inte gar att kompensera med hjarngympa. Och eftersom
hjdrnan styr allt s& 4&r demens en dodlig sjukdom.

Och dementa blir Parkinsonsjuka tyvarr i storre utstrack-
ning dn andra. Det ér inte enbart de dopaminproducerande
cellerna som dor utan dven en del andra hjarnceller. Men tro
nu inte att varje glomska dr tecken pa en begynnande demens.
Att klassa den Parkinsonsjuke som begynnande dement ar det
sd& manga andra som gor sa det ricker gott med det. Men ge
oss gdrna lugn och ro for att fungera val. Fér manga intryck
och for mycket att gora gor oss forvirrade och stressade. Dess-
utom har vi litt att bli deprimerade. Dessa tre tillstand kan ge
intryck av demens. Men nér lugnet infinner sig och depressio-
nen avtagit fungerar hjarnan igen, lite langsamt kanske, men
helt adekvat.

Lat mig berdtta om en av alla dessa fantastiska personer i
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Parkinsonforeningen som extraknackte som langtradarchaut-
for. Overanstringd och stressad korde han vilse i en forort till
Stockholm. Néar han aterfanns av polispatrull med hund hade
han barfota irrat runt i omradet i tva timmar. Var lastbilen
stod hade han inte en aning om for hans minnesforlust var
total. Minnet har efterhand kommit tillbaka (men inte kor-
kortet) och efter vila och aterhdmtning fungerar han éter fullt
normalt. Det som intréffade var alltsd inte ndgot tecken pa de-
mens utan berodde endast pad Gveranstrangning hos en for
stress redan kénslig person.

Som Parkinsonsjuk slutar man aldrig att férvana sig. Vad
som helst kan hédnda, t.ex. att sma gubbar sitter pa dina axlar
och pratar. Detta hinde en annan kamrat. Det gick vil an,
tyckte han, men var irriterad 6ver att de bara pratade med var-
andra och inte med honom. Sadana hallucinationer &r inte
ovanliga och botas med nedtrappning eller utsittning av de
mediciner som orsakat dem. Ett tecken pa demens ér det inte.

Ar du trots allt fortfarande orolig for din intellektuella sta-
tus kan du gora det har lilla testet:

Lat oss sdga att du inte minns namnet pa en inte alltfor
néra slakting, ndgot som du tidigare kunnat. Fraga nagon som
kan det och om du da, ndr du hor det, utbrister — javisst, visst
hette hon sa - finns det ingen anledning till oro. Om namnet
dédremot faller platt till marken och du inte kinner minsta lilla
koppling mellan det och sliktingen kan det vara ett tecken pa
begynnande demens. Forutsatt att du for stunden inte &r for-
virrad, stressad eller deprimerad.

Men gor testet nu, medan du kommer ihag!
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30 Dosglapp

Tva mén dr pa vig hem sent pé kvillen. De har ater haft en
trivsam afton med kamraterna i matlaget. Det dr tjugo grader
kallt och den ene av ménnen ror sig stappligt. Den mannen ér
jag. For mycket alkohol? Kanske. Men inte huvudorsaken. Jag
har fatt ett sa kallat dosglapp. Det ér bara att stappla pa tills
medicinen ater ger effekt. For en timme sedan var jag glad,
spirituell och rorde mig ledigt. Nu ér jag nedstimd, tystlaten
och trog. Detta dr ett extremfall. Men samma sak intraffar
varje dag och vid flera tillfdllen. Lyckligtvis inte sa uttalat men
and3 besviarande. Mina rorelser, mitt humor och min tanke-
formaga varierar flera gdnger under dagen beroende pa svang-
ningar i dopaminkoncentrationen.

Du forstar nog att ett sant liv dr ganska jobbigt. Men det ar
sa vi har det. Ena stunden glad séllskapsmanniska, andra stun-
den en tyst surkart. Tanken gar lika langsamt som benen. Det
giller att hanga med i svingningarna och forsta vad de beror
pd annars blir man latt kndckt. Och det gdller att omgivningen
forstar. Och det galler att "rakna de lyckliga stunderna blott”
och att passa pa ndr man fungerar. Men dagen blir som du
forstar splittrad, den effektiva tiden kortare, och géromalen
definitivt mer svarplanerade. Det dr nog detta jag upplever
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som jobbigast med Parkinson - att aldrig veta hur jag mar
ndsta timme.

For att hava dosglappet kan man t.ex. ta Madopark Quick i
passande styrka. Loses lampligen i vatten och ger for det mes-
ta snabb effekt.

Pé lordag skall vi i matlaget bjuda vara damer pa trerit-
tersmiddag, vilket sker traditionsméssigt en gdng om dret nér
vintern ar som kallast och morkret som morkast. Hummer -
oxfilé - panacotta — kérleksfullt tillagat. Till detta goda viner.
Dock inte for mig. Det blir mineralvatten. Och om jag vill hoja
humoret och bli yvigare i gesterna kanske jag spetsar det med
en Madopark Quick.
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31 Attleva med Parkinson

Genom att relatera till egna upplevelser har jag forsokt att ge
en bild av hur det &r att leva med Parkinson. Om du tidigare
trott att Parkinson endast paverkar rorelseorganen hoppas jag
att du nu forstar battre. De exempel jag tagit upp kan tyckas
manga. Emellertid 4r de endast en brdkdel av de symptom
som man kan drabbas av. Vad sidgs om andningsbesvir, blod-
trycksfall, balansproblem, impotens, forlorat luktsinne och
svettningar. Bara for att nimna nédgra. Sjukdomen péverkar
hjdrnan, och eftersom hjarnan styr hela méanniskan si paver-
kas foljaktligen hela manniskan. Men alla symptom behdover
ju inte bero pa Parkinson bara for att man har Parkinson.
Samma symptom har dven andra personer utan att ha en till-
stymmelse till Parkinson. En kamrat till mig noterade t.ex. att
knappast nagon i jamforbar alder rorde sig problemfritt. Det
ar sa latt att skylla allt pa Parkinson. Och nér symptomen ho-
par sig ar det ndra till hands att ldgga sig ner och vénta pa
doden. Parkinson dr ju som sagt som att aldras men lite for-
tare.

Men se det s& har. Om Parkinson ér att aldras lite fortare
bor du gora saker du vill gora lite tidigare. Det tycker jag dr en
sund och rationell instéllning som alla kan ta till sig. Fjarran
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fran hallelujarop som “carpe diem”, ” lev hér och nu” eller "det
viktiga dr inte hur du har det, utan hur du tar det”. Still inte
som mal att Parkinson skall vara det basta som hant dig for
forst da larde du dig att uppskatta livet. Och att personifiera
Parkinson och dessutom forklara krig mot den under filtro-
pet “jag skall besegra mr Parkinson” leder bara till nederlag
och besvikelser. Offra inte kraft och moda pa omojligheter.
Sett over tid sa vinner sjukdomen. Men skaffa dig kunskap.
Men liksom ord utan tanke aldrig nar himlen, leder kunskap
utan tillaimpning inte heller till de svindlande héjderna. Att
betrakta sig som ett offer och forvinta sig att ndgon annan
skall gora jobbet leder snabbt utfor. Men langsiktigt och uthél-
ligt arbete kan, om inte bota, sa i alla fall férdroja sjukdoms-
forloppet. Omgivningen kan gora mycket, men jobbet ar ditt.
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32 Tioarsjubileum

Nu har det gatt tio ar sedan diagnosen. Tio ar som varit myck-
et battre dn de tio foregaende da jag endast hade symptom och
ingen forklaring. Man é&r aldrig sin sjukdom, men man vénjer
sig. Man accepterar att det dr som det &r. Det &r for jobbigt att
agna varje dag it att grama sig. Det dr som det dr och d&ven om
jag blivit samre sa har jag blivit simre mycket ldngsamt. Det ar
olika for olika personer men for mig ér det sa. Och férhopp-
ningsvis fortsitter det sa. Visserligen gar forskningen framat
men halmstraet stamceller ligger ldngt i framtiden och fortfa-
rande dr det L-dopa som giller. Jag vet att jag i forhallande till
ménga andra ar lyckligt lottad, men jag dr dvertygad om att
jag, utan den instédllning jag har till sjukdomen, hade varit be-
tydligt samre én jag ér i dag. Aldrig hade jag val trott, nér jag
for tio ar sen fick diagnosen, att jag i dag skulle ma s& bra som
jag gor, och vara sa rorlig som jag ar.

Och i dag kan man sédga att min langa smekmanad med
sjukdomen dr 6ver. Tio ar brukar vara den grians da komplika-
tionerna 6kar i antal och intensitet. Overrérligheten bérjar bli
kannbar, medicinen verkar kortare tid och igangsattnigssva-
righeterna borjar bli besvirande. Jag har gatt in i fas tvd men
fasar dnda inte sa mycket for framtiden. Jag har till och med
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slutat med antidepressiva mediciner. Visst kan jag kdnna ang-
esten tydligare, men vetskapen att det endast dr en kemisk
obalans inger en trygghet. Det dr inte ett tecken pa en person-
lighet i forfall!

Men om jag blir sémre, vad gor jag da?
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33 Bortom tabletterna

Om vi far leva och ha hilsan kommer det en dag da tablet-
terna inte langre ricker till. Off-perioderna — den tid da medi-
cinerna inte hjdlper - blir lingre och lingre och 6verrorlighe-
ten tilltar. Det senare dr en komplikation som intrdder efter
flera ars intag av levodopa. Den innebdr att man under on-
perioderna — den period da medicinerna ger eftekt - blir 6ver-
drivet rorlig med yviga och okontrollerbara kroppsrorelser.
Livet blir svart att leva och vart beroende av omgivningen
okar. Men fortvivla inte, dven nu finns hjilp att finna.

Det dr vinter ar 2009. Vi ér tre kompisar pa vag till Kungs-
berget for att aka slalom. Ingen av oss dr ndgon ungdom.
Bertil dr kring de sjuttio och har liksom jag Parkinson. Vi
sitter oss i bilen och Bertil kor. Jag, som sitter fram, tycker att
han borjar kora lite fort och vardslost och ber honom att “tag-
ga ner’. Till Svens forvaning ber han da om fjarrkontrollen
som ligger i ryggsdcken i baksitet. Efter nagra tryckningar pa
kontrollen blir bilresan, till Svens dnnu storre forvaning, ater
lugn och behaglig. Och vil framme frdgar han mig i avskild-
het: ”Vem ar han egentligen, ar han nagon dj-vla robot?”

Och pa sidtt och vis dr han det. Han dr ndmligen DBS-ope-
rerad (DBS=deep brain stimulation). Ett ingrepp som liksom
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duo-dopapump och apomorfinpump underlittar livet f6r dem
med sen Parkinson.

Samtliga dessa metoder tillgrips forst nar sjukdomen gatt
in i ett sent stadium. DBS och duo-dopapump ér operativa in-
grepp, medan apomorfinpump endast kraver en kvarliggande
subkutan (under huden) nal som patienten sjdlv byter dagli-
gen. Noggranna bedémningar gors innan val av metod. Ar
problemet att snabbt hiva stelhet véljer man troligen apomor-
finpump medan duo-dopapump viljs vid problem med utta-
lade svingningar i rorligheten som inte kan bemastras med
tabletter. DBS dr mycket effektivt mot darrningar och 6ver-
rorlighet.

DBS

Jag har traffat personer som opererats med DBS-metoden och
som blivit otroligt hjalpta. Personer som tidigare varit bero-
ende av personlig assistent och som nu klarar sig helt pa egen
hand. DBS innebidr ett ingrepp i hjarnan vilket ju kan upplevas
skraimmande, men operationen har lyckligtvis visat sig vara
mycket sidker. For att sikerstilla att de elektroder som fors in i
hjarnan hamnar pa ritt stélle dr patienten vaken under opera-
tionen. Det kan han vara dirfor att hjarnan inte har nagon
kéansel. Under en operation, berittade en foredragshéllare, ra-
kade elektroderna hamna bara lite, men dnda fel. Genom att
variera stromstyrkan kunde man pa tjugo minuter forandra
patientens sinnesstimning fran hans normalt forndjsamma
jag till djupaste depression med inslag av sjalvmordstankar.
Hjdrnan har ingen kédnsel men kénslor hyser den. Och vi kan
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styras med en fjarrkontroll. Vilka framtidsperspektiv! Natur-
ligtvis dndrade man lager pa elektroderna och operationen
fick ett lyckligt slut.

Apomorfinpump och Duo-dopapump

En av mina vdnner berittade att han en gang riskerade att fry-
sa ihjél. En vinterdag nér han skulle parkera bilen kom han sig
helt enkelt inte for att g ur. Kroppen kunde, men hjdrnan var
som i dvala. Han vet 4n i dag inte vad som fick igdng honom,
bara att han fros nagot sé forbaskat. Samma sak hande nir han
och en kompis skildes i ett vagskdl. Nar kompisen passerade
en timme senare stod han fortfarande kvar. Sd kan man ju inte
ha det, tyckte han, och fick en apomorfinpump. Sedan dess
har han inte haft den hér typen av dvalliknande tillstand. Sa
han ar nojd.

Nojd dr ocksd en annan van som har en duo-dopapump.
Eller lat oss sdga — ndjd med resultatet men inte med kon-
struktionen. Och jag haller med, den verkar alldeles onodigt
klumpig. Pumpen ér tung och medicinen tillférs genom en
slang som fors genom buken in i magen och dérifran till tolv-
fingertarmen. Trots att den ar otymplig och trots att medici-
nen dr dyr hoppas jag att metoden far vara kvar och utvecklas
for den dr for manga helt livsnédvandig.

S& det finns metoder dven nir tabletterna inte fungerar.
Men lat oss inte d4gna oss enbart at teknikaliteter. Lat oss i stal-
let konstatera att min vdn Bertil har Parkinson i framskridet
stadium. Han é&r sjuttio &r och han éker slalom. Han aker sla-
lom mycket tack vare ldkarvetenskapen, men han aker ocksa
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pa sin tro. Tron att det 4r mojligt. Tron kan forsétta inte endast
berg utan dven slalombackar.
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34 Anhdriga

Jag vill tacka alla anhoriga som star ut med oss. Jag forstar att
det inte &r latt med vara manga och varierande symptom och
vara dagliga svangningar i humor och férmagor. Hér géller en
kanslighet och flexibilitet av oanade matt. Ni drabbas av sjuk-
domen pa samma sétt som vi som bér den. Tillvaron riskerar
att begriansas och umgingeslivet minskar. Dessutom denna
vdntan som madste vara vansinnigt irriterande. Det dr brattom
och vi maste ivdg och jag vet att han inte kan skynda sig men
kan han inte skynda sig lite?

Under mitt yrkesverksamma liv som sjukskdterska kom
jag ofta i kontakt med ménniskor som dignade under den ar-
betsborda som det &r att ta hand om en sjuk anhdrig. Som
pensiondr har jag haft formanen att som sakkunnig avseende
Parkinson, och tillsammans med representanter for olika an-
horigforeningar, ta fram ett studiematerial for anhorigvardare.
Arbetet i gruppen gjorde mig 4n mer 6dmjuk infor det arbete
ni utfor.

Men en sak vill jag framhalla. Under dren har jag tréffat sa
manga som arbetat i sin ensamhet. Det sdgs att ensam dr stark
men jag vill hdvda att tillsammans &r vi starkare. Och det finns
ofta foreningar du kan vinda dig till for stod och gemenskap.
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Anvind dig av dem, det dr det de ér till for. Och gor det innan
du "gar in i viaggen”.

Och eftersom jag bor i Gévle sa vad kan passa battre dn att
som avslutningsrad citera Gavlesonen Joe Hill i hans avskeds-
brev. ’Grét inte, organisera er!”
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35 Till alla vardarbetare

Aldrevérden 4r den vardform dér personal utan specialist-
kunskap ofta far ta hand om personer med Parkinson. Jag har
den storsta respekt for alla er som bar upp denna véard. Ni har
ett kvalificerat och ansvarsfullt jobb. Ett jobb som stéller krav,
och dnnu hogre krav stiller ni pa er sjélva. Jag hoppas att den-
na bok har hjdlpt er till storre forstaelse for oss med Parkin-
son. Och jag forstar att i denna snarskog av symptom och in-
dividuella olikheter géller det ibland att férenkla.

Under mina sista yrkesverksamma ar hade jag formanen
att jobba som sa kallad kompetensutvecklare. Jag foreldste
bland annat om hygienfragor. Att fa varden fri fran smitta ar
ett gigantiskt arbete. Men genom nagot sa enkelt som att vid
ratt tillfalle och pé ritt sétt tvitta hinderna kan man undan-
roja den 6verviagande delen av smittillfillena.

Samma sak giller Parkinsonvarden. Ni kan inte atgirda allt
alltid. Men en sak kan ni gora. Ni kan ge medicinen i ratt tid.
Ge den minst en timme fore maltid eller tidigast tva timmar
efter méltid. Det gor skillnad! Det gér en oerhord skillnad! En
regel som bor vara litt att f6lja. Och foljer ni bara regeln sa
kommer det att dramatiskt underlitta dagen for er sjalva och
den ni dr satta att varda.
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Infoér framtiden har jag manga forhoppningar om nya
medicinska landvinningar. Drommar om forskningsresultat
som inte endast ddimpar symptomen, utan till sist &ven botar
Parkinson. Men lat mig medan jag drommer om detta fa mina
mediciner vid rétt tidpunkt. Snalla!

75






Register

Alfuzosin hydrochlorid 42
Andningsbesvir 64
Apomorfinpump 69, 70
Aurorix 20, 24
Avforing 40
Avslappningsovningar 22
Balansstorning 26
Balansévningar 37
Basaliom 32
Beslutsdngest 38
Blodtrycksfall 64
Bokstaver 19
Boja kroppen framat 36
Darrhinthet 16, 21
DBS-opererad 68
Demenssjuka 9, 60
Demenstest 60
Depression 8, 13, 14, 20, 21,
24,59, 69
Domptor 30
Dopamin 7, 13, 33, 54
Dosglapp 62
Dratta omkull 37

Droppskydd 42
Duo-dopapump 69, 70
Entonig rost 36
Fibromyalgi 25
Fjarrkontroll 70
Fullmedicinerad 48
Foreldasningar 35, 44
Forstoppning 5, 40
Glomska 60

Grata 43

Gang, framatlutad 14, 36
Hallucinationer 61
Handlingsforlamad 25
Hjarntumor 25, 27
Hudcancer 52
Hudf6randringar 32
Hundar 11
Humlegarden 38
Hypersexualitet 56
Igangsattnigssvarigheter 66
Impotens 56, 64
Inkontinens 48
Kickar 54

77



Kissa 6, 41
Kompetensutvecklare 32, 44
Kostnad f6r medicin 50
Kroppsuppfattning 36
Krycka 37
Kinsloinkontinens 43
Kénslighet for beréring
Kinsloliv 11, 43
Kinslor 6,43

Laktulos 40

Levodopa 27, 33, 35, 68
Lokalsinne 6, 44

Lugn och ro 60
Luktsinnet 57
Langtradarchauffér 61
Lakarintyg 44
Madopark Quick 57, 63
Medicinintag 74
Mickel Fox 9
Mikrolavemang 40
Mimik 11, 14
Mirtazapin 14, 49
Motion 47, 48, 50, 52
Muskelstelhet 26
Muskulatur 47
Neurologen 28, 29, 47
Orienteringsformaga 45
Oro 9,11, 37,61
Psykoterapi 28

Ramla 37

RBD (férandrad dromsomn) 59

78

Rehabilitering 38
Rorelsehdmning 26
Sex 55, 56
Signalsubstans 13
Sjukpensionér 32, 49
Sjéalvkansla 16, 50
Skakningar 26, 29, 35, 41
Skor med 6ppen hilkappa 22
Smirta 26
Social fobi 25
SPECT 27
Spelberoende 53, 54
Spénstig kvinna 37
Stalevo 35
Suget efter sex 55
Svettningar 64
Svangdorrar 46
Symptom 26, 27, 30, 35, 48,
64, 66
Sémnbesvir 58
Tal, langsamt 26
Toalettbesok 45
Trott 23, 32, 49
Tunntarmen 33
Uridom 42
Uroteurapeut 41
Utlandsservice 44
Vattengymnastik 24
Vinsterhiant 22
Angest 19,21
Overrorlighet 56, 68



