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Att leva med Parkinsons sjukdom

"Jag mar battre an jag
gjort pa mycket lange”

Hans Arnell var 35 &r, nyskild sma-
barnsfar och trivdes med sitt jobb pa
polisen, nar han forstod att nagot var
pa tok.

Det hdnde att huvudet bérjade roéra
sig upp och ned och bade héger arm
och hoger ben visade tecken pa att
inte vilja hdanga med. Forst efter fyra
ars utredningar fick han sin diagnos,
men da hade han redan forstatt att
han fatt Parkinsons sjukdom.

| dag bor Hans Arnell med tonars-
dottern Hanna, han jobbar kvar pa
polisen pd halvtid och har en aktiv
fritid med bland annat langfardsskrid-
skor, bowling och golf. 50-arsdagen
ndrmar sig och han har en ny karlek.

- Jag mar battre an kanske nagon
gang sedan jag fick diagnosen for tio
ar sedan. Det senaste halvaret har min
medicin fungerat valdigt bra.

Utan medicinenriskerar han att drab-
bas av skakningar och éverrorlighet.

- Som en pundare pa Sergels Torg,
beskriver han tillstandet av o6ver-
rorlighet ndr det ar som varst. Jag blir
"flaxig”.

Det andra jobbiga tillstandet be-
skriver han som "kassaskapet”. Da ar
kroppen som en enda klump.

- Att lyfta en arm och flytta den
lite kdnns blytungt. Det kan bli svart
att tala, tungan kanns alldeles tjock.
Hjdrnan kanns trog.

Det var folk i hans omgivning som
sag de forsta tecknen pa sjukdomen.
Hogerarmen som hade slutat hanga
med och inte langre pendlade nar han
promenerade, lade hans mamma mar-
ke till. Sjalv upptackte han att hoger-
foten slog i trosklar och allt annat som
kunde komma i vdagen.

Det kan vara svart att stélla diagnos
pa Parkinsons sjukdom och Hans for-
sta lakare tvekade ldnge.



Att leva med Parkinsons sjukdom

Men ett av de sdkraste kriterierna
for att diagnosen ar ratt ar att patien-
ten svarar pa parkinsonmedicin, och
det gjorde Hans Arnell.

Arbetet vid polisen vid den tiden inne-
bar att halla manga bollar i luften. Hég
stresstalighet och god simultankapa-
citet var Hans Arnells kannemarken.
Ndr det gjordes en omorganisation
fick han en ny tjénst, ett jobb han verk-
ligen ville ha. Dagen innan han skulle
borja fick han sin diagnos.

- Vi hade en métesdag pa det nya
jobbet dar vi presenterade oss. Jag
valde da att sdga precis som det var
direkt — "Jag heter Hans Arnell och jag
har parkinson”.

Det blir enklast sa, sdger han - om
man ar oppen och rak. Sjukdomen
kan ta mycket av ens energi, men an
mer kan ga at om man forséker dolja
den. Stress forvarrar symtomen. Hans
Arnell som var sa stresstalig forut har
fatt lara sig att planera sa att han inte
utsatter sig for onddig stress.

Det nya jobbet kunde han bara
behalla ett ar. Han orkade inte, krop-
pen sa ifran.

- Ibland maste man inse att vissa
pafrestningar blir for mycket nar man
har parkinson, konstaterar han.

- Det later ju som en floskel, men
lyssna pa sin kropp ar ndgot man mas-
te gora. Men det galler ocksa att ténja
lite, utmana kroppen ibland. Annars
finns det en risk att man begrénsar
sig mer och mer och till sist bara blir
sittande.

Sedan ndagra ar ar Hans Arnell sjukskri-
ven pa halvtid. Han jobbar mandag,
onsdag och fredag, sa att han alltid
har minst en aterhamtningsdag mel-
lan arbetsdagarna. Fran kommunen
har han fatt bra stéd med hemhjalp en
gang i veckan. Han har ocksa erbjudits
sjukgymnastik men har valt att halla
i gang pa eget satt med golf, bowling,
promenader och gymmet pa jobbet.

| perioder som denna, nar medici-
nen fungerar bra, har Hans Arnell fa
symtom. Lite kramper i fotterna pa
morgnarna och lite stelhet, och sa blir
han fort trott.

Sjukdomen paverkar dven psyket.
Kanslorna har blivit starkare. Graskalan



Man maste utmana kroppen ibland. Annars finns gy
det en risk att man begransar sig mer och mer
och till sist bara blir sittande.

finns inte riktigt dér som forr. Det kan
bli mycket skratt — eller mycket tarar.
Han vet inte om han tycker att det ar
bra eller daligt, men det &r annorlunda
mot hur han var forut.

- Jag har blivit bl6dig, séger han och
dottern Hanna som lyssnar ler igen-
kdannande.

Och sa skrattar han at sig sjalv nar han

beréttar hur han grater titt som tatt
framfor tv:n. Om nagot ar sorgligt eller
bara kdnslosamt. Om nagon berattar
om ett gripande dde. Eller nér favorit-
laget Chelsea gér mal, da kan tararna
spruta.

— Och ndr min kompis Emma sjong
"Hallelujah’, inflikar Hanna.
- Jamen det var ju sa vackert!
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Vad ar Parkinsons sjukdom?

Av okdnd anledning skadas i langsam takt de nervceller i hjarnan
som producerar signalsubstansen dopamin. En brist pa dopamin
gor att det blir svarare att samordna kroppens rorelser.

Alder verkar vara en riskfaktor for att utveckla sjukdomen. Det
kan ocksa finnas en éarftlig komponent, liksom paverkan av vis-
sa miljofaktorer. Mycket tyder dock pa att det finns olika orsaker
och att flera faktorer samverkar till att sjukdomsprocessen star-
tar. Kanske ror det sig om manga olika typer av parkinsonsjuk-
domar.

Parkinsonism &r en beteckning pa symtom som liknar Parkin-
sons sjukdom. Hit hor atypisk Parkinsonism, tidigare kallat Par-
kinson plus. Exempel pa diagnoser inom denna grupp ar mul-
tipel systematrofi (MSA), progressiv supranukleédr pares (PSP),
corticobasal degeneration (CBD) samt demenssjukdomar sdsom
diffus Lewykropps-sjukdom. Vid dessa sjukdomar &r symtomen
mer omfattande an vid Parkinsons sjukdom och behandling
med L-dopa &r inte lika framgangsrik. Det ar viktigt att personer
med dessa diagnoser kan urskiljas ur den storre gruppen med
Parkinsons sjukdom, eftersom de har helt andra behov av stod-
jande behandling och omhandertagande. | denna broschyr be-
skriver vi enbart Parkinsons sjukdom.

Vem far Parkinsons sjukdom?

Sjukdomen startar i de flesta fall efter 55 ars alder, men det finns
fall dar sjukdomen debuterat fére 30 ars alder. | Sverige lever
mellan 15 000 och 20 000 personer med diagnosen och fore-
komsten ar ungefar densamma i hela varlden.
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Hur yttrar sig Parkinsons sjukdom?
Symtomen dar individuella, liksom sjukdomens utveckling. De
varierar fran person till person. Bland de tidiga symtomen finns:
. Hdmmande rorelser, hypokinesi: Rorelserna blir ldngsamma
och tvekande. Mimiken stelnar och det blir svart att géra snabba
upprepade rorelser.
. Stela muskler, rigiditet: Det blir omdjligt att slappna av. Musk-
lerna kdnns styva och det blir svart att halla dem i stillhet.
. Skakningar, tremor: Skakningarna ar oftast ganska langsamma
och marks mest i vila.

Bland de sena symtomen kan finnas:
. Snabbare och kraftigare vaxlingar mellan &verrérlighet och
stelhet. Hallningen vid stelhet blir framatbojd och personen gar
med korta hasande steg, résten kan bli svag och talet otydligt.
- Ovriga symtom: muskelkramper, autonoma stérningar, blod-
trycksfall med yrsel, sémnstorningar, inkontinensproblem och
forstoppning samt depressioner

Hur behandlas Parkinsons sjukdom?

Parkinsons sjukdom gar inte att bota, men symtomen kan lind-
ras med olika lakemedel. Doseringen av lakemedel &r individuell
och utprovas noggrant i samrad mellan ldkare, patient och nar-
stdende.

Tillstandet kan variera kraftigt under dagen, beroende pa
atgédngen av dopamin i hjarnan. Det kallas on-off-symtom. Vid
on-symtom blir personen 6verrorlig och har mycket svart att
kontrollera sina rorelser. Nar mangden dopamin sjunker gar per-
sonen over till off-lage och blir stel, ororlig och ibland nedstamd.

Ménga symtom forsvinner helt i borjan av behandlingen, men
med tiden fungerar medicinerna samre. Kontinuerlig kontakt och



uppfoljning med sjukvarden ar darfor viktig. Langt framskriden
parkinsonsjukdom kraver allt mer sofistikerade behandlingar.
Det kan vara kontinuerlig L-dopa- eller apomorfinbehandling
med en extern pump och elektrisk stimulering av delar av hjar-
nan via inopererade elektroder.

Rehabilitering, regelbunden livsféring och motion underlattar
ocksa det dagliga livet. Férutom ldkare, kan sjukskoterska, sjuk-
gymnast, arbetsterapeut, dietist, logoped och psykolog bidra
med behandling, rad och hjdlpmedel.

Diagnosstod och natverk

Inom Neuroférbundet finns diagnosstod och natverk fér Parkin-
sons sjukdom. De bestar framfor allt av personer som sjalva lever
med sjukdomen och deras nérstaende. Stodpersoner och nat-
verket sprider information om Parkinsons sjukdom, ger rad och
stod samt arbetar aktivt for att férbattra vard och behandling.
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Har finns stod och gemenskap

Inom Neuro vet vi hur det ar att leva
med en neurologisk sjukdom eller
funktionsnedsattning i familjen.

Vara erfarenheter, bade av egen
sjukdom och som narstaende, foren-
ar oss i en stark gemenskap. Vi delar
garna med oss av vara kunskaper och
erfarenheter till dig som medlem, som
allménhet eller som beslutsfattare pa
alla nivaer i samhallet.

Malet for oss ar ett samhalle for alla.
Dérfor arbetar vi med att paverka be-
slutsfattare for att utveckla samhallet
pa alla omraden.

Vi finns i hela Sverige via vara lokal-
féreningar och lansforbund. Hos vara
féreningar eller via vart diagnosstod
och nétverk, kan du fa rad och tips
av andra i liknande situation, delta i
kurser, resor och rehabilitering som
gympa, ridning, bassangtraning med

mera. Vissa aktiviteter riktar sig speci-
ellt till dig som &r yngre. Du kan ocksa
vara med och paverka beslutsfattare
och politiker.

Férbundet foljer forskning och ut-
veckling inom neurologins omrade,
bland annat genom st6d till forskning
via var fond.

Som medlem i Neuro far du:

.erfarenhetsutbyte med andra i
liknande situation

.information och erbjudanden

-stdd och radgivning

-delta pa resor och i andra aktiviteter

-tidningen Reflex

-nyhetsbrev

-kamratskap

Anmail dig som medlem redan idag!

For bara 30 kronor i manaden far du tillgang till diagnosstdd, natverk och

juridisk radgivning. Anmal dig pa:

www.neuro.se/medlem






