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Att leva med Parkinsons sjukdom

"Jag mar battre an jag
gjort pa mycket lange”

ans Arnell var 35 dr, nyskild sma-

barnsfar och trivdes med sitt jobb
pa polisen, nér han forstod att nagot var
pa tok.

Det hinde att huvudet borjade rora
sig upp och ned och bdde hoger arm
och hoger ben visade tecken pd att inte
vilja hinga med. Forst efter fyra drs
utredningar fick han sin diagnos, men
da hade han redan forstitt att han fitt
Parkinsons sjukdom.

| dag bor Hans Arnell med tonars-
dottern Hanna, han jobbar kvar pa
polisen pa halvtid och har en aktiv fri-
tid med bland annat langfardsskridskor,
bowling och golf. 50-arsdagen nirmar
sig och han har en ny kirlek.

— Jag mar battre dan kanske ndgon
gang sedan jag fick diagnosen for tio
ar sedan. Det senaste halvaret har min
medicin fungerat valdigt bra.

Utan medicinen riskerar han att drab-
bas av skakningar och overrorlighet.

— Som en pundare pd Sergels Torg,
beskriver han tillstandet av 6verrorlighet
nér det dr som virst. Jag blir “flaxig”.

Det andra jobbiga tillstindet be-
skriver han som “kassaskdpet” D4 &r
kroppen som en enda klump.

— Att lyfta en arm och flytta den lite
kianns blytungt. Det kan bli svrt att tala,
tungan kinns alldeles tjock. Hjirnan
kinns trog.

Det var folk i hans omgivning som sig
de forsta tecknen pa sjukdomen. Hoger-
armen som hade slutat hinga med och
inte lingre pendlade nir han prome-
nerade, lade hans mamma mairke till.
Sjédlv upptickte han att hogerfoten slog i
trosklar och allt annat som kunde kom-
ma i vigen.

Det kan vara svért att stilla diag-



Att leva med Parkinsons sjukdom

» nos pa Parkinsons sjukdom och Hans

Arnells forsta lakare tvekade linge. Men
ett av de sikraste kriterierna for att
diagnosen dr rétt dr att patienten svarar
pé parkinsonmedicin, och det gjorde
Hans Arnell.

Arbetet vid polisen vid den tiden inne-
bar att halla ménga bollar i luften. Hog
stresstdlighet och god simultankapacitet
var Hans Arnells kinnemérken. Nar det
gjordes en omorganisation fick han en
ny tjanst, ett jobb han verkligen ville ha.
Dagen innan han skulle bérja fick han
sin diagnos.

— Vi hade en moétesdag pd det nya
jobbet dir vi presenterade oss. Jag valde
dé att sdga precis som det var direkt
— ”Jag heter Hans Arnell och jag har
parkinson”.

Det blir enklast sd, siger han — om
man dr 6ppen och rak. Sjukdomen kan
ta mycket av ens energi, men 4n mer
kan gd 4t om man forsoker dolja den.
Stress forvarrar symtomen. Hans Arnell
som var sa stresstélig forut har fatt lara
sig att planera sd att han inte utsétter sig
for onodig stress.

Det nya jobbet kunde han bara

behdlla ett ar. Han orkade inte, kroppen
sa ifrén.

— Ibland madste man inse att vissa pa-
frestningar blir fér mycket nir man har
parkinson, konstaterar han.

— Det later ju som en floskel, men
lyssna pa sin kropp dr nagot man maste
gora. Men det giller ocksa att tinja lite,
utmana kroppen ibland. Annars finns
det en risk att man begrinsar sig mer
och mer och till sist bara blir sittande.

Sedan nagra ar dr Hans Arnell sjuk-
skriven pa halvtid. Han jobbar méandag,
onsdag och fredag, sa att han alltid har
minst en dterhdmtningsdag mellan ar-
betsdagarna. Fran kommunen har han
fatt bra stod med hemhjilp en gang i
veckan. Han har ocksa erbjudits sjuk-
gymnastik men har valt att hélla i gdng
pa eget sitt med golf, bowling, prome-
nader och gymmet pé jobbet.

I perioder som denna, nir medicinen
fungerar bra, har Hans Arnell fd sym-
tom. Lite kramper i fotterna pd morg-
narna och lite stelhet, och sd blir han
fort trott.

Sjukdomen paverkar dven psyket.
Kinslorna har blivit starkare. Gréiskalan




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

finns inte riktigt dar som forr. Det kan bli
mycket skratt — eller mycket tirar. Han
vet inte om han tycker att det 4r bra eller
daligt, men det 4r annorlunda mot hur
han var forut.

— Jag har blivit blodig, siger han och
dottern Hanna som lyssnar ler igenkén-
nande.

Och sa skrattar han at sig sjdlv nir

han berittar hur han gréter titt som titt
framfor tvin. Om nagot dr sorgligt eller
bara kidnslosamt. Om ndgon berittar
om ett gripande 6de. Eller ndr favorit-
laget Chelsea gor mal, da kan tararna
spruta.

— Och nir min kompis Emma sjong
”Hallelujah”, inflikar Hanna.

— Jamen det var ju s vackert! [ |




Fakta

Vad ar Parkinsons sjukdom?

Av okind anledning skadas i lingsam takt de nervceller i hjirnan
som producerar signalsubstansen dopamin. En brist pd dopamin
gor att det blir svdrare att samordna kroppens rorelser.

Alder verkar vara en riskfaktor for att utveckla sjukdomen. Det
kan ocksd finnas en érftlig komponent, liksom péverkan av vissa
miljofaktorer. Mycket tyder dock pa att det finns olika orsaker och
att flera faktorer samverkar till att sjukdomsprocessen startar. Kan-
ske ror det sig om manga olika typer av parkinsonsjukdomar.

Parkinsonism ér en beteckning pa symtom som liknar Parkin-
sons sjukdom. Hit hor atypisk Parkinsonism, tidigare kallat Parkin-
son plus. Exempel pa diagnoser inom denna grupp dr multipel
systematrofi (MSA), progressiv supranukledr pares (PSP), corti-
cobasal degeneration (CBD) samt demenssjukdomar sdsom diffus
Lewykropps-sjukdom. Vid dessa sjukdomar 4r symtomen mer om-
fattande 4n vid Parkinsons sjukdom och behandling med L-dopa
ar inte lika framgangsrik. Det 4r viktigt att personer med dessa
diagnoser kan urskiljas ur den stérre gruppen med Parkinsons
sjukdom, eftersom de har helt andra behov av stédjande behand-
ling och omhindertagande. I denna broschyr beskriver vi enbart
Parkinsons sjukdom.

Vem far Parkinsons sjukdom?

Sjukdomen startar i de flesta fall efter 55 ars alder, men det finns fall
dér sjukdomen debuterat fore 30 ars alder. I Sverige lever mellan
15 000 och 20 000 personer med diagnosen och férekomsten ar
ungefir densamma i hela vérlden.






Fakta

» Hur yttrar sig Parkinsons sjukdom?
Symtomen &r individuella, liksom sjukdomens utveckling. De
varierar fran person till person. Bland de tidiga symtomen finns:
m Himmande rirelser, hypokinesi: Rorelserna blir ldingsamma och
tvekande. Mimiken stelnar och det blir svart att gora snabba upp-
repade rorelser.
m Stela muskler, rigiditet: Det blir omojligt att slappna av. Musklerna
kianns styva och det blir svart att hélla dem i stillhet.
m Skakningar, tremor: Skakningarna dr oftast ganska lingsamma
och mirks mest i vila.

Bland de sena symtomen kan finnas:

m Snabbare och kraftigare vixlingar mellan overrorlighet och stelhet.
Hallningen vid stelhet blir framatbojd och personen gir med korta
hasande steg, rosten kan bli svag och talet otydligt.
m Ovriga symtom: muskelkramper, autonoma stoérningar, blod-
trycksfall med yrsel, somnstorningar, inkontinensproblem och for-
stoppning samt depressioner

Hur behandlas Parkinsons sjukdom?
Parkinsons sjukdom gér inte att bota, men symtomen kan lindras
med olika likemedel. Doseringen av likemedel 4r individuell och
utprovas noggrant i samrad mellan ldkare, patient och nirstdende.
Tillstandet kan variera kraftigt under dagen, beroende pé ét-
gangen av dopamin i hjirnan. Det kallas on-off-symtom. Vid on-
symtom blir personen 6verrorlig och har mycket svért att kontrol-
lera sina rorelser. Ndr mdngden dopamin sjunker gér personen 6ver
till off-lage och blir stel, ororlig och ibland nedstimd.
Manga symtom forsvinner helt i bérjan av behandlingen, men
med tiden fungerar medicinerna samre. Kontinuerlig kontakt och



uppfoljning med sjukvdrden dr ddrfor 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 hjirnan via in-
opererade elektroder.

Rehabilitering, regelbunden livsféring och motion underlittar
ocksa det dagliga livet. Forutom lidkare, kan sjukskoterska, sjuk-
gymnast, arbetsterapeut, dietist, logoped och psykolog bidra med
behandling, rdd och hjilpmedel.

Diagnosombud och natverk

Inom Neurologiskt Handikappades Riksforbund finns diagnos-
ombud och nitverk for Parkinsons sjukdom. De bestar framfor allt
av personer som sjilva lever med sjukdomen och deras nirstdende.
Ombuden och nitverket sprider information om Parkinsons sjuk-
dom, ger rad och st6d samt arbetar aktivt for att forbéttra vard och
behandling. [ |



Neurologiskt
Handikappades
Riksforbund

Har finns stdd och gemenskap

Neurologiskt Handikappades Riks-

forbund (NHR) vet vi hur det ir att
leva med en neurologisk sjukdom eller
funktionsnedsittning i familjen.

Vara erfarenheter, bade av egen sjuk-
dom och som nirstaende, forenar oss i
en stark gemenskap. Vi delar gdrna med
oss av vira kunskaper och erfarenheter
till dig som medlem, som allmédnhet
eller som beslutsfattare pa alla nivéer i
samhillet.

Malet for NHR dr ett samhille for
alla. Dérfor arbetar vi med att paverka
beslutsfattare for att utveckla samhallet
pa alla omréden.

Vifinnsihela Sverige via vira 91 lokal-
foreningar och 17 lansforbund. Hos
vara foreningar eller via vdra diagnos-
ombud och nitverk, kan du fa rdd och
tips av andra i liknande situation, delta
i kurser, resor och rehabilitering som

gympa, ridning, bassingtraning med
mera. Vissa aktiviteter riktar sig speci-
ellt till dig som &r yngre. Du kan ocksa
vara med och pdverka beslutsfattare och
politiker.

Forbundet foljer forskning och ut-
veckling inom neurologins omrade,
bland annat genom stod till forskning
via NHR-fonden.

Som medlem i Neurologiskt Handi-
kappades Riksforbund fir du:

m erfarenhetsutbyte med andra i
liknande situation

m information och medlems-
erbjudanden

m stod och radgivning

m delta pd resor och i andra aktiviteter

m tidningen Reflex

m medlemssidor pd NHR:s hemsida,

www.nhr.se

m kamratskap






Behover ej
frankeras.
NHR
betalar
portot.

Neurologiskt Handikappades Riksférbund

Svarsforsandelse
Kontonummer 110 654 400
110 08 Stockholm

Vik har!



Bli medlem du ocksa
U Jag vill bli medlem i Neurologiskt Handikappades Riksforbund

U Jag lever med en neurologisk sjukdom/skada

U Jag ir nirstiende till person som redan ir medlem i NHR
(tidningen Reflex ingdr inte i detta medlemsskap)

Ange medlemmens namn eller medlemsnummer:

U Jag ir intresserad av information om diagnosen

Du kan hitta mer information om NHR och vara diagnoser pa
www.nhr.se eller ring 08-677 70 10

Stod oss

Du kan stodja var verksamhet pé olika sitt. Kryssa for det alternativ
som passar dig bast:

U Siind girna NHR:s givarbrev med aktuell information
och inbetalningskort dir jag viljer belopp att betala.

U Autogiro. Jag vill stodja med en ménatlig giva via autogiro och far
dé tidningen Reflex utan kostnad.

U Sparande i ideell fond dir 2 % av fondformégenheten tillfaller
Neurologiskt Handikappades Riksforbund.

U Prenumeration p4 tidningen Reflex (6 nummer/ar).

Namn:

Adress: Telefon:
Postnr: Postadress:

E-post: Personnummer:

Riv av och skicka talongen till oss. Portot dr betalt.

Vira giavokonton stdr alltid 6ppna for din gdva. Den behovs och gor
nytta! PlusGiro: 90 10 07-5 Bankgiro: 901-0075
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