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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.



Raberg ger oss ocksa virdefulla insikter i hur det kan vara
att drabbas av en sjukdom som har ett sd 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 darfor dven se boken som ett debattinldgg nér det
giller diagnostikens logistik.

Det dr nyttigt, dven for oss som forskar inom omrédet, att
fa ta del av en sé verklighetsforankrad, sjalvupplevd berittelse
av Parkinsons sjukdom som den Staffan Raberg férmedlar.

Tack, Staffan for denna positiva lasupplevelse.

Stockholm i juni 2011

Lars Oson

Professor i neurobiologi vid institutionen for neurovetenskap,
Karolinska Institutet



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. Dar upptéckte jag ocksa
andra konsekvenser av sjukdomen.

Nér 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 balansdvningar
vilket vi ocksa gjorde. Glom aldrig bort att ocksa vi kan 6va
upp vara fardigheter! Med oron ar det vdrre. Den spanstiga
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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