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Lenas cykel har kommit till anvandning igen nu nér balansen blivit béttre. Foto: Georg Kristiansen.
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Lena gar en ny rond mot

Parkinson

Lena Gardh Sjéman, 53, har Parkinson sedan

i 17 ar tillbaka men tycker &nda att hon &r lyckligt
i lottad.

Speciellt nu ndr hon ersatt sin apomorfinpump

{ med en ny svensk innovation och aterigen kan
cykla, kéra bil, lamna rollatorn hemma, trana
boxning och slipper panikangesten.

i = Det funkar perfekt fér mig som inte vill leva
pa halvfart. Jag kan gdra allt, fast pa ett annat
satt, sager Lena.

{ Lena bor i Enképing och ir sedan fyra ar tillbaka omgift
med en idldre man. Hon fick sin Parkinsondiagnos redan

¢ nir hon var 36 r. Lena var da gift fyrbarnsmamma och
smibarnspedagog. Lena hade iven en skoldkértel som
spokade, den autoimmuna sjukdomen Hashimotos sjuk-

i dom, som bland annat ger langsam dmnesomsittning.

i Men hon hade iven minga andra svirigheter, kunde inte
klappa 1 take, skriva lisligt, kndppa knappar eller kéra bil

¢ men likarna hittade forst ingen anledning till dessa besvir.

P3 jobbet hade hon 6knamnet “froken slow-motion”.

— Men niir jag var hos en endokrinolog for sksldkor-
teln sd tog han mig till en neurolog i samma hus. Det tog
honom fem minuter att stilla diagnosen Parkinson. Fast
just d& sorjde jag inte diagnosen eftersom jag hade trott
att jag hade hjirntumor.

Hennes yngsta son var dd sju &r och hade bara en friga
niir hon beriittade om sin sjukdom:

— Mamma, d6r av man av Parkinson?

— Nej, svarade jag. Det riickte f6r honom. Han hade
funderat klart och gick ut och lekte, minns Lena.

Ville inte veta
De forsta sju aren ville hon dock inte veta vad Parkinson
kunde féra med sig for henne 1 framtiden. Hon 4t sin
medicin och kavade pd som smibarnspedagog, maka och
mamma.

— Jag ville inte veta hur djivligt det skulle bli. Jag tror
att man tar in vad man klarar av for tillfillet, siger Lena.



Men efter den tiden kom verkligheten ikapp Lena

— hon skilde sig, blev deprimerad och iven siimre 1 sin
Parkinson. Hon ville férst inte hora talas om en mer
avancerade behandling. Men hennes dotter fick henne att
sluta vara “tjurskallig” och férlika sig med tanken att testa
en apomorfinpump.

Den fungerade till en bérjan utmirkt. Men med tiden

Jag kan gora allt, fast pa ett
annat satt.

fick Lena vildigt svullna ben och en del riktigt jobbiga
off-stunder nir hon var stum och stel och i princip orérlig.
Och d3 13g dngesten nira till hands. Nir apomorfinet
togs bort fick hon "benen tillbaka” men frigan var vilken
behandling som nu kunde bli aktuell.

Tva innovationer
Valet {61l p& den svenska innovationen MyFID — en slags
dosautomat med en elektronisk dagbok. Den fylls med
smd snabblésliga microtabletter med levodopa (Flexilev).
Nir det dr dags att ta medicinen hélls dosautomaten upp-
ritt ovanfor ett halvfyllt vattenglas. Tabletterna matas ned
1 glaset, 16ses snabbt upp och du dricker upp innehéllet.
Genom att vibrera eller tuta, du bestimmer sjilv, s& pd-
minner den dig ocksd om niir niista dos ska tas, tre ginger
om du inte tar medicinen vid férsta pdminnelsen. Du kan
ocksd knappa in hur du mir — den samlar in statistik som
bade du och din likare kan f4 tillging ull. »

Slipper leva pa halvfart. Lena Gardh gléder sig at att hon ateri-
gen kan gdra det mesta. Foto. Georg Kristiansen.

Nar medicinerna fungerar for Lena:
* Nastan ingen kan se att jag har Parkinson.
» Allting kanns sjalvklart och naturligt. Kroppen gér som
jag vill.
« Ingen knavark, gar obehindrat med stuns och normal-
ldnga steg samt med svag armpendling
* Stabil - obalansen avtar, stadigare vid riktningsbyten.
* Ingen tryckkansla mellan skulderbladen och ingen vark i
landryggen vilket ger:
o battre andning
o ¢kad rordelsférmaga
« Rakare hallning, kroppen orkar halla sig sjalv uppe.
« Stark sjalvkansla.
* Ingen stelhet, dvs:
o mycket smidigare motorik
o vridbar i midjan
o smidigare fingrar och hander
» Klart synfalt med konturer o glimten i 6gat.
» Tydligt, starkt o nyanserat tal.
« Livet kédnns gott och allting bara flyter pa, en fantastisk,
och helt underbar kansla.

Naér Parkinson knockar Lena:

* Kroppen ar blytung.

« Fotterna kdnns som fastgjutna i betong och maste flyttas
med handkraft.

« Kan inte g& utan hjalp av ndgon annan/rollator.

« Oséaker, radd att ramla pa grund av ndrmast obefintlig
rums- och kroppsuppfattning.

* Vark i skuldrorna, kroppen sjunker ihop dras ihop mot
ryggraden.

« Gangen &r hasande.

* Blicken sénks.

* Ansiktet stelnar, glimten i 6gat slacks.

* Argrynkan mellan 6gonbrynen spans och huvudvéarken
kommer.

* Andningen &ar tung och ljudlig.

« Sjalvkanslan ar borta.

« Kan bara gora en sak i taget, inte prata och ga samtidigt.

« Maste valja bort ett intryck, blundar nér min man leder
mig till stolen/sangen.

« Taktilt 6verkanslig, till och med tacket gor ont.

« Nacken ar s& spand att kudden maste ligga exakt ratt for
att ge avspanning.

« Aven &vriga kroppen méste ligga i speciella positioner.

* Konturerna i synfaltet férsvinner, allt ter sig dimmigt och
ogonlocken ar tunga och hanger.

 Hittar inte orden, talar tyst, otydligt, entonigt och osam-
manhangande.

» Jag ar fast i min kropp, hjalplés och stel av smarta.
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Lena trénar kroppskoordination bdde med rockring och boxboll.
Foto. Georg Kristiansen.

MyFID beriittar ocksd om missade doser, extra doser
du tagit och s& vidare. Med den kunskapen kan likare
och patient tillsammans skriddarsy en behandling som
ger en jimn tillgdng till medicinen och firre svingningar
i sjukdomstillstindet.

For Lena idr det en dos var femte kvart ultimat. Hon
tar dven nigra andra mediciner morgon och kvill men
dagtid ricker det med att ha dosautomaten till hands.

— En del tycker att den ir lite klumpig 1 formatet — men
for mig som haft en pump s idr det verkligen inget pro-
blem. Overgangen till ny medicin har gétt smidigt dven

om sjilva dosan har haft en del tekniska problem si jag

Nar medicinen kickar in ar
ett "Hallelujah-moment”

har fatt byta ut den nigra gdnger. Men sedan i april 1 &r
niir jag fick den har jag fitt mdnga forbittringar.

— Tidigare fick jag tv4, tre panikdngestanfall per dag
men sedan jag borjade med Flexilev har jag inte haft ett
enda. Jag vet inte om panikdngesten berodde pd apomor-
finet, men jag misstinker det eftersom jag hort att flera
andra gjort samma erfarenhet, siiger Lena.

Hon blev sjukpensioniir i samband med skilsmissan
men jobbar nu ideellt och stéder andra med Parkinson,
vilket ocksd ir stimulerande f6r henne sjilv.

Fatt tillbaka formagor

Tack vare sitt nu forbittrade sjukdomslige har hon ocksa
kunna ta tillbaka bitar av livet som hon tidigare tvingats
vilja bort.

— Jag kan kéra bil igen, som jag alltid gillat, och cykla. Jag
har képt en fin réd cykelhjidlm for att det ska bli dnnu roligare.

Dosautomaten fungerar som en elektronisk dagbok. Den samlar
in information om hur patienten mar, vilket gér det lattare fér
l&karen att skréddarsy behandlingen.

Foto: Georg Kristiansen.

MyFID padminner om nér det &r dags att ta medicin.

Foto: Georg Kristiansen.

Och nir jag dr hemma i Enkoping, dir det inte idr sd
mycket tringsel, kan jag limna rollatorn hemma.

Lena har ocksd kunnat ligga till nya saker; en timmes
boxningstrining i veckan, till exempel. Jittebra for koor-
dinationen av f6tter och hiinder, tycker Lena, som fitt ett
mycket bittre rérelsemonster. Hon kinner sig frisk och
skulle hon f3 6nsketinka sd ir det inte att slippa Parkin-
son som skulle toppa listan.

Stéd och humor

Lenas forildrar flyttade till Enképing nir hon blev en-
samstiende. An idag stéttar de Lena mycket och hon som
trodde att Parkinson sabbat hennes chans till kiirlek dr nu
omgift med en fin man som ocks3 ir ett stéd i vardagen.

Inuti dosauto-
i maten finns smé
° o Lis . : snabbldsliga
uppstar, har ocksa hjilpt henne mycket och tagit henne upp : .., 2r 10, ,ged
levodopa som
dig” for att fa sina rittigheter i ett stelbent sjukvardssystem, | 90s€res rakt ned
i ett vattenglas.
i Foto: Fotograf

i Sara Winsnes

Humor, att kunna skratta it eldindiga situationer som
ur tillfilliga svackor. Envis dr hon ocks3, “stingar sig blo-

Niir vi triiffas gdr hon en rosttrining med logoped under
en manad 1 Stockholm. I Enképing var vintetiden tva ar
men s linge kunde Lena inte viinta utan stingade p3.

— Jag tycker ocksa att jag haft ganska mycket flyt, trif-
fat riitt likare och si. Och s har jag nigon slags livsgnista !
som gor att jag inte kan vara deppig s linge. Jag har idrvt :
mitt goda humor av min mamma. Enda nackdelen med
den hiir medicineringen ir egentligen att man kiinner sig
s frisk s att ndr man fir en dalig dag s dr den svirare
att ta, rent psykiskt. Men jag har blivit vildigt bra pd att
be om hjilp och att njuta av de dagarna niir allt flyter pd
utan ett enda ofrivilligt stopp.

KATARINA MATTSSON
Medicinjournalist
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