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FORFATTARENS TACK

Jag vill tacka min familj, som har stéttat mig i det har pro-

jektet. Ni vet vad ni har betytt for mig.

Tack Hans, for ditt stdd och dina rdd, tack Bodil och Lisa
for bra input.

Tack Lena, Johanna och Mari for era tankar och synpunkter
och for att ni ar de basta bollplanken. Jag kdanner mig lyck-

ligt lottad som har haft er vid min sida.

Slutligen vill jag rikta ett stort tack till er fantastiska kvin-
nor som valt att dela med er av era beréattelser och upple-
velser i boken. Det ar era berattelser som ar bokens hjarta.
Det ar de akta, personliga berattelserna som skapar en for-

staelse for livet med sjukdomen.

Tack!






FORORD

Nar jag beréattar att jag har Parkinson reagerar mdnga med
orden: "Det syns inte alls pa dig att du har Parkinson.”

De flesta ser en gammal gubbe som skakar och gar med
rullator framfor sig. Sa &r det inte. Parkinson &r en sjukdom
som varken gor skillnad pa alder eller kon. Den smyger sig
pa och visar sig pd en méngd olika satt. Att vara yngre kvin-
na och drabbas av Parkinson ar inte ovanligt. Att vi finns
och hur det ar vill jag visa med min bok.

Att skriva boken "Parkinson Power - Tio kvinnor berattar”
har gett mig mojlighet att komma nara tio kvinnor som,
precis som jag, lever med Parkinson. Jag har tack vare dessa
kvinnor fatt ta del av upplevelser och sidor av Parkinson
som jag har kant igen, men ocksa sddant som har varit helt
nytt for mig.

| boken far du mota kvinnornas personliga berattelser
om sina upplevelser och erfarenheter fran tiden nar de fick
sin diagnos. Du kommer ocksa fa lasa min egen beréttelse
och mina erfarenheter, tankar och reflektioner.

Att skriva den har boken har varit kdnslosamt. Jag har
gratit och fatt lagga undan materialet i perioder eftersom

jag har blivit sa starkt berord av kvinnornas berattelser.



Manga ganger har jag ként igen mig sjalv och min egen
situation, bade med sjukdomen och i relationen till an-
dra. Ibland har jag varit tvungen att samla mig nar jag har
last om hur skoningslost sjukdomen paverkar livet. Andra
ganger har jag lagt texterna at sidan for att fundera ige-
nom eller diskutera med mina bollplank vad en jamforelse
mellan de olika kvinnornas beréattelser lyfter fram. Tankar-
na som jamforelserna har gett upphov till, analyserna och
diskussionerna, har varit en viktig process for mig i arbetet
med boken.

Det arinte bara jag som har fallt en tar, de kvinnor som de-
lar sina berattelser i den har boken har ocksa gjort det. Det
ar modiga och starka kvinnor som har tagit sig tid att skriva
ner sin berattelse. De har annu en gang fatt uppleva hur det
var att fa diagnosen och hur den har paverkat deras liv.

Sammantaget dr det manga tarar som har runnit under
den har bokens tillkomst - av sorg, av igenkédnning, av ilska
och av frustration!

Det har ocksé funnits stunder av glddje. Har vill jag sar-
skilt ndmna gladjen jag har kdnt over att kvinnorna vill dela
sin berédttelse for att stotta och hjalpa andra. Jag har dven
férvdnats d& och da, framst dver hur stora likheter, och
samtidigt stora skillnader det finns mellan oss.

Ur arbetet med boken kommer ocksa en Gvertygelse om
att vara berattelser tillsammans kommer att gora skillnad.
Den overtygelsen har blivit min drivkraft, en drivkraft som

har tagit mig vidare i processen.



For mig har det varit sjalvklart att jag ocksad delar med
mig av min egen berattelse, min resa med Parkinson. Min
beréttelse blir den forsta ni hittar i bokens andra del.

Boken "Parkinson Power - Tio kvinnor berattar” ar skri-
ven for att gora det lattare att forstd hur det ar att vara
yngre kvinna och fa diagnosen Parkinson. | véra berattelser
delar vi med oss av hur det har varit for oss. Vi delar med
oss for att andra skall kunna kdnna igen sig och forsta att
det paverkar livet pa olika sétt och for att visa hur det &r att
vara yngre kvinna och plétsligt behova passa in diagnosen
Parkinson i sitt liv. Vi delar med oss med forhoppningen
att vara erfarenheter skall gora livet lite lattare for andra
kvinnor som lever med Parkinson.

Parkinson &r en odnskad diagnos, en livslang sjukdom,
och @nda visar berédttelserna pa hopp och |3sningar, pa
gladjen Sver att leva och pa att det finns en stark fram-
tidstro och kraft hos dessa kvinnor. Det finns helt enkelt

power i de har kvinnornas beréattelser, och den vill jag visa.

Boken ar skriven till:

+ dig som &r en yngre kvinna med Parkinson

« dig som misstanker att du har Parkinson

« dig som har en anhorig eller narstaende med Parkinson

+ dig som har en arbetskamrat eller anstélld med Parkinson

» dig som arbetar inom omsorgen och halso- och sjuk-
varden

« dig som ar intresserad av att lara dig mer om Parkinson

+ dig som lever med en annan kronisk sjukdom



Alla berattelserna i boken finns for din skull. For att du ska
kunna kdnna igen dig, sd las, grat, skratta, lar dig och ut-
vecklas. Den har boken ar till for att lasas och delas med

andra. For vi kvinnor med Parkinson finns, du ar inte ensam.

Allt gott!

Cecilia

Goteborg, varen 2021



BOKENS INNEHALL

Boken kan ldsas fran forsta till sista sidan, du kan ocksa val-

ja att ldsa en del i taget.

DEL1 13-21

OM BOKEN: Har kan du ldsa om hur och varfor boken blev
till, och om tanken med boken. Lite om kvinnorna och kort
fakta om Parkinson.

DEL2 23-91

BERATTELSERNA: Har kan du ldsa min och de andra kvin-
nornas berattelser om hur det borjade, om férandringar,
om bemdtande, tankar, kdnslor och om hur livet paverkas

nar man far en progressiv neurologisk diagnos.

DEL3 99-175

VARDET AV ATT JAMFORA BERATTELSERNA!: Har kan du
lasa jamforelserna av berattelserna, mina tankar och re-

flektioner.

DEL 4 177-186

NAGRA ORD PA VAGEN: Hair kan du ldsa mina reflektio-
ner och nagra ord om vad som kan gora det lattare att leva
med diagnosen.
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Varfor, vilka, vem, hur






VARFOR BOKEN BLEV TILL

Jag ville forstad min sjukdom, forstd vad det jag hade drab-
bats av innebar i praktiken. All fakta om sjukdomen och
hur den skulle kunna eskalera kdandes omvalvande och ab-
strakt. Det var for torrt, for teoretiskt - och darfor var det
sjalvklart for mig att jag skulle kunna forsta min sjukdom
battre om jag fick ta del av andras beréttelser.

D4, i borjan nar allt var nytt, ville jag vara hemma dar jag
kande mig trygg och i min egen takt ta del av hur livet med
Parkinson kunde se ut. Vid den har tidpunkten ville jag inte
traffa andra med diagnosen for att prata och stélla fragor,
jag var orolig for vad sjukdomen innebar och lite skramd
av den medicinska beskrivningen av vad sjukdomen skulle
kunna gora med mig, med min kropp och med min hjarna.

Nar jag tog del av medicinsk information om de vanli-
gaste symptomen, vilka de var och hur de yttrade sig fick
den mig ocksa att skaimmas Over vad jag hade drabbats av.
"Tank om det har ar det som vantar mig!” Dessutom hade
jag svart att kdnna igen mig, att identifiera mig med det
som beskrevs i materialet, "den man blir” nar man lever
med Parkinson. Min dnskan var att kunna forstd mina kans-
lor och min egen situation battre genom att lasa om andras.

Det visade sig vara mycket svarare an jag trodde. Det var

nastan omojligt att hitta andra kvinnors berattelser, kvin-



nors personliga berattelser och upplevelser om hur det var
att vara kvinna, yngre eller dldre, och leva med Parkinson.
Jag letade efter dem, for jag ville férstd hur livet, mitt liv,
kunde vara och hur det skulle bli. Jag ville veta hur sjukdo-
men paverkade livet nu och hur den fortsatte att paverka
efter hand.

Hur har andra yngre kvinnor tankt, planerat och valt att
gora med sitt yrkesliv? Vad hade de valt att beratta pa ar-
betsplatsen for kollegor och chefer? Hur hade de berat-
tat? Vilka reaktioner hade de fatt? Hur hade de pratat med
sina barn? Hur hade barnen reagerat? Vad upplevde andra
i sitt arbete? Hur paverkades arbetet? Om arbetet paver-
kades, hur hade de |0st det? Gick det att gora karriar eller
blev sjukdomen ett hinder? Gick det att 16sa? Hur hade
de hanterat olika vardagssituationer? Vilka symptom fanns
och vad gjorde andra for att hantera dem?

Jag hoppades att jag bade skulle kunna hitta handfasta
rad for vissa situationer, och att jag skulle kunna kdnna igen
mig och mitt liv i hur andra kvinnor hade det. For mig ar
olika rdd och tips till nytta och att kdnna igen sig ger en
lattnad och en kansla av att inte vara ensam. En kansla som
jag vill dela vidare till fler kvinnor med sjukdomen.

Det var nar jag upptéackte att det ar svart att hitta berat-
telser om hur livet ar for en yngre kvinna med Parkinson
som jag fick tanken att det har ar en bok som maste skri-
vas. En bok som skall ta upp en del av det som jag sjalv kén-
ner ett sd stort behov av. Det var dér och da som embryot
till den har boken foddes, ur min overtygelse om att jag
kan forstd och hantera min egen situation battre genom

att lasa om andras.



VEM BOKEN RIKTAR SIG TILL

Boken och beréttelserna ar tankta att ldsas av kvinnor,
yngre kvinnor med eller utan Parkinsondiagnos, och av dig
som &r livskamrat eller som pa ndgot annat satt ar berérd.

Berattelserna i boken kan fungera pé olika satt beroende
pa vem som laser. Jag tanker att manga av oss yngre kvin-
nor med Parkinson har gatt med sjukdomen i flera ar innan
man har fatt en diagnos och da kanske man laser boken pa
ett satt. For andra yngre kvinnor har det gatt fort att fa
misstankarna om att nagot &r fel bekraftade, och da laser
man férmodligen boken pa ett annat satt.

Manga som far diagnosen har dverhuvudtaget inte haft
en aning, kanske bara en misstanke om att nagot &r fel, och
diagnosen Parkinson kommer som en total dverraskning. Da
finns delen i boken om hur det ar att f& diagnosen Parkinson
som stod och med budskapet att du inte &r ensam.

Oavsett hur och nar man far sin diagnos sé ar det viktigt
att veta att man inte ar ensam och att vi yngre kvinnor finns
och lever ett liv med familj, yrkesarbete, karriar och som
har drdmmar om livet, bdde har och nu och for framtiden.

Min férhoppning ar att vara personliga berattelser skall
vara andra, och oss sjalva, till hjélp pa olika satt och ge oss
mojlighet att forstd sjukdomen och hur det gar att leva ett

bra liv tillsammans med Parkinson.



Boken kan dessutom anvandas som ett stéd nar man vill
beratta pa arbetsplatsen, for familjen, foranhoriga, i en for-
ening, for vanner och i skolan.

Den kan ocksa anvandas i situationer dar hela boken, ett
eller flera avsnitt kan underlatta ett samtal eller oka for-
staelsen for hur livet med Parkinson kan vara.

| borjan ar man ofta ensam, man kéanner sig kanske ut-
satt, osaker och har behov av att hora att det finns andra i
samma situation. Framfor allt har manga ocksa tankar om
hur det ar att leva med Parkinson, det ar en av manga ater-
kommande situationer ndr man behdver veta hur det har
varit eller ar for andra.

Nar man laser om livet i de har berattelserna kan lasa-
ren kdnna igen sig och tanka: "Just sd, sa ar det!”, ”Sa var
det for mig ocksa”, och "Det du beskriver har har inte jag
rédkat ut for, men bra att kdnna till”, och "Vi &r alla olika,
och jag undrar om min Parkinson kommer att utvecklas pa
samma satt som din”, och "Vilket bra satt att hantera den
situationen pa”.

Det ar berattelser som lasaren kanner igen sig i och for-
star, berattelser som samtidigt talar om att du inte ar en-
sam. For alltfér manga som lever med Parkinson gor det i
ensamhet och har ingen att prata med, ingen som de kan
stélla fragor till, berdtta hur de mar for eller bara kdnna
gemenskap med. Nu finns den har boken med berattelser
som foljs av en jamforelse, som tar upp likheter och skillna-
der och som tillsammans bildar en grund for igenkanning,
stod, inspiration och gemenskap hos lasaren. Lasaren som

sjalv kan leva med Parkinson, men lika gérna kan vara an-



horig, narstdende, arbetskamrat eller vérd- och omsorgs-
personal.

Jag vill ocksa lyfta fram betydelsen av och visa att Par-
kinson ar en sjukdom som ar unik. Ingen berattelse &r den
andra lik, anda finns det bade likheter och skillnader i hur
var Parkinson paverkar och yttrar sig. Det gemensamma,
som ar lika for oss, ger oss kunskap om var sjukdom och om
vara symptom. Det starker oss, ger oss badde trygghet i att
diagnosen stammer och mojligheten att hjalpa varandra
att hantera symptom, situationer och sé vidare. Kunskapen
om livet med Parkinson som berattas av en medsyster gor
det lattare att landa i en tuff diagnos.

Lika betydelsefullt som kunskap om likheterna ar kunskap
om hur olika sjukdomen bade kan yttra sig och bete sig.
Skillnaderna i hur Parkinson paverkar ger oss madjlighet att
se vad som eventuellt vantar langre fram i livet. De ger oss

ocksa en bredare syn pa sjukdomen, hur unik Parkinson ar.

LITE OM KVINNORNA SOM AR MED | BOKEN

Alla berédttelserna i boken ar personliga och alla ar skriv-
na av kvinnor som lever med Parkinson. Kvinnorna har levt
med Parkinson olika lénge, ndgra av dem har relativt ny-
ligen fatt sina diagnoser medan nagra har levt med den i
manga ar. Gemensamt for alla ar att de var i yrkesverksam
alder nar de fick sin diagnos.

Berattelserna &r kvinnornas egna, och de har fritt kun-

na skriva och beratta sin personliga historia. Berattelserna
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skiljer sig at bland annat i omfang, men ocksa i vad de valjer
att beratta.

Jag har valt att lata alla kvinnor i boken vara anonyma,
namnen jag anvander ar pahittade och haringen medveten
koppling till deras riktiga namn.

Bokens tionde berattelse skiljer sig frdn de andra dé den

ar skriven av en kvinna som har atypisk Parkinsonism.

FAKTA OM PARKINSONS SJUKDOM

Parkinsons sjukdom ar en sjukdom som angriper nervsys-
temet. Man vet dnnu inte helt och hallet orsakerna bakom
den men det forskas och man far mer och mer forstaelse

for sjukdomen.

James Parkinson var den forste att beskriva sjukdomen
1917, men det skulle droja till 1960-talet innan forskare
upptackte den viktigaste bakomliggande orsaken, namli-
gen bristen pa dopamin, ett kemiskt @mne i hjarnan som
overfor signaler mellan hjarnceller. Nar nervceller i hjar-
nan dor eller forsvagas leder det till brist pa dopamin. Finns
det inte tillrackligt med dopamin fungerar inte signalover-
foringen vilket leder det till att de som har Parkinson far

skakningar, blir stela och har svart att halla balansen.

Den 11 april &r den internationella Parkinsondagen.



Enligt Parkinsonférbundet beskrevs sjukdomen redan i de

indiska Vedaskrifterna som skrevs for dver 2 000 ar sedan.

Parkinsons sjukdom ar en kronisk progressiv neurologisk
sjukdom som inte gar att bota eller bromsa, utan behand-
lingen inriktar sig pd symptomlindring. Tréning ar en sak
som bromsar sjukdomen. For de allra flesta borjar sympto-
men pa ena sidan av kroppen. Enligt Hjarnfonden har 75 %
av alla Parkinsonpatienter skakning i ena handen som det
forsta symptomet. | takt med att dopamin i hjarnan mins-

kar 6kar symptomen.

De vanligaste symptomen &r att man far skakningar, blir
stel och ldangsammare i sina rorelser, far svart att halla ba-
lansen och blir yr. Ofta blir man lite framatbojd. Man kan
ocksa drabbas av hjarntrotthet och att rosten blir svagare.

Man kan drabbas av nedstamdhet och forsamrad s6mn.

Om man har Parkinson vet man med storre sakerhet forst
efter klinisk undersékning och ordinerad provtagning
kombinerad med Parkinsonldkemedel. Om symptomen
minskar kan man med storsta sakerhet sdga att man har

Parkinson.

Sjukdomen ar vanligare bland man och risken att man far

den okar ju aldre man blir.



ill synes sma férandringar sker. Férandringar som ska-

ver, som far dig att kdnna att nagot ar fel. Férandringar

som d&r latta att bortforklara - i bérjan. Forandringar
som smyger sig pa utan att du marker vad som hander. Men
plotsligt en dag snubblar du pa promenaden, kan inte skriva
pa en vanlig white board och strecken du ritar pa pappret blir
inte langre raka.

Duar kvinna, mittilivet, med arbete, familj, fritid och full av
planerforframtiden och du misstankeratt nagotarfel. Men du
misstanker inte en kronisk neurologisk sjukdom dar den van-
ligaste bilden ar en aldre, skakande, ensam man med rullator.

Boken presenterar vad som hander tio yngre kvinnor som
utan nagon férvarning far diagnosen Parkinson. Kvinnorna
delar med sig av hur deras liv paverkas, bade privat och pa
arbetet. Det ar en omvalvande diagnos och kvinnornas be-
rattelser skiljer sig at.

Las om likheter och olikheter i hur sjukdomen yttrar sig,
hur livet paverkas, vem man berattar om diagnosen for och
hur man anpassar sig till sin nya situation.

CECILIA QWINTH &r influencer, foreldsare och expertpatient. Hon
arbetar for att sprida kunskap och synliggora Parkinsons sjuk-
dom och driver bloggen "Mitt liv med Parkinson”. Cecilia har
manga ars erfarenhet fran naringslivet som Internationell Key
Account Manager och Marketing Coordinator.
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