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Karl-Gunnar Skoog ar féreningsméan-
niska. Han gillar utmaningar och att |6sa
problem. Sedan ett ar tillbaka ar han
forbundsordférande i patientorganisatio-
nen Parkinsonférbundet.

Dessforinnan var han forhandlingschef
och kanslichef i Privattjanstemannakar-
tellen, Ptk. | den egenskapen var han
férhandlingsledare for cirka 750 000
tjidnsteman i privat tjanst. Han har varit
med om att konstruera avtalen som styr
saval 16ner och anstallningsvillkor som
tjdnstepension och arbetsmiljé pa den
privata arbetsmarknaden. Han fore-
tradde bland annat privatanstallda i de
yrkesgrupper som han nu har ett annat
forhallande till; lakare, arbetsterapeuter,
kuratorer med flera.

—Nu har jag ocksa lart mig uppskatta
deras stora fortjdnster som professionella
yrkesutdvare, sager han.

For nio ar sedan drabbades Karl-Gun-
nar Skoog av Parkinsons sjukdom. |

dag arbetar han med visionen om att
sjukdomens gata ska kunna l6sas och att
manniskor med Parkinsons sjukdom ska
fa den behandling och rehabilitering de
har ratt att krava.

— Erfarenheter fran aren som férhand-
lare gor att jag vet vad till exempel
arbetsterapeuter kan bidra med i reha-
bilitering. Men det &r forst nar man sjalv
blir sjuk och beroende av insatser som
man till fullo inser betydelsen av deras
kunskap. Dessvarre finns det alltfor stora
brister i rehabiliteringen av Parkinson-
sjuka. Skandallést nog saknas Parkinson-
team i rehabiliteringsverksamheten i inte
mindre an 13 lan, enligt en kartlaggning
som forbundet gjort, sager han. (Se
artikel har intill).

Den viktigaste uppgiften for en tongi-
vande foretradare for en patientorga-
nisation ar att bedriva opinionsbildning
- uthalligt och langsiktigt. Karl-Gunnar
Skoog ska informera omvarlden om
sjukdomen och konsekvenserna for dem
som drabbas.

— Jag har lart mig att Parkinsons sjuk-
dom inte ar en enkel sjukdom. Den har

manga ansikten, som ar
olika fér var och en av oss
som bar pa den. Vi har
dessutom olika livssitua-
tion som ocksa paverkar
0ss, sager han.

Hans egen berattelse
handlar om ett liv med
svara sjukdomar som
standiga foljeslagare.
Redan i 20-arsaldern fick
han erfara hur det ar
nar invanda strukturer i
vardagen bryts sonder.

Han drabbades av
lungtuberkulos i samband
med militartjanstgoring.

—Jag fick uppleva hur
det &r att ha en skamlig
och dadlig sjukdom.
TBC var en fattigmans
sjukdom som skérdade
sina offer bland dem
som var undernarda och
levde i misar. Det var den
sjukdom som skordade i
sarklass flest dodsoffer i
Sverige pa den har tiden,
sager han.

1995 var det dags igen.
Den har gangen var det
Diabetes typ 2.

1999 fick han sin
Parkinsondiagnos.

En lardom som han har burit med sig
sedan dess ar att ta vara pa livet. Har
och nu.

— Sjalvklart paverkar mina tidigare
erfarenheter min syn pa livet med Mr
Parkinson, sager han.

Sa har borjade det for honom pasken
1999.

—Jag halkade pa en parkeringsplats
och svimmade. Darefter fick jag vark i
ryggen. Foretagslakaren remitterade mig
till olika experter, men det drojde ett
halv ar innan jag fick en diagnos. Fram
till dess kande jag mig nedstamd, oin-
tresserad och oengagerad. Jag hade en
langsam, hasande, vinglig, snubblande

Karl-Gunnar Skoog, ordférande i Parkinsonférbundet
anser att den viktigaste uppgiften fér en patientorga-
nisation ar att bedriva opinionsbildning.

och trippande gang. | bland raglade jag
som ett fyllo.

Nar sjukdomen drabbar en person i
yrkesfor alder sa galler det att ha ratt
chef, bra arbetskamrater, ett jobb som
du orkar med, lite uppmuntran, en klapp
pa axeln, ratt lakare och bra kontakt
med forsakringskassan.

— Det &r verkligen inte alla férunnat,
sager han. Men dven pa den egna ar-
betsplatsen tisslades det.

Har han borjat supa, undrade arbets-
kamraterna utan att stalla fragan till
honom rakt ut.

— Aven arbetsgivaren var orolig for att



jag hade alkoholproblem.

Nar jag sa smaningom métte neuro-
logen hade han stéllt diagnosen redan
innan jag satte mig i besoksstolen.

Reaktionen pa jobbet var: ”"Sként att
det inte var alkoholproblem”.

Nar diagnosen var stalld visste lakarna
vilken medicin som skulle sattas in. Re-
habilitering var aldrig aktuellt.

— Eftersom jag nastan blev symptomfri
av medicineringen sa tréstade arbets-
kamraterna mig med att det nog ordnar
sig med "det dar med Parkinson”. Det
fanns ocksa en stor beredvillighet att
ordna sa att jag skulle kunna fortsatta
arbeta.

— Men med hansyn till min stéllning
som chef och forhandlingsledare i fard
med att férsoka komma fram till ett
pensionsavtal fér 750 000 tjansteman
insag jag snart att det inte gick. For-
handlingarna strandade dessutom i maj
1999. Det blev ett bra tillfalle att kliva at
sidan, tankte jag.

— Nar diagnosen kom var min och
familjens reaktion att det var skont att fa
besked. Eftersom jag svarade omgdende
pa medicinen tankte vi att det verkar ga
att leva med "Parkinson light”.

—Jag, och manga med mig, ville inte ta
sjukdomen riktigt pa allvar. Jag kunde ju,
med medicinens hjalp, leva ett nagor-
lunda normalt liv.

— Tiden efter diagnosen hade jag inga
storre problem. Men sedan 6kad stelhe-
ten. Jag upptradde fumligt. Dessutom
fick jag sdmnrubbningar, tinitus, halluci-
nationer och restless legs.

Den forsta allvarliga bakstoten kom
under en skidsemester i Franska alperna
2003. Han ger en bild av en sjukdom
som obarmhartigt slar till utan férvar-
ning.

— Vi hade tagit oss upp pa 3.400 me-

ters hojd och hade 2,5 kilometer meter
ner till byn dar vi bodde. Efter cirka 10

minuters akning fick jag tvarstopp. Jag
tog mig varken framat eller bakat. Jag

kunde inte svanga.

— Det var sa brant och isigt att jag inte
ens forsokte att satta mig. Da hade jag
riskerat att kana cirka 200 meter ner
mot en ravin. Det var en balanskonst att
fa av handskar och stavar utan att tappa
dem, ta fram piller och dricka och ata en
bit choklad. Blodsockret hade naturligt-
vis passat pa att sjunka till en farligt lag
niva. Jag klarade mig ner, men jag fick
mig en riktig tankestallare, berattar Karl-
Gunnar.

| slutet av oktober 2004 erbjods han att
ga med i ett forskningsprojekt och préva
plastermedicinering, men han lottades in
i placebogruppen och blev bara samre,
trots att han delvis fortsatte att ata sin
vanliga medicin.

Nar han efter ett drygt halvar fick ta
del av de riktiga plastren svarade han
positivt med en gang.

Sa i april 2005 bérjade livsandarna
atervanda, motoriken fungera och den
psykiska energin kom tillbaka.

—Jag var sa gott som symptomfri stora
delar av dagen och fick tillbaka lusten
att gora saker, sager han.

| dag &r han 65 ar, men har inga planer
pa att pensionera sig sa lange han kan
gora en insats for sina medlemmar.

—Jag har fatt en ny och viktig uppgift,
sager han. Det &r att informera och
sprida kunskap om sjukdomen, stimulera
forskning och paverka politiker.

Karl-Gunnar Skoog sdger att det som
ar viktigt for insjuknade ar att i forsta
hand fa hjalp med att lindra pldgorna
och skjuta upp besvaren sa ldange som
mojligt.

— P& lang sikt handlar det om att hitta

botemedel. Fram till dess galler det att
skapa basta mojliga forutsattningar med
aktiv behandling, tidig rehabilitering och
stdd aven till anhoriga.

— De flesta av oss har lart sig att leva
med sjukdomen och manga har en
férvanansvart positiv livsinstallning. Men
nar det galler gatans l6sning far vi forlita
oss pa forskningen, sager Karl-Gunnar
Skoog.

Fakta: Parkinsons sjukdom (PS)ar en
neurologisk sjukdom. Orsaken till de
symptom som kannetecknar PS &r
brist pa signalsubstansen Dopamin.

| centrala hjarnan finns ett antal
"karnor” med stor betydelse for
regleringen av motoriska rorelse-
monster. Hos personer med Parkin-
son leder bristen pa dopamin till att
hjarnan inte langre har full kontroll
over motoriken.

Den engelske ldkaren James
Parkinson (1755-1824) har gett
sjukdomen dess namn. Han beskrev
den i sin bok ”“An Essay on the Sha-
king Pulsy” ar 1817.

For narvarande finns inga kanda
vagar att bota, stoppa eller hejda
sjukdomsforloppet.

Férsamringen ar sakta och grad-
vis, aldrig fran den ena dagen till
den andra, vilket sannolikt kan
vara forklaringen till att manga gar
omkring ganska lange innan de far
en bekraftad diagnos.
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