Hej

Her kommer min beretning om, hvordan det har vaeret at deltage i forskningsprojektet,
TransEuro. Men inden jeg ggr det vil jeg lige ganske kort fortzelle om min vej til Parkinson-
diagnosen, som jeg nu har haft lidt over otte ar.

Med det jeg ved i dag, er jeg klar over, at jeg fornemmede min Parkinsonisme, allerede da jeg
ventede mit fgrste barn, 24 ar gammel. Jeg havde en stejl bakke pa min cykeltur hjem fra arbejde
og jeg var helt feerdig, nar jeg kom hjem. Naeste dag havde jeg det, som jeg plejede. Nogle ar
senere cyklede jeg til mit arbejde 1 mil (10km). Det gik altid godt om morgenen, men pa
hjemturen var jeg naesten helt feerdig. Inden diagnosen skulle jeg blot ga en kort tur, sa matte jeg
tage et hvil pa en baenk.

Da jeg var hos leegen fgrste gang, vidste ikke, hvad det kunne veere. Jeg oplevede, at han troede
jeg var hypokonder. Sddan fgltes det ogsa 1 %% ar for jag fik diagnosen, da jeg igen gik til min
lzege nu med med rystelser i venstre hand. Da var handen sa stiv, at jeg ikke leengere kunne
skrive pa tastaturet, hvilket jo ikke var sa var godt, da jeg arbejdede som sekretzeer, sa endelig fik
jeg en henvisning til en neurolog. Min far havde ogsa Parkinson. Men han og laegerne blev fgrst
Klar over, hvori hans problemer bestod, da jeg havde faet min diagnose.

Da jeg havde haft diagnosen i 2 ar blev jeg valgt ind i Parkinsonforeningens bestyresle. Ved det
mgde deltog ogsa Gesine Paul, den neurolog som sammen med Hakan Widner er ansvarlig for
TransEuro. Hun fortalte om, hvordan celler kunne bruges i kampen mod Parkinson. Og hun
fortalte ogsd om TransEuro-projektet, og jeg blev interesseret og spurgte, om jeg kunne deltage.

Séledes kom jeg med i projektet og var den ene af de 2 patienter, der kom med som fgrste - og
det var i sommeren 2011. Fra en stgrre gruppe blev der desuden udvalgt 10 patienter, hvoraf
halvdelen skulle have operationen og den anden halvdel vaere kontrolgruppe, dvs indga i alle
kontroller og undersggelser men ikke selv opereres.

Inden jeg sagde endegyldigt ja, traf jeg alle de fagpersoner, der deltog i projektet, jeg fik skriftlig
og mundtlig information og mulighed for at stille spgrgsmal.

Men jeg har aldrig tvivlet gennem arene. Mit mal fra starten var at blive en af dem, som blev
opereret. Derimod har jeg mange gange tvivlet, om det skulle lykkes, sa det blev en lang og
kringlet vej, inden jeg ndede frem.

2 gange om aret har jeg siden den fgrste gang veeret hos neurologerne i Lund og er blevet
undersggt med forskellige tests og svaret pd spgrgsmal om, hvordan jeg har det, hvordan jeg
foler mig. Tests’ene er dels motoriske som f.eks. at saette tommel- og pegerfinger sammen, ga
frem og tilbage, tage en frakke p3, knappe knapper m.m. Nar jeg ankommer, har jeg ikke taget
medicin et dggn. Efter de motoriske tests tager jeg min medicin og test’ene gentages sd, nar
medicinen er begyndt at virke i min krop. Efter det gennemgar jeg de kognitive tests, som tester
min kort- og langtids-hukommelse, min logiske teenkning m. m.

Jeg har ogsa vaeret i London for at fa foretaget en PET-scanning og en MR-scanning. Al
Parkinsonmedicin skal veere ude af kroppen og derefter er der 4 undersggelser fordelt pa 2 dage
- og man ma ikke tage nogen medicin fgr den sidste undersggelse er overstdet,. Hver
undersggelse varer mindst 1 % time, og man skal ligge sa stille som muligt imens.



Det er meget kraevende at ligge stille sa leenge. Fgrste gang, gik det godt. Sidste gang var meget
sveer, fordi jeg havde store smerter i hgjre 1ar pa grund af fglger efter et borrelia-angreb foruden
kramperne i laeggene, som jeg alltid far, nar jeg er uden medicin.

Og sa var det bare at vente. Da endelig operationerne startede, tog det nzesten et ar, fgr det blev
min tur. Det var hardt og sejt at vente. Jeg havde faet penicillin for anden gang for min borrelia.
Men nogle fa dage efter penicillin-kuren var overstaet, ringede de og sagde, at de havde celler til
en operation. Jeg havde faktisk haft en smule overbevaegelser, hvilket man helst ikke skal have,
sd jeg var bange for, at jeg alligevel ikke ville vaere egnet til operation. Dertil havde de fgrst
ringet til en anden patient, som havde faet influenza, og derfor blev jeg spurgt om jeg ville
opereres. Det var virkelig i sidste gjeblik, og jeg naesten “snublede” over mal-linien.

Jeg sov ikke i 2 dggn, dag jeg fik min diagnose, og sddan var det ogs3, da jeg fik besked om min
operation - jeg var sa glad.

Jeg skulle kommet til sygehuset dagen inden, og der traf jeg narkoselaegen og kirurgen. Da min
operation i hgj grad ligner de operationer man udfgrer ved DBS, og jeg vidste at man i Lund
havde lang erfaring med disse, gjorde det mig meget rolig. Jeg havde tidligere faet fortaget en
MR-scanning, hvor laegerne havde besluttet, hvor de skulle indlaegge mine nye dopaminceller fra
aborterede fostre. Operationsdagen begyndte med, at man udfgrte en ny MR-scanning og nu
med et "male-instrument” pa hovedet. Nar de lagde disse billeder sammen med dem fra
tidligere, kunne de ga ind praecist, hvor de ville for at undga at forarsage en blgdning i hjernen.

Efter operationen vagnede jeg op til den bedste saetning, man kunne hgre : Alt er gaet godt.

Da jeg kom op pa intensivafdelingen havde jeg meget ondt i ryggen, eftersom jeg ikke havde faet
nogen natmedicin og desuden havde ligget pa operationsbordet i 8 timer (!), sa jeg bad
personalet om at hjeelpe mig med at komme op og sidde.

Da jeg sa mig i spejlet var det med forsigtighed : hvordan ville det se ud. Jeg sa naesten ikke den
lille forbinding, som skjultes halvt af haret. De havde barberet haret af i et halv cm bredt og 10
cm langt omrade. Da stingene blev fjernet efter 10 dagr, sa man ingenting. I dag kan jeg
fornemme 2 sma fordybninger, hvor borehullerne var.

Den fgrste operation blev udfgrt i hgjre side eftersom min venstre side er mest pavirket. Den
anden operation blev udfgrt 2 maneder efter den fgrste, og gik ogsa godt, selvom jeg var mere
traet bagefter.

Efter operationen har jeg mattet tage megen medicin, dels imunheemmende for ikke at afstgde
mine nye celler. Og fordi mit imunforsvar er udfordret, har jeg faet anden medicin for at beskytte
mit imunforsvar osv. [ begyndelsen var det mere end 200 tabletter om ugen, nu er det lidt
mindre. Jeg ma indtage al denne medicin indtil 1 ar efter sidste operation, og sa kan der trappes
ned.

Hvad angar min Parkinsonmedicin, sa har jeg kunnet mindske den en del. Malet er at kunne
undveere den helt, i hvert fald nogle ar.

Da begge operationer var ovre indbgd jeg alle mine venner til fest for at "fejre min nye hjerne”.

Jeg er meget taknemmelig for at lille mig har taget del i noget sa stort som at bidrage til
fremtidens hab for os med Parkinson.



