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En dag møtte jeg Hr. Parkinson, og så skrev jeg ned alt slik jeg opplevde det. Slik ble denne boken til.

Diagnosen Parkinson bærer mye av uvisshet i seg. Den er en gåte, som ingen ennå har løst. Jeg hadde så mange spørsmål, men ingen visste helt svarene… 






TÅREHJERTE

mørke ord bærer natten i seg 

skjuler dybder 

av ensom uro 

og gråt 

tjukt er panseret utenpå 

der smilet klistrer seg i løgn 



under huden 

ligger et tårehjerte 







INNHOLD

Title Page

Copyright Page

Jeg fikk diagnosen parkinson i 2005

Mitt møte med trygdeetaten 

Fysioterapi og bedriftshelsetjenesten 

Nedturen

Jeg går i tenkeboksen 

Slutten på et yrkesliv 

Utfordringer og hverdagsproblemer 

Kognitive funksjoner kan svikte 

Om å ta grep om eget liv 

Noen skjemaer til bruk ved konsultasjon hos nevrolog 

Å høre til 

Noen ord om følelser 

Avslutning 

Videre 

TILLEGG

Mulige årsaker til sykdommen 

Framtidshåp 

Medisinering og bivirkninger

Fakta om Parkinson 

Kjente problemer ved Parkinson 

Takk 

Kilder 

Noen viktige adresser 



FORORD

Jeg fikk diagnosen parkinson våren 2005. Jeg hadde det bra en stund etter at jeg fikk medisinsk hjelp og tilrettelagt jobbsituasjon. Men etter hvert ble det vanskeligere å kombinere sykdommen med arbeidet i skolen. Min dårlige stresstakling, som var en tydelig del av sykdommen hos meg, gjorde det til slutt umulig å fortsette i jobben. Jeg ble sykemeldt og gikk til slutt over på uføretrygd. Prosessen fram til dit jeg står i dag, har vært tøff, men jeg vet at jeg valgte riktig. I dag syns jeg at livet igjen smiler.

Jeg vet ikke hvordan fremtiden med sykdommen blir. Forhåpentligvis fortsetter jeg å ha det omtrent som nå. Da skal jeg være fornøyd. Men jeg vet at sykdommen kan stramme grepet. Da håper jeg at alle som kjenner meg husker at jeg er det samme mennesket som før. Jeg har bare Parkinsons sykdom.

Halden, 10. mars 2011 
Anne Britt Stapelfeldt 



JEG FIKK DIAGNOSEN 
PARKINSON VÅREN 2005

Når sykdom rammer, har en to valg. En kan enten sette seg ned og synes synd på seg selv, eller en kan velge å stå oppreist og gjøre det beste ut av situasjonen en er kommet i. Men først må alt bearbeides og aksepteres. Dette kan ta tid, for det er en lang prosess, og veien ned til kjelleren er kort. Det er fort gjort å bli værende der.

Å få en kronisk sykdom kan sammenlignes med å bli rammet av sorg. Men livet må alltid gå videre, og for å greie det, må en ta noen runder med seg selv. En må mobilisere alt en har av vilje og krefter. Denne mobiliseringen må en klare ganske alene.

Da jeg fikk diagnosen parkinson, hadde jeg nok hatt denne sykdommen i mange år. Det hadde lenge vært så mange ulne symptomer. Det var mye som ikke stemte, men plagene mine var veldig uklare. Dette kunne være så mangt…

Det første jeg kan huske, som jeg i ettertid skjønner var denne sykdommen, var dirringene. Først dukket de opp når jeg var i pressede situasjoner. Som på lærermøte når jeg skulle si noe. Som på foreldremøte og konferanser der min person var i fokus. Selv om jeg alltid var forberedt og taklet oppgavene godt, og selv om det aldri hendte at jeg dummet meg ut i slike situasjoner, hoppet bena mine bestandig opp og ned. Men i begynnelsen stoppet i hvert fall dirringen når jeg var kommet i gang med oppgaven.

Etter hvert gruet jeg meg for denne reaksjonen som jeg visste ville komme. Dette forsterket problemene. Da viftet jeg problemene vekk og sa at de skyldtes nerver. I en periode gikk jeg til en samtaleterapeut. Hun sa alltid: ”Hvis det dirrer, så la det dirre”. Dette var et godt råd. Alt ble lettere når jeg tenkte slik.

Det som var rart, var at stemmen min aldri skalv. Den var hele tiden klar og tydelig, og jeg mistet ikke fokus. Men etter hvert ble dirringen stadig mer plagsom. Til og med når jeg hadde pause på jobben, og satt der med matpakka og skulle slappe av, skalv jeg. Jeg prøvde krampaktig å finne den rette stillingen, men dette var og ble umulig. Det tok på kreftene at jeg hele tiden skulle prøve å skjule hvordan det var fatt med meg.

I dag vet jeg at dirring når kroppen er i hvilemodus, er typisk for parkinson.

Noe annet som var problematisk, var stivheten i kroppen. Dette problemet kunne dukke opp når jeg skulle hvile. Jeg lå på sofaen uten å greie å slappe av i bena. Jeg prøvde muskelavslappende midler når det ble for ille, men etter hvert hadde ikke dette noen virkning i det hele tatt.

Jeg følte meg anspent i hele kroppen, og jeg ble selvfølgelig veldig fort sliten. Jeg unnskyldte meg med at jeg alltid hadde vært stiv i kroppen og at jeg var veldig anspent, men det var nå ganske unormalt å ha det slik i hvilesituasjone-ne. Jeg hadde vært til undersøkelse av hodet på grunn av mye migrene i 40-årsalderen. Jeg kan huske at legen som undersøkte meg, nettopp bemerket hvor stiv jeg var i bena.

- Du får gå hjem og lære deg å slappe av! sa han.

Men jeg hadde slett ikke vært engstelig for denne undersøkelsen. Det var bare slik jeg var. Og hvordan skulle jeg kunne lære å slappe av? Burde det kanskje ha ringt en bjelle allerede den gangen?

I dag vet jeg at denne stivheten er typisk for parkinson.

Jeg opplevde senere, da jeg gikk for å ta fotsoneterapi, at føttene mine og spesielt tærne mine strittet mot tyngde-kraften. Særlig venstre stortå sto rett opp og var ikke til å bøye. Vi spøkte mye om det, terapeuten min og jeg.

Men ”jeg var jo så anspent” .

Skriften min hadde vært dårlig lenge. Skulle jeg gi fra meg noe håndskrevet, for eksempel en liten beskjed, måtte jeg skrive lappen flere ganger før jeg ble fornøyd. Skriften ble minimalistisk, noe som jeg i ettertid har lært var et tidlig trekk ved parkinson.

Det var heller ikke lett å kneppe knapper, dele ut ark, eller bla i aviser. Jeg brukte lang tid når jeg skulle ta på meg yttertøy, og jeg slet med å få på meg refleksvesten min når jeg skulle ha inspeksjonsrunde i skolegården. Jeg brukte i det hele tatt lengre tid til alt, og jeg ble hissig og følte meg lett trengt opp i et hjørne når ting ble uoversiktlige. Jeg følte at jeg jobbet tungt og tålte i det hele tatt mye mindre stress enn tidligere.

En spesiell episode har brent seg fast i hukommelsen. Vi hadde gjester og jeg ville vise dem en gammel barnekopp vi hadde arvet. Jeg holdt i skåla og løftet den høyt opp, slik at gjestene kunne studere den. ”Denne koppen er jeg redd for,” sa jeg. Da startet ristingen. Koppen danset rundt på skåla, og det var vel nesten et under at klenodiet ikke falt i golvet. Det så helt sikkert komisk ut, og noen begynte å le. Jeg ble såret og lei meg, men der og da innså jeg at jeg ikke hadde kontroll over kroppen min lenger. Jeg hadde et kjem-peproblem! 

Skjelvingen ble stadig verre. Jeg tenkte med meg selv at slik orket jeg ikke ha det. Jeg er lærer, og det verste jeg kunne tenke meg, var å ende opp som et ospeløv foran klassen. 

På en konferanse som jeg var med på i Oslo, fikk jeg store problemer med skjelvingen i bena da jeg skulle framføre noe for forsamlingen. En av mine kolleger sa til meg etterpå at jeg burde ha nevnt hvordan jeg hadde det når jeg sto foran en forsamling. Min oppførsel ble altså sidestilt med angst for forsamlinger, men jeg var slett ikke nervøs for denne oppgaven.

Hele tiden var stemmen min klar og tydelig. Og fokus hadde jeg.

Da vi kom tilbake på jobben igjen, skulle vi som hadde vært med på konferansen, legge fram arbeidet vårt for per-sonalet. Jeg gikk inn for oppgaven med stor iver, men opplevde det samme igjen, denne gangen enda sterkere enn før. Jeg ble dessuten tørr i munnen, faktisk så tørr at tunga omtrent slo krøll på seg. En observant kollega kom med et glass vann. Men denne gangen greide jeg ikke løfte glasset opp til munnen fordi jeg skalv så fælt.

Alltid når jeg skulle framføre noe, det kunne være å lese et selvlaget dikt for en kollega som fylte år, eller jeg skulle holde tale ved en slik anledning, begynte denne ukontrollerte skjelvingen. Men jeg sa aldri nei til et slikt oppdrag hvis jeg ble spurt. Redd var jeg ikke, selv om skjelvingen etter hvert begynte å bli svært problematisk. Jeg var rolig inni meg, men dirringen kom alltid. Jeg brukte å feie det hele bort med å si:

– Uff, nå dirrer jeg igjen, men det går over om en stund!

Jeg ble etter hvert veldig oppmerksom på hvordan folk betraktet meg. Det var tydelig å se at de fulgte med på de ukontrollerte bevegelsene mine. Dette hadde også en for-sterkende virkning. Ofte kom det noen bort til meg etterpå og skulle trøste. De slo meg på skuldra og sa:

– Dette greide du bra. Du er utrolig flink til å ordlegge deg.

Som om jeg ikke visste at det gikk bra! Det gjorde det jo hver gang. Det var bare det at jeg dirret og hoppet under framføringen. Komplimentene som kom, var sikkert vel-mente, men de forsterket reaksjonene mine.

Det var en kollega som til slutt rådet meg til å undersøke om det kunne være noe nevrologisk. Dette ble sagt på en veldig pen måte, og det satte fart i hele prosessen. I ettertid fikk jeg høre at hun hadde en venninne med parkinson, så hun hadde nok hatt en mistanke.

Jeg bestilte time hos fastlegen og framla for ham at jeg var veldig plaget av disse skjelvingene. Dette hadde jeg nevnt ved en tidligere konsultasjon, og han hadde faktisk antydet at jeg burde få henvisning til nevrolog. Men jeg hadde slått det bort med at jeg bare var anspent.

Men noe var riv ruskende galt i kroppen min! Hva var det egentlig som var i veien?

Da jeg denne gangen nevnte at jeg hadde mistet følelsen i de to ytterste fingrene på venstre hånd, så han grunnende på meg og sa:

– Nå bestiller jeg time hos nevrolog, og jeg bestiller CT og MR også.

Deretter skjedde alt veldig fort.

NEVROLOGEN SÅ DET MED EN GANG 

Da jeg kom til nevrologen, så hun med første blikk hva som feilte meg. Hun undersøkte stivhet og bevegelser og fant alle symptomer på parkinson: skjelving, stivhet, tannhjul-aktige bevegelser i leddene, vansker med å bruke fingrene fort, maskeansikt, minimalistisk skrift, høy spenningstilstand i kroppen.

For å stille en sikker diagnose, måtte dette bekreftes av en røntgenundersøkelse. I tillegg til MR og CT, bestilte hun nå datascanning av hjernen (SPECT). Dette er en undersøkelse der de sprøyter inn et radioaktivt stoff i blodet.

Det var denne undersøkelsen som avslørte at dopamininnholdet i hjernen var tappet. MR og CT viste ingenting! Dette syns jeg er svært tankevekkende.

Tappingen av dopamininnholdet i hjernen hadde i alle fall holdt på en stund. For det er når dette tapet ikke blir erstattet naturlig, at problemene kommer fram. De første tegn på sykdommen kan for eksempel være en svak dirring i den ene hånda. Da er så mye som 60 – 80 prosent av den opprinnelige kapasiteten på å produsere signalsubstansen dopamin, forsvunnet.

Da jeg skulle få injeksjonen av det radioaktive stoffet, fikk jeg en brysk beskjed om å slappe av. Jeg satt jo der og skalv og var stiv i kroppen, slik jeg pleide. Lettere irritert forklarte jeg:

- Men det er jo akkurat det jeg ikke greier. Det er jo derfor jeg er kommet til denne undersøkelsen!

Der og da tror jeg nok at sykepleieren fikk en tilbakemelding hun behøvde. Hun hadde kanskje i utgangspunktet en litt dårlig dag, slik at hun glemte å fokusere på den pasientgruppen hun betjente. I alle fall ble hun særdeles høflig etterpå!

BEARBEIDELSEN 

Den dagen diagnosen ble stilt, står tydelig for meg. Nevrologen la ingen ting i mellom, men gikk rett på sak og fortalte at jeg hadde Parkinsons sykdom.

- Hvordan er det å få en slik diagnose? spurte hun like etterpå.

Jeg svarte at det egentlig føltes bra. Det var mye bedre å vite, enn å gå rundt å tro at det ”bare var nerver”.

Men jeg må innrømme at akkurat da hadde jeg ikke særlig greie på hva denne sykdommen innebar.

Senere snakket vi om hvordan tankene på sykdommen ville kverne rundt i hodet den første tiden. Hun fortalte meg at dette var helt naturlig. Tankene ville helt sikkert kretse om sykdommen det første året. Men etter hvert ville aksepten av sykdommen komme på plass.

Nå har det gått fem år. Fremdeles kretser tankene rundt sykdommen. Men alt er annerledes nå.

Kroppen min har et problem:

- når jeg dirrer 

- når jeg sjangler ut til siden 

- når venstre armen står rett opp og ikke går ned igjen uten at jeg befaler den det 

- når jeg strever med å skrive 

- når jeg ikke får med meg fingrene 

- når jeg våkner om natten og ikke får sove mer på grunn av smerter i armer og ben.

- og når ting stopper helt opp… 

Da tenker jeg på sykdommen. Parkinson er der hele tiden. Men det er lettere nå når jeg vet hva som foregår. Jeg har i det minste en forklaring! Og etter hvert har Hr. Parkinson blitt min følgesvenn! Trofast, ja! Selv om han ofte kjelker det til, og selv om jeg absolutt skulle ønske at han ikke var der. Men når sant skal sies har han også tilført livet mitt noe. Jeg har fått noen nye utfordringer, og jeg har fått et helt nytt perspektiv på tilværelsen.

I begynnelsen ønsket jeg å vite. For meg var det viktig å forstå alt, inntil minste detalj. Jeg leste alt jeg kom over om sykdommen, abonnerte på Parkinsonposten, søkte på nettet og ringte hit og dit. Og så lånte jeg alle bøkene jeg kunne finne om emnet på biblioteket. Det var forresten fort gjort, for det var lite relevant litteratur å finne. I dag vet jeg ganske mye om sykdommen. Det har hjulpet meg mye å ha kunnskap!

Fra første stund gikk jeg åpent ut om sykdommen min. Jeg fortalte det til alle jeg kjente og til alle på jobben. Etter hvert vegret jeg meg litt for å fortelle. Det dukket opp en sperre som sa at jeg måtte være forsiktig, så folk ikke begynte å synes synd på meg. Reaksjonene jeg fikk, var også veldig forskjellige. Noen svartmalte sykdommen mye mer enn jeg selv.

Jeg hadde en merkelig opplevelse på biblioteket da jeg nettopp hadde fått diagnosen. Jeg fortalte hva slags lesestoff jeg var på jakt etter, og bibliotekaren var hjelpsomheten selv. Hun kom med en liten lydbok som hun mente var veldig fin. Jeg vet ikke om hun hadde hørt den selv, og diplomat som jeg er, velger jeg å tro at hun bare hadde lest på coveret. Jeg satte på lydboken da jeg kom hjem, og fikk regelrett hakeslepp. Jeg har fortrengt innholdet, for det virket ganske grotesk på meg. Jeg havnet nemlig via lydboken inn i et bønnemøte for syke. Akkurat det trengte jeg ikke der og da. Da jeg skulle levere boken, fortalte jeg til den bibliotekaren som da var til stede, om hvor sårende innholdet i lydboken hadde vært for meg i min situasjon. Hun lovet å merke boken slik at ikke flere skulle oppleve det samme.

I begynnelsen var angsten sterk. Jeg tenkte på de verste tilfellene jeg hadde hørt om, jeg var redd for framtiden og for utviklingen. Jeg kunne ligge våken og tenke, og jeg gråt mye.

Men etter hvert som bearbeidelsen kom lenger, ble jeg roligere. Fokuset ble snudd: Jeg så mer for meg hvor heldig jeg var som hadde fått diagnose og medisinsk hjelp såpass tidlig. Jeg så for meg starten på noe.

Det var egentlig nå min reise sammen med Hr.

Parkinson begynte.

JEG HAR ALTSÅ PARKINSON – OG HVA SÅ?

Jeg er fremdeles meg. Jeg er sterk, jeg er sta og jeg har vilje.

Min nevrolog har sagt at jeg alltid må fokusere på den friske delen! Dette er egentlig en stor visdom. Om vi har en kronisk sykdom, er jo ikke hele vi syke.

Mest av alt handler det om å gripe mulighetene.

Pessimisten snakker alltid om den halvtomme koppen. Optimisten snakker om koppen som er halvfull!

Jeg har bevisst valgt å ta sykdommen som en utfordring. Parkinson skal ikke få knekke meg. Jeg ønsker å ta del i livet, og jeg ønsker å finne måter å løse problemene på. Hittil har jeg løst det meste.

Samtidig ønsker jeg ikke å laste mine bekymringer over på andre. Folk har bekymringer nok selv. Spør noen meg om hvordan det går, sier jeg at det går bra. For det gjør det faktisk! Jeg ønsker ikke medynk. Jeg behøver det ikke heller.

Jeg ønsker at de jeg kjenner, skal glede seg sammen med meg over hvor fint alt går. Og at forholdet til mine gamle, gode venner skal være som før. Svartmaling av situasjonen hjelper meg ikke. Negativ tenking hjelper ikke for noen. Jeg vil leve i nuet, ikke bekymre meg over hvordan jeg har det om et år eller ti. Framtiden vet vi ingenting om likevel.

Faktisk har jeg hatt en jobb å gjøre med akkurat dette. Det er så mange som har hørt om tilfeller der alt gikk nedenom og hjem, og det er alt for lett å formidle slik negativ kunnskap. Men det hjelper ikke det minste å bekymre seg om framtiden.

Da jeg nettopp hadde fått diagnosen, syns jeg faktisk jeg var heldig. Det var så mye jeg klarte. Jobben min ble gjort tilfredsstillende, selv om jeg etter hvert bare jobbet 50 prosent. Jeg hadde en flink fysioterapeut, og jeg fikk hjelp til til-rettelegging av arbeidsplassen min. Arbeidet mitt ble tilpasset meg slik at jeg kunne makte jobben. Og ikke minst hadde jeg et stort nettverk rundt meg, som bakket meg opp og viste at de brydde seg om meg.

NOEN HAR DET VERRE 

En av de første dagene etter at jeg fikk diagnosen, skulle jeg igjen en tur på biblioteket. Men da jeg sto ved utgangsdøra til skolen, kjente jeg at jeg ikke greide å flytte bena mine, for bevegelsene mine hadde stivnet helt. Så sto jeg der da og lurte på om jeg skulle droppe hele turen. Da var det akkurat som det stakk i meg. Dette ville jeg ikke finne meg i! Fram skulle jeg om jeg så måtte krype. Jeg nærmest tvang meg selv av gårde, tok et lite skritt av gangen og kreket meg av sted med sneglefart.

På veien kom jeg forbi Storsenteret. Ut av døra kom en dame med bandasjert nese. Da lo jeg inni meg, og sa til meg selv:

– Hun der har det verre enn meg, slik hadde ikke jeg turt å gå.

Humor hjelper. Jeg får vel bare beklage at det denne gangen var på bekostning av andre.

Faktisk behøvde jeg denne opplevelsen akkurat da. Jeg fortsatte å gå og nådde målet mitt. Og det er vel det alt dreier seg om!

Jeg hadde tatt en viktig avgjørelse:

Uansett hva som skjedde, skulle jeg ikke gi meg. Jeg hadde fått en stor utfordring i livet mitt, men jeg ville tenke positivt og gjøre det beste ut av situasjonen jeg var kommet i.

Noen dager går det greit. Andre dager går det ikke fullt så greit. Men hver dag kan en velge å prøve. Det hjelper utrolig bra med et motto, eller med idealer. Og med en god porsjon vilje og stahet!

MARATONMANNEN 

Det gjorde et sterkt inntrykk på meg å lese om ham de kalte ”Maratonmannen” i Parkinsonposten nr. 1, 2007: Parkinsonrammede Roar Eikenes bestemte seg for å trene til New York Maraton etter at han ble rammet av parkinson. Da han var frisk hadde han en personlig rekord på 2.47.

I 2003 løp han maraton for første gang med sykdommen. Da var tiden hans 6.47.

I 2006 gjorde han New York Maraton på 4.46.

Det er virkelig mulig å sette seg de vanskeligste mål og nå dem! Man blir som man tenker, sier han, og jeg siterer:

– Tenker du som en pasient, blir du en pasient. Tenker du som en maratonløper, blir du en maratonløper.

Slike mennesker inspirerer en til å ta de utfordringene som dagene byr på. Roar Eikenes klarte å gi sykdommen et optimismens ansikt. Bare på denne måten spres opplysningen om at de som er rammet av denne sykdommen er like forskjellige som alle andre mennesker. Det som kan virke umulig, blir mulig hvis en står på og ikke gir seg.

Historien hans har inspirert meg og hjulpet meg utrolig mye:

Jeg vil være som maratonmannen, ikke tenke negative tanker, men sette meg nye mål.

Jeg behøver ikke springe maraton akkurat, men jeg vil gå.

Jeg vil trene, nok til å være frisk, nok til å stå i stormen.

Jeg vil bli som maratonmannen! Nå er det min filosofi!

NÅ MÅTTE JOBBEN TILPASSES MEG 

På jobben visste alle at jeg skalv litt når jeg var i fokus. Men når jeg sto foran ungene, følte jeg meg alltid trygg. Da skalv jeg ikke i det hele tatt. I alle fall ikke de første årene etter diagnosen. Jeg var fullstendig trygg på hvem jeg var, hva jeg kunne og hva jeg ville formidle. Jeg visste at jeg utførte jobben min godt. Jeg var glad i jobben min. Men etter hvert snek det seg inn noen problemer.

Jeg har alltid likt å være godt forberedt. Jeg likte å ha kontroll over hva timene mine skulle inneholde. Men i mitt yrke må man også kunne ta ting på sparket. Hver dag og hver time sammen med elevene, er fulle av uforutsette hendelser. Man må improvisere og forandre på opplegget hele tiden.

Etter at jeg fikk diagnosen parkinson, ble jeg enda mer avhengig av å vite hva som skulle skje. Jeg behøvde også mye lengre tid på å omstille meg. Det skulle lite til før jeg følte meg trengt opp i et hjørne på grunn av usikkerhet. Sykdommen min kunne oppføre seg sånn at allting stoppet helt opp. Det kunne stoppe opp slik at jeg ikke greide å flytte bena, eller det kunne stoppe opp slik at jeg ikke greide å ta avgjørelser. Det sier seg selv at i en jobb der det kreves av deg at du må flytte ben og tanker fort, ble dette etter hvert svært tungt.

Toleransenivået for stress er som regel lavt hos parkinsonram-mede. Stressnivået i kroppen er fra før så høyt at det er lite som skal til for at det fyker opp på et problematisk nivå.

En lammende utmattelse kunne treffe meg som en bombe når jeg var ute og hadde inspeksjon! Jeg opplevde at jeg måttet slepe meg bort til nærmeste benk bare for å få hvile. Når det skjedde, greide jeg ikke å utføre jobben min tilfredsstillende. Da hadde jeg mer enn nok med å holde meg på bena. Av og til måtte en rydde opp i alvorlige situasjoner ute i skolegården. Det kunne være munnhuggeri, slåssing eller krangling. Der og da måtte en ta avgjørelser og gripe inn. Når en så opplevde handlingslammelse, visste en at en ikke greide jobben lenger. Dette var tøft, og det var vondt. Jeg hadde greie og snille kolleger som forsto problemet mitt. Først informerte jeg dem jeg hadde inspeksjon sammen med om at de måtte hjelpe meg hvis jeg måtte gå inn i en slik konflikt. Alle var velvillige. Problemet var bare at jeg ville greie alt selv likevel, slik jeg alltid hadde gjort. Det var så utrolig vanskelig å be om hjelp når en behøvde det. Derfor fortsatte jeg å ta avgjørelser på egenhånd. En vil jo helst ikke være til bry og laste merarbeid over på andre. Jeg merket virkelig at en del av jobben min begynte å slite.

Så en dag rant det bokstavelig talt over for meg i frimin-uttet. Jeg gikk inn i en situasjon med en for meg fremmed elev. Jeg opplevde eleven som ekstremt frekk og handlet deretter. Men jeg taklet ikke situasjonen profesjonelt nok, fordi jeg følte meg trengt opp i et hjørne. Det endte med at jeg satt sammen med en god kollega og gråt etterpå. Gråt over min egen utilstrekkelighet. Slike hendelser hadde aldri vært et problem for meg tidligere. Jeg hadde alltid ryddet greit opp i det meste i skolegården.

Nå bare rant det ut av meg at jeg ikke behersket slike situasjoner lenger. Jeg var redd for framtiden, og for hva som skjedde med meg. Jeg følte at jeg hadde mistet kontrollen.

Min kollega tok en beslutning der og da:

– Du skal slippe å ha inspeksjon, jeg tar dine!

Det var så raust gjort. Hun doblet sitt eget antall inspeksjoner bare for å hjelpe meg. Jeg hadde tidligere nevnt problemet mitt for ledelsen ved skolen, men jeg tror ikke de forsto problemet mitt. Jeg hadde alltid vært en som bet tennene sammen og gikk på med krum hals.

Det var klart at dette var et stort nederlag! For hvor mye skulle jeg la andre overta av det som egentlig var jobben min? Minst av alt ønsket jeg å bli en klamp om foten for resten av kollegiet.

Dette ble et stort tankekors for meg. Jeg begynte å tenke at det bare var et tidsspørsmål til det var andre deler av jobben jeg ikke greide å utføre. Hvis det skjedde var det mer enn usikkert om jeg i det hele tatt kunne fortsette i jobben. I skolen trenger man virkelig friske folk! Jeg var ikke helt frisk lenger.

Kanskje nok var nok? Jeg hadde tross alt jobbet i 40 år snart. Dette var mer enn gjennomsnittelig fartstid for folk i skolen, det! Akkurat det var jeg litt stolt over.

På dette tidspunktet var det kun inspeksjoner jeg slapp unna. Ennå greide jeg alt det andre. Jeg må tilføye at kon-fliktløsning i klasser jeg kjenner, ikke var noe problem. Jeg var, om jeg så skal si det selv, ganske god på elevsamtaler og konfliktbehandling på det planet. Men da var jeg jo forberedt fordi at jeg kjente elevene og hadde kunnskaper om hvordan den enkelte skulle takles.

Vi brukte vest når vi hadde inspeksjon. Det ble mer og mer trøblete for meg å få den på. Jeg strevde og slet med å få den over hodet, og ekstra vanskelig var det når jeg ble stressa, og hvem blir ikke det når en skal ut i full fart: Først få ut egne elever, så få på vesten, og så helst være ute i skolegården før den store elevflokken kom.

Ofte måtte jeg be om hjelp med denne ”påkledningen”. Det føltes en smule flaut. Jeg løste problemet med å ta på meg et enkelt refleksband. Hensikten var jo å bli sett. Men selv det å få på dette bandet, var vanskelig. Skuldre og armer var så stive, og de ble ekstra umedgjørlige når alt skulle skje så fort. Raske er vi parkinsonrammede som kjent ikke. I hvert fall ikke i stressede situasjoner.

DELVIS SYKEMELDING 

Da jeg fikk diagnosen i 2005, jobbet jeg i hel stilling. Jeg var innstilt på å fortsette med å jobbe fullt. Men det tok ikke lang tid før jeg forsto at dette ikke kunne gå. Fordi ting tok lengre tid, måtte jeg innse at jeg ikke lenger hadde full arbeidskapasitet. Jeg var alltid ekstremt trøtt når jeg kom fra jobb. Jeg orket ”bare” jobben, på ettermiddagen lå jeg rett ut. Så fikk jeg sykemelding i 25 prosent av stillingen, og dette gikk bra en tid.

Men etter hvert ble selv dette for tøft. Jeg var ekstremt sliten, jobbet tungt, stivnet lett, hadde høy spenningstil- stand i kroppen og det dirret i hele meg. Jeg både følte meg og var totalt utslitt. Nå tvilte jeg virkelig på om jeg kunne greie å fortsette som før. Etter hvert ble det flest slitsomme dager. Til slutt føltes alt tungt hele tiden. Kollegene mine la også merke til at jeg slet.

Min nevrolog var enig med meg i at jeg burde redusere jobben ytterligere på grunn av sykdommen. Hun sa at hun ville ha gjort det samme selv, hvis hun hadde vært i min situasjon. Men det satt ganske langt inne hos meg å innse hvor store begrensningene var blitt. Dessuten så jeg frisk ut, og innimellom følte jeg meg i fin form.

Fra høsten 2006, måtte jeg redusere stillingen ytterligere, fra nå av jobbet jeg 50 prosent. Jeg begynte senere på jobben noen dager og hadde fri en dag pr. uke. Slik håpet jeg det kunne gå en stund. Den første våren i 50 prosent stilling orket jeg igjen å utføre hagearbeid som jeg var så glad i. Jeg elsker å kjenne jord mellom fingrene. Jeg elsker å jobbe fysisk til armer og rygg verker. Jeg kan flytte stein og klippe ned busker. Jeg blir skitten og oppskrapet, men det føles så godt! Det var ikke fysisk arbeid som var for tungt.

Kollegene sa at de syns det var fint at jeg greide å jobbe så mye som jeg gjorde. Selv syntes jeg at jeg jobbet akkurat passe.

Det er viktig å finne den rette balansen mellom arbeid og fritid. Slik er det for alle, og det er ikke nødvendig å sammenligne seg med andre. Nå følte jeg at jeg hadde funnet et nivå som passet meg. Jeg trivdes i hverdagen og i fri-tiden igjen.

50 PROSENT UFØRETRYGD 

Stillingen min var nå på 50 prosent, og jeg var 50 prosent sykemeldt. Reglene er sånn at man skal være sykemeldt et år for å kunne søke varig uføretrygd. Når en er så ”heldig” som jeg var, at en har fått en diagnose, slipper en unna litt av papirmølla, ble det sagt. Det er da jeg spør: Hvordan er det ellers, da? For jeg syns i grunnen ikke at alt gikk helt på skinner.
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