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tt varda nagon med Parkinsons sjukdom kriver bade ett
brett kunnande, uppfinningsrikedom och stort talamod for

tt hantera problematiken, men ocksa for att prova olika
strategier. Behovet av praktiska tips i olika situationer ir stort, inte
minst beroende pa att sjukdomen yttrar sig pd sa manga olika sitt.

Denna bok ir en sammanstillning av goda idéer, formuleringar
och tips som anvinds inom véirden och av enskilda personer. Och
goda idéer som finns i litteraturen men som sillan aterfinns samman-
stallt i en form som &r praktiske tillimpbar i vardagliga situationer.
Texten vinder sig inte till den som ir sjuk i f6rsta hand utan till alla
som pa nagot sitt virdar parkinsonsjuka.

Tipsboken gor inte ansprak pa att vara vare sig unik eller revolu-
tionerande, men forhoppningsvis ett anvindbart redskap i det
dagliga vardandet av p a rkinsonsjuka. Den vinder sig lika mycket
till anhorigvardare som till personal inom vard och omsorg.

Sjilvklart kan manga av tipsen tillimpas dven vid vard av personer
som ocksd har andra sjukdomar.

Forslag som ror mediciner eller specifik medicinsk behandling
skall enbart anvindas i samrdd med behandlande likare och sjuk-
skoterska.

I boken bendmns alla parkinsonsjuka som “han” for att fi en en-
hetlig formulering. Givetvis giller texten kvinnor likavil som min.
Parkinsons sjukdom kan pé vissa stillen i texten férkoras som PS.



Denna bok initierades av MD Ake Ljungdahl, 6verlikare neuro-
logiska kliniken, Karolinska universitetssjukhuset Huddinge,
Stockholm. Han 4r vird ett sirskilt stort tack for sitt engagemang,
sin generositet och pedagogiska vigledning.

Vi hoppas att tipsboken kommer att vara till stéd i det dagliga
vardandet samt en inspirationskilla som kommer att generera fler
nya anvindbara rdd. Dirfor ber vi dig som ldser detta och har
egna nya tips att delge; skicka in dem till ParkinsonForbundet

sd att de kommer med i en framtida uppdatering av materialet!
Adressen till féorbundet hittar du i slutet av boken. Senast upp-
daterade version hittar du pd www.parkinson.nu.

Storttack till alla som har medverkat med rad, tips och granskning
av boken. Sirskild tack till Helena Sunvisson och Hjordis Hagberg

for komplettering av materialet i senaste version.

ARJA HOGLUND, JOHAN LOKK OCH SUSANNA LINDVALL
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PARKINSONS SJUKDOM UR
PATIENTENS SYNVINKEL

Vad Parkinsons sjukdom kan innebara for patienten:

e Ett heltidsjobb.
e Ett liv pa andrade villkor.

e Ett liv som paverkar hela familjen, hela det sociala
natverket.

e Ett liv av begransningar.
e Ett liv av anpassningar och féranderlighet.

e Ett livdar man tvingas bli sjalvcentrerad, pedantisk,
disciplinerad och planerande.

e FEttlivi osakerhet 6ver den egna férmagan att fungera.
e En daglig kamp att hantera svangningarna i sitt tillstand.

e Eit stdndigt passande av tider for att jdmka ihop medicin-
intag, maltider och aktiviteter.

e [En standig oro att fa ratt vard och medicinering.
e En individuell sjukdom som kraver individuell behandling.

e Ett tillstdnd dar sméa problem kan bli till odvervinneliga
hinder.

e En standig balansgang mellan krav och ork.

e Ett livdar man alltid har en féljeslagare som utan
forvarning kan satta krokben for allt man har planerat
och drémt om.

Oversittning frain Vivi Dupont:
Parkinsons sygdom — til plejepersonale, 2002.

Parkinsons sjukdom ur patientens synvinkel 11



12

1. PARKINSONS SJUKDOM

Arligen insjuknar cirka 2 000 personer i Sverige, de flesta dr 55-60
ar eller dldre. Totalt finns det ca 20 000 parkinsonsjuka i landet.
Min och kvinnor drabbas i ungefir lika stor utstrickning.

Orsaken till sjukdomen i4r okiind men sannolikt samverkar flera
faktorer. Arftlighet kan ha betydelse, liksom om
man blir utsatt for giftiga dmnen.

I hjarnan kan man se att parkinsonsjuka lider S,IUKD 0
brist pé signalsubstansen dopamin i centrala AR ME N

delar av hjirnan men dven andra nervbanor OKAND
i hjdrnan ir paverkade.

SYMTOM

De tre huvudsymtomen ir: rérelsehimning, skakningar och
muskelstelhet. Rorelsehimning ir obligatoriskt, men ett eller
flera av de andra symtomen krivs ocksa for att fa diagnosen
Parkinsons sjukdom. Forutom dessa rorelsesymtom finns ofta
psykiska symtom som initiativléshet, depression m fl.

Tidigt i sjukdomen kan den drabbade fa svart att exempelvis skriva,
kndppa knappar, knyta skosnoren samt kli av och pé sig. Hand-
stilen blir darrig och forminskad. Alla rérelser forlingsammas.
Gangen paverkas och kan bli stel, hasande och steglingden
minskar. Aven balansen férsimras och kroppshéllningen blir alltmer
framatbojd. Mimiken blir stel. Talet férindras och kan bli
sluddrigt, monotont och/eller lagmalt. Tidiga tecken pé sjuk-
domen, t o m fére huvudsymtomen kan vara stelhet och smirtor

i ryggen, forsaimrat luktsinne, viss fumlighet mm. Skakningar vid

Parkinsons sjukdom e 13
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vila i hinder, armar och ben kan vara de forsta typiska tecknen for
Parkinsons sjukdom. De brukar borja i ena handen eller armen.
Direfter drabbas ofta benet pa samma sida. S& smaningom bérjar
skakningar ocksa i andra sidans extremiteter. Symtomen forvirras
av oro och stressande situationer.

Det kan ocksa bli 6vermedicineringsproblem med 6verrorelser av
skruvande, vridande karaktir. Dessa overrorelser upplevs
ofta inte sd besvirande av patienten som omgivningen
uppfattar dem, men ir naturligtvis begrinsande.
Samtidigt, eller senare i sjukdomens f6 r1o p p, kan
mentala funktioner paverkas i form av livliga drommar,
mardrémmar, hallucinationer eller minnessvarigheter.

Parkinsons sjukdom kan dven dtf6ljas av andra symtom, exempel-
vis balansproblem, yrsel, diffus virk, lagt blodtryck, férstoppning
och 6kad kinslighet for virme eller kyla. Depression ir vanligt
och kan komma tidigt i sjukdomsférloppet. Okad risk for demens
foreligger hos 30-40 procent av patienterna.

SENARE STADIER AV SJUKDOMEN

Sjukdomen ir kronisk och progredierande, vilket innebir att den
fortskrider. Det kan g olika fort hos olika individer. Efter 5-10 ar
av behandlad sjukdom kan patienten komma in i en komplika-
tionsfas dir det forekommer savil forutsigbara som of6rutsigbara
svingningar av symtom s k on-off-perioder.

Det kan bérja med att medicinen inte ricker till for att lindra
symtomen till nista planerade medicinintag (s k dosglapp).
Behandlande likaren kan da forkorta intervallerna mellan medi-
cinintagen och/eller ordinera mediciner som forlinger grund-
medicinens (L-dopan) verkan.

Man kan fa rérelseproblem pa grund av undermedicinering i form
av att man kan fastna i steget (freezing) och man kan fi iging-
sattningssvarigheter. Olika knep att trigga igang rorelserna kan
provas. I svarare fall kan doktorn eventuellt ordinera snabbvetkande
parkinsonmediciner.

Det kan ocksi bli 6vermedicineringsproblem med 6verrérelser av
skruvande, vridande karaktdr. Dessa 6verrorelser upplevs ofta inte
sd besvirande av patienten som omgivningen uppfattar dem, men
ar naturligtvis begrinsande. Samtidigt, eller senare i sjukdomens
forlopp, kan mentala funktioner paverkas i form av livliga
drémmar, mardrommar, hallucinationer eller minnessvérigheter.

Parkinsons sjukdom e 1&
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2. BEHANDLING

Bakgrund
For nirvarande finns det ingen bot for sjukdomen, all behandling
ir symtomlindrande.

Den vanligaste behandlingsformen for Parkinsons sjukdom ar like-
medel. Genom att ge ett likemedel, eller en kombination av flera
likemedel, kan man uppni god lindring av symtomen och 4ven
god livskvalitet. Eftersom Parkinsonpatienten har brist pa signal-
substansen dopamin i hjirnans nervceller, inriktas behandlingen
pa att paverka detta signalsystem. Ty virr har alla likemedel bive rk-
ningar som beror pd likemedlets verkan och 4r dessutom ofta
relaterade till dosen. Dock brukar biverkningarna férsvinna nir
man minskar eller upphér med likemedlet.

Likemedlen har alltid ett preparatnamn, t ex Madopark. Ofta anges
ocksa den aktiva substansen i likemedlet, t ex levodopa i Madopark
och Snemet.

I senare stadier av sjukdomen 4r behandlingen svérare, di patienten
inte til samma doser och kanske inte ens samma preparat som
tidigare. Det kan littare utlésa problem med overrorelser eller
mentala biverkningar.

Utover likemedel ingdr naturligtvis egenvard, sjukgymnastik,
trining och social aktivering som en del av behandlingen.

KONTAKTA LAKARE

All likemedelsbehandling, instillning, indring mm.
skall behandlande likare ansvara for. Det dr viktigt
att behandlande likare kinner till alla mediciner som
patienten tar, inklusive naturmedel och alternativa

behandlingar.
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3. LAKEMEDEL
LEVODOPA

Levodopa forkortas ofta L-dopa, en s k aminosyra som finns natur-
ligt i kroppen men ocksa sparsamt i vissa gronsaker. L-dopa ar for-
stadiet till dopamin och man ger L-dopa dirfor att dopamin inte
kan passera direke in i hjdrnan.

Den svenske forskaren Arvid Carlsson provade L-dopa i djurforsok
och insag redan pa 1960-talet att dopaminet maste ha en roll som
budbiirare i nervsystemet nir det giller rorelseformagan. Ar 2000
erholl han Nobelpriset for detta.

L-dopa omvandlas till dopamin med hjilp av ett enzym, s k dopa-
dekarboxylas. Denna omvandling sker bade i hjirnan och i 6vriga
delar av kroppen, dir dopaminet inte gér ndgon ytta utan snarare
medfor biverkningar. For att minska denna reaktion utanfér
hjdrnan har man till bada L-dopa preparaten (Madopark och
Sinemet) tillsatt ett imne som himmar dopadekarboxylaset. Det
ir benserazid for Madopark och carbidopa f6r Sinemet. Dessa till-
satsimnen kan ibland ge mag-tarmbiverkningar. Av den anledning-
en kan det vara limpligt att forsoka byta L-dopa preparat vid fore-
komst av diarré kopplat till likemedelsanvindningen.

Ee g
A

L-dopa dr mycket effektivt mot symtomen vid Parkinsons sjuk-
dom. Behandlingen med L-dopa inleds alltid med en lag dos, som
successivt okas tills man uppnar bista méjliga symtomlindring for
patienten. Detta gors for att patienten skall tolerera medicinen
bidttre, samt f6r att minska eventuella biverkningar.

L-dopa preparat finns under namnet: Madopark, Madopark Depot,
Madopark Quick, Madopark Quick mite, Sinemet, Sinemet Depot
och Sinemet Depot mite.

18 Lakemedel o 1€



Efter flera ars anvindning blir det svirare att finna rdtt mingd
L-dopa och den dos L-dopa som ger bra effekt, blir mindre med
aren. For mycket L-dopa kan ge symtom pa ofrivilliga rorelser
(overrorelser, hyperkinesier) och i vissa fall psykiska problem
med oro och ibland hallucinationer. For lite L-dopa leder till
parkinsonsymtom.

Duodopa

L-dopa ges oftast i tablettform. Ett annat sitt 4r att ge flytande
L-dopa via en pump direke till tarmen. Likemedlet kallas Duo-
dopa och de aktiva substanserna fordelas i en trogflytande gel.
Da fors Likemedlet in via en kateter genom ett hal i buken direkt
in i tarmen dir L-dopa sugs upp till blodet. Dirmed behover
inte medlet passera magsicken och man kan da erhélla ett jimnt
infléde av L-dopa. Det gor att symtomsvingningarna ("on-off”)
jimnas ut.

Stalevo

Ett kombinationspreparat i tablettform (Sinemet och Comtess),
som innehaller L-dopa, carbidopa och entakapon. Kan missfirga
urinen och eventuellt huden s att den blir starkt gulbrun/orange.
Helt ofarligt. Beror pd den aktiva substansen i likemedlet och kan
inte tas bort.

L-dopa relaterade biverkningar: Relativt vanliga biverkningar 4r
t ex yrsel, blodtrycksfall, illamédende, ligt blodtryck, matleda, hallu-

cinationer och somnstorningar.

DOPA-FORSTARKARE

L-dopa har en relativt kort verkan, sirskilt nir patienten har haft
sjukdomen linge. Da blir det svingningar i effekten frin rorlighet
till uttalad ordrlighet sk dosglapp, d vs en dos L-dopa ricker inte
till ndsta medicinintag. Dérfér kan man anvinda kompletterande
likemedel som jimnar ut och forlinger effekten av L-dopa.

Det finns bade i och utanfér hjirnan enzym som bryter ner L-dopa
till imnen som man inte har nytta av vidpakinsonbehandlingen.
Ett sidant enzym ir catechol-O-methyltransferas ( COMT).

Nir det enzymet himmas med ett likemedel ricker L-dopa dosen
lingre och svingningarna blir mindre i hjirnans dopaminnivaer
under dagen.

For nidrvarande finns det tva COMT- himmare: Comtess
(entakapon) och Tasmar (tolkapon). Dessa skall alltid ges till-
sammans med L-dopa eftersom preparaten saknar egen effekt och
endast aktiveras i kombination med L-dopa.

Ett annat enzym, monoaminoxidas B (MAO-B) bryter ner dopa-
minet i hjirnan. Hdepryl (selegilin) och Selegilin (selegilin)
himmar detta enzym och gér att dopaminnivan okar samt ger
symtomlindring, dock inte sa starkt som L-dopa eller dopamin-
hirmare Eldepryl har en viss antidepressiv effekt. Det finns forsk-
ning som eventuellt skulle kunna tyda pé att Parkinsons sjukdom
skulle kunna bromsas av Eldepryl. Eldepryl tas oftast en ging pa
morgonen tillsammans med maten. MAO-B-himmare bér tas
senast vid 12-tiden pa dagen, annars finns det risk for sémn-
storningar.

Biverkningar av dopafdrstarkare
Biverkningar beror oftast pa forstirkning av dopamineffekten
med Gverrdrelser, oro och hallucinationer som f6ljd. Eldepryl kan
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ge lagt blodtryck och svimningar. Comtess firgar urinen brun-
orange, vilket dr helt ofarligt.

DOPAMINHARMARE (DOPAMINAGONISTER)

Dessa substanser gar in i hjarnan och hirmar dopaminets effekter
pa dopaminets mottagarstationer, sk “receptorer”.

Cabaser (cabergolin), Sifrd (pramipexole), Requip (ropinirol),
Pravidel (bromocriptin) och Apomoffin 4r dopaminhirmare.
Dopaminhidrmare kan ges ensamma eller i kombination med
L-dopa. De hirmar effekten av dopamin och har ofta goda sym-
tomlindrande egenskaper, mer mot skakningar 4n andra symtom.
Vissa av dopaminhirmarna ve rkar ocksa ha en viss antidepressiv

effekt.

Precis som med L-dopa inleder man behandlingen med en lag dos,

som man langsamt okar for att undvika biverkningar. Det tar lingre
tid att fi symtomlindrande effekt av dopaminhidrmare jamf6rt med
L-dopa.

P4 senare ar finns det indikationer pd att dopaminhirmarna skulle
kunna bromsa sjukdomsforloppet och livlig forskning pagar inom
detta omrade.

Dopaminhirmare i laga doser anses ha symtomlindrande effekt hos
personer som lider av pirrningar, domningar, stickningar och myr-
krypningar i benen, "Restless Legs Syndrome” (RLS), ett vanligt
problem hos parkinsonsjuka.

Apomorfin
En del patienter har god nytta av ett dopaminhirmande like-
medel som heter Apomorfin. Detta likemedel har en snabb

effekt, inom 5-15 minuter mot rorelsehimning, framfor alle nir
patienten ir i "off-fas”. Detta likemedel ges med en penna, lik-
nande diabetikers insulinpennor, eller genom kontinuerlig tillforsel
via en pumpanordning i huden. APO-go PEN ir en forfylld
injektionspenna av sa kallad “engangstyp”, speciellt limpad {6 r
patienter som har nedsatt motorisk férmaga. Man kan f6rinstilla
ett antal pennor sa att det bara dr att ta en firdiginstilld penna
och injicera.

OBS! Apomorfin har ingenting att géra med preparatet
Morfin och eventuell férvixling dr 6desdigert!

Biverkningar av dopaminhdrmare

Biverkningar kan utgoras av illamaende, lagt blodtryck, yrsel och
bensvullnad, hallucinationer och sémnstdrningar. Vissa patienter
uppvisar storre sdmnighet pd dagen och hos vissa andra har man
mirke svarigheter att somna pa kvillen.

ANDRA PARKINSONSYMTOMLINDRANDE LAKEMEDEL

De forsta likemedlen mot Parkinsons sjukdom pa 1880-talet
byggde pa ett extrakt av belladonnaért. Under 1940-talet fanns
ett antal sddana syntetiskt framstillda likemedel, sk antikolinerga
medel, som hade en viss effekt mot skakningar och muskelstelhet.
De var dock inte sirskilt bra mot rérelsehimningen, som av
patienten ofta upplevs mest handikappande. Antikolinerga
likemedel (Pargitan, Akineton, Tremoquil, Disipal) blockerar
effekten av en annan signalsubstans i hjirnan (acetylkolin) och
ddrigenom forstirks dopaminets effeke relativt sett.

Tyvirr dr biverkningarna s vanliga att man numera inte anvinder
medicinen sirskilt ofta. Biverkningarna kan vara muntorrhet, for-
stoppning, blasrubbning (urinstimma), synférindring men ocksa
forvirring och minnesnedsittning.

Ladkemedel e 23



Amantadin ochSymmetrel ir egentligen likemedel mot virus-
sjukdomar, men kan ha effeket vid Pa rkinsons sjukdom genom att
oka frisittningen av dopamin fran celler som fortfarande

p roducerar det. Det anvinds ofta som komplement till L-dopa
men kan ibland ocksa vara av virde hos patienter som kommit in
i komplikationsfasen av sjukdomen. Hos ildre patienter finns
avsevird risk for konfusion och ocksi hudférindringar.

Séavil eftekter som biverkningar av likemedlen finns kortfattat
beskrivna i boken FASS (Farmakologiska Specialiteter i Sverige).
Den innehaller alla likemedel i Sverige och kan ocksa hittas pa
Internet, www.fass.se.

Behandlande likare ordinerar med ledning av patientens upp-
gifter en profilerad behandling. Om patienten upplever o6nskade
effekter eller otillricklig effekt ska han meddela likaren detta si
att medicinjusteringar kan géras i samrad. Manipulera inte sjilv
med medicineringen, utan att meddela behandlande likare.

De beskrivna likemedlen ir specifika mot de typiska parkinson-
symtomen, men det finns manga andra mediciner som &r vanligt
forekommande for att behandla sidosymtom vid Parkinsons
sjukdom. Dessa behandlas senare i de olika avsnitten i boken.

SAMMANFATTNING AV PARKINSONLAKEMEDEL

Lékemedel

L-dopa
Madopark
Madopark Depot
Madopark Quick (16slig)
Madopark Quick mite (16slig)

Sinemet

Sinemet Depot
Sinemet Depot mite
Duodopa, infusion
Stalevo

Styrka Far ej krossas
100 mg

100 mg X

100 mg

50 mg

25/250, 25/100,
10/100 alt 12,5/50

50/200 X
25/100 X
20 mg/ml

50 mg, 100 mg, X
150 mg

Dopaminharmare (dopaminagonister)

Pravidel
Cabaser
Requip

Sifrol

Apomorfin (infusion)
Apomorfin (penna)
Permax/Celance (licens)

2,5 mg, 5 mg och 10 mg.
1,2 respektive 4 mg.

0,25 mg, 0,50 mg,

1 mg, 2 mg, 5 mg

0,18 mg, 0,35 mg,

0,7 mg

5 mg /ml

10 mg/ml

0,25 mg, 1,25 mg, 1 mg

Nedan foljer en ekvipotenstabell, tabellen visar jamforbara styrkor

hos olika dopaminhdrmare.

1 mg Cabaser

1 mg Sifrol
4 mg Requip
10 mg Pravidel

1 mg Permax

Lakemedel e 2&



Dopaminforstarkare

Comtess s k COMT-himmare 200 mg, tas alltid
samtidigt med L-dopa

Tasmar s k COMT-himmare 100 mg och 200 mg (Far ¢j
krossas)

Selegilin s k MAO-B-himmare 5 mg och 10 mg

Eldepryl sk MAO-B-himmare 5 mg och 10 mg

Eldepryl mixtur 2 mg/ml

Dessutom
Amantadin (apoteksberedning)
Symmetrel (licens)

Att tanka pa vid medicinintag

Rent allmint 4r mag- och tarmrérelserna hos parkinsonsjuka
svagare och lingsammare. Nedre magmunnen i magsicken kan
mera sillan 6ppna sig. L-dopa tas upp forst i den efterfoljande
tolvfingertarmen och ir beroende av att magmunnen 6ppnar sig.
Upptaget av och transporten av L-dopa till blodet, kan hindras av
proteinernas konkurrerande aminosyror i kosten. For att fa bista
effekt bér man ddrfér ta L-dopa ca 30 minuter fore proteinrike
fodointag. Protein- eller dggviterik mat dr t ex kott, fisk, ost,
mjolk, filmjolk, dgg mm.

Vid sviljsvarigheter, sondmatning eller for att fi en jimnare
effekt, kan man anvinda ett 16sligt preparat — Madopark Quick
eller Madopark Quick mite. L-dopa, som ar 18st i vatten, kan
“rinna ut” frin magsicken mera oberoende av magsickens rorelser.
Ett sdtt att fi jimnare effeke dr att ge liga doser flera ganger per
dag. Man kan anvinda sig av s k "sipping-teknik” dvs smuttande
pa en firdigberadd L-dopa 16sning i sma klunkar. Denna fis genom
att 16sa 1 tabl Madopark Quick mite i 2 dl vatten och sippa under
nagra timmar. C-vitamin kan tillsittas for att forlinga 16sningens

hallbarhet.

Receptforslag:
4 tabl Madopark Quick
4 dl kranvatten
1 tabl 500 mg C-vitamin brustablett (ACO) sockerfri med
t ex apelsinsmak.
1 dl losning motsvarar 100 mg aktivt likemedel.

Nir den parkinsonsjuke drabbas av andra sjukdomar, t ex en
infektion, kan parkinsonsymtomen forindras. Dels kan medicin-
effekten bli otillricklig och mingden mediciner kan tillfilligtvis
behova 6kas. Dels kan man bli mer kinslig for biverkningar och
dosen bor da sinkas. Kontakta behandlande likare for ordination.
Det ar vikeigt att informera den sjuke att det ror sig om tillfilliga
andringar, efter tillfrisknandet stabiliseras tillstindet och den
parkinsonsjuke kan atergi till tidigare medicinschema. Obserera
att aterhdmtning tar lingre tid 4n normalt.

Tips!

* Vid intag av Madopatk Quick respektive Mado pakQuick
mite behéver man ej dricka upp det vita grumset som faller
till botten (det ir bara bindemedel).

* Ge medicinen pa exakta tider som likaren foreskriver.

* Ge medicinen tillsammans med ett stort glas vatten.

* Med lite fruke eller russin kan medicinen verka snabbare.

* Kinsliga magar kan behova ett kex innan medicinen tas.

* Madopark och Sinemet (dvs L-dopa) skall alltid ges ca
30 minuter fére maltid (frukost, lunch, middag).
Tillsamans med mat minskar illamiendet, men dven
effekten kan paverkas.

* Madopark Quick (100 mg) eller Madopark Quick mite
(50 mg) upplost i lite varmt honungsvatten gér littare ner
och ger snabbare effekt.
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* Om Madopark inte ger effekt efter 45 minuter, forsok att
ge den sjuke ett glas vatten och lite sott s luras eventuellt
magmunnen att oppna sig.

e Har man missat en tablett 4r det oftast battre att vinta till
nista dostillfille 4n att ta en tablett i "otid”. Har man
rakat ta en tablett for mycket skall man vara observant pa
biverkningar och i férekommande fall kontakta likare.

* Vid dosglapp, efter manga ars medicinering, kan nagra
kinna det som om “de hade en forindring, en klump”

i halsen trots att medicinsk undersokning visar att ingen
klump finns.

* Kroppshillningen blir ofta framatbéjd, vilket kan forsvira
sviljning. Ett knep vid intag av mediciner i en sidan
situation kan vara att sitta i en stol si att huvudet vilar
mot nackstddet. Hirigenom far matstrupen en “rakare
utformning” och det blir ldttare att svilja tabletterna.

ANDRA BEHANDLINGAR

Kirurgi — DBS

En neurokirurg kan med speciella instrument och mycket stor
precision fora in en elektrod in i de speciella omraden i hjarnan
som ir stérda. Genom att stimulera elektroden uppstar en
bromsande strom som kan minska rérelsehimningen,
muskelstelheten och skakningarna. Patienten far ocksa en
stromgivare inopererad, ungefir som en pacemaker for
hjdrtpatienter. Via denna hjirnpacemaker kan strémmen regleras
och pi sa sitt paverka symtomen. Metoden kallas “deep brain
stimulation” och forkortas DBS.

Kirurgi — Lesion

En neurokirurg kan ocksa operera och brinna bort (gora en lesion)
ungefir samma delar av hjirnstrukturen som vid DBS for att f6r-
bittra nervimpulserna och dirmed férbittra patientens rorelser.

Transplantation

En mer experimentell metod ir att transplantera in omogna
dopamin-producerande celler i det speciella omradet i hjirnan
som har brist pd dopamin. Denna metod har resulterat i en
forbittring av rérelserna, men hur effekten blir efter flera ar vet
man dnnu inte. Langtidseffekterna av dessa kirurgiska behandlings-
former 4r dnnu inte helt kinda men haller pé att utvirderas.

PARKINSONMEDICINERING VID OPERATION

Det finns vissa mycket viktiga aspekter pd medicinering av
parkinsonsjuka i samband med operationer som bor beaktas av
all vardpersonal som handhar den sjuke.

Interaktioner

Vissa likemedel bor undvikas i samband med narkos. T ex
rekommenderas att man fore narkos stegvis tar bort eventuella
antikolinergika (Disipal, Pargitan, Tremoquil m fl) samt Selegilin
(Eldepryl). Det ir viktigt att upplysa narkoslikare och behandlande
likare pa sjukhuset om alla likemedel som man tar, dven natur-
medel och icke receptbelagda likemedel.

Fore operation

Parkinsonmedicineringen bér fortga i det lingsta, d v s och med
till kvillen fore operationen. Undvik neuroleptika som sémn-
medel (t ex Trilafon, Esucos, Nozinan, Propavan).
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Efter operation

Omedelbart efter operationen bér man aterga till den grund-
medicinering man tidigare haft. Bekrifta skriftligen till eftervards-
avdelningen att doseringsschema sitts in sa fort som mojligt efter
uppvaknandet ur narkosen. Om sviljsvarigheter foreligger maste
den livsnédvindiga parkinsonmedicinen tillféras upplost i vatten
eller, om det inte gar, via sond.

Det finns allvarliga risker med att ta bort parkinsonmedicinerna
efter en operation. Oférmaga att ventilera p g a underdosering
kan lict leda till lunginflammation eller andra allvarliga komplika-
tioner. Postoperativa rorelsesvirigheter i kombination med
Parkinson- rorelsesvarigheter kan bidra till uppkomst av savil
liggsir som blodproppar.

Det finns skil, att under en begrinsad period, ligga till extra dopa-
minmingd (i form av t ex Madopark Quick mite) eftersom lik-
ningsprocessen i sig r en péfrestning for kroppen och det finns
ett behov av 6kad mingd medicin f6r att komma iging. Detta
gors i samridd med behandlande likare. Observera att detta endast
dr under en begrinsad tid som dock kan variera frin en vecka upp
till ndgra manader, beroende pé individen och hur fort personen
aterhdmtar sig efter operationen.

SKATTNING AV RORLIGHETEN

For att likaren och Parkinsonsjukskdterskan

ska kunna dndra medicineringen, méste darf6 r IN 04 IT FA"

bra information erhallas frin patienten respek om
tive vardaren om t ex hur effekten av medicin-
erna dr under dagen. Ett skattningsschema ar
ett bra hjilpmedel i detta sammanhang.

Rarlighet under dygnet vid Parkinsons sjukdom

02 |03 |04

22 |23 |24 |01

18 (19 |20 |21

12 13 |14 |15 |16 |17

05 |06 |07 (08 |09 (10 |11

Tidpunkt

Gverrdrelser

Normal

rorlighet

Under-

rorlighet

Matintag

Somn

Ovrigt

Extra medicin

Hur anvénds skattningsschemat?

Schemat bir fyllas i minst 3 dagar, helst 7 dagar i fdljd.

Overrdrlighet: ndr man har for mycket medicin, vilket leder till t ex ofrivilliga rérelser, yrsel, illamiende, syner s k hallucinos.

Normal rérlighet: god medicineffekt. Inga symtom pa dver- eller underrérlighet.
Underrirlighet: Symtom pa undermedicinering, t ex rorelsesvarigheter, darming, stelhet, angest, oro.

Komplettera med medicinlista (alla I1ikemedel som man 4ter) samt notera nar extra medicin tas.
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4. FORANDRAD MOTORIK

Tidigt i sjukdomen uppstir fumlighet och gingen forindras. Den
sjuke kan uppleva att nagot av benen inte fungerar riktigt som
vanligt, t ex att tirna fastnar i trosklar och mattkanter. Han kan
ocksa kinna att det dr ldttare att smaspringa dn att ga.

I den typiska parkinsonistiska gingen ser man att steglingden for-
koras och att tirna sitts i fore hilarna. Intrycket blir da en hasande
gangstil. Ibland 4r knina litc bojda, men medve thar f6r dvrige inte

i gdngen.

Medrérelserna forsvinner dir den parkinsonsjuke t ex pendlar
mindre med den ena armen och ibland inte alls nir han gar.
Armarna halls intill kroppen, vilket férsimrar gangen. Det som
ocksa forsaimrar gangen ir att sjilva bélen ir stel och inte roterar
normalt. Aven balansen paverkas av detta.

Ganska snart kan problem uppsta med att bérja/starta att ga.
Andra svérigheter kan uppstd nir man vill svinga runt t ex ett
hérn eller dndra riktning. For att svinga behover den sjuke nu ta
flera sma steg, som kan overga tll “tramp pd stillec”. Han har svirt
att komma vidare. Att gd pd Sppen yta kan fungera, men nir milet
ir nira och gdngriktmingen 4dndras kan man bli stdende, exempelvis
ndr man skall sitta sig pa en stol eller gd igenom en dorr.

En parkinsonsjuk som gar diligt pa plan mark (t ex asfalt) kan
ibland gd forvanansvirt bra i trappor och pa ojimn mark. Likasi
ar det ldttare f6r den sjuke att gd pa ett monstrat golv 4n pa ett
omonstrat. Det beror pd att man far fler synstimuli som aktiverar
rorelseformégan som t ex tridrotter och kvistar i naturen, trappans
stigning eller golvmonstret inomhus.
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STELHET

Tips vid forandrad motorik och stelhet

Ge patienten mojlighet att koncentrera sig pa det han gor.
Undvik att sméprata samtidigt.

Vid svérare fall, undvik situationer dir patienten behéver
gora tvéd saker samtidigt: dta och tala, tala och gi, gi och
dta en glass osv.

Ett sdtt att underldtta gangen kan vara att klistra fast
firgade tejpremsor pa golvet med steglingds avstand. Det
gor det ldttare att komma igenom en ling korridor och att
svinga in till rummet.

En promenadkipp forses med en flirp nedtill. Flirpen
halls sa att anvindaren vid varje steg blir tvungen att kliva
over den.

Gor patienten sillskap pa promenaden och g girna lite
taktfast.

Blir det stopp nir ni gar, hall om den parkinsonsjuke med
ena armen och vagga hans kropp frin sida till sida sa
kommer han iging igen.

Nir man gar ensam kan en freestyle med gangvinlig
musik underlitta promenaden.

At sl till med bada hinderna pa knina och/eller rikna
“ett, tvd, tre, nu” kan underlitta ndr man vill resa sig upp
fran en stol eller starta nagot annat man vill gora.
Uppmuntra patienten att vagga rytmiskt fram och tillbaka
i stolen och sedan sta upp.

Lir patienten att tinka pé verbala stickord samtidigt som
han utf6r en handling, t ex att tinka "hil — t4, hdl — d”
samtidigt som han gir.

Aggklocka pa ringning kan ge den stimuli han behéver for
att resa sig.

Sl ihop hinderna med en smill nir stelheten kommer
smygande.

e Sla négra slag med handen i bordet, det kan gora att
skakningarna littar.

* Anvind en kipp till att lyfta bagge armarna framat och
uppét. Det dr en rérelse som kan bryta en begynnande
stelhet och som dessutom ir skon att utfora.

* Att krama en gummiring med hinderna 6var upp
handgrepp och handslag.

ON-OFF-FENOMEN

Allt eftersom dopaminsystemet forstors, minskas mingden dopa-
min som haller systemet iging. Tillgingen pa dopa varierar med
tillforseln av medicineringen och transporthastigheten 6ver blod-
hjarnbarridrn. Lagringskapaciteten av dopamin i nervcellerna
minskar ocksa, resultatet blir svingningar i rorelsemonstret.

Annu senare i sjukdomsutvecklingen kan svingningar i 1o relse-
monstret upptrida som inte gar att tidsrelatera till likemedelsintag.
Detta fenomen kallas “on-off”-symtom.

”On’ betyder dels att rorelsemonstret r bra, dels att den sjuke kan
ha ofrivilliga rorelser. Fran ett omedvetet vickande med ena foten
till lingsamma ormande ré relser med ben och armar, ocksa vald-
samma kast med hela kroppen forekommer. Aven kraftiga ansiks-
ryckningar (tics) kan forekomma.

?Off” betyder en besvirande stelhet och 16 rdsehimning, ibland
kombinerad med skakningar. Nir man talar om kombinationen
on-off 4r det vanligtvis de tva ytterligheterna som asyftas. Vixlingen
frin on till off och vice versa kan vara mycket snabb och
oforutsigbar.

I samband med svingningarna kan smirtor forekomma. De ir
ofta lokaliserade till vaderna, till liren och ibland upp mot héfterna.
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En variant pé detta tillstdnd ir s k fre ezing-perioder eller arretering.
Dyvs ien on-period kan ett plotsligt pidkommande och lika hastigt
forsvinnande rorelsestopp ske, ett totalt stopp som kan komma mitt
i ett steg. Om freezing-perioderna kommer nir den sjuke gar, dr
det risk att han tappar balansen. Han kan falla omkull om han
inte har ndgot/nagon att hélla sig i.

DYSKINESIER

(rubbning i rorelsekontrollen)

Nir sjukdomen fortskrider utvecklar de flesta patienter komplika-
tioner i sitt rorelsemonster, oftast relaterat till medicinintaget. De
yttrar sig som skruvande, dlande, oberdkneliga rorelser ofta i nira
anslutning till medicinintag (peak-dose dyskinesi) och/eller strax
fore ett medicinintag (bifasisk dyskinesi). Det beror pa att koncen-
trationsgrinserna for likemedlets goda effekt, det sk “terapeutiska
fonstret”, minskar ju lingre man haft sjukdomen. Det medfor att
doserna far minskas, justeras och/eller kompletteras med andra
anti-parkinsonmediciner.

FREEZINGPROBLEMATIK
(igangsattning vid tvarstopp)

Tips for att kunna bryta rorelsestopp

* Lir patienten att borja med att trycka ner hilarna i golvet/
backen. Be honom, om méjligt, frigra armarna/hinderna
for att kunna hjilpa till med armpendling.

e Lir patienten att for sin inre blick forestilla sig ett hinder,
t ex en linje pa golvet, en trappa eller dylikt si kan han
anvinda sig av detta trick nir han plotsligt far ett stopp.

* Be patienten starta med ett “marschsteg” och forsoka
komma s& hogt som mojligt med stricke ben.

* Be patienten rikna hogt; Ett, tva, tre och kommendera sig
sjdlv till att starta.

* Be patienten ge sig sjilv en klatsch pa laret for att initiera
starten.

* Att gora “pa stillet marsch”, trampa upp och ner med
benen som om man skulle gi i en trappa kan vara ett bra
knep.

* At ligga en kipp (kanske med ytterligare 2-3 kipplika
foremal) framfor fotterna med steglingds avstand att kliva
over kan vara till hjilp.

* Vandringsstavar kan underlitta biade att gd och att komma
igdng.

* Man gar ofta bittre nir man gar lite fortare.

* Vid plotsliga rérelsestopp, s k freezing, finns det ibland
risk att man ramlar pd knd. Knina kan skonas med kni-
skydd. Dessa gar bra att ha innanfér byxbenen.

FALL- OCH BALANSPROBLEM
Bakgrund

Varfor faller man?

1. Muskelstelhet (rigiditet) och langsamma rorelser (hypokinesi)
gor att det tar lingre tid att dterfa balansen nir man forlorat
jamvikten.

2. Slipande fotter gor att man lict snubblar pd mattkanter och
andra ojimnheter.

3. Plousligt blodtrycksfall nidr man reser sig upp till staende kan
orsaka svimning som gor att man faller.

Om négon har fallit.

Om nagon faller och hamnar liggande pé golvet, sa har det virsta
redan hint. Lat honom dirfor ligga kvar en liten stund, kanske
med nagot under huvudet, tills ni bada har lugnat er lite. Kinn
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sedan efter att armar och ben 4r oskadda. Direfter brjar man ta
sig upp. Kanske kan t ex en stol vara till hjilp nir man skall resa
sig upp, forst till staiende pd knd och sedan en fot i golvet osv.

Vad kan man gora for att undvika att ramla?

Man kan férsoka minimera fallriskerna genom att minska risk-
faktorerna. Riskfaktorer kan vara daligt anpassade glaségon, l6sa
smamattor, 16sa sladdar, tappade saker dir den parkinsonsjuke
behover gi ofta som t ex fram till toaletten eller till telefonen.

Tips

Se dill:

* att telefonen dr ldttdtkomlig.

e att ha en bérbar telefon.

e att det finns ordentlig belysning i trappor och korridorer.

* att glasdgonen ir rena.

* att du later kontrollera synen regelbundet.

* att de koksredskap/verktyg som anvinds mest, dr
lattillgingliga.

* att om du har svért att resa dig vid t ex koksbordet
(médnga ben att fastna i) kan en plastficka pa stolens sits
underlitta att littare glida runt.

e att nir det ar halt utomhus anvinda broddar.

* Ge ake pd sittet att gi. Kanske pAminna om att pendla
med armarna. Tdnk pa héllningen och gi si rak som
mojligt. Uppmuntra till att ta lingre steg om det finns
tendens till "trippande” ging med sma snabba steg.

e Stanna nir man mirker tecken pa att man bérjar springa
framédtbojd med trippande steg. Man skall rita upp sig sa
att man star ordentligt uppritt. Sedan bérja om och
forsoka, om moijligt, att ta lingre steg.

* Inte vinda pa klacken nir man skall svinga, utan ta ut
svangen ordentligt i en cirkel. Det ér viktigt att titta i den
riktning man tidnker ta innan svingen paborjas.

* Undvik tunga, ojimt fordelade bordor.

* Genomf6r dagligen ett rorelse- och stretching-
program for att stricka ut musklerna sé att de hindras
fran att dra ihop sig/bli férkortade. Det ir bra att ocksa
stricka ut lederna i alla funktionella riktningar, det for-
bittrar bl a hillning och balans. Det kan ocksi minska
smirtor i rorelseapparaten.

* Skaffa en rollator fran distriktsarbetsterapeuten/sjuk-
gymnasten om balansen 4r sd nedsatt att det 4r stor
fallrisk.

e Om man har problem med blodtrycksfall skall man alltid,
ndr man reser sig fran en liggande stillning, borja med att
sitta pa singkanten en stund innan man stiller sig upp.

LAGT BLODTRYCK OCH PLOTSLIGT

BLODTRYCKSFALL

Plotsligt bloderycksfall 4r vanligt forekommande vid plotsliga liges-
forindringar som till exempel vid uppresning. Blodtrycksfallet
kan leda till yrsel och obalans eller till att man svimmar. Det upp-
kommer bl a genom att dven muskulaturen som styr blodkirlens
sammandragning blir stel ndr man har Parkinsons sjukdom.
Blodkirlen i benen drar inte ihop sig och hjirtats rytm regleras
inte som det ska vid uppresning. Dirfor dr det viktigt att man ar
forsiktig ndr man exempelvis reser sig frn stillasittande. En vanlig
risksituation dr nir man gir upp for ate kissa pa natten. Aven
gentlemin borde sitta ner nir de kastar vatten pa natten! Lagt blod-
tryck kan dels bero pa sjukdomen och dels pé likemedels-
behandlingen.
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Tips

Resa sig forsiktigt fran sittande f6r att motverka yrsel eller
svimning.

Dricka tillrickligt med vitska, om ingen vitskerestriktion
foreligger.

Ata flera sma maltider i stillet for 2-3 stora och da med
firre snabba kolhydrater.

Agna sig at fysisk aktivitet, t ex promenader.

Assittande stodstrumpor forhindrar och frebygger ofta
svimning genom att de hjilper till att pressa samman de
ytliga ddrorna péa benen. Stddstrumporna tas pa innan
man stiger upp pa morgonen.

Hoj singens huvudinda (hela singen skall luta) med
nagra centimeter upp till 10 cm.

Undvik snabba sockerarter i stora mingder t ex kakor
och socker.

Undvik virme.

Undvik kraftig anstringning, sirskilt efter méltider.
Undpvik alkohol.

laktta forsiktighet vid varm viderlek, undvik att utsittas
for direke sol, tillrickligt med vitskeintag mm.

KONTAKTA LAKARE

Om inte dessa enkla metoder ar tillrickliga bér man
kontakta behandlande likare for ytterligare atgirder.
Det finns flera olika typer av mediciner som kan lindra
besviren.

Manga fall orsakas av 6vermedicinering med 6verrorlighet som

foljd. Om patienten har problem med fall, nytillkommet eller

indrat fallménster, kontakta behandlande likare.
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9. APTIT, SVI'-SLJPROBLEM OCH
VIKTNEDGANG

Bakgrund

Parkinsons sjukdom kan innebira en rad problem med mat och
dryck. Patienten kan uppleva svarigheter med att starta rorelserna
ndr han skall dta. Det kan ocksa foreligga svarigheter att fi maten
till munnen pa grund av patienens hallning, stelhet i armar/hinder
och férsimrad hand-till-mun-koordination.

Rent allmint bor kosten vara allsidig och balanserad med avseende

pa niringsimnen, vitaminer, mineraler och sparimnen. Energibe—
hovet bestims av en rad olika faktorer som kon, alder och grad av
fysisk aktivitet. Parkinsons sjukdom ir energikrivande. Det gér dt
extra energi till darrningarna och den 6kade muskelanspinningen,
liksom till de "dverrorelser” (hyperkinesier) som ibland forekommer.

En person med Parkinsons sjukdom kan gora av med dubbelt sa
mycket energi som motsvarade frisk person i allminhet. Det 4r inte
meningsfullt att reckommendera en nivd for dagligt energiintag
eftersom varje individ 4r unik. Bista och enklaste sittet dr att folja
viktutvecklingen. P g a risk for forstoppning rekommenderas fiber-
rik kost och ordentligt med vitska.

For patienter med Parkinsons sjukdom med uttalade symtom ir
det viktigt att skapa en maltidsmiljé som 4r bekvim och avslappnad,
eftersom de inte har samma kapacitet att bemistra stress mm vid
maltider. Stress medfor att symtomen forvirras. Oftast tar dtandet
lang tid och man bér fundera 6ver hur maten skall hallas varm och
aptitlig. Det dr viktigt att man édter vid “on” dvs ndr medicin-
effekten ir som bist. Ater man vid ”off” ir risken storre att man
sviljer fel.
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Lampligt porslin och limpliga bestick kan diskuteras med arbets-
terapeuten. Vid sviljsvarigheter behovs bedémning och rad av
logoped/dietist samt att man viljer trogflytande mat.

FORSAMRAD APTIT

Vid Parkinsons sjukdom blir aptiten ofta férsimrad, muntorrhet
ir ofta forekommande, smak och lukt forindras vilket minskar
njutningen av maten. Det medfor att patienten fir i sig for lite mat
och ddrmed f6r lite energi och tappar vikt och ork som f6ljd.
Patientens formaga att dta, niringstillstind, dtbeteende, matvanor
och den personliga smaken bor kartliggas.

Tveka inte att ta kontakt med en dietist.

Denna patientgrupp kan behéva extra kalorier genom energi-
berikad mat. Utgd alltid fran vad den sjuke éter i vanliga fall.
Var lyhérd f6r vad han vill 4ta och lit honom sjilv bestimma.

Forstirk maten med extra energi om vikten minskar. T ex gradde
i chokladmjolk, i saser och till efterritt. Lite graddfil i filmj6lken,
extra bordsmargarin péa brédet och i huvudmalet. Majonnis,
dggkrdam till kall fisk och liknande. Ost med mjuk
konsistens, mjukost pa smorgds, i gratinger och
stuvningar. Ett par matskedar dppelmos, gelé eller

K PK“E“T sldt sylt till de matritter ddr det passar. Om
\ S‘A\_\l smak- och luktférmaga minskar, kan asynen av

vilkinda matritter vicka minnet av dess smak
\'\A“ \l“‘\‘ och lukt och (om det 4r angenima minnen)
A K‘A oka aptiten. Ibland kan extra kryddning av

maten vara aptitstimulerande.

Forslag pa livsmedel och produkter som kan 6ka energiintaget,

dvs energirika livsmedel

* Mjolk, helst 3%.

* Kaffegridde i kaffe eller till krim istillet f6r mjolk.

* Griddmjolk istillet for mjolk vid tillagning av grot och villing.

* Ost, helst av fet sort.

* Smor eller annat smorgasmargarin med 80% fett.

* Vispgridde, mellangridde eller creme fraiche i saser mm.

* Vispgridde till efterritter.

* Griddfil blandat med filmj6lk till frukost.

* Majonnis.

* Riven ost i saser och pé gratinger mm.

* Oljedressing pa sallad.

* Mjolk, ol eller maltidsdricka istillet for vatten som dryck till
maten.

* Sylt pa filmjolk eller grot.

* Anvind girna rikligt med sés till huvudmalen. Gor egna eller pa
pulverberedningar. Red med extra vetem;jol eller arrowrot om
sasen dr tunnflytande.

* Forstirk potatismos med en extra klick bordsmargarin, likasa
i gronsakspuréer.

* Servera girna efterritt.

* Servera girna mellanmal, bade eftermiddag och kvall.

Energirika mellanmal

* Delikatessyoghurt, finns i manga olika smaker.

* Nyponsoppa med vispgridde och sma mandelbiskvier.

* Griddglass med chokladsas.

* En smorgis med god dessertost pd, exempelvis Brie.

* En kopp varm choklad med vispad gridde.

* Ostkaka med vispad gridde och sylt.

* Niringsdryck, firdig fran olika nutritionsfortag eller hemmagjord.
* Ris 4 la Malta.
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* Milkshake gjord pa firdig niringsdryck (mjélkbaserad) och
griddglass.

* Ett kokt, mosat dgg blandat med smér pa en smorgis.

¢ Fruktdrink med 0,5 dl mixad konserverad frukt/mosad banan
eller sldt bir- eller fruktmos samt 1 dl mjolk och 1 dl glass.
Socker efter 6nskemal. Man kan variera glass med 2 msk
majsvillingpulver.

Berikning

* Nutrical 4r en koncentrerad dryck med enbart kolhydrater.
200 ml ger 480 kcal. Maste spidas. Kan anvindas i soppor och
drycker.

* Semper energi ir ett energipulver baserat pa majsstirkelse. 1 dl
pulver ger 200 kcal. Kan blandas direkt i varma drycker, soppor
och anvindas vid tillagning av t ex grot och villing.

Naringsdrycker

Det finns en mingd olika firdiga niringsdrycker i flera smaker
och med olika sammansittning. Balanserade niringsdrycker har
en bra sammansittning av alla niringsimnen och innehéller dven
lite vitaminer och mineraler.

Tips

* Lit patienten i lugn och ro prova ut vilka niringsdrycker
hon tycker bist om. Nir man bestiller naringsdrycker till
patienten, uppmuntra honom d4 att vilja minst tre olika
sorter eftersom det dr vanligt att patienten trottnar pd bara
en eller tvd smaker.

* Lit inte patienten provsmaka niringsdrycker nir han mar
illa, utan vinta tills illamaendet lagt sig. Det kan annars
leda till att han férknippar niringsdryck med illamaende
och aldrig mer vill prova.

Klara niringsdrycker brukar verka dimpande pa illa-
maendet. Dessutom kan t ex salta kex och lite citron ocksa
verka dimpande pa illamaendet.

Niringsdryckerna ska vara vil kylda innan han dricker dem.
Ooppnade niringsdrycker kan forvaras i rumstemperatur.
Manga av niringsdryckerna gar bra att frysa, speciellt de
med mycket hogt kaloriinnehall (frin cirka 150 kcal/100 ml
och uppit). De kan sedan dtas som glass.

Niringsdrycker med choklad eller kaffesmak kan ocksd

serveras varma.

Recept p3 hemlagad n3r
ca 1 liter

ingsdryck
5 dl 3% mjoik

2 dl vispgridde

2 msk florsocker eller

strosocker

3 msk majsvilling

lite vaniljglass

1 dggula

Smaksitt gérna med t ex en

. Mmogen b
O'boy eller syp, #en banan,
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SVALJPROBLEM

Bakgrund

Sviljsvarigheter kan vara vanliga i senare stadier av sjukdomen. Det
giller att uppmirksamma problemen i tid. Sviljsvarigheterna kan
ibland forbittras med levodopabehandling. Det dr nédvindigt att
svart sjuka parkinsonpatienter bedoms med avseende pa svilj-
svarigheter. De dr i riskzonen for att fi ner smd mangder av mat och
dryck i luftvigarna och dirigenom riskera att fi lunginflammation.
Tandprotesernas passform och funktion bor ocksa bedémas. Méinga
parkinsonpatienter klagar 6ver illasittande proteser som ir
obekvidma och férsvirar bade dtandet och talet. Matens konsistens
kan ha betydelse for sviljformagan. Diskutera med patienten vilka
konsistenser som ir sirskilt litta att svilja. Aven smak, lukt och
temperatur kan inverka pa sviljférmagan.

Var observant pa

e Hosta vid maltid.

* Gurglig, vat rost vid maltid.

e Tarar i 6gonen vid maltid.

e Matrester i munnen efter maltid.
* Daligt sittande tandproteser.

* Viktminskning.

* Feber och lunginflammationer.

KONTAKTA LAKARE RESPEKTIVE LOGOPED

Om sviljsvarigheter kommer tidigt i sjukdoms-

bilden, kontakta behandlande likare f6r bedémning om
det ror sig om andra orsaker dn Parkinsons sjukdom.
Om behov foreligger och majlighet finns, s6k 6ron-,
nisa-, halsdoktor, logoped specialiserad pa sviljbesvir eller
specialteam pa sjukhus f6r att genomféra en utredning
som eventuellt kan innefatta rontgen- eller fiberendo
skopisk undersokning av svalget (FUS).

Logopeden har manga olika forslag for att avhjilpa de svilj-
problem som finns. Hos en mycket sjuk patient kan det t ex
handla om att forsoka fa fram en sviljreflex.

Tips — svéljproblem vid Parkinsons sjukdom

e Se till att patienten sitter sd bra som majligt i limplig stol.

* Hijilp patienten att 4ta i lugn och ro (t ex i sitt eget rum).

 Gor matsituationen njutbar genom att inte servera for stora
maltider. Tank pa att smak, lukt och syn stimulerar till
okad aprtit.

* Ge patienten bara ett bestick att dta med.

* Om matning ir nédvindig — mata lingsamt med smd
portioner. Undvik att samtala under maltiden.

* Vixla mellan att ge fast mat och dryck.

* Prova trogflytande dryck, exempelvis nyponsoppa.

* Prova att blanda drycken med f6rtjockningsmedel, t ex
Thick and easy. Man kan dven prova att anvinda maizena
for att fortjocka t ex kaffe.

* Be patienten att emellanét "torrsvilja”, alltsd svilja utan mat
i munnen innan nista tugga tas in for att undvika hamstring.

* Om patienten inte kommer sig for att svilja, uppmana
patienten att trycka tungan hart mot gommen.

* Vid dryck — ge girna patienten pipmugg med sugror.

* Virm upp maten igen om det tar lang tid att dta.

* Isvatten hjilper till att stimulera svéljreflexen.

e Att dricka med tvd tunna sugror trinar upp svéljformagan
mer 4n att anvinda ett sugror med en storre diameter.
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Tips for att motverka felsvaljning

Se till att patienten dricker tillricklig mingd vitska per dygn.
Likare eller dietist kan ge anvisning om limplig méingd.

Vilj energirika drycker, t ex mjolk, filmjslk, nyponsoppa och
andra frukesoppor, juice och nektar. Om ldsk och andra
kolsyrade drycker onskas, bor dessa drickas lite avslagna for
att minska risken for felsviljning.

Vid svara fall uteslut tridiga livsmedel, t ex tradigt helt kott,
broccoli- och sparrisstjilkar, rabarber, ananas och liknande.
Vilj istillet matritter gjorda pa finmald kotefdrs, fiskritter
och olika dggritter. Vilj vil kokta gronsaker, t ex blomkils-
buketter, broccolibuketter, morot, kélrot. Gor girna en gron-
sakspuré, med en klick bordsmargarin eller en stuvning (t ex
spenatstuvning.)

Uteslut sega skal pa frukt och gronsaker. Uteslut sega fruke-
hinnor pi citrusfrukter. Aven kokos, mandlar, nétter och
torkad fruke bor uteslutas da de litt fastnar i halsen.

Vilj skalad fruke, konserverad fruke, fruktkrimer, kompotter
och fruktsoppor. Mixa frukten vid behov.

Ris kan vara svérare att dta for vissa personer an potatis eller
potatismos.

Undvik mjukt bréd och kaffebréd som vill "bolla ihop” sig
och bli degigt. Aven grovt fullkornsbréd med hela korn kan
vara svartatt tugga till limplig konsistens.

Om det gar att dta brod, vilj mjuke bréd, halvgrovt utan hela
korn, vitt brod eller knickebrod.

Vilj mjuk kaka nir kaffebrod 6nskas (sockerkaka, mlltara
eller mjuk pepparkaka) utan innehall av kokos och nétter.
Forslag pa smorgaspaligg: bredbar mjukost, leverpastej, koke
dgg som mosas och blandas med lite bordsmargarin eller
mj6lk och eventuellt lite ansjovisspad eller liknande till en
dggkrim. Skivad avokado, rokt eller gravad lax. Var noga
med att fi bort eventuella ben och mixa vid behov. Slit
marmelad och sylt gar ocksa bra.

PEG

Nir dtproblemen blir sd svara att storsta delen av dagen gar dc till
att fa i sig niring, kan PEG (Perkutan Endoskopisk Gastrostomi)
vara avlastande f6r att ater njuta av maltiderna. PEG 4r en sond
som anliggs genom bukviggen in till magsicken. En PEG sitts pa
plats med hjilp av ett gastroskop och hills pa plats av en liten
stopplatta pa insidan av magsicken .

Sonden har en yttre fixeringsplatta pd magens utsida for att for-
hindra att den dker in. Det finns inget hinder {6r vare sig dusch
eller bad nir en PEG ir insatt.

Patienten kan fi all n6dvindig niring och medicinering via
sonden. Dessutom kan han ita vanlig kost och njuta av sina
favoritritter i den omfattning han orkar och kan. Man bér
tinka pa att sitta in PEG innan patienten ir i alltfor dalig
kondition.
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6. MUNHYGIEN

Bakgrund

Den parkinsonsjukes forsimrade motorik gor att han har svart att
utfora snabba, vixlande (alternerande) rérelser med hinderna.
Tinderna blir ofta diligt borstade och den sjuke l6per stor risk att
fa bade kariesangrepp pé tinderna och inflammation i tandkéttet
med tandlossning som {6ljd. Andra problem rér muntorrhet och
dregling.

Allmanna tips

* Gurgla munnen med munskéljmedel.

* Anvind elektrisk tandborste.

* Borsta tinderna med fluortandkrim.

* Anvind tandstickor och/eller tandtrad for att gora rent
mellan tinderna.

* Ga regelbundet till tandlikaren.

* Besok en tandhygienist.

* Det ir viktigt att bdde del- och helproteser finns i
munnen hela dagen. Om den sjuke under nigra dagar
inte anvinder proteserna hinner gommen f6rindras sa
pass mycket att dessa inte lingre passar.

* Undvik sméitande mellan malen men &t girna riktiga
mellanmal.

o Allt for mycket sotade eller sura drycker dr ocksa
olimpliga.

* Hijilp patienten att skdlja munnen efter maltid eller
rengdr med vat kompress. El-tandborste ér ett bra

hjdlpmedel.
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MUNTORRHET

Manga besviras av muntorrhet p g a medicineringen.
Risken ir stor f6r kariesbildning, infektioner och tand-
lossning. Vid muntorrhet har man svart att tala, svilja och
tugga och man tappar aptiten. Man kan fa skéra slemhinnor,
sveda i munnen och dilig andedrikt.

Tips!

* Dirick girna vatten eller mineralvatten.

 En dppelklyfta dr ibland bdttre 4n t o m vatten.

e At mat som miste tuggas ordentligt, t ex kott, gronsaker
och fullkornsbréd (under f6rutsittning att man inte har
sviljproblem). Det 6kar salivmingden.

* Sockerfria salivstimulerande sugtabletter (t ex Salivin)
eller tuggummin (t ex V6) 6kar salivavsondringen.

* Om man dr mycket muntorr finns saliversittnings medel
t ex Salivaa Orthana och Xerodent (recept).

* Isbitar att suga pa. Smaksitt gdrna med t ex citron.

* Behover man ofta fukta munnen, kan en svag natrium-
karbonatlésning vara limplig.

* Munspray med jordnétsolja. Olja haller munnen fuktad
lingre tid 4n Gvriga metoder.

DREGLING

Okad salivavsondring och slem i luftréren ir typiska parkinson-
besvir, som oftast men ¢j alltid férsvinner med levodopabehand-
lingen. Om den parkinsonsjuke har besvir med saliv som fldar
over kan detta bero pa att han gldmmer att svilja undan saliven.
En (forslagsvis sockerfri) pastill eller tablett kan fungera som en
god pdminnelse.

Tips!

* Att suga pd sockerfri tablett.

* Tugga pa sockerfritt tuggummi.

* At svilja viljemissigt.

* Att hélla mungiporna smidiga med t ex Locobase repair.

KONTAKTA LAKARE

Besviren kan dven behandlas med likemedel som minskar
saliv- och slemavs6ndring utan att pave rka hjirnan.

SEGT SLEM

Vid segt sekret som speciellt forekommer hos singliggande
patienter dir slem girna ansamlas som “kokor” och 4r svart att fa
bort, kan man anvinda Bisolvon hostmedicin pd tandborste och
pa kompresser vid munvérd. Bisolvon l6ser upp beliggningarna

effektivt.
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7. MAG — TARMBESVAR

SUR MAGE

Sur mage med sugningar i mellangirdet och sura uppstétningar ir
en vanlig biverkan av parkinsonlikemedel och minga andra

likemedel.

Tips!

* Ta parkinsonmedicinen tillsammans med maten och ej pa
tom mage. Aven om man dirmed minskar medicineffekten
nagot.

FRAGA LAKARE

Om inte de vanliga receptfria likemedlen mot mag-
syra besvir hjilper, tillfriga likare om vidare atgirder.
En del medel mot sur mage kan paverka viss parkinson-
medicinering.

FORSTOPPNING

Den férsimrade tarmmotoriken hos parkinsonsjuka ger litt upp-
hov till besvirande forstoppning. Forstoppning gor ocksd att upp-
taget av parkinsonmedicinerna forsimras. Alla parkinsonpatienter
ar i riskzonen for att fa forstoppning. Forstoppning ir ett kroniskt
problem som kriver kontinuerlig uppfoljning.

Vad som dr normal tarmtomningsfrekvens varierar. Vanligt kan vara
allt fran att tdomma tarmen ett par ganger per dag till tre ginger
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per vecka. Det dr darfor viktigt att friga patienten om hur hans
tidigare avforingsvanor varit, s att man vet vad som varit
normalt for honom. Patientens egen upplevelse av att vara for-
stoppad maste vara vigledande.

Se till att patienten dr optimalt medicinerad vid toalettbesoket
genom att t ex ta en tablett Madopark Quick mite eller Apo-
morfin.

Till en del patienter gar det att hiva forstoppningen genom att
dta en vil genomtinkt kost. Maten ska innehilla fibrer och rikligt
med vitska. Gronsaker och grovt bréd innehiller fibrer som ger
fyllnad i tarmen. Vitt brod och vitt ris innehéller inga fibrer och
bor dirfér undvikas. Ibland kan dock sviljproblem gora att man
inte kan dta grovt brod. Fruke och gronsaker dr limpliga da de
innehaller en del fibrer. Frukter som plommon, piron och fikon
ar dessutom milt laxerande.

Matordning som kan férhindra forstoppning
Frukosten kan girna bestd av en grov grét. Servera groten med
mjolk och lingonsylt eller dppelmos.

Mellanmalet kan besté av olika kompotter, puddingar eller firsk
fruke.

Huvudmalet ska alltid innehélla gronsaker. Byt girna ut vitt ris
mot raris.

Tarmreglerande lakemedel

Bulkmedel (t ex Lunelax, Inolaxol, Vi-siblin och Fiberform) okar
tarminnehdllets volym genom att ta upp vitska som finns i mag-
tarmkanalen och pa sa sitt blir avféringen mjukare och stimulerar
tarmmotoriken. Det ir viktigt att dricka mycket i samband med
intag av dessa bulkmedel. Receptfritt.

Lactulospreparat (t ex Loraga, Duphalac, Laktulos) med siraps-
liknande konsistens innehéller sockerarter som i tjocktarmen bryts
ner av tarmens bakterier till syror som gér tarmmiljon sur.
Tjocktarmen drar d4 till sig vdtska fran kroppen for att reglera
surhetsgraden och avféringen kan dirmed bli l6sare. Minga
patienter far gaser av dessa medel ddrfor att bakterierna producerar
gaser i samband med att de férbrinner sockerarterna. Receptfritt.

Movicol eller Forlax ir preparat som skiljer sig frin bada dessa
grupper av medel genom att man 16ser upp pulvret i ett halvt glas
med vitska som binds till preparatet. I stillet for ate dra till sig
vitska frin kroppen, tillfors vitska till avforingen som 6kar i volym
och blir mjukare i konsistensen. Preparatet smorjer samtidigt dven
tarmviggen. Receptfritt.

Livsmedel med Isande effekt

Foljande livsmedel med l6sande/mjukgérande effekt pa
avforingen kan prévas:

* Blotlagda katrinplommon, aprikoser eller fikon.

* Kiwi, firska piron eller plommon.

* Katrinplommonpuré.

* Katrinplommondryck som finns att kdpa pa apoteket.
* ProViva soppor: nypon, jordgubb m fl smaker.

* Juicer och andra sota drycker.

Hilsofil, Dofilus.

* Messmor, mesost.
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Tips vid forstoppning

Uppmuntra patienten att dricka mer, om inte vitske-
restriktion finns.

Uppmana patienten att rora pa sig si mycket han kan och
orkar.

Det ir viktigt att patienten far sitta i lugn och ro pé toa-
letten. Stress och jikt gor det svérare att tmma tarmen.
Uppmuntra patienten att férs6ka ha regelbundna
toalettvanor, till exempel genom att dagligen ga pa
toaletten efter frukost, i varje fall ca 30-45 minuter efter
medicinintag. Eventuellt kan Madopark Quick mite eller
Apomorfin ges infor toalettbesoket.

Informera patienten om att det oftast gir littare att fa
avforing om buktrycket 6kar. Detta kan patienten sjilv
astadkomma genom att béja sig framdt nir han sitter pa
toalettstolen.

Massage av patientens mage morgon och kvill. Tiank pa
att patienten kan uppleva det f6r nirganget. Metoden ir
inte limplig vid tumdrer i magen eller tarmarna.

Massage av magen

Borja vid nedre hogra delen av magen, massera mjukt med fasta,
stora svepande drag efter hdgra sidan av magen upp till revbenen.
Massera sedan tvirs 6ver magen till vinstra sidan och ddrefter ner
till nedre delen av magen. Aterga sedan till nedre delen av magen
igen men nu med sma cirkulerande rérelser (cirka fem cirklar at
gangen) och flytta sedan handen nagra centimeter vidare. Flytta

handen i samma riktning som vid de stora svepande dragen.

Detta kan vara bra att ldra ut till nirstdende, om det 4r limpligt,

eller att patienten lir sig det sjilv.

KONTAKTA LAKARE

Gar det inte trots alla atgirder att paverka f6rstopp-
ningen kan nagon form av mikrolavemang vara till

hjilp. Vid kramp i dndtarmen, dystoni i vissa muskler,

kan viss dndring av parkinsonmedicineringen vara till
hjilp. Ibland har man nytta av botox-behandling,
botulinum toxin (Botox, Dysport) som ir ett
injektionspreparat som tillfilligt forlamar nirvinds-

sluten, vilket leder till att krampen slapper.
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8. BLASANS PROBLEMATIK

Det finns olika former av bldsproblem hos Parkinsonsjuka:
tita tringningar, ofullstindig blistomning, ofta pidkommet
urineringsbehov om natten. Min kan dessutom ha
prostatabesvir, vilket forvirrar symtomen. Vid PR 0
uttalade besvir kan inkontinens bli resultatet, B S
ibland p g a svarigheter att hinna fram i tid «ill Fi ES VAR
toaletten. Det finns risk f6r urinvigsinfektioner VARR
AR . o S. AR
om blasan inte toms ordentligt. Overaktiv blasa
ar ett begrepp som anvinds allt oftare och ir ett
samlingsnamn for problem med tita tringningar,
frekventa toalettbesok och/eller urinlickage. Téta tringningar kan
ocksa upplevas mer frekvent och patagligt vid sk off-tillstind.

Vad bor man uppmarksamma

* Mer dn 3 vattenkastningar/natt.

* Ofullstindigt toémd urinblisa.

* Langsam tomning.

* Tringningar som vicker under sémn.

* Finns det koppling till medicineffekten?
e Forvirras problemen vid stelhet, undermedicinering?
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Tips

Hoj singens huvudinda med ndgra centimeter upp till

10 cm, (hela singen skall luta). Genom att singen lutar,
minskar urinproduktionen i liggande med ca 500 ml/natt.
Likemedel vid behandling av 6veraktiv blasa kan
kompletteras med blastrining. En sjukskdterska eller
uroterapeut hjilper till med att komma iging med
triningen som gar ut pd att 6ka avstindet mellan varje
toalettbesok.

Bickenbottentrining anvinds i férsta hand vid anstring-
ningsinkontinens, men kan ocksa vara till hjilp mot
tringningsinkontinens vid 6veraktiv blasa, sirskilt

hos kvinnor. Triningen bestir av olika knipévningar som
gradvis stirker muskulaturen i backenbotten.

En 6verdriven underlivshygien kan forvirra problemen.
Forebygg och behandla urinvigsinfektioner.

Det dr bra att dricka normalt. Bade f6r mycket och for lite
vitska kan forvirra problemen vid 6veraktiv blésa.
Nattliga toalettbesok kan forebyggas genom att man
begrinsar sitt vitskeintag efter kl.18.

Man bor férebygga trog mage. Vid forstoppning 6kar
trycket i bickenet och blasans funktion kan férsimras.
Overvikt kan forvirra blisproblemen. Varje extra kilo dkar
trycket pa bldsan och dirmed ocksa risken for urinlickage
ndr man hostar, skrattar eller anstringer sig.
Cigarettrokning kan irritera blisan, dessutom kan attacker
av rokhosta fororsaka urinlickage.

Vad bor man uppmarksamma?

Kvarstar problemen trots olika egenvérdsinsatser kaninkontinens-
hjilpmedel behévas. De finns i form av personligt skydd och/eller
som skydd att ligga i singen, i stolen etc. Personligt skydd finns

i en mingd olika utformningar avseende storlek, tjocklek och
design. Inkontinenshjilpmedel 4r kostnadsfria och kan recept-
forskrivas av en distriktssjukskoterska eller av en uroterapeut.

De hjilper ocksa till med rdd och utprovning.

KONTAKTA LAKARE

Om inte de ovannimnda insatserna hjilper, kontakta
behandlande likare for insdttande av mediciner.
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9. BETEENDEFORANDRINGAR OCH
ANDRA PSYKISKA SYMTOM

Bakgrund

Ett antal olika beteendeférindringar har observerats hos individer
som har Parkinsons sjukdom — t ex stresskinslighet, man blir mer
laterord, minnet forandras, motivationen och initiativiérmagan
forsimras.

Initiativléshet dr ett vanligt och handikappande fenomen bland
Parkinsonsjuka. Omgivningen har en viktig uppgift i att stimulera
den som ir sjuk.

Kortare uthéllighet 4r ofta aldersrelaterat. Man blir skérare med
tiden och tar littare vid sig med aren. Behovet av lugnare tidsrytm
okar.

Tips
* Foresla aktiviteter i samrad med den sjuke.
* Ha inplanerade aktiviteter/rutiner pa daglig basis.

Minnet fungerar lingsammare nir medicinen inte verkar. Det ir
viktigt att kiinna till att det inte bara 4r de synliga rérelserna som
blir lingsammare, utan dven hjirnans aktivitet gar ner i hastighet
och man far svarare att hitta ritta ord och atererinra sig olika saker.
Om inga andra orsaker foreligger forsvinner problemen nir medi-
cinen fungerar igen.
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Tips

* 'Trina minnet genom att 16sa korsord, spela spel mm.

* Vilj minneskrivande aktiviteter nir den sjuke ar
vilmedicinerad.

Kinslopédverkan ir vanligt och yttrar sig bl a i att man ofta blir litt
rord av olika situationer. Man grater vid TV-tittande eller grater
glidjetdrar nir ndgon lyckas o sv. Familjebekymmer, ”sjukdom-
dod-elinde” i TV eller pa bio, oro, sorgliga nyheter - allt detta ir
stressande och deprimerande f6r den parkinsonsjuke. Starkare
identifikation med andras svarigheter och sjukdomar samt oro for
det egna tillstdndet, gor att man simre tal att se svéra situationer.
Om patienten upplever dessa kinsloyttringar som alltfor besvir-
ande kan man ta upp frigan med behandlande likare, som
eventuellt kan 6verviga tilligg av ett antidepressivt likemedel.

Tips

e Att undvika kinsloladdade filmer, romaner etc om man
generas av att man blir rord.

e Att undvika valdsfilmer, filmer med relationsdramatik och
deprimerande inslag.

* Littsamma nyheter, filmer och bocker skingrar tankarna.

* Prata av sig, respektive diskutera de virsta vardagsbekymren
bor goras med andra dn den som ir sjuk.

Aggressivitet kan naturligtvis vara ett tecken pa frustration éver
den egna situationen, 6ver svarigheten att formedla sina kinslor,
onskningar mm, sirskilt om talsvarigheterna medfor betydande
kommunikationsproblem. Det kan ocksa bero pa tillfillig angest.

Men om nigon rimlig forklaring inte kan ges och om ocksa fler
forandringar i beteende noteras, bér frigan om begynnande
demens utredas.

Tips

* Ha talamod och tala lugnande till patienten.

* Vinta med det som skall goras tills patienten har blivit
lugnare.

* Undvik att berdra patienten nir han ir som mest
aggressiv; kan uppfattas som tving.

Stresshantering

Parkinsonsjuka dr speciellt kinsliga f6r smd, oftast sociala, stress-
faktorer som kan leda till att man undviker vissa situationer och
didrmed sinker sin livskvalitet. Det beror pd att man inte lingre
har samma tidsrytm och formaga som tidigare att hantera stress.
Man blir stressad av smasaker som man tidigare kunde hantera
utan vidare. “Bagatellartade” hindelser och situationer fir dirmed
en forstorad dignitet. Man berérs och paverkas pa ett sitt som
man inte tidigare gjort. Detta kan ocksa leda till att det blir svart
att sitta nivan pa forberedelser infér ndgon aktivitet. Man fastnar
late i detaljer. Det dr ocksa svart att bryta/komma ur ett stressat
lage nir man redan befinner sig i det tillstandet.

Patienter fruktar (oftast utan anledning) att andra ska ta illa vid
sig pa grund av deras synliga symtom, t ex ndr man dter pa
restaurang. Stress som uppstar i samband med motoriska symtom,
som att friga efter information eller hilsa pd nigon, betala i kassan
etc., kan fi effekter som ger upphov till att man skakar mer eller
blir mycket stel. Att férs6ka dolja sin sjukdom kan t ex tillfora
extra stress.
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Vanliga stressituationer for parkinsonpatienter.
* Att kinna sig iakttagen.

e Att dta och dricka.

o Attstd i ko.

* Att betala med mynt, sirskilt i snabbkopet.

* Att signera checkar och andra formulir.

* Att andra pratar om ens symtom.

* Att be andra om hjilp.

* Att ha ont om tid.

* Att tinka pa det framtida sjukdomsférloppet.
e Att std och avvakta.

* Att behova agera.

* Att se svarigheter framfor sig.

Ett resonemang om vad det ir i de rent konkreta situationerna

som dr svart, kan leda till olika sitt att komma runt svarigheterna.

Att fa sidtta ord pa sin ridsla och oro kan leda till att ridslan och
oron blir mer hanterbar.

Tips — tekniker for att hantera stressmoment.

* Undvik att férsitta den sjuke i stressande situationer.

* Andningsstyrd avslappning (dir man t ex riknar in-
och utandning medan man tinker pa att slappna av).

* Distraktionsdvningar (ddr man styr uppmirksamheten
fran sina parkinsonsymtom till ndgot avkopplande,
stimulerande eller avslappnande).

* Mental avslappning (ddr man viljer t ex att se en bild
av sig sjilv i en lustfylld situation).

e EFT (energifrigorande trining som bygger pd att man
knackar litt eller masserar vissa punkter medan man
fokuserar pa problemet).

* NLP (neurolingvistisk programmering dir man med
vissa sprakliga- och tankedvningar kan paverka sitt
sinnestillstind).

For att minska skakningarna hjilper det att halla ndgot

i handen. Exempelvis en viska, kasse eller tidning.
Ibland brukar parkinsonsjuka ocksi ta till speciella tricks
eller kommandon som gor det littare f6r dem att koncen-
trera sig pa rorelsen, sd att symtomen blir mindre tydliga.
Planera dagen.

Forbered allt i god tid.

Den som vérdar bér lata parkinsonpatienten fi mer tid pa
sig dn vad en frisk person behover f6r samma uppgift.
Ta det lugnt och var flexibel - en aktivitet behover inte
alltid utféras pa samma tid och pé samma sitt, skjut upp
tills den parkinsonsjuke mér bittre.

Rikna med att allt tar lingre tid 4n man har riknat med.
Betala med en storre sedel dn vad varorna kostar och
stoppa vixeln i fickan.

Signera checken, postanvisningen mm innan man stiller
sig i ko och kommer fram till luckan.

Forsimrad sjilvkinsla dr vanligt forekommande. Fragor som:

Hur mycket behdvs jag? Vad duger jag till? Ar jag till besvir?

Tips

Betona vad den sjuke kan gora och inte vad som ir
besvirligt att utfora.

Visa virme, 6mhet, humor, nirhet och kirlek.
Radfraga, arbeta tillsammans.

Stimulera och uppmuntra ett aktivt liv med bibehéllande
av gamla intressen och upprittande av nya, anpassade
efter de nya forutsittningarna.

Ge acceptans.
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e Skapa forutsittningar f6r meningsfulla uppgifter i den
parkinsonsjukes egen takt. Lat honom kidnna att han
behdvs och dr omtycke f6r sin egen skull.

Enkel avstressningsévning

* Massera litt inre 6gonbrynspunkten
vid 6gat med ett finger. Gor samtidigt
sakta en djup in- respektive utandning.

* Massera sedan yttre 6gonbryns-
punkten med ett finger. Gor sam-
tidigt sakta en djup in- respektive
utandning.

* Massera pa samma sitt punkten under
ogat.

* Massera pa samma sitt punkten under ndsan
(mellan nisan och munnen).

* Massera pa samma sitt punkten under munnen
(mellan munnen och hakan).

* Kinn efter hur mycket lugnare du har blivit. Om det behovs,
upprepa samma procedur en ging till.

DEPRESSION

Bakgrund

Depression vid Parkinsons sjukdom ir ofta forekommande. Min
och kvinnor drabbas i samma utstrickning. Hos parkinsonsjuka
ar det vanligt att depressionen 4r aterkommande i kortvariga
episoder som varar mindre 4n 2 veckor. Det ir vanligt med 2-3
dagar, ibland t o m bara en del av dagen.

Uttryck for depression ir t ex:

* Forlust av glidje och intresse for vanliga hindelser.
* Energiforlust och trétthet.

* Koncentrationssvérigheter och beslutsvinda.

e Okad angest och oro, irritation, misstinksamhet.

Manga parkinsonsjuka blir vildigt nedstimda under off-perioder.
Dirfor dr det viktigt att anpassa medicineringen sd att man for-
hindrar s k dosglapp. Om dessa problem dterkommer regelbundet
efter maltider kan ev. en foérindrad diet forbittra situationen.

Man bor vara observant pd kroppsliga symtom sisom aptit- och
viktforindringar, sémnstorning med vaga kinslor av olust,
instabilitet. Dessa kan tas som uttryck f6r PS men kan bero pa en
bakomliggande depression.

Tips

Vid mildare former, t ex sinkt sinnesstimning, kan
stimulerande atgirder sittas in. Utga alltid frén patientens
egna intressen.

* Mer uppmirksamhet.

* Beroring.

* Motion.

* Titta pa roliga video- och TV-program.

* Lyssna till roliga radioprogram.

* Lisa roliga historier hogt.

* Viss musik ir sinneshdjande, exempelvis Mozart.
* Kasta pil.

» Utflykeer.

 Naturupplevelser.

* Besok av andra vinner 4n de vanliga.

* Extra festlig mat.
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* En spinnande tidning.

* Lite trevligt skvaller.

* Husdjur.

* Vistas ute i solen ett par timmar om dagen.

KONTAKTA LAKARE

Ren depression kan och bor behandlas av likare.
Visentliga och behandlingskrivande depressiva besvir
kan férekomma hos 35-40 % av personer med
Parkinsons sjukdom. Behandling av depression vid PS
kriver noggrann kontroll av savil pagaende anti-
parkinson terapi liksom verviganden betriffande
andra likemedel. S k hostdepressioner kan eventuellt
forbittras av ljusterapi. Behandling kan bestd av
mediciner men det kan 4ven vara elbehandling (ECT)
som ir en effektiv behandling med fa biverkningar.
ECT kan dven forbittra parkinsonsymtomen.

HALLUCINATIONER

Bakgrund

20-40 % av alla parkisonsjuka drabbas nigon ging av hallucina-
tioner (vanforestillningar, syn- eller hérselintryck utan verklighets-
underlag) eller illusioner (forvringning av sinnesintryck), i vissa
fall som en biverkan av en f6r hég dos parkinsonmedicin. Hog
alder, ling varaktighet av sjukdomen och svérigheter avseende
koncentration och nirminne paverkar ocksa uppkomsten av hallu-
cinationer. Man far inte heller glomma att hos patienter 6ver

65 ars dlder kan grastarr tillkomma, dven hos icke pakinsonsjuka.
Synférindringar pga grastarr gor att illusioner littare kan uppsta
och dirfor bér synen kontrolleras.

Vilka typer av hallucinationer forekommer vid Parkinsons
sjukdom?

De allra flesta dr synhallucinationer, aven om ocksi
horselhallucinationer kan forekomma. De varelser man ser har
ofta normal storlek med skarpa konturer. Man kan till exempel
plotsligt se ett ansikte i tapetens monster eller ocksa kan blommor
och vixter ”bli” figurer, medan horselhallucinationer ofta ir en
musikslinga som upprepas. De patienter som har synhallucina-
tioner kan fi dessa enbart dagtid, enbart nattetid och ibland bade
under dag- och nattetid. 2/3 av patienterna som har hallucinationer
rapporterar dessa hogst en ging per vecka. Hallucinationerna dr
oftast stereotypa, d vs likartade frin ging till gang.

Eventuella utlésande faktorer som infektioner eller andra kroppsliga
sjukdomar ska behandlas. Aven en pltslig svar sorg kan utlésa en
forsimring. Byte av milj6 kan utldsa hallucinos hos kinsliga
personer.

Tips

* Har man tur, ricker det med de egna tricken: att titta bort,
att syssla med ndgot annat, att bérja samtala med nigon.

* Man bor ocksa undvika stormonstrade gardiner i
sovrummet och allt for kraftigt ménstrade tapeter
over huvudtaget.

* Vidra inte for ppet fonster dir den sjuke vistas, eftersom
vindens rorelser i gardinen kan framkalla hallucinationer,
och i virsta fall en kiinsla av att vara forfoljd.
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KONTAKTA LAKARE

For att minska hallucinationerna bér behandlande
likare dndra parkinsonmedicineringen genom att

t ex ta bortdopaminhirmare, minska L-dopa respektive
fordela dagsdosen pa fler tillfillen med ligre dos per
tillfille.

Om det inte ricker med justering av anti-parkinson-
medicinerna finns det mediciner som dimpar hallucinationer
och som likaren kan och bor sitta in om behov foreligger.
Siddana preparat ir Leponex, Seroquel eller Zyprexa och dir

Leponex dr mest effektiv med liten paverkan pa de motoriska

parkinsonsymtomen. Dock finns viss risk for allvarlig blod-
paverkan. Dirfor skall all Leponexbehandling ske med tita
blodprovskontroller. Andra mediciner som tar bort
hallucinationer har ofta biverkningar i form av ckade
parkinsonsymtom, 6kad stelhet mm.

Hallucinationerna kan variera frin milda till si patagliga,
att de paverkar beteendet och patienten blir orolig eller
aggressiv. Da kan ocksa férekomma vanférestillningar,

dvs fasta 6vertygelser om tolkningen av hindelser som inte
kan korrigeras pé logiskt sitt. I sddana fall 4r det vanligt att
patienten méste virdas pa sjukhus eller pa sjukhem for att
fa adekvat medicinering och vard.
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FORVIRRING

Bakgrund

Vid PS ses avtagande intellektuella (kognitiva) funktioner hos en
del patienter, sirskilt de dldre. De avtagande kognitiva funktionerna
yttrar sig som forsimrat minne, koncentrationssvarigheter, simre
abstrake och forlingsammat tinkande savil avseende motorik som
psykiska funktioner. En parkinsonpatient med reducerade kognitiva
funktioner 16per ocksa en 6kad risk att utveckla favirring
(konfusion).

Manga mediciner som anvinds vid PS kan ocksa orsaka fovirring.
Forvirringen gar dock tillbaka om medicinen minskas eller tas
bort. Likasa om man drabbas av annan kroppslig sjukdom, t ex
infektioner. Aven miljoombyte kan framkalla férvirring i vissa fall,
t ex vid inldggning pa sjukhus. Det 4r noédvindigt att hela tiden
lugna den parkinsonsjuke for att minimera den oro och ilska han
troligtvis kinner, nir han har svart att rora sig, kommunicera eller
ndr han befinner sig i okinda miljder.

KONTAKTA LAKARE

Det dr av stor betydelse att uppticka och forstd att en

forvirring upptritt. Utredning av annan kroppslig

sjukdom t ex infektion, hjirtinfarke, stroke eller

medicinbiverkan bér ske. Eventuellt méste vissa
likemedel sittas ut helt. Risken for forvirring ar sirskile
stor hos ildre patienter och patienter med demens, vilket
maste foranleda forsiktighet vid likemedelsbehandlingen.
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ANGEST

Bakgrund

Den angest som drabbar parkinsonsjuka kan dels vara orsakad av
sjukdomen, dels vara utlost av yttre faktorer. Nir de
parkinsonistiska symtomen slar till och bade kropp och sjil kinns
forlamande kan den egna kroppen upplevas som ett fingelse.
Ibland kan det vara svirt att réra handen ens nagon centimeter.
Stelheten och of6r-magan till rérelse, symtom som ér
utmirkande f6r sjukdomen, bidrar hos en del parkinsonsjuka till
svar angest — en ~off-dngest” som forsvinner nir off-tillstindet
slipper.

Angesten kan vara svart psykiskt handikappande och kan kraftigt
forsimra den sjukes mojligheter att delta i det sociala livet. Den
ar ocksé svarbehandlad, bade med medicinsk och psykologisk
terapi. Angesten syns dock ibland ha en tendens att svinga med
den avtagande eller tilltagande rorelseformégan. Nir man behand-
lar patienten med parkinsonmediciner och rorelseférmagan ir
under kontroll, da kan det ocksa vara littare att hantera dngesten.

Att hantera angest

Angesten ir svar att komma tillritta med. Den ér ocksa svirbe-
handlad, bide med medicinsk och psykologisk terapi. Psykolog,
vardpersonal och sjukgymnast kan samarbeta och lira den sjuke
att slappna av. Det finns avslappningsband dir andnings- och av-
spanningsteknik lirs ut. Dessa kan man lyssna pa tillsammans.
Men idven om den sjuke kan allt detta nir sjukdomen halls

i schack av likemedel, si kan det vara en helt annan sak nir
medlen slutat verka och parkinsonsymtomen étervinder. Det
kan vara oerhért svart att tillimpa sina kunskaper da.

Tips

* Det kan vara till nytta om den sjuke kan slappna av med
hjilp av nagon som vet hur han har trinat avslappning.

* Det ir mojligt att med lite smaprat framkalla nagot
vackert minne och fa in honom i en lugnare andningsrytm.

* Mycket bra ir att genom litta rytmiska tryck pd axlarna fa
fram den lugna andningsrytmen. Detta krdver stor lyhord-
het frin den som hjilper ill.

DEMENS

Bakgrund

Vid Parkinsons sjukdom finns inte enbart rérelsestdrningar utan
ocksa mentala symtom/syndrom sasomforlingsammad tanke-
forméga, deprssion och demens. Man riknar med att en tredjedel
av patienterna med Parkinsons sjukdom drabbas av demens, ofta
sent i sjukdomsforloppet.

Den mentala forlingsamningen (bradyfreni) hor ofta till symtom-
bilden hos patienten och skall inte férvixlas med demens. Vid
bradyfreni 4r patientens intellektuella f6rmaga intakt, om dn
langsam.

Symtomen péi demens inkluderar intellektuell forsimring och
minnesférlust. Uppmirksamheten f6r den personliga hygienen
och de sociala férmédgorna avtar och intresset for andra personer
kan gi forlorat. En sinkning av koncentrations- och tankefér-
mdgan kan foreligga sivil som en ligre toleransniva, ligre emo-
tionell kontroll tillsammans med 6kad oro och/eller ilska.
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Orienteringsférmégan nersitts och man kan fa svirt att orientera
sig i tid och rum. Detta ir en del i sjukdomen, men kan ocksa
vara ett tecken pa begynnande demens.

Demens, eller allvarlig kognitiv svikt, gor den farmakologiska
parkinsonbehandlingen ytterligt problematisk. Risken for fovirring
eller psykos ir betydande och kan innebira stora omvardnads-
problem sivil i hemmet som pd institution.

Vid dessa tillstand dr medel med bista effekt/biverkningsprofil att
foredra, avseende bade motorik och psykiska symtom — det vill
siga levodopa. Parkinsonpatienter med demens ir kinsligare for
likemedel och kriver ofta ligre doser och eventuellt firre preparat.
For vardpersonalen dr det viktigt att vara varsam och utéva en 6 d-
mjuk ledning. Uppmirksamheten bor sirskilt riktas mot anhorig-
vardaren och information om kommunalt stéd och vardavlastning
ar viktiga.

Tips

* Bra aktiviteter vid demens ir allt som hor till vardagliga
sysslor.

* Hijilpa till med matlagning, ldsa tidningen, komma ut i
friska luften.

* Ga ut pa restaurang.

* Se, kdnna och lukta pd gamla f6remal (minneslddor).

* Man kan skapa manga olika minneslador; t ex for
ekonomi dir man ldgger ner gamla kassabocker, annonser
for varor frin 20-30 talet mm. Minneslida om skolan
kan t ex innehalla gamla klasskort, gamla skolbocker,
blickpennor mm.
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KONTAKTA LAKARE

Ibland krivs dock tilligg av antipsykotiska medel for att
dimpa angesten. Specifika mediciner mot demens finns
som kan vara effektiva, speciellt vid demenstillstand hos
parkinsonsjuka, t ex Aricept och Exelon.

20 rad till de anhdriga

1. Mot den demente som han ir, inte som du vill att han skall
vara.

2. Lyssna med alla sinnen, inte bara pé ord utan pa innehall.
Stéll fragor i berittande ton.

3. Taktil massage, ytliga strykningar pa till exempel handen, ger
ordlés kommunikation.

4. En dement person kan inte alltid befinna sig i den verklighet
som Air var.

5. Stanna upp. Sig inte "God morgon, Greta” i férbifarten.
Det skapar oro.

6. Taaldrig i ryggen bakifrin. Narma dig framifran — tunnel-
seende 4r vanligt.

7. Ritta inte varje ging eller innan det blivit fel.

8. Vid tvirstopp, ofta i hygiensituationer — det dr inget miss-
lyckande att ldta ndgon annan ta Gver.

9. D4 ett bord med vit tallrik och koke fisk ser den dementa
kanske bara drtorna.

10. Lugn musik kan 6ka aptiten.

11. Om patienten idter med fingrarna — tillrittavisa inte och
mata inte direkt. Fundera pd mat som kan 4tas med
hinderna.
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12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Sitt med och visa "nu dter vi”. Servera inte for att sedan
forsvinna. Undvik fler bestick dn nédvindigt.

Firgen i ketchup och rédbetor fingar intresset. S6tman i en
klick hallon- eller lingonsylt kan 6ka aptiten.

Servera inte mat pa rummet f6r enkelhetens skull — och
aldrig utan personal nirvarande.

Morka mattor och trappor kan uppfattas som skrimmande
hal.

Tvitta dina egna hinder i badrummet f6r att visa hur man
gor.

Rusa inte in tvd personer pd rummet pa morgonen. Vick
forsiktigt.

Aktivera enkelt. Lat Anna diska om hon vill. Behovs det, kor
disken i maskinen senare nir hon inte ser det.

Overge aldrig demenspatienter. All personal maste inte alls
g pd 6verlimningen.

Ansvarig personal ska vilkomna anhériga och med dem
fortldpande utvirdera handlingsplanen.

Kiilla: Leif Nilsson, Demenskonsultteamet i Helsingborg. Publicerat i
Demensforum, nr 4, 2001.
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10. ANDRA SYMTOM

Nedsatt luktsinne ir vildigt vanligt (9 av 10) hos Parkinson-
patienter och uppkommer ofta tidigt i sjukdomen och kan vara
en diagnosgrundande faktor. Det beror pa en central selektiv
nerveellsforlust i luktloben. Parkinsonlikemedlen har foga effekt.

Synpaverkan avseende kontrast- och firgseende ir vanligt.
Nedsatt firgseende kan vara en diagnosgrundande faktor da detta
upptrider tidigt i sjukdomen. Det forsimrade kontrastseendet ar
mest mirkbart vid skymning och gryning. Himning av 6gon-
rérelserna, dven blinkreflexerna, gor att man blir tréte av att lisa.

Tips

* Ett tips dr att ldsa korta stycken och da helst nir medicinen
verkar bist och man ir piggast.

* Stora bokstiver underlittar.

* Om man har svirt att byta rad nar man laser kan t ex
linjal under raden underlitta.

Hudproblem i form av seborré eller mjillexem 4r mycket vanligt
pa grund av 6kad talgkértelsaktivitet. Man kan fa fnasig och torr
flagande hud, men ocksé det omvinda dr vanligt — att huden blir
mycket sldt och rynkfri.
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Tips

* Svavel-tjarhaltig tval.

* Schampo med selendisulfid.

* Fungoral mjillschampo (innehéller ketokonazol).

Svettningar i form av "utbrott” av uttalad svettning som kriver
flera klddbyten per dag kan férekomma, oftast i "oft”-fas. Sirskilt
markant visar det sig i de 6vre delarna av kroppen, bl a nacke och
huvud. Orsaken ir parkinsonmedicineringen i kombination med
att det autonoma nervsystemet inte fungerar som det ska.

KONTAKTA LAKARE

for en justering av levodopadosen eller eventuell prévning
av ett betareceptorblockererande medel (t ex Inderal) eller

ett antidepressivt medel (Remeron) for att lindra besviren.

Andra symtom e 87
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11. SOMN

Bakgrund

En europeisk parkinsonenkitundersokning genomférd i EPDA’s
(European Parkinson’s Disease Association) regi 1998, visade att
93 procent av de tillfragade parkinsonsjuka i Europa angav nagon
form av somnproblem. 64 procent hade problem att somna och
73 procent hade svirigheter att bibehélla somnen, sa kallad frag-
menterad sémn. 63 procent angav nigon form av livliga drommar
eller mardrommar.

Att kartligga vad som stor sdmnen ir viktigt. Aven hur den
parkinsonsjuke brukade sova innan sjukdomen brét ut. Om det
ror sig om tilltagande stelhet, skakningar eller muskelkramper
under natten (det vill siga en motorisk férsimring) kan detta
behandlas med 6kad dopaminerg medicinering.

Det ar vikeigt att kartligga somnkvalitén, forekomst av dagsdasighet
och dven sa kallade sdmnattacker dagtid. Med hjilp av den nya
PDSS-skalan (Parkinson’s Disease Sleep Scale) kan sémn och
nattliga problem studeras.

Besviras man av okad oro, dngest, mardrommar och svarighet att
komma till ro, kan det bero pa for mycket dopaminerg medicin-
ering och di kan behandlande likare dra ner pd ordinationen.

Det har ocksa visat sig att manga Parkinsonpatienter lider av s k
Restless Legs Syndrome (RLS), "myrkrypningar” i benen. RLS
gor det svart, for att inte siga omojligt att ligga stilla dd man gétt
till vila pa kvillen, medan besviren brukar vara borta pd morgonen.
Om man snarkar mycket och har andningsuppehall bér man

SOémn e 8C



utredas fér sémnapné-syndrom, ett tillstind som ger 6kad dag-
trotthet, depression och okad risk for hjirtkirlsjukdomar. Det * Ett stort glas vatten fore singgiende kan hjilpa mot
finns olika typer av behandling vid somnapné, t ex operation muskelkramper som ofta drabbar den sjuke under sena

i svalget, andningshjilpmedel mm. natten. Stretcha fore singgiende for att t6ja ut forkortade

muskler.
Ror det sig istillet om depression, blasstrningar, tidigt uppvak- * Att inte dta strax fore liggdags (bara nagot litt om man
nande och att man vaknar méinga ginger under natten (s k frag- ar hungrig).
menterad somn i allmidnhet) beh6ver man kontakta behandlande * Ata mindre av s6t och fet mat, liksom starka kryddor.
likare f6r likemedel eller annan behandling. * All slags fysisk aktivitet 4r bra. Dagliga promenader dr

toppen bide f6r kroppen och produktionen av somn-
hormonet melatonin. Aven om man har sovit daligt ir det
Tips
* Ha ett tyst, morke och svalt sovrum (15-18 grader).
* Ha en bra sing.
* Ha tillging till toalett/toalettstol/urinflaska.
* Moijlighet att tillkalla hjilp.

bra att forsoka réra pd sig i alla fall, s mycket man orkar.

* For att kunna sova pa natten méste man ha varit riktigt
vaken och aktiv pd dagen. Undvik dock fysisk aktivitet
strax fore singgiende.

. Agna minst en kvart om dagen it sig sjilv, at att gora
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* Undvik hunger vid singgiendet. Smorgésar pd sing-
bordet som ir ldtta att 4dta, kan hjilpa till att somna om.

* Undvik kaffe, te, coca-cola och energidryck sex timmar
fore singgaende.

* Inte ga till sings utan att vara sémnig.

* Inte ligga kvar i singen om man inte sover. Ga upp och
gora nagonting i stillet.

* Regelbundna kvillsrutiner, t ex att ligga sig vid samma
tidpunkt oavsett om det dr vardag eller helg.

* Ga upp vid samma tid hur diligt man #n har sovit.

* Korta tupplurar pd max 30 minuter under dagen ir
acceptabelt.

* Beroring utsondrar hormon som har lugnande effekt.
Trina avspinning om man inte sover. Djupa andetag

hjilper (att andas in genom nisan och ut genom munnen).

* Undvika arbete eller TV-tittande i singen.

nagot kul. Tacka inte nej till vinner bara for att man sovit
diligt. Umginge och en rolig fritid kan ge en positiv kick
och 6ka balansen i livet, vilket 4dr bra for somnen.

Om man har svért att vinda sig i singen pga. stelhet, kan
lakan eller nattklider av blankt material (t ex sating)
underlitta vindningen. Aven underkjol av nylon kan
anvindas.

KONTAKTA LAKARE

Om sémnstorningen dr langvarig eller kan relateras till
PS-symtomen nattetid, eller om den parkinsonsjuke har
forandrat somnménster t ex mardrommar eller tidigt
morgonuppvaknande, bor likare konsulteras.

Sémn e 91
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12. SMARTA

Bakgrund

Tva av tre parkinsonsjuka upplever smirta. Ju lingre man har haft
Parkinsons sjukdom desto vanligare 4r det att man far smirt-
problem. Det dr ocksa vanligare att kvinnor har mer smirta dn
min. Det finns olika inslag av smirta: muskelkramp, molande,
brinnande, huggande, stickande smirta samt domning.

Varfor gor det ont?

Muskelkramp (ofta under fotsulan) eller felstillning av en kropps-
del, sk dystoni, dr ett vanligt och ett mycket obehagligt fenomen.
Muskelkramper (t ex i vaderna och laren pd morgonen) ir vanliga
och férorsakade av for laga medicinnivaer pd natten. Muskelvirk
i 6verkroppen (t ex i nacke och skuldror) 4r ocksa ofta forekom-
mande. Smirtan ir storst vid off-period, dd medicinerna inte
fungerar. Méanga upplever att smirtan “vandrar runt” i kroppen.

Ororlighet och den ofrivilliga stelheten baddar for virk och smirta
i muskler och skelett. Forslitningsskador av leder 4r inte heller
ovanligt. Stelheten kan orsaka ryggvirk, kramper och huvudvirk
pa grund av att musklerna ir spinda hela tiden. Muskelkramper
forefaller ocksd kunna framkallas av langvarig dopaminerg 6ver-
stimulering. Muskulaturen blir spind och far ¢j tillricklig av-
slappning.

Vad gor man vid smarta?

Smirtor maste kartliggas noga for att kunna angripas effektivt.
Ofta kan inte grundorsaken till smirta angripas. Medicinjusteringar
av antiparkinson-behandlingen kan ha effekt. Botulinum toxin-
injektioner kan provas vid svarartade kramprtillstind.

Smarta och Parkinsons sjukdom e 93



Tips till kompletterande behandlingsmetoder:
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Berdringsmassage t ex aktiverar kroppens "lugn
och ro”-system och da frisitts antistresshormonet

oxytocin, som har en lugnande effekt och ger
avslappning samtidigt som det hdjer smirttroskeln.
Andra behandlingsmetoder ir:; fysisk aktivitet, TENS,
klassisk massage respektive kyla och virme.
Sjukgymnasten kan sitta in ett individuellt trinings-
program. Gymnastik i grupp pd land, alternativt i bassing
ir bra.

Fysisk aktivitet i form av regelbundna ligesindringar och
utforande av aktiva och passiva rorelser tillsammans med
patienten.

Stretching, d vs att spdnna till redan spind muskel och
stricka ut den rytmiskt. Sedan féljer att slappna av den.
Massage, varm dusch, virme och eventuellt stddkorsett
kan ocksé provas.

KONTAKTA LAKARE

Lat likare ta reda pa orsaken till smirtan, uteslut andra
sjukdomar. Lat behandlande likare ta stillning till
eventuell andring av antiparkinson-mediciner.

Smarta och Parkinsons sjukdom e 9%
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13. KOMMUNIKATION

Bakgrund

Parkinsonsjuka kan uppleva en rad talsvarigheter och samtliga av
dessa kan paverka majligheten att kommunicera med andra
personer.

De viktigaste faktorerna som paverkar kommunikationen och
ger ett socialt handikapp ir:

1. Ansiktsuttryck: ett maskliknande ansikte med orérlighet
i ansiktsmusklerna, ger intrycket av brist pa forstaelse frin
patientens sida, vilket inte stimmer i vanliga fall.

2. Kroppssprak: ir forsimrat p ga stelhet och orérlighet.

3. Framtoning: det kan finnas en kinsla av stillhet i och med
reduceringen av kroppsrorelser och det uttryckslésa ansikeet.
Huvudrorelserna kan ocksa vara begrinsade. Det finns en
svirighet i att initiera rorelser, som dirmed blir allt ling-

sammare och klumpigare. Aven det omvinda giller. Vissa
parkinsonsjuka far onormala ofrivilliga rorelser (dyskinesi)
som beror bl a armar, ben, balen och som under vissa perioder
kan vara si svéra att kontrollera att han inte kan tala och kom-
municera. Dessa ofrivilliga rorelser kan ockséd innebira att den
sjuke gor en mingd ansiktsgrimaser som ofta uppfattas som
smirtreaktioner av omgivningen, men som inte behdver vara

det.

4. Variation i formaga: on-off syndromet, en sidoeffekt av lang-
varig medicinering, ir en av de mest missforstadda aspekterna
av Parkinsons sjukdom. Det innebir att man ena stunden ir
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mycket rorlig ("on”) medan man strax dirpd kan bli stel och
orérlig ("oft”). On-off syndromet gor att det som en
parkinsonsjuk kan géra under en viss tid pa dagen blir oméjligt
bara nigra minuter senare. Detta kan leda till mycken févirring
och missforstand da personen klassas som lat eller svér, nir han
i sjilva verket inte ar det. Vid "off” har man svart att
kommunicera med omgivningen.

. Talproblem: svirighet att artikulera och en tyst rost. Kan bero

pa: a) Minskad lungfunktion pa grund av délig hillning och
muskelsvaghet. Lungorna fungerar inte sa effektivt som de

borde, vilket leder till minskat luftintag. Ett déligt luftintag
paverkar dven kvaliteten pa rosten. Det ir ofta svért att inleda
tal och det later svagt och kraftldst, tyst och monotont.

b) Stelhet. Mojligheten att réra musklerna och stimbanden
kan minskas och orsakar da artikulationssvérigheter.

c) Talets hastighet 6kar eller minskar. Tal som ir vildigt
snabbt hela tiden eller tal som bérjar i en normal nivd men
som Okar i hastighet tills det 4r totalt oforstaeligt.

. Skrivsvarigheter: handstilen blir krampaktig, liten och ofta

olislig (mikrografi). Man gor littare dubbelslag nir man
skriver pa datorn.

Tips for att kommunicera med personer som har PS

Lt samtalet fa ta tid, ha tilamod och avbryt inte. Ge

patienten god tid att formulera sig.

Hoppa inte fram och tillbaka mellan olika fragestillningar.

Ge patienten tid till att stilla om sig till ett nytt amne.

Se till att ha 6gonkontakt med patienten vid samtal.

Undvik andra ljudkillor som stor vid samtal; exempelvis
porslinsslammer, TV, radio, tidningsprassel.

Forsok att samtala efter maltid eftersom dtandet i sig

kriver mycket uppmirksamhet.

Latsas inte forstd om du inte har gjort det, friga om

patienten kan ta om det han sa riktigt STARKT och tala

i kortare mening.

Var god f6rebild genom att sjilv tala normalt och tydligt

men STARKT.

Avsluta inte meningen at den som talar.

Uppmuntra och erbjud méjlighet att tala.

Var uppmirksam pa eventuella hérselproblem.

Skaffa information fran ParkinsonFérbundet om vad sjuk-

domen innebir och varfér kommunikationen kan brista.

Vid svarare fall:

Fraga bara en sak i taget.

Vind dig alltid frimst till patienten och lit

mojligen anhériga/personal bekrifta det du

trodde dig hora om du ir osiker pd vad patienten sade.
Skaffa hjilp av logoped som ocksa kan rekommendera
hjdlpmedel, t ex Light writer.

Uppmuntra och st6d patienten till att uttrycka sig pa
andra sitt dn bara tal, exempelvis genom teckning,
malning, musik mm.
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* Ge information till patienten nir medicineffekten ar som
bast. Komplettera girna med skriftlig information, girna
i punktform som stéd for minnet.

* Tink pd att 6kade svarigheter i att uttrycka sina kinslor
kan leda till fortvivlan. Uppmuntra patienten att halla
kvar viljan att kommunicera och att fortsitta kommunicera.
Underlitta dialogen genom att anvinda dig av tipsen ovan.

KONTAKTA LOGOPED

Kontakta logoped, talpedagog for att utreda problemen,
fa tips samt for att prova ut hjilpmedel.
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14. MOTION

Parkinsonsjuka drabbas av minskad rérlighet. Motion, gymnastik
och olika former av rérelsedvningar dr en nodvindighet frén allra
forsta bérjan och igenom hela sjukdomstérloppet. Motion kan
vara allt frin gymnastikprogram som utférs i sittande stillning

(t ex i en rullstol) till mer avancerad och malinriktad trining. Nir
det giller ren sjukgymnastik, ar det viktigt att pipeka att det dr
minst lika viktigt med sjukgymnastik i sena faser av sjukdomen
som i borjan, for att férebygga pligsamma komplikationer.
Sjukgymnast bor kontaktas f6r individuellt anpassat sjuk-
gymnastikprogram. Inte minst balansévningar ér viktiga for att

forebygga fall.

Vad motionerandet betraffar medfdr den:
* Bittre sjdlvkinsla.

* Bittre kroppslig tillfredsstillelse.

* Bittre social anpassning.

* Bittre formaga att motarbeta stress.

e Forbittrad somn.

e Forbittrad tankeférmaga, minskad indtvindhet.
e Forbittrad tarmmotorik.

e Forbittrad rorlighet.

e Forbittrad blodcirkulation.

* Minskning av psykosomatiska symtom t.ex stress.

Om det inte 4r mojligt med utomhusmotion kan man ordna en

“motionsslinga” innomhus, t ex frin rum till rum, fran fonster till
fonster.

Motion @ 103
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ICA-forlaget har i samarbete med ParkinsonForbundet givit ut
boken Aktivt Liv vid Parkinson av Ulf Schenkmanis med en mingd
tips pé olika motionsformer. Det viktiga 4r att hitta en lustbetonad
motionsform som man vill fortsitta med regelbundet.Parkinson-
Forbundet har dven 6vningshifte med gymnastik och stretching-
program.

Tips pa olika motionsformer
Det gar allra bist om man motionerar nir medicineffekten

ir pa topp.

* Regelbundna promenader, girna i grupp och hellre pa
naturstig dn asfalt.

* Cykling, om man inte vigar utomhus, sa finns motions-
cykel for inomhusbruk .

* Dans, musiken stimulerar rorelseférmégan.

* Simning. Brostsim kan vara svirt om kroppsstillningen ar
lite framatbojd.

* Vattengympa. Ger allsidig trining och dr skonsamt for
leder och muskler. Vattnet ger motstind, stod och avlastning,

* Golf.

* Qigong.

* Bowling.

* Boule.

* Olika bollspel.

* Stavging. Stavarna ger hjilp till rytm och uthallighet i
gadngen.

* Rasta en hund (inte nédvindigt sin egen.....).

* Gd i trappor, helst uppit.

* Bordtennis. Bollens rérelse ger nytt stimuli till hjirnan
som Okar den egna rorelseformagan. Man fir ocksd trina
forflyteningar i sidled vilket trinar upp balanssinnet.

Motione 10&
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15. MENTAL TRANING

Minst lika viktigt som att trina kroppen ér det att trina hjirnan.
All trining méste utgd ifrin patientens egna intresseomraden. Det
giller att uppmuntra den sjukes intressen och lyfta fram det som
ar positivt i situationen. Ge ofta berdm och uppmuntra alla ten-
denser till humor och positivt tinkande (en bra bok i amnet ir
Leif Ogérds: Bittre liv trots Parkinson).

Tips pa aktiviteter som stimulerar hjarnan ar t ex:

* Allt som gor en glad och man finner tillfredsstillelse i.

* Spela schack.

* Losa korsord.

* Losa gator.

* Lisa dagstidningar, tidskrifter, romaner etc.

 Nir man inte lingre kan se, kan taltidningar och talbécker
vara ett alternativ.

* Spela sillskapsspel: Alfapet, Trivial Persuit, Memory, Yatzy,
Schack, Bridge etc.

* Titta pa t ex olika fragesportprogram pa TV.

* Lyssna pa t ex Melodikrysset pa radio eller
grammofonmusik m m.

* Ga pa bio, teater, konserter, utstillningar och vernissager
etc.

* Umgas med slikt och vinner.

* Delta i studiecirklar.

 Samla information pa Internet, delta i chatt-grupper etc.

* Promenera, girna i grupp med likasinnade.

¢ All form av dans, ensam hemma eller allra helst i grupp.

* Forsoka behilla sina intressen och hobbies sé linge som
mojligt.
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Nir det inte gar att idka gamla hobbies lingre, forsok att
skaffa nya!

Delta aktivt i foreningslivet.

Varda relationen till sliktingar och vinner.

Skidmma bort sig sjilv ibland.

Hjirnan behéver dven vila - forsok med avslappnings-
ovningar!

Forsok att f4 si manga timmars somn som majligt - helst
nattetid!

Andas frisk luft, syresdtt hjarnan.

Se till att dta en allsidig kost, hjirnan anvinder glukos

(’socker”) som energikilla. . /&
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16. VIKTIGT ATT TANKA PA VID
LAKARBESOK

* Ta med rorlighetsschema/skattningsskala, se sidan 31.

* Har nagot forindrats sedan forra besoket, gillande sjukdomen,
dndrade familje- respektive boendeférhillanden mm?

* Har symtomen férindrats?

* Nytillkomna symtom?

* Hur har man upplevt medicineffekten? dosglapp? biverkningar?

Hur ar det med/forekommer det:
e Stelhet.

* Frysningar/stop.

e Skakningar.

* Kramper.

* Smirta.

e Overrorelser.

* Forstoppning/diarré.

* Sura uppstdtningar, magkatarr.
* Muntorrhet/salivflode.

* Yrsel/balansproblem.

* Depression/nedstimdhet.

* Forvirring/hallucination.

* Somnstorning.

* Sviljproblem.

* Talproblem.

* Viktférindringar.

e Samlivet.
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Tank efter om det behdvs:

* Recept.

* Remiss till sjukgymnast, rehabilitering mm.
* Intyg till firdtjinst, for att fa bidrag mm.

* Sjukskrivning.
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17. ANHORIGVARDAREN

For den som vardar en person som har Parkinsons sjukdom

i hemmet, kan arbetet innebdra 24 timmar om dygnet, ofta

i manga ar och i méinga fall utan professionell hjilp frin sjukvirden
eller socialtjansten. Vardpersonalen bor formedla all prakeisk
information som kan vara till hjilp f6r den sjuke eller anhorig-
vardaren och inte ta for givet att de anhériga dr kunniga inom alla
de grundliggande detaljerna i virdandet. Vardpersonal bor ge st6d
i beslutsfattande innan anhorigvardaren gar i viggen. Erbjud
kontakt med kurator vid behov. Erkidnn anhorigvardarens behov
av att ha egen tid.

Man behéver lyssna till anhorigvardaren och virdesitta deras
erfarenhet. Anhorigvardare vill inte bli utestingda; de behover
medverka i planeringen av varden och de behéver fi information
om sjukdomen och behandlingen.

Emotionellt stod

Detta ir troligen det som anhéorigvardaren behover allra mest fran
virdpersonalen. Man behéver ha i dtanke att virdandet sker inom
ramen for ett férhallande. Kvaliteten pa relationen fére vardandet
ar en viktig faktor i hur en anhdrigvardare klarar av sin uppgift.
Att varda ndgon annan isolerar en individ. Det betyder ofta att
man férlorar kontakten med familj och vinner. Att virda en person
med Parkinsons sjukdom kan bli isolerande i dubbel bemirkelse.
Forlusten av rorlighet, reducerad kommunikation och speciellt
det maskliknande ansiktet kan vara svart att hantera. Anhorig-
vardare drabbas ocksa av en kinsla av férlust och kinner sig
maktlésa. ”— Han ir inte den mannen jag gifte mig med”,

”- Det dr som om jag har blivit handikappad jag med”.

Anhorigvardaren e 11%
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Forskning har visat att anhérigvardaren hanterar beteendefor-
dndringar och depressioner mindre vil 4n de fysiska forindringarna
som uppstdr vid Parkinsons sjukdom.

Skuldkinslan som anhorigvardaren kinner ska inte underskattas.
Hur mycket de dn anstringer sig, kinns det som om de inte gor
nog. Genom att forsoka forstd deras situation och att se den insats
anhorigvardaren gor, kan sjukvarden hjilpa till att aterskapa en
kinsla av virde.

Sto rtbehov av stéd till anhérigvardare foreligger ocksa nir frigan
om vixelvird, avlastning, permanentboende pd sjukhem blir
aktuellt, f6r att minska deras skuldkinslor. Det giller att fi dem
att forstd att de inte dr daliga anhérigvardare for ate de viljer
avlastning/vixelvird, permanentboende eller annan 16sning.

Om den parkinsonsjuke kommer pd permanentboende utanfér
hemmet 4r anhérigvirdaren en mycket viktig killa till
information. Ett gott samarbete mellan anhérigvirdaren och
institutionen ir en forutsittning for att den parkinsonsjuke skall
kunna fa en optimal vérd. Vid ett tillstind som kan variera sa
mycket som vid Parkinsons sjukdom, finns det inte tvd manniskor
som ir likadana. Beroende pé de vixlingar som individen upplever
ar anhorigvardarens kunskap mycket viktig. Anhoérigvardaren ir
en virdefull killa till information och vet ofta, genom ar av
erfarenhet, vad som gor det mojligt for patienten att hantera
specifika problem.

Tips vid kontakt med anhdrigvardare
Still fragor av typ:

Hur gir det hemma?

Hur orkar du?

Har du nagon tid dill dig sjilv?
Har du mojlighet att ta semester?
Hur sover du pa nitterna?
Behover du avlastning/vixelvard?

Tips till anhdrigvardare

Olika typer av ersittning och vardbidrag
* Assistansersittning.

* Hemvardsbidrag.

* Hemsjukvérdsbidrag.

* Handikappersittning.

* Anhériganstillning.

* Nirstaendepenning.

Prioritera. Tillit mindre viktiga saker att vinta tills man
har mer energi.

Tala ut! Be om hjilp fran virden, familj och vinner.
Anvind telefonen. Att prata ut med nagon littar pa
kinslan av isolering.

Hitta tid att géra nagot for egen del. Kanske nir nigon
familjemedlem &r pa besok.

Planera nigot nojsamt varje vecka. G ut och it, bjud
hem négon, hyr en bra film.

Fortsitt fira hogtidsdagar. G6r dem mindre omfattande,
gor t ex ett knytkalas.

Om det gar, se till att ordna sa att du kan sova ostort
minst en natt per vecka.
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Tips till anvandbara hemsidor

www.infomedica.se ger kunskap och information om hilsa
och sjukvard.

www.sverigedirekt.se - olika typer av samhillsinformation.

Apoteket www.apoteket.se

Patient-Fass www.fass.se
Forsikringskassan www.fk.se
Hjilpmedelsinstitutets hemsida www.hi.se
Landstingen www.lIf.se

Svenska Kommunférbundet www.svekom.se

ParkinsonFérbundet finns pa www.parkinsonforbundet.se
och pid www.parkinson.nu

Skriften ” Vart vinder jag mig?” innehéller viktig information om
samhillets hjdlpmojligheter vid sjukdom och skada. Den har
sammanstillts &r 2004 av neurologiska kliniken och rehabili-
teringsmedicinska kliniken pd Karolinska universitetssjukhuset
Huddinge.

Skriften kan bestillas frin Karolinska universitetssjukhuset
Huddinge, Rad och Stédverksamheten, Neurologiska kliniken
R54, 141 86 Stockholm.
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18. ETT ORD PA VAGEN

AV HELENA SUNVISSON

Att leva med Parkinsons sjukdom i4r en hogst individuell upp-
levelse. Aven om det finns symtom som ir gemensamma for de
flesta, ir den individuella erfarenheten unik. P4 samma sitt som
varje manniska dr unik i sitt liv och leverne. Den renodlade bilden
av sjukdomen som framkommer i olika skrifter och lirobocker
stammer aldrig till fullo med den personliga upplevelsen av sjuk-
domen. Dirfér maste dven den kunskap som férmedlas i denna
skrift kompletteras med den sirskilda kunskap den Parkinson-
drabbade sjilv har. Detta for att inte kinnedom om olika trick
och tips ska reduceras till ndgon form av mekaniskt tinkande.

Personer med Parkinsons sjukdom ir, i jimforelse med friska,
extremt kinsliga for olika slags paverkan. Det kan vara frin den
omgivande miljon, frin bemétande och i upplevelse av engage-
mang hos den man har kontakt med. Allt detta inverkar pa bade
den fysiska och psykiska funktionsf6rmagan. Negativ paverkan
forsimrar dessa funktionsférmégor medan positiva influenser

tringer symtomen tillbaka och siledes ger férbittrade funktions-
formagor.

Det tar ocksa lingre tid for personer med Parkinsons sjukdom att
aterhdmta sig fran olika dkommor, som f6rkylning, tandvirk etc.
och dessa dkommor kan dessutom gora att Parkinsonsjukdomen
kinns svirare under denna tid. Det 4r av stor betydelse att den
hjilp som ges i mojligaste mén anpassas till den Parkinsonsjukes
rorelserytm. Det dr hjilparen som méste anpassa sin "tidsrytm”
eftersom den stress det innebir for den Parkinsonsjuke att skynda
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sig, genom att anpassa sig till hjilparens “tidsrytm”, forsimrar
funktionsformagan.

P4 sa sitt dr personer med Parkinsons sjukdom bade kinsligare
och skorare in friska personer i samma alder. Det ér litt att gora
en person med Parkinsons sjukdom beroende av hjilp. Det dr
ddremot en konst att stodja och uppmuntra pé ett kreativt sitt.

Vi hoppas att denna bok ska ge dig négot av all den kunskap som
behovs for att du pa ett dn bittre sitt skall kunna ge den vird och
omsorg som den parkinsonsjuke som du vardar, behéver.
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