Parkinsons sjukdom

Att fa diagnosen Parkinsons sjukdom kan komma som en chock, dven om
man sjilv eller nirstaende har sett de typiska symtomen. Ofta fokuseras tan-
karna pa svarigheter, problem och hur framtiden kommer att se ut. Det ar
helt naturligt, men om man redan fran borjan vinder pd resonemanget, att
tinka pa vad man faktiskt kan gora trots Parkinson, da slipper en del av de
tunga tankarna. Att sitta upp mal, som en resa eller en trevlig dag med slikt
och vinner, ger ocksa ljus 1 vardagen.

Hir har anhériga en stor och viktig roll. Som nirstiende ska man se indi-
viden, att det dr en nira person som blivit sjuk — men personen ir inte sin
sjukdom.

Parkinsons sjukdom ir en neurologisk sjukdom som innebir att de nerv-
celler som tillverkar signalsubstansen dopamin langsamt forsvinner. Darmed
minskar nivin av dopamin i hjirnan. Dopaminet ér viktigt for att signalerna
fran olika delar av hjirnan ska nd varandra och nir det blir f6r lite dopamin i
hjirnan kan symtom som bland annat skakningar 1 kroppen och lingsamma
rérelser upptrida. Symtomen forvirras ju fler dopaminproducerande nerv-
celler som dor.

I Sverige finns cirka 20 000 personer med diagnosen Parkinson. Det finns
idag ingen behandling som botar Parkinsons sjukdom men med effektiva
mediciner kan besviren lindras.



Sjukdomsutveckling
Parkinsons sjukdom dr en progressiv sjukdom. Det betyder att den férvirras
med tiden, i takt med minskningen av de dopaminproducerande nervcel-
lerna i hjirnan. Sjukdomen utvecklas lingsamt, och det ir inte férrin en
relativt stor andel av de dopaminproducerande nervcellerna har skadats som
rorelserelaterade symtom uppkommer. Man kan alltsd ha sjukdomen i flera
ar utan att veta om det.

Sjukdomsférloppet och symtombilden kan skilja sig mycket mellan olika
personer. Hos vissa forsimras rérligheten och motoriken patagligt inom
loppet av ndgra dr medan andra kan ha endast lindriga symtom i artionden.

Parkinsons sjukdom kan dnnu inte bromsas, men med modern behandling
kan man 6ka nivderna av dopamin och pi s sitt lindra symtomen.

Forlopp — tre faser
Sjukdomsférloppet brukar delas in i tre faser: Under den #idiga fasen fungerar
likemedelsbehandlingen ofta mycket bra.

Med tiden intrader fluktuationsfasen, da likemedelseffekten inte sitter i lika
linge, sd att symtomen aterkommer i perioder trots behandling, si kallat
dosglapp.

Nista steg dr komplikationsfasen, da besviren forsvaras ytterligare. Tillstdn-
det sviinger snabbt och ofta mellan nedsatt rérlighet, att kunna réra sig som
vanligt och éverrorlighet, si kallat on/off-fenomen. Symtomen kan komma
helt oregelbundet, trots att man tar sin medicin regelbundet.

Att stalla diagnos
De forsta symtomen pa Parkinsons sjukdom dr
~ ofta diffusa och kommer smygande. Symtomen
- kan dessutom vatiera stort frin person till person,
och idven likna symtomen vid andra sjukdomar.
Dirtér kan diagnosen inte stillas utifran ett enda

likarbes6k — likaren behéver se hur sjukdomen
utvecklar sig Gver tid och veta hur symtomen péverkas av behandling;
D4 man misstinker Parkinsons sjukdom brukar likaren dels stilla frigor om
symtomen och dels genomféra en undersdkning didr man far utféra nagra
enkla rérelser.

Om det finns symtom som gor att diagnosen inte dr helt klar kan man ga
vidare med andra undersékningar. Dessa undersékningsmetoder anvinds
i forsta hand for att utesluta andra diagnoser. Hit hor analys av effekten
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av dopaminhdjande likemedel,
analys av ryggmirgsvitska och
avbildningstekniker som DT,
MR, ultraljud och SPECT.

De typiska symtomen vid
Parkinsons  sjukdom  kallas
parkinsonism och férekommer
vid en rad olika sjukdomar —
bara omkring tva tredjedelar av
de som har parkinsonism har
faktiskt Parkinsons sjukdom.

Det foérekommer dven att la-

kemedel orsakar symtomen. Ytterligare mojligheter dr demenssjukdomar,
andra dr essentiell tremor och normaltryckshydrocefalus. I sillsynta fall kan
dven en hjirntumor eller en hjirnblédning ge upphov till symtom som liknar
dem vid Parkinsons sjukdom.

Symtomen pa Parkinsons sjukdom bérjar ofta pa ena sidan av kroppen i
form av skakningar, smirta eller fumlighet.

De tre frimsta symtomen pa Parkinsons sjukdom dr rérelsehimning, mus-
kelstelhet och skakningar. De motoriska symtomen kan medféra en mingd
olika problem, bland annat svarigheter att resa sig, problem med att komma
igang, gangsvarigheter, nedsatt armpendling, nedsatt ansiktsmimik och for-
svagad rost. Alla rorelser blir jobbigare att utfora, gar lingsammare och kré-
ver storre mental anstringning, Parkinson paverkar inte bara motoriken utan
ger dven upphov till si kallade icke-motoriska symtom. Det ir till exempel
vanligt med balanssvirigheter, trotthet, somnproblem, blodtrycksfall och in-
kontinens. Det dr inte heller ovanligt att personer med Parkinson drabbas av
psykiska symtom som depression och nedstimdhet.

Vissa icke-motoriska symtom, sisom forstoppning, férsvagat luktsinne
och livliga drémmar kan upptrida mycket tidigt under sjukdomen — inte
sillan manga dr fore de forsta motoriska symtomen. Eftersom symtomen dr
sa allmanna kan det vara svart att koppla dem till just Parkinsons sjukdom.
Oftast forstar man att nagot ér fel forst nir de motoriska symtomen borjar
mirkas.

Andra icke-motoriska symtom upptrider oftare 1 sena sjukdomsstadier,
exempelvis problem med minne och tankeférmaga.
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Rorelsehimning

Rérelsehdmning, eller hypokinesi, dr ett av huvudsymtomen vid Parkinsons
sjukdom. Det dr ofta det symtom som dr mest handikappande. Det innebir
att kroppens naturliga rorelser blir mindre och lingsammare, och trots att
musklerna har full kraft fir man svirt att rora sig.

Andra tidiga tecken péd hypokinesi dr svag rost och nedsatt ansiktsmimik.
Genom férlangsamning av sviljningsmotoriken blir mer saliv kvar i munnen
och detta kan tidvis leda till lickage i mungipan. Det kan dven vara svart att
paborja rorelser. Problem med att resa sig ur en stol eller vinda sig i singen
ar vanligt.

Gangen paverkas sa att armen pa den drabbade sidan slutar svinga med
nir man gér, och stegen blir kortare.

Aven finmotoriken péverkas. Exempelvis kan det bli svart att skriva, och
skriften brukar med tiden bli allt mindre. Sma rorelser fram och tillbaka, som
nir man borstar tinderna eller skruvar i en glédlampa, blir ocksé svira att
utfora.

Lasning/frysning
Igingsittningssvirigheter och lasning/frysning, dvs
tillfillig of6rmaga till rorelse, férekommer i tva for-

v , mer. En form upptrider endast nir man har f6r lite
P —

N N = medicineffekt till exempel vid dosglapp, och behand-
f/—/\\\\\ las bast med hégre medicindoser. Den andra formen

av frysningar upptrider dven vid maximal medicin-
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effekt och ér svirare att behandla.

Exempel pi tillfillen dé lasning kan intrdffa dr ndr man gir igenom en
dorréppning, nir man passerar en skarv i golvet och nir man blir arg eller
irriterad 6ver ndgot. Om du har problem med rérelsestopp, kan du prova
att forestilla dig ett hinder eller ett trappsteg framfér dig som du ska kliva
over eller upp pd. Ett annat sitt dr att klatscha till sig sjilv pa liren f6r att
dirigenom sitta igang rorelsen. Ytterligare en mojlighet dr att “rikna igang”
rorelsen (ett, tvd och trel). Vid promenader kan gistavar vara till hjilp.

Roéstpiverkan

De tal- och réstproblem som kan uppkomma vid Parkinsons sjukdom dr
framfor allt monotont tal med svag rést och omotiverade pauser, men dven
strav rostkvalitet, lickande/viskande r6st och darrningar pa rosten. Det idr
dven vanligt med svarigheter att tala tydligt.
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Dessa symtom, sirskilt i kombination med minskad ansiktsmimik, kan for-
svara kommunikationen och missuppfattas som irritation, ointresse eller
bristande forstaelse.

Det finns manga olika sitt att forbittra talet, inte minst en vil avpassad
behandling med levodopa. Man kan sjilv 6ka sin medvetenhet om hur man
talar och trina upp sin formaga att tala tydligt och hégt. Det finns dven flera
metoder som lirs ut av logopeder, bland annat Lee Silverman Voice Training
(LSVT). Den som har svag rost kan ocksa ha hjilp av olika kommunika-
tionshjalpmedel, till exempel en réstforstirkare.

Stérd impulskontroll

Stord impulskontroll innebir att forlora formagan att std emot en impuls
trots att den skadar en sjilv eller andra. Stérd
impulskontroll kan bland annat yttra sig i
form av spel- eller képberoende, hetsitning,
hypersexualitet och punding, dvs menings-
l6sa upprepade rorelser eller handlingar. Att
drabbas av stord impulskontroll kan orsaka
stora sociala och/eller ekonomiska problem.
Den som upplever dessa symtom hos sig
sjalv eller anh6rig bor informera behandlan-
de ldkare eftersom de kan ha triggats igang av behandlingen, och att atgirder
dirfor maste vidtas. Forsta steget dr normalt sett att reducera eller sitta ut
eventuell dopaminagonistterapi.

Behandling
Det finns idag ingen behandling som botar Parkinsons sjukdom men med
effektiva mediciner kan besviren lindras. I bérjan av sjukdomen dr det
frimst rorelsestorningarna som behandlas men dven andra besvir och sym-
tom kan medicineras.

Olika slags likemedel

Vissa likemedel kan 6ka mangden dopamin i hjirnan. Ett av de vanligaste
likemedlen ar levodopa som dr ett amne som finns naturligt i kroppen. Le-
vodopa kallas ofta fo6r I.-dopa och omvandlas till dopamin i hjdrnan.

En annan grupp likemedel imiterar dopamin och kallas f6r dopaminago-
nister eller dopaminhirmare. Dopaminagonister kan ges tillsammans med
L-dopa eller istillet f6r I.-dopa.



En tredje grupp likemedel himmar nedbrytningen av L-dopa och dopamin.
P4 sd sitt stannar dopamin och L-dopa kvar lingre och dopaminnivierna
blir hégre. Dessa likemedel finns i tva varianter och kallas f6r COMT-him-
mare och MAO-B-himmare.

. ‘ Efter en tid kan lakemedlen ver-
ka under allt kortare tid och sym-
tomen kommer tillbaka mellan do-
seringarna. Detta brukar man kalla
f6r dosglapp. Medicineringen be-
hover da justeras. Det kan behéva
goras upprepade ganger 6ver tid.

Sa smadningom sitter inte effek-
ten av behandlingen i lika linge
som den gjorde tidigare. Symto-
men kommer tillbaka allt titare
och oregelbundet. For att minska pa symtomen behéver behandlingen f6r-
dndras. En utredning f6r likemedelspump eller implantat av hjirnelektroder
(DBS, deep brain stimulation-operation) bér gbras.

Om du upplever att du inte kan gbra saker som du tidigare har gjort eller
har planerat f6r, si kontakta din behandlande likare f6r att se vilken hjilp du
kan fa. Oavsett i vilken fas du 4r i din sjukdom sa finns det hjilp att f4 for att
minska symtomen och bibehalla eller 6ka din ma-bra-tid.

Fysioterapi

Gang- och balansférmdgan péaverkas redan tidigt i sjukdomen och kan leda
till att man begrinsar sig i sitt vardagliga liv och blir mindre fysisk aktiv. Det
ir viktigt att direkt efter diagnos triffa en fysioterapeut som kan hjilpa till
med att ligga upp en individuell trining,

Tips for battre vardag

For att vardagslivet ska fungera sa bra som méjligt, finns en hel del som du
sjalv kan gora eller fa hjilp med f6r att 6ka din livskvalitet. Det kan vara
samhillshjilp frain kommunen som till exempel parkeringstillstind, trygg-
hetslarm och bostadsanpassning dir man bland annat tar bort trésklar. En
pillerdosa (kallas ofta f6r dosett) gor det littare att minnas nir det dr dags att
ta medicinen. Det finns ocksa massor av saker att gora sjilv f6r att underlitta
vardagssysslorna och halla symtomen i schack.



Var noga med din medicinering
Ta medicinen vid exakt de tider som likaren forskrivit, girna tillsammans
med ett stort glas vatten, och vinta sedan ca 30 minuter innan du ater. Kins-
liga magar kan dock behéva ett kex eller liknande da medicinen tas. Lite
frukt eller russin kan gora sa att medicinen verkar snabbare.

Om man missat att ta sin medicin dr det vanligen bittre att vinta tills nista
dostillfille 4n att ta tva doser ndra inpa varandra.

Minimera stress
Personer med Parkinson dr ofta speciellt kinsliga fo6r sma — oftast sociala
— stressfaktorer som kan leda till att man undviker vissa situationer och dat-
med sinker sin livskvalitet. Det beror pa att man inte lingre har samma
tidsrytm och férmdga som tidigare att hantera stress. Man blir stressad av
”smasaker” som man tidigare kunde hantera utan vidare.

Personer med Parkinson fruktar (oftast utan anledning) att andra ska ta illa
vid sig pa grund av deras synliga symtom, t ex ndr man iter pa restaurang,

Ett resonemang om vad det dr i de rent konkreta situationerna som ar
svart, kan leda till olika sétt att komma runt svarigheterna. Att fa sitta ord pa
sin radsla och oro kan leda till att riadslan och oron blir mer hanterbat.

Rikna med att allt tar lingre tid dn du tror, férbered dig noga och tillat dig
sjalv att vara flexibel — allt méste inte ske just precis nir och pa det sitt som
du hade planerat. Tink pa att planera aktiviteterna efter dagsformen, och
efter vilken tid pa dagen du dr piggast och medicinerna fungerar som bist.

Hall igéang hela kroppen!

Fysisk trining dr mycket viktig f6r den som har Parkinson. Det ger bittre

rorhghet och paverkar huméret positivt. Triningen kan forbittra rorlighet
JEEE g F och smidighet i muskler och leder pa kort

och pa lang sikt.

Stavgédng. Ett fantastiskt sitt att fa hela
kroppen i rérelse. Den som har Parkin-
son kan bli stel och armarna halls titt intill
kroppen. Det motverkar man bra med stav-
ging, dir pendlandet med stavarna mjukar
upp armar och resten av Gverkroppen.

Promenader. Vilj girna skogsstigar eller
annan ojimn terring, det trinar kroppen pd ett bra sitt.

Vattengympa. I vatten dr det littare att rora sig, dven for den som ir stel 1



kroppen. Med vattengympa, helst i varm bassing, fir man ett bra motstind
och samtidigt avlastning, det kinns mindre jobbigt dn pé land.

Dans. Hir kan man girna vilja ett danspass i gympa, till exempel zumba.
Vill man inte ga pa gympa, kan man ta en svingom hemma till bra musik.
Det gar lika bra med bugg som schottis! Viktigast dr att vilja trining, som

man sjalv tycker fungerar och som ir rolig, Bést dr att motionera nir medici-
neringen har full effekt. D4 kiinns det littare och roligare. Méinga parkinson-
féreningar erbjuder olika former av organiserad fysisk trining, exempelvis
yoga, pingis och boxning,

Hall intellektet i form

Hjirnan behover trining pa samma sitt som kroppen. Hjirngympa kan ta
sig manga olika uttryck, frin att 16sa korsord eller spela sillskapsspel till att
ldsa bocker eller diskutera politik. Men tink pé att hjidrnan dven behéver vila:
prova girna avslappningsoévningar och forsék fa si manga timmars sGmn
som mojligt — helst nattetid.

Hall dig pa benen!

Fallolyckor sker ofta i hemmet, men i méinga
. fall kan riskerna undanrdjas relativt enkelt. Fx-
empelvis dr det bra att ha en littatkomlig tele-
fon (girna birbar), ta bort mattor eller ligga
halkskydd under dem, ta bort trosklar och fista
16sa sladdar vid viggarna. Bra belysning under-
littar, och en nattlampa kan 6ka sikerheten om du till exempel vaknar och
behover g pa toaletten.




Skaffa girna ett par halkfria inneskor som sitter stadigt pa foten, och tink
pa att hélla glasdgonen rena. I badrummet ska bade golv och badkar/dusch
vara halkfria, och ett handtag i viggen vid badkaret eller duschen kan vara till
hjalp ndr man kliver i och ur. Utomhus ger broddar 6kad sikerhet vid halka.

Hjailp att tinka positivt

Den livskvalitet vi har handlar mycket om hur vi férhaller oss till var verk-
lighet och hur vi tinker i olika situationer. Nir det dr jobbigt i livet dr det
ibland svart att bryta negativa tankar. Ett sitt kan vara att skriva ner ett antal
situationer man tycker dr roliga och behagliga. Situationer man 1 vanliga fall
trivs med. Det behéver inte vara stora saker. En promenad i skogen eller
parken, att sitta och ta en kopp kaffe pa ett café, att pata i sin tridgard, triffa
vanner dr nagra exempel. Detta kan vara ett sitt att bryta negativa tankar och
se ljusglimtar dven nir det dr svart.

Mat vid Parkinsons sjukdom

Aven om maten ska vara allsidig finns det ndgra sirskilda saker att tinka pa
for den som har Parkinsons sjukdom. Det giller frimst det protein, som
man far i sig med maten. Protein bestir av aminosyror. Eftersom levodopa
ocksa dr en aminosyra kan medicinen konkurreras ut och fi simre effekt om
man dter proteinrik mat. Detta giller sirskilt proteiner frin djurriket, som
kott- och mjolkprodukter. Det dr dock langt ifran alla som marker av detta.
Om man mirker att man far simre effekt av en tablett som tagits tillsam-
mans med maltid kan man 6verviga att minska intaget av protein till frukost
och lunch, och ita den proteinrika maten pa kvillen.




Valkommen som mediem!

Som medlem i Parkinsonférbundet far du tréffa personer som befinner
sig i samma situation som du. Hos férbundet och vara lans- och lokal-
foreningar far du information och rad om sjukdomen och behandlings-
principer. Vart mal dr att visa att vi kan, och att vi gor mycket sjilva for
att leva ett aktivt liv trots Parkinson.

Medlemstidningen Parkinsonjournalen

Som fullt betalande medlem far du var tidning, Parkinsonjournalen, fyra
ganger per ar, digitala nyhetsbrev och majlighet att kdpa litteratur till
formanliga medlemspriser.

Parkinsonlinjen - telefonradgivning

Hos Parkinsonlinjen far du rad och stéd av personer med egen erfaren-
het av sjukdomen. De som svarar har tystnadsplikt och du kan vara
anonym. Telefon 08-666 20 77.

Information och aktiviteter
| din forening far du majlighet att delta i studiecirklar, féreldsningar,
aktiviteter och medlemsmaoten.

Deltagarolycksfallsforsakring

Parkinsonférbundet har en samlingsforsdkring som aven innehaller en
deltagarolycksfallsforsdkring hos Folksam via Funktionsratt Sverige. Den
innebar att fortroendevalda och deltagare som drabbas av olycksfall
vid verksamhet anordnad av forbundet (inklusive forbundets lans- och
lokalféreningar) kan erhalla ersattning ur denna.

Vi finns pa Instagram, Linkedin och Facebook!
Pa Facebook har vi en informationssida och flera
diskussionsgrupper.

Mer information om Parkinsons sjukdom finns att
ldsa pa var hemsida.

c/o loffice

PO rk|nson Drottninggatan 33, 111 51 Stockholm
forbu ndet 08-666 20 70, info@parkinsonforbundet.se

www.parkinsonforbundet.se
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Parkinson

Medlemsansokan R forbundet

Namn

Personnummer

epost || | | [ L[ LI L LLLIT LIl

Telefonnummer

Anhoérigs namn

Personnummer

E-post
PO L L PP ]

Anhorigs telefonnummer

Adress

Postadress

Valj onskad medlemstyp

o Parkinsonsjuk 360 kr/ar 0 Anhorig med tidning 360 kr/ar

0 Anhorig utan tidning 140 kr/ar o Stédmedlem med tidning 360 kr/ar
o Stddmedlem utan tidning 140 kr/ar

Genom att skicka in medlemsansdkan godkanner jag att Parkinsonférbun-
det hanterar mina personuppgifter i enlighet med GDPR.
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Tejpa ihop

Vik har

Frankeras ej.
Mottagaren
betalar portot.

Svenska Parkinsonforbundet

Svarspost
20067934
110 01 Stockholm



