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Forord

Parkinsonforbundet &r en patientorganisation med nara 9 000 medlem-
mar. Har finns medlemmar med Parkinson och parkinsonliknande sjukdo-
mar, deras anhdriga och stodmedlemmar.

Vi finns i hela landet genom vara 24 lansforeningar och vi har dven ett
40-tal lokala féreningar. Vi ar en ideell organisation som informerar, upp-
lyser, stodjer forskning, opinionsbildar och svarar pa remisser. Forbundet
arbetar for att forbattra forhallandena for personer med Parkinson och
parkinsonliknande sjukdomar samt deras anhoriga.

| den har skriften har vi samlat fakta och kunskap om Atypisk parkinso-
nism, tidigare dven kallad Parkinson plus. Atypisk parkinsonism kraver en
annan behandling och omvardnad samt en annan framférhallning till de
olika symtomen an vid Parkinsons sjukdom. Detta beror pa den komplexa
sjukdomsbilden som till en bérjan kan ge diffusa symtom och kan vara
individuella for varje person. Likemedel som vanligtvis ar effektiva mot
motoriska parkinsonsymtom har samre effekt dven om de gar att prova.

| denna skrift tar vi upp om omvardnad, behandling och relevanta tips.
Foljande fyra diagnoser dr de som bendamns for Atypisk parkinsonism:
Multipel System Atrofi (MSA), Progressiv Supranuklear Pares (PSP), Cor-
tico Basal Degeneration (CBD) och Lewy body demens (LBD).

Vi vill rikta ett stort tack till parkinsonsjukskéterskan Gun Lindahl, som
tog fram den forsta upplagan av Parkinson plus ar 2004. Den faktagran-
skades av professor och dverlakare Hakan Widner, Neurologiska kliniken
vid universitetssjukhuset i Lund.

Ny andra upplaga ar 2024 ar framtagen av Parkinsonférbundets redaktor
Anna Wedin och faktagranskad av professor och overlakare Johan Lokk,
geriatriska kliniken vid Karolinska universitetssjukhuset i Huddinge och
vid Karolinska institutet i Solna samt medicinskt ansvarig for varden i
Ersta Nasbypark, profilboende for personer med Parkinsons sjukdom och
dldreboende.

Eva-Lena Jansson Jenny Lundstrém
Forbundsordférande Generalsekreterare

Parkinsonférbundet Parkinsonférbundet
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Inledning

De typiska symtomen vid Parkinsons sjukdom kallas parkinsonism
och forekommer vid en rad olika sjukdomar. Bara omkring tva
tredjedelar av de som har parkinsonism har Parkinsons sjukdom.

Diagnosen Parkinsons sjukdom kan darfor inte stallas vid ett enda
tillfalle utan kraver kunskap om sjukdomsférloppet, hur symtomen
utvecklats 6ver tid och hur patienten svarar pa behandling.

Till de sjukdomar som kan ge upphov till parkinsonism hor multi-
pel systematrofi, progressiv supranuklear pares och Lewybodyde-
mens — sjukdomar som tillsammans kallas atypisk parkinsonism
(en aldre bendamning ar Parkinson plus).

Det forekommer dven att Iakemedel orsakar symtomen. Ratt
diagnos ar en forutsattning for att behandlingen ska bli den basta
moijliga.






Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom ar en kronisk progressiv sjukdom dar orsaken
ar okand. Den medfor ett successivt tilltagande, huvudsakligen
motorisk (rorelsemassigt) funktionsnedsattning. Det &r en neuro-
logisk sjukdom som framst drabbar de nervceller i hjarnan som
bildar signalsubstansen dopamin men aven andra signalsubstanser
ar paverkade.

Dessa signalsubstansen har till uppgift att féra 6ver nervimpulser
fran en nervcell till en annan. Dopamin behdvs bland annat for att
man skall kunna kontrollera muskelspanningen och for att rorel-
serna skall bli jagmna och valfungerande.

Vid Parkinsons sjukdom fortvinar dessa dopaminproducerande
nervceller, bryts ner och forstors, vilket gor att hjarnan far brist
pa dmnet. Eftersom man inte vet varfor nervcellerna dor, gar det
annu bara att behandla symtomen, med tonvikt pa medicinsk be-
handling som har mycket god effekt pa parkinsonsymtomen.
Medelalder vid debut ar ca 55-60 ar eller aldre, cirka 30 procent
far sin diagnos fére 50-ars alder. Det finns cirka 22 000 personer i
Sverige som har Parkinson. Sjukdomen &r vanligen inte arftlig och
smittar inte.

Att fa diagnosen Parkinsons sjukdom innebar en fordandrad livssitu-
ation. Framtiden blir annorlunda men behdver inte bli simre. Om
man kanner till vilka mojligheter till hjalp som finns att fa — och
vet vad man sjalv kan géra — kan man fortsatta att leva ett aktivt liv
med bibehallen livsgladje.

Grundsymtom, som brukar kallas “kardinalsymtom” vid Parkinsons
sjukdom ar:

Hypokinesi rorelsehamning/langsamma rorelser
— att uppleva att kroppen inte fungerar som man ar van vid kan
vara en skrammande upplevelse, dven vardagens sma uppgifter
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kan upplevas som gigantiska hinder genom exempelvis:

e fumliga hander och ofta férandrad/férminskad handstil.

e svarigheter med snabba repetitiva rérelser som att vispa, bor-
sta tdnder, skruva i en glodlampa.

e bortfall av naturliga medrorelser som armpendling och gester

e nedsatt ansiktsmimik.

e svarighet att paborja en rorelse, “frysning”, man blir stillasta-
ende.

e gangrubbning, gdngmonstret blir forandrat, korta steg och pro-
blem med "ta-hal-isattning” och eventuellt “slapande” fot.

e nedsatt uthallighet, man behover stanna oftare for att vila.

e trotthet, svarighet att klara sammanhangande aktiviteter.

e svarighet att fatta beslut.

Rigiditet 6kad muskelspanning/muskelstelhet, upptrader framfo-

rallt i undersokningssituationen da man bojer armen, vanligtvis

hand eller armbagsled, man kan da kdnna ett jamnt eller ryckigt

motstand liknande "blyroér eller kugghjul”. Andra symtom kan vara:

e muskelvark i nacke, skuldror och landrygg, med mera.

¢ muskelkramp (dystoni), en stark sammandragning i exempelvis
vader, tar, under fotsulor och i buken.

Tremor skakning / darrning, borjar ofta i en hand eller i ett ben,
forekommer oftast i vila och har lag frekvens ca. 3-6 Hz. Vid stress,
upprordhet eller vid stark koncentration 6kar skakningarna ofta
markant bade i vila och vid aktivitet.

Postural instabilitet kroppshallningssymtom ger paverkan pa ba-

lans och problem med jamvikten, sdsom

e forandrad kroppshallning, framatbojd i balen, 1att vinklade och
Iasta armar och latt bojda knan

e ofrivillig muskelspanning, forsamring av balans och reflexer,
stelt rorelsemonster och ihopdragna bojmuskler



Ovriga symtom som kan forekomma:

e paverkan pa tal och svaljningsformaga
e forsamrat luktsinne

e smarta

e urininkontinens (urinlackage)

e forstoppningstendens

e blodtrycksfall i stdende (ortostatism)
e somnproblem

e stresskanslighet

e emotionell paverkan, gratmildhet

e initiativi6shet

e depression

e hallucinationer (endast vid behandling)
e svettning

e muntorrhet

Diagnos

Diagnosen baseras pa symtomen, om man vid en neurologisk
undersdkning finner en kombination av de fyra kardinalsymtomen
och inte finner nagot annat avvikande ar oftast diagnosen saker.
L-dopa har ofta god effekt vid Parkinsons sjukdom.

Behandling

Eftersom det ar brist pa signalsubstansen dopamin i hjarnan tillfér
man detta i form av levodopa, som ér ett forstadium till dopamin
och omvandlas i hjarnan till dopamin — t.ex.tablett.(t) Madopark,
t.Sinemet, t.Stalevo, eller gel/susp.(flytande form) Duodopa/Leci-
gon for tillforsel direkt i tarmen.

Andra preparat, som imiterar dopamin, verkar direkt pa mottagar-
receptorerna for dopamin och ersatter en del av bristen ar agonis-
ter (hdarmare), exempelvis t.Sifrol, t.Cabaser, t.Requip, t.Pravidel,
injektion/infusion. Apomorfin.

Preparat som forstarker och hindrar nedbrytning av L-dopa — t.ex.
t.Comtess, t.Tasmar, t.Selegilin, t.Eldepryl, t.Azilect, t. Xadago,
delvis t.Stalevo.

11
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Observera att manga av ovan namnda ladkemedel ofta kan ha
andra namn och/eller enbart det farmakologiska namnet pa det
aktiva amnet, varfér man bér/kan kontrollera detta i FASS.

Efter ett antal &r uppkommer fluktuationer i rorelseformagan un-
der dygnet, man kallar dessa dosglapp och on/off-perioder. Dessa
namn kommer sig av att manga beskriver dosglappet som att
medicinen inte riktigt racker till ndsta dos och on/off att rérelse-
formagan “knapps pa/av” och detta kan ske inom nagon minut.

Vid on-periodens borjan kan man ofta kanna hur parkinsonsym-
tomen snabbt minskar och rorligheten atervander med forbattrad
gangférmaga, finmotorik och mimik. Aven darrning och stelhet kan
minska eller forsvinna.

Man kan fa biverkningar i samband med on-perioderna, sa kallade
overrorelser, en form av ofrivilliga, okontrollerade rorelser (hyper-
kinesi, dyskinesi). Efter en viss tid av god rorlighet aterkommer
rérelseproblematiken, man ar ater i off.

Da Parkinsons sjukdom fortskrider behéver medicindosen justeras
och kompletteras framdéver for att man ska ma sa bra som mojligt.

Nar mediciner inte racker till bér man diskutera avancerad be-
handling med lakemedelspump eller DBS (deep brain stimulation),
neurokirurgi med implantation av djuphjarnselektroder.

Det finns flera varianter med lakemedelspumpar. Nagra adminis-
trerar lakemedlet subkutant (Apomorfinpump, Produodopapump)
medan andra ges via en PEG till tunntarmen (Lecigon- och Duodo-
papumparna).

Transplantation av embryonala nervceller och stamceller for att
ersatta doda nervceller ar annu bara pa forskningsstadiet.



Atypisk parkinsonism

De flesta som drabbas av en atypisk parkinsonsjukdom har oftast
under nagot eller nagra ar haft diagnosen Parkinsons sjukdom,
men fatt ytterligare symtom som inte ar representativa for denna
sjukdom. Dessa symtom utgor “atypiska fynd” jamfort med “van-
lig” Parkinsons sjukdom.

Atypisk parkinsonism medfér en annan handlaggning av behand-
ling och omvardnad och framférallt en annan framférhallning till
de olika symtom och problem som uppstar eftersom sjukdomen

har ett snabbare forlopp och progress (fortskridande) av symtom
an vid Parkinsons sjukdom och medicinering oftast inte ar lika ef-
fektiv.

Sjukdomarna ar kroniska, irreversibla och utvecklar sig smygande
och gradvis over flera ar. De karaktariseras av att nervceller i flera
av hjarnans olika system forstors och gar under. Varfor vet man
inte, men andra sjukdomsprocesser an de vid Parkinsons sjukdom
ar verksamma. Omraden, dar dopamin verkar samt andra delar av
hjarnan drabbas ocksa. Sjukdomarna ar inte arftliga och smittar
inte.

Undersokningsprocessen

Erfarenheter av atypisk parkinsonism har inte funnits sa lange, det
ar darfor viktigt att man inom priméarvard och geriatrik, som oftast
traéffar patienten forst, ar uppmarksam pa symtomen och paborjar
undersékningsprocessen:

e egen undersokning

e remiss till neurologenhet pa universitetssjukhus eller annan
neurologmottagning

e fortsatt undersokning, diagnostik, behandlingsalternativ

e Jterremittering till hemorten

e resurs pa hemorten kan vara: parkinsonteam, geriatrik, rehab
och lokalt natverk

e uppféljning pa neurologenhet

13



Diagnosen ar viktig dels for att fa ratt behandling och att kunna
arbeta med "att vara steget fore” nar det galler hjalp- och vard-
behov samt for att fa en forklaring av symtomen “varfor man mar
som man mar”. Ju mer kunskap man har om symtom, férlopp
och reaktioner, desto mer 6kar chansen till att kunna hantera den
uppkomna situationen.

Utredning bor goras vid neurologenhet pa universitetssjukhus.

Trots att det finns kliniska diagnoskriterier (symtom) ar det i prak-

tiken manga ganger svart att ge en séker diagnos, sarskilt tidigt i

sjukdomsforloppet. Utredningen kan behdva kompletteras med

nagon eller nagra av de undersdkningar som finns att tillga, exem-

pelvis:

e blodprover, blodtrycksmatningar och EKG

e |umbalpunktion, prov pa cerebrospinalvatskan (den vatska
som omger hjdrnan och ryggmargen)

e motoriktester som levodopa/Apomorfintest

e autonomtest (tippbrada), matning av blodtryck i liggande/
stdende, pavisar ortostatiskt blodtryck

¢ blodflodes- /SPECT-undersokningar, exempelvis CBF / DATS-
CAN/DA-receptor/Hjartspect

e skiktrontgen, datortomografi av hjarnan

e magnetkameraundersokning

e neuropsykologisk/psykiatrisk undersokning

e urologisk undersokning

Vid sjukdomarna drabbas det dopaminerga systemet i hjarnan.

Detta ar framforallt lokaliserat till kdrnor som ligger centralt i

hjarnan och benamns basala ganglier. | basala ganglierna finns en

mycket stor mangd nervkontakter som anvander dopamin som

signalsubstans. For att studera hur det dopaminerga systemet i

hjarnan fungerar kan man anvanda sig av nuklearmedicinska me-

toder det vill séga:

e PET (positron emissions tomografi)

e SPECT (singel photon emission computer tomography),
DATSCAN



Med dessa kan man genom att injicera en sparméangd av speciella
radioaktiva ldkemedel, s kallade radiofarmaka, synliggéra funk-
tionen i de centrala kdrnorna som drabbas vid Parkinsons sjukdom
och atypisk parkinsonism. Flera av ovanstaende undersdkningar
finns tyvarr dn sa lange endast vid ett par sjukhus i Sverige. Symto-
men och en del undersdkningar kan tillsammans medverka till att
en neurolog kan stélla en diagnos.

Foljande sjukdomar ar de man vanligtvis kallar for atypisk parkin-
sonism:

e MSA = Multipel System Atrofi

e PSP= Progressiv Supranuklear Pares
e (CBD = Cortico Basal Degeneration

e LBD = Lewy body demens

Symtom
Man ska komma ihag att symtomen kan vara mycket varierande
och ar individuella for varje person.

Parkinsonism brukar vara en vdsentlig del av symtombilden:
e smalangsamma rorelser = hypokinesi

e muskelstelhet = rigiditet

e darrningar, skakningar = tremor

e balanssvarigheter, ostadighet = postural instabilitet

Multipel System Atrofi (MSA)

Medelalder vid debut av MSA &r cirka 50 ar. Man talar om tva olika
typer beroende pa vilka system i hjarnan som ar mest paverkade.

| Sverige finns troligen omkring 2.000 personer med MSA, varav
ungefar halften fatt sin diagnos. Den vanligast forekommande vari-

anten ar MSA-P (80 procent). MSA-C ar mindre vanlig (20 procent).

1. MSA — P = 6vervdgande parkinsonistiska symtom, storning i det
dopaminproducerande (Striatonigrala) systemet.

2. MSA — C = paverkan pa de system i lillhjarnan (Cerebellum) som
styr precision och koordination av rorelserna.
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Symtom som kan férekomma:

parkinsonism

nedsatt rorelseférmaga

stelhet och kramper (dystonier) framst i nackmuskulaturen,
smarta

koordinationssvarigheter av rorelseférmagan (ataxi)

snabba sma muskelryckningar (myoklonier) framst i armarna
falltendens

lagt blodtryck/blodtrycksfall (ortostatism)
svimningstendens

kalla "blaa” hander beroende pa dalig genomblédning i de
minsta blodkarlen

urininkontinens/svarigheter att tomma blasan
forstoppningstendens

nedsatt sexuell lust, tidig impotens hos man

talpaverkan

kramp i stambanden

tugg- och sviljningssvarigheter

somnproblem

depression

Progressiv Supranuklear Pares (PSP)
Medelaldern vid debut av PSP ar cirka 65 ar. Det finns omkring
1.500 personer med PSP i Sverige, varav cirka 750 fatt diagnos.

Symtom som kan férekomma:

parkinsonism, stelhet mest uttalad i axlar och nacke, rak hall-
ning (“eldgaffel”), smarta

nedsatt rorelseformaga

balans- och gangsvarigheter,

plotsliga fall, ofta bakat

tendens till bakatbojning av huvud och hals (retrocollis)
nedsatt ansiktsmimik (lyfta 6gonbryn — ger ett “férvanat”
ansiktsuttryck)

synstérning med bland annat svarighet att titta nedat, nedsatt
blinkfrekvens, som till slut leder till helt ordrliga 6gon



e talpadverkan

e svéljningssvarigheter

e emotionell paverkan, gratmildhet
e demenssymtom

Cortico Basal Degeneration (CBD)

CBD &r den ovanligaste av diagnoserna. Medelaldern vid debut &r
cirka 60 ar, och CBD kan férekomma hos omkring 200 personer i
Sverige. CBD paminner mycket om Parkinsons sjukdom till en bor-
jan med ensidig muskelstelhet och langsamhet.

Ytterligare symtom:

e parkinsonism

e nedsatt rorelseférmaga

e falltendens

e "alien limb”, ett fenomen som innebar ofrivilliga rorelser i den
ena armen, som tycks leva sitt "eget liv”, rorelserna kan tillfal-
ligt avbrytas ndr man koncentrerar sig men aterkommer nar
koncentrationen avbryts

e snabba, ofrivilliga muskelryckningar (myoklonier)

e talpaverkan

e svaljningssvarigheter

e QOgonrorelsestorning, svarighet att titta nedat

e nedsatt formaga att utféra andamalsenliga handlingar (apraxi)
t.ex. att anvanda ett redskap, rita av en figur eller kla pa sig

e demenssymtom

e depression

Lewy body demens (LBD)

LBD kan ses som ett sorts blandtillstand mellan Parkinson och
Alzheimers sjukdom. Det som skiljer ar att man vid LBD férutom
demenssymtom dven har parkinsonliknande rorelsemdnster och
ofta synhallucinationer. LBD skiljer sig fran Parkinsons sjukdom
med demens egentligen endast i att demenssymtomen kommer i
nara anslutning (ett ar) till debuten av rérelseproblemen.
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Demensprofilen vid LBD har mer betoning pa praktiska svarighe-
ter, som mental langsamhet och svarigheter att rékna, snarare &n
minnesstorning — som dock alltid finns i ndgon grad. Orsaken ar
okdnd men man vet att det finns brist pa kemiska budbéarare som
dopamin och acetylkolin i hjarnan. Detta ligger till grund for den
behandling som rekommenderas.

Debutaldern varierar mellan cirka 50 — 80 ar. Det ar svart att ange
bra siffror for forekomst. Det kan handla om 10 procent av alla
demenser, och det &r troligen hogt raknat.

Symtom som kan forekomma:

e demenssymtom

e parkinsonism

e fluktuerande intellektuell (kognitiv) formaga, inte bara fran
dag till dag utan kan vara fran timme till imme

e synhallucinationer ofta i form av manniskor eller djur

e falltendens

e vanforestdllningar, andra typer av hallucinationer an for synen

e Overkdnslighet mot traditionella neuroleptika (Idkemedel mot
hallucinationer och vanférestallningar)

e orolig somn, stord dromsdomn dvs. ror sig, sparkar. Kan ofta
vara forsta tecknet pa sjukdom och komma flera ar fére 6vriga

e depression

e instabilt blodtryck

Behandling

Eftersom ingen vet varfor nervcellerna i hjarnans olika system for-
tvinar och dor, gar det annu bara att behandla de olika symtomen.
Det finns manga rad och praktiska tips att ta till som hjalp i varda-
gen for att kunna ma sa bra som majligt.

Parkinsonism, nedsatt rorelseformaga, gang-, balans- och

fallproblematik
Det vasentligaste man kan gora ar att forsoka halla kvar sina funk-
tioner genom daglig traning av:



e muskelstyrka och ténjning (stretching)
e balans, koordination och kroppskdnnedom
e gang och kondition

Fysioterapeuten ger sjukgymnastik, undervisning och lagger upp
ett lampligt traningsprogram (var observant pa ortostatism/blod-
trycksfall!)

Det ar viktigt vid rérelsesvarigheter att anvanda klader som ar latta
att ta pa och av, garna i téjbara material. Vid behov av hjalpmedel,
far man ténka pa att ligga "“steget fore” da det kan ta tid att ordna.
Kontakta arbetsterapeut som kan rekvirera hjalpmedel for olika
behov, exempelvis:

e kapp, kryckkapp, fyrpunktsstod, deltastod

e rollator fér inom- och utomhusbruk (ev. med tyngder vid risk
for bakatfall)

e arbetsstol pa hjul, latt att sitta ned och gora olika aktiviteter

e rullstol for inom- och utomhusbruk

e toalettstolsforhojning/handtag

e duschpall/-stol pa hjul

e hoj- och sdnkbar sang

e specialmadrass

e ift, for forflyttning mellan sdang och rullstol

e glidlakan

F6r anpassning av hemmet:

e stodhandtag i bostaden pa strategiska platser

e anpassning av duschutrymme

e borttagning av trosklar

e ramper mellan inne och ute som gor det latt att komma ut
e ev. rullstolshiss mellan vaningsplan

19



20

Medicinsk behandling

Parkinsonmediciner kan hjalpa en del de forsta aren av
sjukdomen.

Levodopa, t.ex. t.Madopark / t.Sinemet / t.Stalevo
Dopaminhdrmare, (agonister) t.ex. t.Sifrol, t.Cabaser, t.Requip,
t.Pravidel; inj.Apomorfin

t. Amantadin / t.Ebixa

botulinumtoxininjektioner, kan lindra vid svar muskelspanning
och tilltagande spasticitetstendens (felstallning pa grund av
sammandragning av muskler) i t.ex. arm och hand samt vid
dystonier

Spasmlosande lakemedel t.ex. t.Lioresal (baklofen); t. Stesolid
(diazepam)

Kontakta bistandshandldggaren i kommunen om:

hemtjadnst

trygghetslarm

fardtjanst/riksfardtjanst

parkeringstillstand for rérelsehindrad
ledsagarservice/kontaktperson

avldsarservice i hemmet
vaxelvard/korttidsboende

personlig assistans (ansok innan du fyllt 66 ar)
anstallning som anhdrigvardare
anhorigbidrag/hemvardsbidrag

Kontakta Forsakringskassan om:

narstdendepenning
merkostnadsersattning (ansok innan du fyllt 66 ar)



Blodtrycksfall (ortostatism)

Plotsligt blodtrycksfall &r vanligt forekommande vid hastiga lages-
forandringar, som till exempel nar man reser sig upp, och kan leda
till att man svimmar. Det ar 6kad risk efter maltider, vid varme och
alkoholintag samt intag av blodtryckssankande- och urindrivande
mediciner. Aven parkinsonmediciner paverkar blodtrycket. Utred-
ning och kontroll av blodtrycket gors bade liggande och staende.
Blodtrycket kan vara hogt i liggande.

Foérebyggande tips i vardagen:

e res dig forsiktigt och langsamt fran liggande eller sittande for
att motverka yrsel och svimning

e drick rikligt med vatska och salta extra pa maten

e 4t fler sma maltider i stallet for tva, tre stora och da med farre
snabba kolhydrater

e undvik socker och kakor i stora mangder samt alkohol

e langa stodstrumpor kan eventuellt forebygga blodtrycksfall
genom att de pressar samman de ytliga adrorna pa benen

e hgj sdngens huvudédnda nattetid cirka 20-30 grader (detta spa-
rar natrium, 6kar blodvolymen och minskar urinproduktionen)

e iakttag forsiktighet vid varm vaderlek och sol

e undvik kraftig anstrangning efter maltider

Medicinsk behandling:

o t.Effortil(etilefrin); t.Orstanorm(dihydroergotamin)
e t.Florinef (fludrokortiosonacetat)

e t.Domperidon

e t.Midodrin

Ovrigt
e Inj.Erytropoietin (eprex)
e blodtransfusioner
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Urininkontinens/
blastomningsproblem

Urinblasan ar en muskel, ar kroppen stel sa ar blasan stel. Det
innebar att den inte tojer sig lika villigt som den annars skulle géra
nar urinen fylls pa, den signalerar 6verfull alldeles for tidigt och
urintrangningarna gor att man har behov av toalettbesok ofta. P3
grund av rorelsesvarigheter hinner man kanske inte fram ftill toalet-
ten i tid och det uppstar urinlackage.

Overaktiv bldsa &r ett begrepp som anviands allt oftare och &r ett
samlingsnamn for problem med tata trangningar, frekventa toa-
lettbesok och/eller urinlackage. Blasans funktion ar beroende av
bade motoriska och autonoma faktorer och vid paverkan kan det
exempelvis vara svart att tomma blasan ordentligt. Utredning bor
goras av urolog/uroterapeut.

Tips:

¢ hoj sangens huvudéanda 20-30 grader under natten sa minskar
urinproduktionen

e blastraning kompletterar lakemedel vid behandling av 6ver-
aktiv blasa. En sjukskoterska eller uroterapeut hjalper till med
att komma igang med traningen som gar ut pa att 6ka tiden
mellan varje toalettbesék

e backenbottentraning anvands i forsta hand vid anstrangnings-
inkontinens, men kan ocksa vara till hjalp mot trangningsin-
kontinens vid 6veraktiv blasa, sarskilt hos kvinnor. Traningen
bestar av olika knipévningar som gradvis starker muskulaturen
i backenbotten

e du bor vara observant pa eventuell urinvagsinfektion

e drick normalt, bade for mycket och for lite vatska kan forvéarra
problemen vid 6veraktiv blasa.

e nattliga toalettbesok kan férebyggas genom att du begransar
ditt vatskeintag efter klockan 18.00



e du bor forebygga trog mage, vid forstoppning okar trycket i
backenet och blasans funktion kan forsamras

e inkontinenshjalpmedel fér bade kvinnor och méan forskrivs av
distriktsskoterska och ar kostnadsfritt.

Medicinsk behandling vid 6veraktiv blasa:
e adekvat och tillracklig antiparkinsonbehandling
e tTolterodin; t.Betmiga (mirabegron)

Blastomningsproblem:

e RIK, (Ren Intermittent Kateterisering) man tappar ut urinen
med hjalp av en kort kateter nagra ganger om dagen

e KAD, en kvarliggande kateter i urinblasan

e SP-kateter, (Supra-pubiskateter) en kateter som lagts in i urin-
bldsan genom bukvaggen, innebar minskad infektionsrisk

Ovanstaende atgarder vid blastomningsproblem ordineras av
lakare.

Forstoppning

Mag-tarmkanalens motorik kan férsamras och transporten av ma-
ten genom matstrupe till magsack férlangsammas, sa ocksa ma-
tens passage genom tarmarna. Da maten ges langre tid att passera
genom systemet dras mer vatska dn normalt ut fran tjocktarmen
och avféringen blir hard. Kontakta sjukskoterska for rad.

Tips:

e riklig dryck

e fiberrik kost, OBS! detta kraver rikligt vatskeintag samt forsik-
tighet vid tugg- och svaljproblem

e forsoka vara fysiskt aktiv

e regelbundna toalettvanor

e att fa vara ifred och fa ordentligt med tid pa sig vid toalettbe-
soket

e sitta bekvamt t.ex. toalettstolsférhojning
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e Movicol, ar ett receptfritt preparat som tillfor vatska till
avféringen som okar i volym och blir mjukare i konsistensen.
Preparatet smorjer samtidigt dven tarmvaggen

o °
Talsvarigheter
Nervskadorna kan yttra sig pa olika satt exempelvis i muskelsvag-
het, langsamma rorelser, bristande koordination, avvikande mus-
kelspanning eller kombinationer av dessa och kan paverka flera
funktioner i talet samtidigt. Talet kan bli lagmalt, entonigt med
forsamrad artikulation och sa smaningom paverkas vasentligt.

Kontakta logoped och arbetsterapeut som kan bista med:

e taltraningsprogram

o rostforstarkare med hogtalare att placera [ampligt i rummen,
finns dven en liten att hanga runt halsen

e en kommunikator som laser upp vad som skrivits med "synte-
tisk rost”, denna kan ocksa forprogrammera ord och meningar

e enapparat med inspelade ord och meningar vilka aktiveras
genom tryck pa bild eller ord

Svaljningssvarigheter

Forandringar som gor det svarare att tugga och svalja, kan vara
okad eller minskad saliv, 6kad eller minskad muskelspdanning
(tonus) i mun och svalg. Det kan ocksa bero pa langsamma el-

ler felaktiga nervimpulser. Forlangsammad svaljningsreflex eller
otillrdcklig slutning av stambanden ar relaterade till hosta eller
kvavningskdnsla och fast foda eller tabletter som fastnar i halsen.
Hostreflexen kan vara nedsatt eller saknas. Detta utgor stor risk
for att sma mangder mat och dryck hamnar i luftvagarna och fors
vidare ner i lungorna (aspiration) med lunginflammation som féljd.
Var observant pa feber! Det kan dven medféra svarigheter att halla
vikten och tillgodose naringsbehovet.

Utredning av var besvaren finns — i munhalan, svalget eller mat-
strupen gors, exempelvis med:



e neurologisk undersokning, kontakt med talvardsenhet

e FUS, Fiberendoskopisk undersokning av svalget

e eventuellt videoradiografi, en réntgen av svéljningsakten dar
man provar olika konsistenser av foda (fortjockad dryck, mos,
puré, osv.).

Vid denna undersokningen kan man ocksa prova olika positio-

ner av huvudet i forhallande till kroppen. Exempelvis stdnger en

vridning av huvudet av svalget pa den sida man vrider at och en

framatbdjning av huvudet ger ett forbattrat skydd for ingdngen till

luftstrupen.

Kontakta:

e logoped, for trénings,- och kompensationsrad

e dietist, for rad om lamplig konsistens pa maten (bésta resulta-
tet fas med samarbete logoped/dietist), berdkning av narings-
behov och ev. utskrivning av kosttillskott och energidrycker

e arbetsterapeut, om hjdlpmedel och rad i matsituationen

e tandhygienist, for uppratthallande av en god munhygien

Viktigt vid svaljningssvarigheter ar att inte dricka tunnflytande
drycker som latt rinner ner i svalget innan svaljreflexen hunnit
utldsas. | vissa fall dar hostreflexen helt saknas kan felsvaljning
ske helt omarkligt och vatskan hamnar i lungorna. Tyst aspiration
kan visa sig forst vid febertoppar och lunginflammation. Medel att
fortjocka dryckerna med finns att kdpa pa apotek.

Om atproblemen blivit sa svara att mesta tiden pa dagen gar at till
att fa i sig naring kan man fa insatt en PEG och man bor téanka pa
detta innan man ar i allt fér dalig kondition. Percutan Endoskopisk
Gastrostomi = PEG, ar en sond som anlaggs genom bukvadggen in
till magsacken och halls pa plats med en liten stopplatta pa insidan
av magsacken. Den satts med hjalp av ett “gastroskop” (ett boijligt
ror via munnen ner i magsacken), ingreppet tar cirka 20 minuter,
sker under lokalbeddvning sa man behdver inte sévas. En PEG ar
inget hinder for att dta och dricka pa vanligt satt, man kan fa all
naring man behover och medicinering via sonden, sedan kan man
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ata vanlig kost och njuta av sina favoritratter i den omfattning man
onskar. Aven dusch och bad gar bra och den lilla sonden syns inte

under kladerna. Dietisten ger information och forskriver sondkost
och alla tillbehor som behdvs.

Kramp (dystoni) i stambanden
Paverkan pa en av struphuvudets nerver (n.recurrens) kan resul-
tera i kramp eller férlamning av struphuvudets muskler. En ensidig
forlamning behover inte ge symtom, men vid dubbelsidig forlam-
ning kommer stambanden att sta sa tatt tillsammans att man kan
fa svart att andas, man far sa kallad stridords andning. Det kan

bli n6dvandigt att lagga in en kanyl i luftréret som man kan andas
igenom, en tracheostomi.

Syn- och égonrorelsestorning
Ogonrdrelserna blir langsamma och férmagan att kunna se nedat
(vertikal blickpares) avtar och kan i senare skeden dven gélla at
sidorna och uppat. Formagan att lasa férsamras och det kan till-
komma dubbelseende.

Paverkan kan ocksa resultera i sammandragningar av 6gonlocken
(blefarospasm) och svarigheter att halla 6gonen 6ppna. Det kan
ocksa forekomma en apraxi (koordinationssvarighet) av 6gonlock-
en. Utredning bor ske vid 6gonklinik.

Kontakta sjukgymnast och arbetsterapeut:

e Eventuellt hembesdk for att titta dver miljon och hitta
kompensationer for synfaltsbortfallet

e hjalpmedel, exempelvis en bricka pa ben att satta pa
bordet sa tallrik och glas kommer hogre upp

Medicinsk behandling: Botolinumtoxininjektioner kan hjalpa vid
blefarospasm.



Somnstorning

Att inte fa sova ordentligt under en langre period ger en del fysiska
och psykiska besvar. Kroppen kanns urlakad, tung och ovillig. Kon-
centrationsférmagan och minnet férsamras. Orken att ta itu med
vardagens bestyr blir samre och lusten att traffa andra méanniskor
kan paverkas. Det blir en negativ spiral. Med 6kad fysisk och psy-
kisk trotthet kan man uppleva en férsamring i sin sjukdom. Darfor
ar det viktigt att forsoka kartlagga orsakerna, som kan vara:

e svarigheter att somna in (insomnia)

e korta slummerstunder/ldnga vakenperioder under natten

e tidigt uppvaknande

e vandningssvarigheter, pa grund av stelhet och rérelsearmod

e smarta

e tata urintrangningar

e svettning

e myrkrypningar

e livliga drommar, mardrémmar, hallucinationer

e depression

Man far sedan utreda varje symtom for sig och forséka hitta strate-
gier och behandling.

Medicinsk behandling:

t.Imovane(zopiklon), t.Stilnoct (zolpidem)som &r “insomnings-
tabletter” kan anvandas tillfalligt, dven sma doser t.Mianserin,
t.Iktorivil(klonazepam) kan vara bra.

Tips att gora sjalv:

e undvik att vila for mycket dagtid

e trygg, lugn och tyst sovmiljo

e glidlakan, ett slags draglakan med siden pa mitten, gér det latt-
tare att vdanda sig i sdngen
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Nedsatt sexuell lust och impotens
Kanslor av angest och depression kan paverka de sexuella mojlig-
heterna. Lusten ddmpas och det kan vacka oro. Ocksa forandringar
saval centralt som perifert i nervsystemet och mediciner kan
paverka de sexuella funktionerna.

Sexuell aktivitet krdver finmotorik, finstimda, harmoniskt uppre-
pade rorelser och huvudsymtomen vid atypisk parkinsonsjukdom
kan stélla till bekymmer for bada parter. Parforhallandet paverkas
ofta sa att man drar sig undan. Langtan efter gemenskap finns kvar
men karvanlighet, 6mhet, tillgivenhet, delgivning av kanslor och
upplevelser kan avta. Prestationsangest tillkommer och radslan

att inte duga for sin partner. Kénslor av osdkerhet kan paverka den
sexuella funktionen i negativ riktning. Det finns anledning att vacka
dessa fragor och ge ftillfalle att uttrycka och avlasta sin oro sa att
man kan ta tillvara de mojligheter som finns och forsoka att bryta
tystnaden mellan sig.

Tips:
e personlig radgivning och parsamtal pa sexualradgivningsmot-
tagning

¢ informationsmaterial

e ev. urologkonsult

e hjdlpmedel for erektion t.ex. pubisring och vaccumpump,
penisprotes

e glidmedel, silokonbaserat t.ex. Eros eller Wet

Medicinsk behandling:

e tViagra (sildenafil), t.Cialis (tadalafil), t.Levitra (vardenafil) (ej
for personer med hjart- karlsjukdomar)

e Inj.Caverject (alprostadil)

e Stift Bondil (alprostadil), en halvfast substans som med ett
tunt ror fors in nagra centimeter i urinroret.



Depression

Depression ar ett vanligt symtom som dels kan vara en reaktion
pa en bekymmersfull tillvaro med svarigheter i vardagen dels ett
symtom i sjalva sjukdomen, exempelvis:

e nedstamdhet

e trotthet, orkesloshet

e sOmnproblem

e dalig aptit, viktnedgang, aven viktuppgang kan forekomma

e dalig koncentrationsformaga

e kanslor av skuld och vardeldshet

e 0ro, angest

Det galler att vara observant pa vad varje symtom star fér “egent-
ligen”.

Kontakta:

o |dkare

e eventuellt psykiater

e kurator, for stod och samtal

Medicinsk behandling:

e t.Cipramil (citalopram), t.Cipralex(escilatopram), t.Fluoxetin
e t.Sertralin

e t.Mianserin, t.Venlafaxin

Hallucinationer och
vanforestallningar

Psykiska biverkningar i form av livliga drommar eller mardrom-
mar samt visuella hallucinationer kan férekomma vid hoga doser
av parkinsonmediciner. Hallucinationerna ar ofta figurer av trivial
natur och for det mesta inte skrammande.

Néar nervcellerna i de delar av hjarnan som skoter varseblivningen
(formagan att kanna igen manniskor och omgivningen) ar skadade,
kan man ocksa drabbas av hallucinationer och vanférestallningar.
Exempelvis upplever man att man kan prata med manniskorna pa
TV eller att frammande personer varit inne i huset pa natten.
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Kontakta:
e |dkare
e neuropsykolog/psykiater

Medicinsk behandling:

e eventuellt minskad parkinsonmedicinering

e t.Klozapin; t.Seroquel (kvetiapin; neuroleptika) OBS! lakttag
forsiktighet vid samtidiga demenssymtom.

Observera att Haldol (haloperidol)/ Risperdal (risperidon)/
Trilafon(perfenaxin) / Zyprexa(olanzapin) med flera rekommende-
ras inte eller avrddes!

Demens

Demens ar ett kliniskt samlingsbegrepp och kan féorekomma vid
olika sjukdomar och definieras enligt féljande. Minnesstorning
maste finnas liksom andra intellektuella (kognitiva) svarigheter
som svarigheter att uttrycka sig, klara praktiska saker, kdnna igen,
lasa, skriva, rakna med mera. Symtomen maste innebéra en for-
samring jamfort med tidigare och ha funnits minst sex manader.

| vardagslivet kan det bli problem nar bland annat narminnet for-
samras. Det gor kanske att du inte kommer ihag vad du hade tankt
gora och inte heller minns 6éverenskommelser med andra. Det kan
uppsta svarigheter att halla den roda traden i ett samtal eller reso-
nemang. Du kanske glommer att ta dina mediciner och att ata. Du
kan fa svart att hitta till saval nya stallen som valkdnda platser och
bilkérningen fungerar kanske inte som tidigare.

Du kan ocksa tycka att det kanns svarare att besluta dig for sa-

ker och ting och det som tidigare varit intressant och roligt kan
forefalla likgiltigt eller meningslost. Det ar besvarande nar minnet
sviker och opraktiskt att inte komma ihag namn och vart du ska el-
ler vad du gjort av dina saker. Det ar pinsamt att upprepa sig eller
tappa traden nar man pratar med andra manniskor.



Att bliirriterad, arg och nedstamd 6ver det ar inte konstigt. Det ar
ocksa naturligt att forsoka hitta pa orsaker och undanflykter for
att délja sin glomska. Men det ar sannolikt att familjen och omgiv-
ningen anda marker att minnet inte fungerar som forr.

Darfor ar det battre att prata ut om saken sa att man istéllet kan
hjalpas at med problemen. Det &r alltid battre an att ensam béra
eller fly sin oro.

Kontakta:
o |dkare
e demensspecialist

Vid Parkinsons sjukdom rader det brist pa signalsubstansen dopa-
min. Samma brist finns vid Lewy body demens, det finns ocksa
brist pa acetylkolin som ocksa ses vid Alzheimers sjukdom.

Medicinsk behandling:

Har galler det att hitta en balans i behandlingen sammantaget.

e parkinsonmedicin

e depressionshammande

e medicin for blodtryck och sémn

e medicin for demenssymtom, t.Donepezil, t.Exelon (rivastig-
min), t.Reminyl (galantamin); t.Ebixa (memantin) (som kan
vara lamplig for rorelserna ocksa)

Infektioner

Du kan bli mycket paverkad om du drabbas av en infektion. En
urinvags- eller luftvagsinfektion gor att sjukdomens symtom for-
varras akut. Darfor bor du i handelse av snabb férsamring miss-
tanka att du har en infektion och fa behandling fér denna. | detta
sammanhang kan ndmnas att kroppstemperaturen ofta ligger
nagot lagt vid dessa sjukdomar, varfor en till synes normal tempe-
ratur kan tyda pa feber. Det kan upptrada konfusion och hallucina-
tioner vid infektioner.
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Du som ar anhorig

Att skaffa kunskap om sjukdomens symtom, férlopp och behand-
ling ar viktigt. Kunskap ger trygghet genom att man kanner till
symtomen, forstar hur medicineringen fungerar och har en viss
forberedelse for sjukdomens utveckling.

Det ar ocksa viktigt som anhorig att vara medveten om sina egna
behov. Energin ska racka for att kunna goéra roliga och stimuleran-
de aktiviteter.

Tips:

e prioritera, skala bortalla masten som inte ar viktiga

e involvera vuxna barn om det finns mojlighet till detta

e forsok behalla det sociala natverket, slakt och vanner

e planera, sa det finns majlighet for lite egna intressen och
gladjedamnen

e acceptera att ta hjalp utifran i tid

e ta kontakt med ndarmaste parkinsonférening, dar finns perso-
ner som vet hur det ar att ha en kronisk sjukdom och att vara
anhorig, de kan vara ett bollplank dar man kan diskutera och
fa forstaelse for sin situation

Som anhorig har du ratt att fa hjalp. Det ar viktigt att du kdnner till
dina egna och den sjukes rattigheter samt vad ni kan fa hjalp med,

nar och av vem.

Hjalp och stod

Varje kommun ansvarar for att invdnarna i kommunen far den
hjalp som de behdver och har ratt till. Landets kommuner arbetar
dock pa olika satt vilket gor att bistandet kan se olika ut beroende
pa var man bor. Kontakta socialférvaltningen i din kommun om du
behdéver hjalp eller prata med kuratorn pa parkinsonmottagningen
eller vardcentralen.



Bistandsbedémare/bistandshandldggare

En bistandsbedémare avgdr om en person har behov av hjalp fran
kommunen. Bistandsbeddmarens uppgift ar att maojliggora for per-
soner med funktionsnedsattning att leva som andra, sa langt det
ar mojligt. Bistandsbeddémaren prévar om personen ar berattigad
till bistand, foljer upp hur stodet fungerar och dndrar besluten om
hjalpbehovet férandras.

Anhérigkonsulenter

En anhorigkonsulent samordnar stodet till de anhdriga inom kom-
munen. Det kan handla om ekonomiskt stéd, samtalsstod, avlast-
ning, utbildningar och halsoframjande aktiviteter.

Bostadsanpassning

Man kan anpassa bostaden genom att till exempel ta bort trésklar,
fasta ledstéanger och handtag pa olika platser samt installera hjalp-
medel for att ta sig mellan olika vaningar.

Hjalpmedel

Vid behov av hjalpmedel kontaktas arbetsterapeuten, distrikts-
skoterskan eller fysioterapeuten pa parkinsonmottagningen eller
vardcentralen. Efter en behovsbeddmning kan olika typer av hjalp-
medel forskrivas.
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Parkinsonforbundet

Parkinsonférbundet ordnar bland annat foreldsningar och traffar
for personer med Parkinson, atypisk parkinsonism och for anho-
riga. Parkinsonférbundet har dven en stodtelefon — Parkinsonlinjen
—dit du kan ringa och tala med andra som ar i samma situation.
Den som svarar har tystnadsplikt.

Lankar

Parkinsonforbundet
www.parkinsonforbundet.se

Vardguiden
1177.se

Anhorigas Riksforbund
ahrisverige.se

Nationellt Kompetenscentrum Anhdriga
anhoriga.se

Telefonnummer

Parkinsonférbundets stodtelefon Parkinsonlinjen
08-666 20 77

Parkinsonforbundets kansli
08-666 20 70

Anhorigas Riksforbunds Anhoriglinje
0200-239 500






o
‘f Parkinsonforbundet

www.parkinsonforbundet.se
Tel. 08-666 20 70



