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Du har nyligen fatt hora att du har Parkinsons sjukdom. Kanske finns det
nagon i din bekantskapskrets som ocksa har sjukdomen. Eller kanske hor
du om sjukdomen nu for forsta gangen. Helt forstaeligt ar du fundersam
och kanske ocksa upprord. Manga fragor snurrar i ditt huvud:

+ Vilka symptom kommer jag att fa?

+ Varfor drabbades just jag?
« Hur kommer det att ga for mig?

+ Vad ar det hér for sjukdom egentligen?

+ Hur behandlas sjukdomen?

Vi hoppas att du med hjalp av den har handboken far en uppfattning om
sjukdomen och fragor i anslutning till den. Handboken kan inte och stra-
var inte heller efter att ge svar pa alla tdnkbara fragor. Om du vill ha mer
information kan du kontakta Forbundet for rorelsestorningssjukdomar

eller ga in pa www.liikehairio.fi.

Vad ar Parkinsons sjukdom?

Parkinsons sjukdom &r en fortskridan-
de neurologisk sjukdom, vars symptom
man med dagens mediciner ratt val kan
fa under kontroll. Sjukdomens framsta
symptom ar:
+ skakningar i vilotillstand
+ muskelstelhet
« langsamma rorelser
- langsamhet vid pabdérjandet av en
rorelse
- ldangsammare och snavare rorelser
vid upprepning
« samre balans

Var och en som insjuknar i Parkinsons
sjukdom har individuella symptom.
Skakningar férekommer exempelvis inte
hos alla. Hos en del ar langsamhet det
framsta symptomet, medan det knappt
marks alls hos vissa.

Sjukdomen beror pa att vissa nervceller i
hjarnan som reglerar rérelserna forstors.
An sé linge finns ingen behandling som
helt kan stoppa sjukdomens fortskridan-
de. Liknande smaskalig forstorelse av
nervcellerna sker ocksa da man aldras,
vid Parkinsons sjukdom sker det bara
tidigare och i snabbare takt.

Hur vanlig ar sjukdomen?

Av hela befolkningen &r det 1-2 personer
av tusen som insjuknar i Parkinsons sjuk-
dom. Hos personer ver 70 ar ar det re-
dan 1-2 personer av hundra som drab-
bas. Det ar alltsa frdgan om en ratt allman
sjukdom. | Finland insjuknar arligen at-
minstone 1000 personer i Parkinsons
sjukdom och uppskattningen ar att det
totalt finns 16 000 parkinson-

patienter. Den genomsnittliga aldern for



insjuknandet &r 65 ar: de flesta & mellan
50 och 70 ar da de drabbas. Det &r ovan-
ligt att man insjuknar fore 30-arsaldern,
aven om det ar maojligt. Man drabbas
aningen oftare an kvinnor.

Sjukdomsforloppet

Parkinsons sjukdom &r en obotlig och
vanligtvis langsamt fortskridande sjuk-
dom. Sjukdomsférloppet kan vara val-
digt olika hos olika personer. Hos vissa
kan funktionsférmagan férsamras avse-
vart redan inom ndagra ar, medan andra
har mycket lindriga symptom i flera arti-
onden. De flesta som drabbats befinner
sig dock mellan dessa tva ytterligheter.

Vad sker i hjarnan?

Vid Parkinsons sjukdom forstors nerv-
celler framst i de nervcellsanhopning-
ar som ligger i hjarnans basala delar, de
s.k. basala ganglierna. Den viktigaste av
dessa ganglier som skadas vid Parkin-
sons sjukdom &r den svarta karnan (sub-
stantia nigra). Den utgor en del av reg-
leringssystemet for rorelser, stallningar
och balansen. | substantia nigra fors sig-
nalerna fran cell till cell med hjalp av
signalsubstansen dopamin. Ju fler cel-
ler som forstors, desto lagre blir dopa-
minhalten och desto tydligare blir par-
kinsonsymptomen. | andra delar av
hjarnan deltar dopaminet ocksa i regle-
ringen av kanslolivet och vissa kognitiva
funktioner.

Cellerna forstors inte helt pl6tsligt, utan
det handlar om en langsam process. De
synliga symptomen foregas av ett latent
skede som kan paga i dratal. Sjukdomen

kan inte konstateras pa forhand och dess
utbrytande kan inte heller pa nagot satt
forhindras. Behandling inleds forst nar
tydliga symptom har bdrjat visa sig.

Vem insjuknar i Parkinsons
sjukdom?

Man kanner inte till vad som foérorsakar
sjukdomen. Trots otaliga vetenskapli-

ga undersokningar finns det annu ingen
forklaring till varfor just du har insjuknat
i Parkinsons sjukdom, medan exempel-
vis din partner eller din granne inte har
drabbats. Det har forskats mycket i oli-
ka miljofaktorer, men nagot tydligt sam-
band har inte kunnat pavisas. | slakter dar
det forekommer Parkinsons sjukdom ar
antalet drabbade 2-3 ganger storre én i
andra slakter. Ndgon direkt arftlighet en-
ligt kdnda monster har man emellertid
inte kunnat pavisa for stérsta delen av de
drabbade. Darmed &r det osannolikt att
till exempel dina barn skulle insjukna i
samma sjukdom.

Hur diagnostiseras Parkinsons
sjukdom?

Parkinsons sjukdom kan inte annu
diagnostiseras varken med blodprov el-
ler med rontgen- eller magnetundersok-
ning, utan diagnosen gors alltid utifran
en undersékning och intervju av en neu-
rolog. Det ar viktigt att diagnosen gors
omsorgsfullt, da det ar fraga om en livs-
ldng sjukdom som kraver kontinuerlig
medicinering. Det dr inte alltid latt att
faststalla diagnosen. Sjukdomens mo-
toriska symptom kan féregas av en for-
samring av luktsinnet, férstoppning och
storningar i REM-sémnen. En person

som lider av stérningar i REM-somnen
kan skrika och vanda sig i drémfasen, da
manniskan normalt ar slapp.

Det ar heller ingen bradska med att in-
leda medicineringen. | sjukdomens be-
gynnelsestadium kan neurologen lata

gora en bildtagning av hjarnan for att
utesluta andra sjukdomar som paminner
om Parkinsons sjukdom. Vid diagnosti-
seringen kan en isotopundersdkning,
som pavisar dopaminbrist, vara till hjalp.

Symptom vid Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom &r en komplex sjuk-
dom. Symptomen och de problem de
medfor ar olika hos varje patient. Alla far
inte nddvandigtvis alla tankbara symp-
tom: vissa har framst skakningar, medan
andra inte skakar 6verhuvudtaget, utan
istdllet snarast lider av [angsamhet och
styvhet.

Oftast far symptomen sin borjan i ena
handen eller foten och fortsatter under
loppet av manader eller ar till 6vriga ex-
tremiteter, forst pa samma sida av krop-
pen och forst darefter pa den motsatta
sidan. Ocksa har forekommer stora skill-
nader: hos vissa koncentreras sympto-
men i de dvre extremiteterna, hos andra
i de nedre. Eftersom cellerna i hjarnan
inte forstors i jamn och symmetrisk takt,
blir ocksa symptomen osymmetriska och
varierande. Om patientens symptom ar
helt symmetriska, bor neurologen fun-
dera mycket noggrant pa diagnosen.

De framsta symptomen vid Parkinsons
sjukdom &r sdledes skakningar i vilotill-
stand, langsamhet i rorelserna, muskel-
stelhet och balanssvarigheter.

Dessutom kan det forekomma

« olika storningar i det autonoma
nervsystemet, bl.a. fet hy, 6kad svett-
ning, sjunkande blodtryck vid stall-
ningsbyte, forstoppning och 6kat
urineringsbehov.

« storningar i kognitiva funktioner och
kanslolivet, t.ex. 6kad kanslighet, ten-
dens till depression, social isolering, ned-
satt initiativformaga och langsam tanke-
verksamhet. Vissa kan fa problem med
minnet. De som lider av minnessvarighe-
ter har oftast insjuknat i hog alder.
Dominerande ar dock de symptom som
paverkar rorelseférmagan.

Skakningar/darrningar (tremor)

Skakningar ar det forsta symptomet hos
70 % av de insjuknade. Ofta borjar skak-
ningarna i fingrarna. Typiskt ar att skak-
ningarna borjar i ena handen och sedan
under loppet av manader eller ar spri-
der sig till benet pa samma sida, darefter
till extremiteterna pa den andra sidan av
kroppen och ibland till hakan och tung-
an. Huvudet skakar daremot inte. Under




hela sjukdomsférloppet kan den ena
sidan skaka mer an den andra.

Alla har inte skakningar. Hos vissa kan
de forekomma mycket lindrigt och spo-
radiskt under hela sjukdomens gang.
Hos andra ar skakningarna mycket in-
tensiva och ibland t.o.m. det enda verkli-
ga problemet sjukdomen medfor.
Parkinsonmedicinerna har samre

effekt pa skakningar an pa stelhet och
ldngsamhet.

I sjukdomens forsta skede &r skakning-
arna sporadiska och forekommer t.ex.
vid stress eller nervositet pa samma satt
som vid andra sjukdomar. Skakningar-
na forekommer typiskt vid vila, d.v.s. da
man inte forséker géra nagonting alls,
och forsvinner eller lindras vid medve-
ten rorelse. Man kan medvetet stoppa
en lindrig darrning. Skakningarna kan
variera fran minut till minut eller fran
timme till timme under dagens lopp,
och ar beroende av armens eller benets
stallning. Stress, nervositet och utmatt-
ning forvarrar i allmanhet symptomen.

Stelhet (rigiditet)

Vid Parkinsons sjukdom 6kar muskel-
spanningen och stelhet uppstar i musk-
lerna. Strackmuskeln slappnar inte av
vid rérelse sasom tidigare, utan motar-
betar rérelsen antingen jamnt (s.k. bly-
rorsfenomen) eller ryckigt, stegvis (s.k.
kugghjulsfenomen). Ocksa musklernas
spanning i vila 6kar. | samband med r6-
relse spanns ofta ocksa sadana muskler
som inte deltar i rorelsen.

Stelheten &r starkare i muskler som lig-
ger narmare balen (t.ex. nacken, axlar-
na och hoften) an i muskler som ligger
langre ifran (t.ex. vristen och hand-
leden). | likhet med 6vriga symptom &r
ocksa stelheten i allmanhet starkare pa
den sida dér sjukdomen fatt sin borjan.

Manga pratar om stelhet da de i sjélva
verket menar ldangsamhet. Det kan vara
svart att sjalv bli varse om stelheten. Ofta
ar stelheten och langsamheten samman-
kopplade. Stelheten kan gora det svarare
att trd armen i skjort- eller rockdrmen, att
boja sig ner for att ta pa skorna eller att
tvatta ryggen. Ocksa muskelvark kan
forekomma i samband med stelhet.

Manga pratar om stelhet da dei
sjalva verket menar langsamhet.

Personer med Parkinsons sjukdom kla-
gar ofta pa muskelsvaghet, trots att det-
ta inte kan konstateras. Kanslan av mus-
kelsvaghet beror pa att musklernas
formdga att utfora kontinuerliga och
upprepade muskelsammandragning-
ar har forsamrats. Detta leder till svarig-
heter att utfora automatiska, periodiska
rorelser. Da man t.ex. knyter och 6ppnar
naven i snabb takt, blir rorelsen allt ste-
lare for varje gang. En rorelse som kraver
en kort stunds styrka gar bra att utféra,
men da det krdvs uthallighet och upp-
repade rorelser lyckas det inte lika bra.

Blicken hos en parkinsonpatient kan ver-
ka stirrande, da 6gats blinkningar blir

farre. Muskelstelheten i ansiktet kan fa
personen i fraga att verka uttryckslos
(hypomimik). Aven ansiktsuttrycken vid
olika sinnestillstand blir svagare, vilket
givetvis inte betyder att kdnslorna inte
skulle variera pa samma satt som forut.

Ocksa musklerna i tungan och svalget
fungerar langsammare och styvare, vilket
kan fororsaka svagare ljudstyrka, otydligt
och monotont tal. Fingrarna blir klum-
pigare och det kan uppsta problem t.ex.
med att skriva eller kndappa knapparna.

Manga har nytta av talterapi, ergotera-
pi eller andra terapier som uppratthaller
funktionsformdagan.

Langsamma rorelser

Till Parkinsons sjukdom hor i viss man
ldngsamma rorelser, aven om skillnader-
na patienterna emellan kan vara betyd-
liga. Att paborja en rorelse och utfora
den kan ske langsammare dn normalt.
Obemarkta rorelser, som t.ex. gestikule-
ring med hdanderna for att forstarka ta-
let, eller att lyfta det ena benet over det
andra da man sitter, forekommer mer
sallan hos parkinsonpatienter an hos an-
dra. Ldngsamheten syns ocksa da de s.k.
medrorelserna vid gang minskar

eller fattas helt: armen eller hander-

na svanger inte avslappnat i takt med
gangen. Hos vissa ar medrorelsernas
bortfall pa ena sidan det férsta symp-
tomet pa sjukdomen.

Motion

Var och en borde motionera aktivt,
eftersom motion ar mycket viktigt for att
uppratthalla funktionsférmagan. Speci-
ellt viktigt ar detta for personer med Par-
kinsons sjukdom.

Regelbunden motion samt avslapp-
nings- och tanjningsoévningar I6nar det
sig att inforliva i vardagen. All motion ar
viktig, saval dammsugning och shop-
ping som gymnastik.

| sjukdomens forsta skede racker det ofta
med gymnastik, senare kan man utover
det egna gymnastik- och tanjnings-
programmet behova fysioterapi. Med
hjalp av fysioterapi kan man t.ex. lindra
muskelspanningar och smartor som for-
orsakats av stelhet samt forbattra ut-
forandet av vardagliga sysslor.

Simning, vattengymnastik och stavgang
passar manga. Gruppgymnastik ar myck-
et bra for parkinsonpatienter. Grupper-
na traffas ofta regelbundet veckovis. Att
komma bort hemifran och tréffa folk pig-
gar upp, vilket i sin tur har en positiv
effekt pa funktionsférmagan. Manga
parkinsonklubbar ordnar gymnastik och
andra gruppaktiviteter.

Det I6nar sig att prova pa olika motions-
former for att hitta den gren som passar
en bast och den mangd som ar lamp-

lig for det egna véalbefinnandet. Det ar
inte bra att ga till dverdrift, utan man bor
ocksa se till att man har tillrackligt med
tid for vila. For de flesta ar det battre att
gora ett par kortare promenader eller
joggingturer an att ta ut sig alltfor myck-
et med fa och langa promenader.




Lakemedelsbehandling

D& du insjuknat i Parkinsons sjukdom
kommer du troligtvis att behova
medicinering under resten av livet.
Regelbunden medicinering &r en
grundpelare i varden av sjukdomen.
Med dagens mediciner kan man ratt val
lindra symptomen.

Syftet med medicineringen ar att ersat-
ta dopaminbristen som uppstatt i hjar-
nan. Ibland kan man redan i bérjan av
sjukdomen anvanda en kombination av
olika lakemedel. Antalet lakemedel be-
rattar i sig ingenting om sjukdomens
svarighetsgrad.

Lakemedelsbehandlingen pabdorjas van-
ligtvis med sma doser som hojs gradvis
och langsamt. Medicineringen &r alltid
individuell och de andringar som gors
kan variera mycket fran person till per-
son. Lakemedlen kan ibland ha biverk-
ningar som kan vara svara. Medicinering
av personer med Parkinsons sjukdom
kraver darfor sarskild noggrannhet och
uppfdljning av en sakkunnig lakare.

Utover de originalmediciner som ndmns
i denna handbok finns ocksa férman-
ligare parallellpreparat pa marknaden.
Dessa innehaller samma verksamma am-
nen som originalmedicinerna.
Originalpreparatens namn kan variera
fran land till land.

1) Levodopa

Grundstenen i medicineringen ar levo-
dopa och dartill tillsatt carbidopa, som

forhindrar nedbrytningen av levodopa
(Sinemet®) eller benserazid (Madopar®).
Levodopa ar ett forstadium till dopamin
och férvandlas i hjarnan till dopamin.

Behandlingen inleds dock inte alltid med
levodopa, utan ofta anvdnds ocksa andra
mediciner. Detta ar speciellt vanligt hos
yngre patienter, eftersom stora doser av
levodopa under lang tids anvandning
kan fororsaka ofrivilliga rorelser
(dyskinesier). Men for dldre patienter
kan en kombination av olika lakemedel
leda till forvirring eller hallucinationer,
och dd kan endast levodopa vara det
lampligaste alternativet.

Medicineringen inleds med sma doser
som stegvis hgjs, tills man funnit den
lampligaste dosen for varje enskild per-
son. For att undvika skadliga bieffekter
kan det vara battre att std ut med en viss
grad av parkinsonsymptom an att stra-
va efter att bli helt symptomfri. Trots att
levodopa borjar inverka redan ett par
veckor efter att behandlingen inletts,
kan det ibland ta flera manader innan
den basta effekten uppnatts.

For att uppna jamnast mojliga effekt
doseras medicinen vanligtvis tre eller
fyra ganger om dagen.

2) Dopaminhérmare
(dopaminagonister)
Dopaminagonister ar pramipexol
(Sifrol®), ropinirol (Requip®) och rotigo-
tinplaster (Neupro®).

Till dopaminagonisterna hor ocksa
apomorfin (Apogo PEN®), som anvands i
injektionsform eller som infusion under
huden (Dacepton®). Man kan 6vervaga
apomorfinbehandling vid sidan av an-
nan medicinering, om patienten drab-
bas av svara fluktuationer.

Dopaminagonisterna paverkar direkt
dopaminreceptorerna i nervcellerna.

Dopaminagonisterna dr inte lika effekti-
va som levodopa hos alla patienter, och
skadliga biverkningar kan lattare uppsta.
En del drabbas av svullnad i de nedre
extremiteterna. Hos vissa kan det fére-
komma s.k. impulskontrollstérningar,
sasom oOverdrivet spel-, sex- eller shop-
pingbehov, frosseri eller 6verdrivet jak-
tande. | sadana fall bor medicineringen
andras.

Speciellt yngre parkinsonpatienters
medicinering inleds ofta med dopamin-
agonister. Aven dldre personer kan f&
behandling med agonister, forutsatt att
de tal medicineringen.

Da behandlingen paborjas med en
dopaminagonist, kan levodopabehand-
lingen framskjutas. Oftast anvénds en
dopaminagonist dock tillsammans med
levodopa.

3) MAO-B-enzymhammare

Rasagilin (Rasaglin(e)® och Rasabon®),
selegilin (Eldepryl®)och safinamid (Xada-
go0®) hindrar MAO-B-enzymen att bryta

ner dopaminet i hjarnan och okar sale-
des dopaminets verkan. For rasagilinet
behovs ett sarskilt B-utldtande. For
safinamid far man ingen ersattning.

Rasagilin och selegilin kan anvdandas som
forsta lakemedel, speciellt om sympto-
men dr lindriga. MAO-B-hammare kan
ocksd anvandas som tillaggslakemedel

i ett senare skede av sjukdomen, da de
kan bidra till att 6ka och forlanga levo-
dopans effekt samtidigt som levodopa-
dosen kan minskas.

Rasagilin och safinamid tas en gang om
dagen, vanligtvis pa morgonen. Sele-
gilin &r det ddremot skal att ta pa mor-
gonen eller senast vid middagstid, efter-
som det kan fororsaka somnsvarigheter
om det intas senare pa dagen. Selegilin
kan ocksa fororsaka lagre blodtryck, vil-
ket kan ge svindel speciellt dd man stal-

ler sig upp.
4) COMT-hdmmare

COMT-enzymen bryter ner levodopa.
Da man forhindrar dess verkan, finns
levodopan en langre tid i blodet och
doseringen av levodopa kan darmed
minskas.

COMT-hammaren entakapon (Comtess®)
anvands alltid tillsammans med levo-
dopa, eftersom dess syfte uttryckligen
ar att oka levodopans effekt. Medicinen
har ingen effekt om den tas som enda
medicin. Var tionde person kan fa diarré
av medicinen.




| ett kombinationspreparat (Stalevo®,
Levodopa/karbidopa/entakapon®) ar
entakapon kombinerat med levodopa
och i samma tablett finns dessutom kar-
bidopa, som forhindrar uppspjalkningen
av levodopa.

COMT-hammaren opikapon (Ongentys®)
har aningen farre skadliga biverkningar
an entakapon.

5) Antikolinergika

Antikolinerga lakemedel, sdsom bipe-
ridin (Akineton®) och orfenadrin (Nor-
flex®) ar gamla parkinsonmediciner, som
numera anvands i valdigt liten skala. De
kan lindra skakningar, men deras effekt
pa muskelstelhet och langsamhet i ro-
relserna dr ringa. Speciellt hos aldre per-
soner kan antikolinergika forsamra min-
net och fororsaka urineringssvarigheter.

6) Amantadin

Amantadin ar ocksa ett gammalt lake-
medel, som numera fas enbart med spe-
cialtillstand. Till sin effekt motsvarar det
antikolinerga lakemedel. Amantadin
lindrar ofta tvdngsmassiga rorelser, men
effekten kan vara snabbt 6vergaende.

Under de senaste artiondena har la-
kemedelsbehandlingen av Parkinsons
sjukdom utvecklats i snabb takt. Lake-
medelsforskning och -utveckling pagar
hela tiden pa olika hall i varlden. For till-

fallet haller man pa att utveckla ett fler-
tal nya parkinsonmediciner, som for nar-
varande ar i testbruk. Det ar sannolikt
att behandlingsméjligheterna stéandigt
kommer att forbattras.

Kirurgiska ingrepp kan komma i fraga
om man inte uppnar tillfredsstallande
resultat med medicinering. Numera
kan man operera in en hjarnstimulator
i subthalamus-kdrnan, i regel hos
personer under 70 ar. | svara fall kan
man ocksa placera en slang genom ett
hal i bukvdaggen och dosera levodopa
rakt in i tunntarmen (Duodopa®,
Lecigon®). Behandlingen passar dven
aldre personer. Apomorfinbehandling
med penna eller pump kan

ocksa 6vervdgas. Dessutom &r en
levodopainfusionsbehandling som
doseras under huden pa kommande.

Bli inte ensam — foreningen och
forbundet som ditt stod

Fran Forbundet for rorelsestdrningssjuk-
domar kan du fa mer information om
Parkinsons sjukdom. Om du vill kan du
fran Forbundet bestalla olika patient-
handbocker, dar du kan finna praktiska
rad om egenvard (bl.a. motion, kost, sex-
ualitet, information for langtidssjuka).
Mycket information far du ocksa pa de
kurser som forbundet ordnar som stod
fér anpassningen.

Via Forbundet for rorelsestdrningssjuk-
domar far du svar pa manga fragor. Alla
radgivningstjanster ar gratis och du hit-
tar dem pa férbundets hemsidor
www.lilkehairio.fi eller genom att kon-
takta forbundets personal.

Personalen vid Férbundet for rérelsestor-
ningssjukdomar ger dig information om
forbundets verksamhet och hjalper dig
att hitta de Parkinson-klubbar och
-féreningar som finns narmast dig.

Genom att ansluta dig till en Parkinson-
forening som hor till forbundet far du som
medlemsforman forbundets specialtidning
Hermolla, som innehaller rikligt med infor-
mation om och erfarenheter av Parkinsons
sjukdom. Som medlem i en frening om-
fattas du ocksa av kamratstodet.

Ge inte upp! Du ar inte ensam!
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