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Professor Alexander Storch, psykiater och forskare vid 
universitetet i Dresden, Tyskland, talade om icke-motoriska 
symtom som fluktuerar mellan motoriska ON- och OFF-
perioder. Icke-motoriska symtom som är vanligare eller svå-
rare i OFF är bland annat ångest, trötthet, depression och 
smärta, medan eufori, mental hyperaktivitet och hallucina-
tioner är vanligare i ON. Man räknar med att omkring var 
tredje parkinsonpatient drabbas av icke-motoriska fluktua-
tioner. 

– Allvarlighetsgraden hos de icke-motoriska symtom som 
uppträder i OFF varierar; ibland är symtomen svåra, ibland 
lätta. Det gör det svårt för den drabbade att planera sin dag, 
och livskvaliteten för dessa patienter är därför ofta sämre än 
för dem som inte lider av icke-motoriska fluktuationer, för-
klarade Alexander Storch. 

Man har nyligen kunnat visa att icke-motoriska fluktua-
tioner är vanligare bland kvinnor än bland män.1 

Vad göra när tabletterna 
inte ger tillräcklig effekt?
SWEMODIS PARKINSONMÖTE 13–14 OKTOBER

Den 13–14 oktober anordnades det tredje årliga utbildningsmötet under rubriken ”Behand-

ling av Parkinsons sjukdom i komplikationsfas”, som fokuserar på möjliga åtgärder då tablett-

behandling inte längre är tillräcklig. Under mötet samlades neurologer, geriatriker och parkin-

sonsjuksköterskor för inhämtning av ny kunskap och utbyte av erfarenheter. Här sammanfat-

tas några av de många intressanta föredragen. 

Alexander Storch, Dresden universitet
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De icke-motoriska fluktuationerna bedöms alltid i förhål-
lande till de motoriska, men i en studie har professor Storchs 
forskargrupp undersökt om icke-motoriska fluktuationer 
även förekommer oberoende av motoriska dito.2 I studien an-
vändes dagböcker som patienterna fick fylla i varje timme 
under fem dagar. Resultaten visade att icke-motoriskt OFF 
förekom under motoriskt ON vid vissa tidpunkter under da-
gen, och att övergången mellan motoriskt och icke-motoriskt 
ON respektive OFF inte alltid ägde rum samtidigt. Samtidig 
övergång skedde för kognitiva symtom som koncentrations-
förmåga, minne och inlärning, liksom för humörförändring-
ar, medan symtom som trötthet och yrsel verkade vara obe-
roende av de motoriska fluktuationerna. 

I dagsläget vet man mycket lite om sambandet mellan icke-
motoriska fluktuationer och fysiologiska förändringar, men 
åtminstone när det gäller flertalet psykiatriska symtom och 
humörförändringar verkar de dopaminerga och levodopabe-
roende mekanismerna (dvs noradrenerga och serotonerga me-
kanismer) vara likartade dem vid motoriska fluktuationer. 

Kunskapen är också mycket begränsad när det gäller be-
handlingen av icke-motoriska fluktuationer. Den enda pla-
cebokontrollerade studie som har genomförts, RECOVER-
studien, undersökte effekterna av dopaminagonisten rotigo-
tin på OFF-symtom på morgonen jämfört med placebo.3 Re-
sultaten bekräftar att de dopaminerga mekanismerna är in-
blandade; rotigotin förbättrade OFF-symtomen, med bäst 
effekt på psykiatriska symtom. 

NATIONELLA RIKTLINJER 

Sven Pålhagen, neurolog vid Karolinska Universitetssjukhu-
set i Stockholm, berättade om det svenska Parkinsonregistret. 
Registret är under uppbyggnad som en del av det svenska 
Neuroregistret och har utvecklats tillsammans med MS-re-
gistret. Arbetet är ett regeringsuppdrag som består av flera 
olika delar. 

En del av uppdraget är att ta fram nationella riktlinjer för 
Parkinsons sjukdom. I detta arbete har inte bara läkare del-
tagit utan även sjuksköterskor, sjukgymnaster, hälsoekono-
mer och representanter för patientföreningar. Det övergri-

”Icke-motoriska symtom som 
är vanligare eller svårare 
i OFF är bland annat ång-
est, trötthet, depression och 
smärta, medan eufori, mental 
hyperaktivitet och hallucina-
tioner är vanligare i ON.”

Sven Pålhagen, Karolinska Universitetssjukhuset
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pande målet med riktlinjerna är att stärka människors möj-
lighet att få jämlik och god vård och omsorg. 

Riktlinjerna är uppbyggda kring så kallade tillstånds- och 
åtgärdspar, vilket innebär att man identifierar tillstånd eller 
problem där det finns behov av vägledning och kopplar dessa 
till olika åtgärder. Själva riktlinjerna består av rekommenda-
tioner som rangordnats på en skala 1–10, där 1–3 ungefärli-
gen motsvarar sådant som ska göras, 4–7 sådant som oftast 
ska göras men inte är helt nödvändigt och 8–10 är av mer 
frivillig karaktär. De nationella riktlinjerna publicerades den 
1 december i år och finns att ladda ner på Socialstyrelsens 
hemsida.4

Till de viktigaste rekommendationerna i de nya riktlin-
jerna hör att patienten ska erbjudas återkommande kontroll-
undersökningar hos läkare med betydande erfarenhet av Par-
kinsons sjukdom minst två gånger per år (prioritet 2), till-
gång till parkinsonsjuksköterska (prioritet 2) och omhänder-
tagande av ett multidisciplinärt team (prioritet 3). 

Inför eventuellt beslut om avancerad behandling ska pa-
tienten erbjudas en behandlingskonferens med deltagare som 
har kunskap om och erfarenhet av avancerad behandling 
(prioritet 2). De tre behandlingsalternativ som finns att tillgå 
är apomorfinpump, Duodopa (levodopa och karbidopa som 
tillförs direkt till tarmen via en bärbar pump, kallas även 
LCIG) och djup hjärnstimulering (deep brain stimulation, 
DBS). 

Ett praktiskt problem för vården är att mer än 20 olika 
indikatorer från riktlinjerna ska läggas in i registret för var-
je patient, något som tar mycket tid. 

– Här måste huvudmannen sätta av resurser för att det ska 
fungera, sa Sven Pålhagen. Över huvud taget kommer det 
förbättrade omhändertagandet att bli dyrare på kort sikt, 
men eftersom kostnaderna för den kommunala omsorgen 
samtidigt kommer att minska så jämnar det snart ut sig och 
blir kostnadsneutralt. 

I Parkinsonregistret finns ännu så länge 3 217 av landets 
17–18 000 patienter registrerade. 

RÄTT BEHANDLING FÖR RÄTT PATIENT

Dag Nyholm, docent i neurologi vid Uppsala universitet, be-
skrev vilken typ av avancerad behandling som kan passa för 
olika grupper av patienter. Han konstaterade att svår demens 
och frånvaro av fluktuationer (ON-OFF-symtom) är två 
egenskaper som gör att de avancerade behandlingsalternati-
ven inte kan komma ifråga. 

– Den viktigaste indikationen för de två pumpbehandling-
arna och DBS är just motoriska fluktuationer med svåra 

OFF-perioder under minst 1–2 timmar per dag trots opti-
merad tablettbehandling. Dessa patienter bör remitteras för 
bedömning hos en specialist med erfarenhet av alla tre be-
handlingsalternativen, konstaterade Dag Nyholm. 

Till detta kommer en rad olika egenskaper och symtom 
som behöver beaktas inför valet av behandlingsmetod, exem-
pelvis hur pass invasiva de olika metoderna är. Apomorfin-
pumpen är minst invasiv och enklast att testa, medan DBS 
innebär att elektroder opereras in i hjärnan och Duodopa 
insättning av en sond i tarmen. Vidare påverkas valet av pa-
tientens och de närståendes erfarenheter av och förväntning-
ar på behandlingen, och detsamma gäller läkaren och par-
kinsonsjuksköterskan.5 Även ekonomiska faktorer kan på-
verka valet,6 liksom kön – en svensk studie visar till exempel 
att kvinnor DBS-opereras betydligt mer sällan än män.7

När behandlingen bör sättas in är en avvägningsfråga. 
– Man bör inte vänta alltför länge med att sätta in avan-

cerad behandling, men man bör heller inte ha för bråttom. 
Rätt tid för kirurgi är då behovet och de förväntade behand-
lingsvinsterna överstiger riskerna, sammanfattade Dag Ny-
holm. 

Ett effektivt sätt att mäta graden av motoriska symtom vid 
Parkinsons sjukdom är Parkinson Kinetigraph (PKG). Med 
PKG registreras rörelser via en mätenhet som bärs runt 
handleden medan man lever sitt liv som vanligt.8 

NAVIGATE PD – BESLUTSSTÖD FÖR 

AVANCERAD BEHANDLING

Avslutningsvis diskuterade professor Per Odin från Lunds 
universitet hur man som läkare fattar beslut om när avance-
rad behandling bör sättas in och hur man väljer rätt behand-

”Det övergripande målet 
med riktlinjerna är att stärka 
människors möjlighet att få 
jämlik och god vård och 
omsorg.”

Dag Nyholm, Uppsala universitet
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lingsalternativ. Han konstaterade att flera studier har visat 
att man inte bör vänta alltför länge. EARLYSTIM-studien 
visade till exempel goda resultat av DBS på patienter med en 
genomsnittlig ålder på 52 år som haft motoriska fluktuatio-
ner i högst tre år,9 och en analys av GLORIA-studien visade 
bättre resultat av behandling med Duodopa för patienter un-
der 60 års ålder med mindre än tio års sjukdomsduration 
jämfört med äldre patienter som haft sjukdomen under läng-
re tid.10 Däremot saknas ännu kunskap om effekterna av ti-
digt insatt behandling hos äldre patienter. 

NAVIGATE PD är ett beslutsstöd för läkare i valet av 
avancerad behandling, när den bör sättas in och hur den ska 
hanteras.11 Det är ett konsensusdokument där 103 experter 
från 13 länder deltagit i arbetet med rekommendationerna. 
Här konstateras att de patienter som kan komma ifråga för 
avancerad behandling är de som trots bästa möjliga tablett-
behandling har mer än 1–2 timmars OFF-tid dagligen eller 
besvärande dyskinesier. Dessa patienter bör remitteras till en 
specialist på rörelsesjukdomar med erfarenhet av samtliga tre 
avancerade behandlingsalternativ.

Experterna har även enats om att information om möjlig-
heten till avancerad behandling bör ges relativt tidigt i sjuk-
domsskedet, inte minst eftersom det är ett stort beslut som 
patienten kan behöva tid på sig för att fatta. Informationen 
behöver också ges i flera steg och på olika sätt, där ett av de 
mest effektiva och uppskattade är att få träffa andra patienter 
med erfarenheter av de olika behandlingsalternativen. Det 
är också viktigt att patienterna har realistiska förväntningar: 
behandlingen påverkar inte sjukdomsutvecklingen utan bara 
symtomen, den tar inte bort alla symtom, och inte minst 
pumparna kräver en del arbete. 

När det gäller vilken typ av behandling som kan bli ak-
tuell är det framför allt ålder och kognition som styr valet. 
Hög ålder talar till förmån för pumpbehandling och kogni-
tiva svårigheter (t.ex. demens) talar emot DBS. Likaså inne-
bär svårare depression att man bör vara försiktig med DBS. 
Till detta kommer en rad olika symtom och andra faktorer 
som kan påverka valet, exempelvis förekomst av hallucina-
tioner, impulskontrollstörning och sömnproblem. 

– Det finns mycket kvar att göra på det här området. Oli-
ka studier har uppskattat att avancerad behandling endast 
ges till 10–35 procent av de patienter som skulle kunna ha 
nytta av den, konstaterade Per Odin. 

Mötet arrangerades av SWEMODIS och sponsrades av Abb-
Vie, GlobalKinetics, NordicInfu Care, PharmSwed, Sensi-
dose, UCB och Zambon Nigaard Pharma.  
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