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Primar ortostatisk tremor dr en ovanlig neurologisk sjukdom som annu ar ganska okand.
Tillstandet ger skakningar och ostadighet i stadende, och ar ofta svarbehandlat vilket kan leda
till frustration hos saval lakare som patienter. 2020 startade SOTIS, en klinisk studie om orto-
statisk tremor i Sverige, och patienterna har hittills varit mycket positiva till att delta. Karolina
af Edholm, ST-lékare i neurologi vid Danderyds sjukhus, ger har en bakgrund till studien.

Vid ortostatisk tremor uppkommer en finvigig re-
gelbunden tremor 1 ben och balmuskulatur nir patienten ir
stdende. Tremorn upphér nir patienten bérjar gd eller sitter
sig ner. For att stilla diagnos gérs EMG-undersékning for
att registrera och karaktirisera tremorn. Eftersom tremorn
inte kan detekteras i vila méste patienten undersokas 1 std-
ende, ndgot som méste specifikt efterfrigas vid remittering
d& det inte gérs som rutin. Primir ortostatisk tremor dr
mycket hogfrekvent, vanligen 13—18 Hz, vilket ir betydligt
snabbare in den typiska parkinsontremorn eller den essen-
tiella tremorn som ofta ligger pd 4-8 Hz. Den snabba frek-
vensen och den l3ga amplituden i rérelsen gor att den hos en
del patienter ir niistan oméjlig att uppticka for dgat.

Det ir inte alltid patienterna upplever en tydlig tremor i
symtombilden. Istillet beskriver de oftare en pligsam kiinsla
av ostadighet och balanspaverkan i stiende. De undviker gir-
na miljéer och situationer som gor att de kan bli stillastiende.
Att stanna upp for ett spontant samtal upplevs som stres-
sande och de soker ofta genast efter nigot att luta sig mot
eller sitta sig pa. Det ir ett osynligt lidande som ofta pigar i
ménga &r innan patienten far en forklaring till vad det beror
pd. Att inte kunna st stilla men fortfarande kunna gé och
springa gor att omgivningen har svart att férstd och minga
upplever sig tyvirr misstrodda.

Det finns for nirvarande inte nigon siker uppskattning
av prevalens eller incidens for ortostatisk tremor, varken 1
Sverige eller internationellt. De flesta patienter ir 6ver 60 ar
nir de fir diagnosen, men man kan ibland ha haft symtom
1 tiotals &r innan dess. Det iir inte ovanligt att patienten utreds
for misstanke om allt ifrdn hjirtsjukdom till fobisk yrsel in-
nan man till slut landar i att det dr en neurologisk sjukdom.
En 6kad kinnedom om tillstdndet skulle kunna minska ti-
den till diagnos och behandling.

OKLAR GENES

Den bakomliggande orsaken till primir ortostatisk tremor
ir fortfarande okind. Sedvanliga undersékningar med MR
hjdrna, likvorprover och EEG avslgjar oftast inget avvikande.
Ibland kan ortostatisk tremor férekomma sekundirt till and-
ra neurologiska tillstind, sisom vid Parkinsons sjukdom,
men 1 de allra flesta fall finns ingen sddan koppling. Minga
patienter utvecklar med tiden dven tremor i armarna som
padminner om essentiell tremor, vilket viicker frigan om inte
dessa tillstind kan ha en gemensam patofysiologi. Dock sva-
rar inte patienter med primir ortostatisk tremor lika bra pa
den behandling som anviinds for essentiell tremor, oavsett om
det dr med likemedel eller Deep Brain Stimulation. Patien-
ternas patagliga kiinsla av ostadighet vid ortostatisk tremor
ar inte heller helt proportionell mot den faktiska balanspi-
verkan de uppvisar vid neurologisk undersékning. Risken for

fall ter sig inte heller vara markant 6kad hos den hir grup-
pen, men manga undviker ocksd situationer dir de dr ut-
satta for fallrisk. Det finns en teori om att det ér en foriindrad
integrering av proprioceptiv kinselinformation frin benen
och bélen som leder till kinslan av ostadighet. Patienterna
brukar dock inte uppvisa tecken till nedsatt sensorik och det
brukar heller inte férekomma perifer nervpaverkan vid neu-
rografiundersokning. Sjukdomen betraktas som progressiv
d4 symtomen sakta blir alltmer uttalade, och de flesta beho-
ver med tiden ndgon form av gdnghjilpmedel som kipp, rol-
lator eller rullstol.

HOPP OM NY KUNSKAP

Minga patienter efterfrigar méjligheten att vara med i stu-
dier nir de forstdr hur begrinsat kunskapsliget dr vid en
ovanlig sjukdom och nir tillgingliga behandlingar inte har
onskad effekt. Startpunkten for forskargruppen vid Dande-
ryds sjukhus och Karolinska Universitetssjukhuset blev till
slut en privat donation dmnad for just forskning om primir
ortostatisk tremor.

Ovanliga diagnoser saknar ofta en egen ICD-kod, och det
kan vara svirt for virdpersonal som méter ett stort antal pa-
tienter att i efterhand minnas vilka som har en ovanlig dia-
gnos. Detta gor bide kliniska studier och registerstudier sva-
ra nir det giller dessa tillstind. Utmaningen ligger i att hit-
ta tillriickligt manga patienter for att {4 ett tillforlitligt statis-
tiskt underlag. Mdnga patienter vill dock girna vara med och
bidra nir de blir tillfrigade, och man hoppas sd klart p4 att
det ska leda till bittre behandlingsméjligheter p4 sikt. Denna
kliniska studie om ortostatisk tremor som nu pagéar 1 Stock-
holm kommer fortsitta att inkludera patienter frin hela Sve-
rige fram till och med 2025.

SOTIS-studien syftar till att bidra med bade en epide-
miologisk dversikt éver patientgruppen, och innefattar flera
undersokande delstudier dir man ska titta pd bland annat
MR-bilder av hjirnan, tremoranalys med EMG och accelero-
meter, samt effekten av vibrationsstimulering. Som en del i
studien har en mobiltelefon-app utvecklats i samarbete med
Kungliga Tekniska Hogskolan i Stockholm. Appen ska med
hjilp av mobiltelefonens inbyggda rirelsesensorer registrera
tremoraktiviteten, och mélet ir att appen ska bli ett littanvint
kliniskt verktyg for tremorundersékning.

For mer information om studien om ortostatisk tremor,
kontakta karolina.af.edholm@ki.se
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