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Vad ar Lewy body sjukdom?

« Harduvildadrémmar?

« Ardustelikroppen och
[angsam i rorelserna?

« Arduonaturligt trétt?

« Hardundgon gang haft
en kansla av att det finns
nagon hemma hos dig,
som inte borde vara dar?




Lewy body sjukdom

Lewy body sjukdom (pa engelska Lewy body disease) innefattar egent-
ligen per definition bade Parkinsons sjukdom utan demens, Parkinsons
sjukdom med demens och Lewy body demens (pa engelska Dementia
with Lewy bodies).

Lewy body sjukdom &r alltsa ett sjukdomstillstand i hjarnan dar den
mest kdnda sjukdomsbilden ar Parkinsons sjukdom. Det &r en sjukdom
dar framforallt rérelseférmagan drabbas och typiska symtom ar stelhet,
langsamhet och skakningar. Men det ar inte bara motoriken som drabbas
utan dven tankeférmagan. S& manga som 55% av Parkinsonpatienter har
paverkan pa tankeférmagan redan tidigt i férloppet. Utan att ha kognitiv
sjukdom (demens). Det brukar yttra sig som langsamhet, tanketréghet,
svarighet att byta samtalsamne, svarigheter att komma igang och fa
saker gjort. Gransen for nar kognitiv paverkan vid Parkinsons sjukdom ar
signifikant ar saledes inte helt enkel att avgtra i praktiken.



Parkinsons sjukdom med demens

Manga Parkinsonpatienter' utvecklar sa smaningom sa pass mycket
problem med tankeférmagan att man kallar det Parkinsons sjukdom med
demens eller Kognitiv sjukdom av Parkinsontyp. Da har ofta dven den
tredimensionella rumsuppfattningen, rakneférmagan och den praktiska
formagan drabbats.

For att det ska kallas demens maste tankesvarigheterna vara sa
uttalade att de paverkar det vardagliga livet - att man inte klarar sig pa
samma satt som tidigare, inte ar sjalvstandig langre. Dvs demens ar mer
ett uttryck fér svar grad av kognitiv sjukdom &n en egen sjukdom.

Manga drabbas dven av stérd dromsémn med obehagliga drémmar
dar deistallet for att sova avslappat pratar, ropar, ror sig, slar omkring sig,
gar upp och gor olika saker.

Synupplevelser i form av manniskor och djur som man vet inte &ar
verkliga forekommer ocksa.

Till detta fogas ofta en besvédrande trétthet.

Minnet brukar, tvért emot vad man ser vid t. ex Alzheimers sjukdom,
vara ganska gott!

1 48% utvecklade demens efter 15 ars sjukdom i en studie och 78% efter
8 ars sjukdom i en annan studie.



Lewybody demens

(pa engelska Dementia with Lewy bodies - DLB, som vi kallar det
nér vi skiljer det fran Parkinsons sjukdom med demens)

Ibland kommer parkinsonproblemen - fram-
forallt stelhet och langsamhet - samtidigt
med synupplevelser, forlangsammad tanke-
férmaga och trétthet. Da kan maninte

stalla diagnosen Parkinsons sjukdom utan
diagnosen blir DLB. For detta krévs
dock att det inte finns ndgon annan
orsak till symtomen. Vanligen tanker
man da pa karlskador i form av proppar
som drabbat framférallt det motoriska
centrum som vi kallar de basala ganglierna.

DLB kdnnetecknas av en kognitiv bild dar minnet ar
forhallandevis gott men svarigheter med rumsuppfattningen och lang-
samhet i handlingsférmagan ar mer utmarkande. Dessutom finns syn-
upplevelser, trotthet, tillfallig férvirring och ett parkinsonliknande rorelse-
monster - med undantag for att skakningar inte tillhor vanligheterna.

Stord drémsémn ar ofta ett tidigt tecken - kommer kanske 5-10 ar
fore de andra symtomen men &r kanske inte ett aktuellt symtom langre
nar de 6vriga kommer!

Parkinsons sjukdom med demens och DLB ter sig valdigt lika. Det ar
de ocksa. Det &r egentligen bara tidsordningen ndr symtomen kommer
som skiljer. Vid Parkinsons sjukdom med demens finns rérelsestérningen
i flera ar fore demenssymtomen medan vid DLB kommer rérelsesymtom
och parkinsonism mer samtidigt!




For att férenkla terminologin dr det i praktiken
bast att tala om Lewy body sjukdom da det kan
vara svart att avgora exakt nar de olika sympto-
men uppkom. Dessutom ar patienternas minne
oftast valbevarat vilket for manga rimmarilla
med beteckningen demens.



Behandling

Behandlingen fér DLB och Parkinsondemens blir darfor ocksa liknan-

de férutom att man vid Parkinsondemens ofta forst vill forséka minska
Parkinsonmedicineringen nar olika symtom som berér tankeférmagan visar
sig. Detta eftersom de kan forvarras av hdga doser dopamin.

Patienterna med Lewy body sjukdom dvs Parkinsondemens eller DLB har
brist pa flera av de viktiga signaldmnena som hjdlper nervcellerna i hjarnan att
kommunicera med varandra. De &mnen som man i férsta hand ténker pa &r
dopamin, acetylkolin och noradrenalin.

Lakemedel som anvdnds &ri férsta hand ténkta att spara pa dessa
amnen.

Vid DLB ar forstahandslakemedlet acetylkolinesterashdmmare
(pa apoteket: rivastigmin, galantamin och donepezil). Dessa ldkemedel "spa-
rar” pa acetylkolin som &r viktig for vakenheten och minnet. Det minskar dven
synupplevelserna.

| ndsta steg av behandlingen maste denna individualiseras utifran vad som
for patienten ar det varsta symtomet. T ex stelhet, otdcka synupplevelser, ned-
stémdhet eller oro. Vanliga lakemedel som da anvands ar L-dopa (Madopark®),
Mirtazapin, Venlafaxin och Memantin.Man boér undvika all s& kallad neurolep-
tika (mediciner mot bla hallucinationer) eftersom de kan dka parkinsonismen
genom att blockera dopamin kan de leda till svara dverkénslighetsreaktioner.
De blockerar dven acetylkolinet som vi vill spara pa i forsta hand.

En viktig behandlingsprincip ar alltsa att undvika medicinering som
motverkar acetylkolin. Manga vanliga mediciner har denna biverkan och
den sammanlagda "bérdan” av dessa behdver skattas och eventuellt juste-
ras da det annars blir irrationellt med férstahandsmedicineringen acetyl-
kolinesterashdmmare. Vanliga lakemedel mot vattenkastningsbesvar ar ett
exempel.

Blodtrycket faller ofta kraftigt i stdende och den viktigaste behandlingen ar
da att satta ut eventuellt blodtryckssankande medicin.

Sedan eventuellt behandla med midodrin.

Svaljningssvarigheter kan motverkas av kolsyrad dryck.



Varfor stalls inte diagnosen
Lewy body demens/DLB?

Man tror att DLB utgdr 10-15% av alla med kognitiv sjukdom. Sa manga
diagnosticeras inte idag. Detta beror sannolikt pa att diagnosen inte ar
kand hos alla och att flera svarigheter finns:

1. Patienterna har inte ndgon tydlig minnesstérning och darfor tanker
man kanske inte pa att det kan vara en kognitiv sjukdom.

2. Patienterna skakar inte som vid Parkinsons sjukdom - darfor miss-
tanks inte Parkinsonism och man missar att undersdka stelhet och
langsamhet.

3. Patienterna har god insikt i sina svarigheter och symtom och berattar
inte alltid om sina markliga synupplevelser eftersom de vet med sig
att deinte ar verkliga.

4. Patienterna ar langsamma och stela och har darfor svart att klara
vardagen sjalvstandigt. Det ar |att att missa att svarigheterna inte
bara beror pa parkinsonismen utan dven kan bero pa tankeférmagan
dit den rumsliga upplevelsen, avstandsbedémningen, hor.

5. Patienterna dr oféretagsamma och trétta och gor valdigt lite vasen av sig.

6. Den varierande vakenheten kan leda till kortare eller l&ngre for-
virringstillstand som misstolkas.

7. Denstérda dromsdmnen kan vara ett tecken som funnits fér sa lange
sedan att varken patient eller anhdriga kopplar ihop det med den
aktuella bilden.

8. Blodtrycket ar ofta labilt pa sa vis att det sjunker i stdende men ham-
tar sig inte pa samma satt som hos andra vilket kan leda till férsamrad
tankeférmaga och forvirring i sig. For att upptécka detta maste man
maéta blodtrycket i liggande och sedan i stdende upprepade ganger
under 3 minuter.

9. Pulsen aribland langsam och otillracklig och da bér hjartat under-
sokas med langtids EKG.

Bade 8 och 9 minskar genombldédningen av hjdrnan och syresdttningen
vilket férvarrar symtomen.



Lewy body demens kriterier:
(eng dementia with Lewy bodies, DLB)

1.

Kognitiv bild dar minnet &r ganska valbevarat. Visuospatiala
(rumsliga) och exekutiva (start och genomférande) svarig-
heter. Har behov av hjalp fran andra for att klara vardagen.

1-2 av 4 karnsymtomen: Parkinsonsism, synhallucinationer,
variationer i uppmarksamhet och vakenhet (férvirrings-
episoder, dagtrétthet) och stérd dréomsémn.

Indikativa biomarkérer: patologisk dopamintransport i
basala ganglierna, hjartundersékning MIBG skintigrafi eller
somn EEG sk polysomnografi. Kan ersatta ett kdrnsymtom i
diagnosen.

Stodjande symtom (behdvs ej for diagnos) t ex neuro-
leptikadverkanslighet, instabilt blodtryck, inkontinens,
forstoppning, lag puls, depression, vanforestallningar mm
Ingen annan sjukdom som férklarar symtomen

(t ex vaskular, MSA mm).
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Parkinsondemens kriterier:

1. Huvudkriterier: Diagnos Parkinsons sjukdom, demensbild
som utvecklats under Parkinson sjukdomen med brister i
mer an en kognitivdoman, nedgang fran tidigare niva med
paverkan pa det dagliga livet

2. Associerade kriterier: Kognitivt - nedsatt uppmarksambhet,
nedsatt exekutiv eller visuospatial funktion, minnes- eller
sprakstorning. Beteende - apati, personlighetsférandring,
depression, oro/angest, hallucinationer oftast for synen,
vanférestallningar, dagtrotthet

3. Osaker diagnos/uteslutningskriterier: annan sjukdom som
kan medféra demens t ex vaskuldr, om oklart tidsinter-
vall mellan motoriska och kognitiva symtom, konfusion
beroende pa systemisk sjukdom, drogintoxikation.

n



Bemotande vid DLB

Generellt: Mycket i bemétandet gar ut pa att minska RADSLA och
oka trygghet.

Forslag:
var tydlig bade verbalt och i kroppssprak

halsa framifran

var i synfaltet for patienten
inga hastiga rérelser

"en sak i taget”

lita pa patientens berdttelse om sina upplevelser -
det &rinte fantasier.

12



Hallucinationer
Ska man verklighetsrelatera patienten eller inte?

Forslag:
Patienten har oftast insikt i att
synerna inte ar verkliga. Men
manga behéver senare i sjuk-
domen hjélp att bevara denna
kunskap, dvs att nagon utom-
staende bekraftar att figurerna gj
finns i verkligheten

Om patienten vidhaller att figurerna finns - argumentera inte.
Byt miljé. Ldmna figurerna - 1at inte patienterna tappa ansiktet.

Tank pa att optimera synen - nya glasdgon, bra ljusférhallande.
Optimera horseln

Ofta foregas utvecklingen av hallucinationer av en period med en kansla
av att det finns ndgon i rummet. Patienten berdttar ofta inte spontant
om detta eftersom man "vill ju inte vara tokig och hamna pa psyket”.

Aggression/irritabilitet

En vanligt férekommande myt &r att DLB patienter skulle vara sarskilt
aggressiva och "besvarliga”.

Sa arinte fallet. Men DLB patienter har [att for att utveckla tillfallig
forvirring - och det dr snarare det man ska misstanka. Nar detta hander
maste man fraga sig: vad kan ha utldst detta? Det dr ofta en kroppslig
orsak som det I6nar sig att behandla. Ibland dr det "banala saker” som att
patienten varit uppe lite Iangre pa kvallen, traffat manga manniskor, blivit
forkyld eller varit ovanligt aktiv. Kom ihag att "allt &r aktivitet” fér en DLB
patient.

13



Forvirringsepisoder (episodisk konfusion)

Forvirringsepisoder som kan vara av varierande typ - korta/langa, still-
samma/vilda, med och utan synupplevelser. Oftast finns ingen insikt i
dessa episoder just nar de upptrader men stark obehagskansla efterat.
Det hjalper att prata om det och fraga efter patientens upplevelser.
Skuldavlasta.

Forslag for att undvika konfusion:
«  Det ar”hjarnsparande” att sova pa dagen.

«  Struktur &r viktigt. Rutiner. Fasta dagar for dagverksamhet.
Maltider vid samma tidpunkter. Att inte trotta ut sig. "Vila i forvag”
infor aktiviteter utanfér rutinen.

Apati

Ofta verkar DLB patienten apatisk; fragar inte efter barnen, intresserar sig
inte for omgivningen som forr. Anledningen &r snarare férlangsamningen
i tankeformagan - att det tar for lang tid att formulera fragan och patien-
ten later darfor bli. Fragar man i lugn och ro far man veta att den drabba-
de bryr sig om sin omgivning men upplever sig "fangen i sin kropp ochii
sin oférmaga”.
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Parkinsonismen

Ar oftast utan skakningar till en bérjan. Mer i form av stelhet och lang-

samhet. Framatlutad kroppshallning. Upplever inte sjalv detta eftersom

de inte far korrekt feed-back fran sin egen hjarna om sin kroppsposition.
Patienten forsoker ofta resa sig fran stolen rakt upp utan att luta éver-

kroppen framat! Blir "tung i baken” vilket

marks bade nér patienten satter sig och reser

sig. Nyanserna i rérelserna forsvinner.

Forslag:
Nar stegldngden blir fér kort
och trippande kan det hjalpa
med att rytmiskt rékna
"Toch2,1och 2”

Rosten

Rosten blir svag och kraftlos.

Forslag:
+ Ibland kan man anvanda rostforstarkare med god effekt.

Maskansikte

Utslatad ansiktsmimik som del av parkinsonismen kan misstas for
depression.

Falltendens

Beror inte bara pa parkinsonismen utan dven pa svarigheterna i rumslig
bedémning och avstand och blodtrycket.
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Blodtrycket

Sjunker i stdende och hdmtar sig daligt pgav utebliven pulsdkning. Kan
komma t ex efter maltid. Man kan da dela upp maltiderna Gver dygnet.
Bodtrycket kan vara "omvant” - dvs hdgre pa natten och lagt pa dagen.
Viktigt att behandla eftersom det &r en vaskular riskfaktor! Viktigt att
gbra dygnsmatning av blodtrycket.

Ofta ser man effekter av att det laga blodtrycket paverkar kognitionen
genom att tdnkandet blir klart battre i liggande!
Klassiska symtom som yrsel, svimningskansla, svettning mm férekom-
mer sallan!

Praktiskt:
Sitt en stund pa sdngkanten fére uppstigningen. Drick ett glas vatten.

Trotthet

Dagtrotthet trots manga timmars nattsomn (12-14 timmar ar inte
ovanligt). "Sovdygn”

Sjukdomen ger tréttheten, oftast inte medicineringen som tvartemot
okar uppmarksamheten. Patienten lider ofta mycket av trottheten som
beskrivs som "onaturlig”.

Viktigt med fysisk aktivitet. Att fa komma ut varje dag.
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Drommar

Patienten kan ta med sig dessa upplevelser till vaket tillstand. Kan ofta
minnas drommen pa morgonen. Beskrivs med skrammande teman som
aterkommer t ex att patienten inte hittar, &rinstdngd mm.

Att bérja med att tala om drémmar/mardrommar ar ett avvapnande
och bra satt att komma in pa synupplevelser - hallucinationer.
Till patienter som inte har synupplevelser eller drdmmar kan information
om att det &r vanligt bidra till att minska radslan nar de uppkommer.

Kognition
Minns att patienten minns bral De ar oftast "med”. Orienteringen ar god
langt in i sjukdomen.

Visuospatialt

Snubblar éver mattor, har svart med trappsteg, trosklar, att satta sig
ratt pa stolen, ldgga sig rakt pa sangen. Svart att klara instruktioner som
"framfor, bakom, hoger, vdnster” dvs riktningsangivelser. Sarskilt svart ar
avstandsbeddmningen i forhallande till den egna kroppen. Ett exempel &r
svarigheter att héalla upp i glas, avgéra hur mycket vatten som hallts i.

Det &r inte bara den 3-dimensionella upplevelsen for synen som drab-
bas - ibland blir det dven svart att lokalisera varifran ljud kommer vilket
kan vara mycket skrammande.

Rakneférmaga

DLB patienter har ofta en dalig relation till siffror 6verhuvudtaget! Kan ha
svart att bedéma kostnader, rakna i huvudet, ange aldrar mm.
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Svaljningsformagan

"Samlar saliv”, "har mycket slem”, "hostar” - samtliga kan vara tecken
pa forsamrad svaljningsformaga. Oftast upptrader detta inte som att
patienten sdtter i halsen utan mer som en kansla av att maten fastnar
langre ner. Om upprepade luftvagsinfektioner sk lunginflammationer -

tank pa svéljningen.

Praktiskt:
«  Kan komma relativt tidigt i forloppet.

Svéljningssvarigheterna provoceras av torr mat som ris och bréd.

Kolsyrad dryck samt smdrjande kost (sas) kan underlatta.

Vattenkastningsformagan

Tecken pa begynnande inkontinens kan vara frekventa toalettbesok,
standig kontroll pa var toaletten finns. Varning for antikolinerga
lakemedell
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Egna anteckningar
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