En parkinsonists beretning om utredning for dyp hjernestimulering på RH.
I vår, da vi bestemte oss for å ha dyp hjernestimulering som tema og jeg tilfeldigvis skulle ha utredning for denne behandlingen selv, fant jeg ut at jeg ikke kunne la være å fortelle om min opplevelse av utredningen.
Det var langt fra for moro skyld jeg ba om å bli henvist. Operasjonen som må til, er krevende og langvarig, og selv om risikoen er relativt liten, hender det at alvorlige komplikasjoner oppstår. Det ligger også en betydelig spenning i det å glede seg til å oppleve at behandlingen er vellykket og samtidig frykte at det kan gå dårlig. Alvoret i situasjonen illustreres også av at den endelige avgjørelsen om behandling med dyp hjernestimulering, tas av det høye råd bestående av nevrokirurger og nevrologer fra Rikshospitalet. Selv jeg som har mange år bak meg som fastlege og er vant til vanskelige avgjørelser, var preget av stundens alvor da jeg møtte opp på Rikshospitalet..
Jeg har hatt Parkinsons sykdom i nesten 14 år.
Etter noen år merket jeg at det var problemer med å få virkning av medisinene hele dagen. Til å begynne med lot dette seg justere ved å øke medikasjonen. De siste par år har ikke dette hatt tilstrekkelig virkning. I tillegg til Selegelin og Neupro brukte jeg Stalevo med 100 mg levodopa i alt 7 ganger dgl dvs med 2,5 timers intervaller.I hver 2,5 timers periode hadde jeg 1 time med dårlig virkning av medisinen og 1,5 timer med god virkning, men ofte med plagsomme ufrivillige bevegelser Til sammen ca 6 timer på dagtid og 2-3 timer om natten har virkningen vært for dårlig med de typiske parkinsonsymptomene som skjelvinger, stivhet, langsomme bevegelser. Det som plager meg mest er krampesmerter særlig i benmuskulaturen og i mellomgulvet. De er til tider vanskelig å holde ut.. Denne skiftingen mellom god og dårlig virkning av medisinene, også kalt on og off og de plagsomme ufrivillige bevegelsene i on gjør at livskvaliteten er redusert. Jeg prøver fortsatt å beholde funksjonsevnen og livskvaliteten best mulig ved å være iherdig til å trene. Jeg driver med utfordrende fysiske aktiviteter som kajakkpadling og skiturer om vinteren og orienteringsturer i Østmarka om sommeren pluss annen trening. Men sist vinter hadde jeg så mye plager at jeg bestemte meg for å finne ut om behandling med dyp hjernestimulering kan være noe for meg. I mars ba jeg Wilming om henvisning til Rikshospitalet for utredning. Ca 3 mndr senere ble jeg innlagt. Ikke verst.
I innkallelsesbrevet fra Rikshospitalet sto det mye om ventetidsbestemmelser og klagerett, men ikke noe om hvilke undersøkelser jeg skulle ha og når. På en telefonisk forespørsel til avdelingen om hvor lenge jeg kunne regne med å være innlagt, ble det svart noe slikt som" til vi har fått gjort de undersøkelsene som er nødvendige". Det var kanskje et riktig svar, men jeg ble ikke stort klokere.
Ved fremmøtet på Bevegelsesenheten om morgenen ble jeg etter 1 time hentet av en ung sykepleier som spurte meg om slikt som sykepleierne har behov for å vite om pasientene, nærmeste pårørende, medisinbruk, allergier, kost, men vi snakket også om hvorfor jeg var innlagt. Adekvate spørsmål, alt sammen. Jeg ble til slutt tildelt en seng på et 4-mannsrom, og jeg gikk derved over til å være firesenga på 420. Sykepleieren sa det ville komme en lege og snakke med meg i løpet av dagen.
Noen timer senere kom legen. Det var en annen lege som skulle ha undersøkt meg, sa legen, men hun var syk. Det var derfor en lege som ikke tilhørte Bevegelsesenheten som måtte ta seg av dette. Det var 2 timer siden jeg hadde tatt Stalevo med 100 mg levodopa, og jeg hadde dessverre mye ufrivillige bevegelser. Det var sikkert ikke enkelt å bedømme parkinsontestene. Jeg ble utspurt om offplagene mine, og hun var svært interessert i de ufrivillige bevegelsene. Jeg hadde laget noen døgnkurver over tilstanden min over 2 dager og tatt de med for å vise legen. Det slo an.
Legen avsluttet med å gi meg beskjed om å stoppe med alle Parkinsonmedisiner kl 22 samme kvelden for neste dag skulle jeg ta Levodopatesten. Det er kanskje utredningens viktigste test. Den viser om levodopa har god effekt noe som er en betingelse for at Dyp hjernestimulering vil virke. De fleste som får sin søknad om dyp hjernestimulering avvist, får det pga for dårlig resultat på Levodopatesten. Nest hyppigste årsak er at den medikamentelle behandlingen ikke har vært optimal og den tredje hyppigste er kognitiv svikt eller demens som det også kalles.
Jeg fikk også vite at jeg neste morgen skulle til MR av hjernen.
Det var ikke flere undersøkelser den dagen. Jeg gikk en tur rundt sykehuset og hadde også god tid til å notere ned dagens opplevelser. Det var ikke så mye å skrive om. En av sykepleierne ble nysgjerrig og spurte hva jeg holdt på med. Jeg svarte som sant var at jeg skulle fortelle fra utredningen på neste møte i Parkinsonforeningen Oslo Syd. Like etterpå ble jeg flyttet fra 4-mannsrommet til et 2-mannsrom med vindusplass og TV. Jeg vil påstå at dette ikke hadde noen sammenheng!
Litt senere fikk jeg en romkamerat. Han hadde 5 uker tidligere fått operert inn elektroder og stimulator, ikke for Parkinson, men for en annen nevrologisk sykdom med ufrivillige bevegelser. Operasjonen hadde ikke vært ubehagelig bortsett fra da de boret hullene i skallen. Det var ekkelt. Jeg fikk forresten demonstrert et klassisk eksempel på placeboeffekt. Han hadde følt seg så fin da han spiste frokost om morgenen uten å søle og ga stimulatoren æren for det. Imidlertid , da han senere på dagen var hos legen for å justere strømstyrken, fikk han vite at stimulatoren var avslått. Han hadde glemt å slå den på igjen etter at han kvelden før hadde vist legen som skrev journal hvordan stimulatoren kunne slås av. Troen på at stimulatoren virket, var nok til at han var veldig bra.
Tilbake til meg. Etter kl 22 ingen parkinsonmedisiner. Natten forløp som vanlig. Jeg våknet kl 04 med grov skjelving i bein og armer og krampesmerter. En bok var da god å ha. 
Det første som skjedde om morgenen var at jeg ble hentet til MR av hjernen. MR-undersøkelsen av hjernen er til hjelp for nevrokirurgene når de skal finne ut hvor elektrodene skal føres inn i hjernen, men selvsagt også for å undersøke om det er noen sykelige forandringer der. Hvis du har klaustrofobi, kan du få problemer, men ellers pleier det å være en grei undersøkelse. Men på grunn av Levodopatesten hadde jeg ingen virkning av parkinsonmedisinene og var plaget både av stivhet, skjelvinger og krampesmerter. Da var det meget ubehagelig å måtte ligge musestille på en hard, smal benk inne i en trang MR-maskin. MR bør tas mens parkinsonisten har virkning av medisinene og ikke i forbindelse med Levodopatest.
Sent på formiddagen kom overlegen sammen med en assistentlege for å gjøre Levodopatesten. Jeg ble først grundig utspurt om hvilke symptomer jeg merket i de periodene medisinene virket dårlig. Dessuten ville de vite omfanget av ufrivillige bevegelser i onfasen. Deretter ble jeg undersøkt med de vanlige parkinsontestene som ble bedømt med en tallverdi, kalt UPDRS-score. De vurderte gangen, balansen, talen, mimikken, testet på rigiditet og bevegelseshastighet. Jo dårligere resultat, dess høyere tall. Til sammen fikk jeg 34 poeng uten medisiner. Da dette var gjort, fikk jeg 150 mg Madopar oppløselig for å få vite hvor mye bedre jeg ble av levodopa. Denne delen av levodopatesten var det assistentlegen som måtte ta seg av da overlegen måtte løpe for å rekke et foredrag hun skulle holde, og resten av dagen skulle hun være på poliklinikken.. Assistentlegen gjorde en god jobb. Jeg mener derfor at resultatet ble riktig. Min score uten medikasjon var som sagt 34 , etter Madopartilførsel: 16
Siden overlegen var opptatt resten av dagen, måtte vurderingen av Levodopatesten utsettes til neste dag. Jeg fikk reise hjem i mellomtiden.
Det var ingen ledige kontorer da vi møttes neste dag så vi okkuperte TV-stuen. Denne gangen tok hun seg god tid. Gjennomgangen var grundig og detaljert. 
Utredningen hadde vist at det var god grunn til at jeg burde få dyp hjernestimulering, men jeg hadde ikke forsøkt Neupro i høy nok dose. Jeg måtte opp i 12 mg/døgn. Umiddelbart etter utskrivelsen startet jeg med opptrappingen av Neuprodosen.
Hun hadde imidlertid ikke uventet 1 innvending til. Jeg bruker blodfortynnende medisiner. De utgjør en økt risiko for blødning ved operasjonen. Hun mente også at var en betenkelig risiko etter operasjonen hvis jeg må fortsette å bruke blodfortynnende medisiner. Risikoen ved operasjonen er det mulig å redusere ved å ta en pause på1 uke før og kanskje etter operasjonen. Hun henviste meg til hjertemedisinerne på Ullevål for å få en forsikring om at jeg trygt kunne ta en pause med de blodfortynnende medisinene.
Jeg skal til ktr hos overlegen i oktober. Det blir spennende å se hvordan vurderingen blir da. Jeg mener at optimalisering av medikasjonen ikke har gitt meg vesentlig mindre plager, men det varierer noe.
Utredningen for meg besto av en legeundersøkelse med fokus på on-off-plager og ufrivillige bevegelser, Levodopatest, MR av hjernen, noen rutinemessige blodprøver og til slutt en samtale med gjennomgang av resultatene ved utredningen der kursen fremover ble lagt. For dette var jeg innlagt i 3 dager, men overnattet på sykehuset kun 1 natt. Utredningen ble imidlertid avbrutt etter Levodopatesten, Neste skritt vil være nevropsykologiske tester og psykiatrisk vurdering, hvis overlegen vil gjenoppta utredningen.
Det ble kanskje ikke noen humoristisk historie. Det ville blitt mer fart og spenning, hvis jeg hadde fått de 2 bivirkningene dopaminagonistene og dermed Neupro er beryktet for, nemlig spillegalskap og hyperseksualitet. 
Til slutt må jeg si at jeg opplevde avdelingen som et hyggelig sted å være til tross for den alvorlige virksomheten som drives der. Alle jeg var i kontakt med var svært positive og dyktige helsearbeidere.

