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Personen 1 fokus

— fordjupningsmdte om Parkinsons sjukdom i komplikationsfas

Under tva vackra vinterdagar i slutet av januari anordnades 2019 ars Parkinsonfordjupnings-
mote, som fokuserar pa nyheter om vard av parkinsonsjuka i komplikationsfas, da tablett-
behandling inte langre ger tillracklig effekt. Motet arrangeras av Vardforeningen Movement
Disorders (VfMD) och riktar sig till sjukskdterskor, fysioterapeuter, arbetsterapeuter,

dietister och logopeder.

Motet inleddes med att deltagarna
hiilsades vilkomna av tva representanter
for VEIMDs styrelse: Karin Persliden,
DBS-sjukskéterska vid Karolinska Uni-
versitetssjukhuset i Solna, och Mikaela
Karlstedt, sjukskoterska och doktorand
vid Karolinska Institutet. De berittade
att styrelsens tre huvudprojekt under
det gdngna ret varit att vidareutveckla
den nationella Parkinsonskolan, att
uppritta ett bibliotek med forsknings-
instrument och att utarbeta en kompe-
tensbeskrivning for parkinsonsjukské-
terskor.

PARKINSONPROGRAMMET VID NEURO-
REHAB SAVAR
Neurorehab Sivar utanfér Ume3 ir en

hogspecialiserad rehabiliteringsklinik for

personer med Parkinsons sjukdom och
andra neurologiska sjukdomar eller f6ljd-
tillstdnd efter stroke. Hiir erbjuder man
bland annat teamrehabilitering 1 grupp
for personer med relativt nydiagnostiserad
Parkinsons sjukdom, det vill siiga de som
haft diagnosen i ett eller ett par &r. Om det
berittade fysioterapeut Krister Johansson,
sjukskoterska Malin Grahn och arbetste-
rapeut Karoline Ollman.

Grupperna bestar av 57 deltagare.
Programmet innefattar en rehabilite-
ringsperiod pd 3—6 veckor utifrdn indi-
videns behov, en rehabiliteringsplan och
uppféljning efter tre manader. Under
rehabiliteringsperioden bor deltagarna
pé kliniken fem dagar 1 veckan.

— Programmet bygger pd delaktighet

och patientcentrering, och vi arbetar for

att involvera nirstdende redan tidigt i
sjukdomen, sade Krister Johansson.

Nigon ging under rehabiliteringspe-
riodens andra vecka anordnas Nirsta-
endedagen, di deltagarna fir bjuda in
en av sina nirstdende. Under dagen ges
information om Parkinsons sjukdom
och dess konsekvenser, om triningsmoj-
ligheter och om hur det ir att vara nir-
stdende. Dagen brukar vara vildigt
lyckad och ménga uppskattar att f3 trif-
fa andra i liknande situation och utbyta
erfarenheter.

ANHORIGAS PERSPEKTIV

Mikaela Karlstedt framhéll vilken ovir-
derlig resurs de anhériga ir for bade pa-
tienten och virden. De har unika kun-
skaper om patienten och stora méjlighe-
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Mikaela Karlstedt, sjukskéterska och
doktorand, Karolinska Institutet.

ter att ge stdd och hyilp 1 anpassningen
till en ny situation. Men livet som anho-
rig kan vara péfrestande, savil fysiskt
som psykiskt.!

— Inte minst neuropsykiatriska sym-
tom som vanférestillningar, ngest, pa-
nikattacker och demens kan innebira
stora utmaningar, och stérd nattsémn
drabbar dven den som ir anhorig, sade
Mikaela Karlstedt.

Livssfiren tenderar att krympa 1 takt
med att sjukdomen fortskrider, s& att
nirmiljon tar allt storre plats pd bekost-
nad av aktiviteter utanfér hemmet. Det
finns dven en risk for att omgivningen
trottnar nidr man inte alltid kan gora det
man lovat, si att viinnerna blir firre.
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Parkinsons sjukdom gor det svirare
att uttrycka sig och att fi gensvar. Det
beror delvis pd att mimiken minskar,
vilket gor det svirt att avlisa reaktioner.
Minga anhérigvirdare vittnar om att
de kinner sig ensamma, och oron for
framtiden kan vara stark.

Hur gér man d& for att {3 det att
fungera? Ibland kan det vara till hjilp
att forsoka skifta perspektiv, s& att man
kan siitta sig in 1 varandras situation och
gora sig forstddd bittre. I den man det
ir mojligt bér man forsoka hitta aktivi-
teter som fungerar i den nya situationen
och ha kul thop. Det ir dven viktigt att
fa uttrycka sina kinslor, att f3 stod och
trost, och att veta vart man ska viinda sig
om man behéver hjilp.

— Ju mer kunskap man har som an-
hérigvirdare, desto fler verktyg har man
att ta till och desto mer kan man kiinna
att man har kontroll éver situationen,
sade Mikaela Karlstedt.

Att skapa egentid ir inte alltid enkelt
men kan vara avgérande for att man ska
orka, och for att det ska vara praktiskt
genomforbart kan man behova anhérig-
stod. Det ir Socialnimndens, det vill
siga kommunens, ansvar att erbjuda
stod till anhérigvardare.

En kommentar frin publiken var att
ménga kommuner erbjuder avlésning 1
hemmet, en tjinst som innebir att en
avlgsare tar dver virden av den sjuke for
att pd sd sitt avlasta anhorigvirdaren.
Ingen behovsprévning krivs och 1 hilf-
ten av landets kommuner ir avlosning
gratis. Hur manga timmars avlésning
man kan fa varierar, men i vissa kom-
muner ir det s§ mycket som 24 timmar
per manad.

HUR FAMILJEN PAVERKAS
Anita Winter ir 63 r och har haft Par-

kinsons sjukdom 1 tio 4r. Hon arbetar
heltid som ultraljudsbarnmorska, och
dessutom driver hon ett konsultforetag,
jobbar extra med sémnad och omklid-
ning av mébler, och genomfér en studie
pé fosterdiagnostik.

Anita har alltid varit 6ppen med sin
sjukdom pé arbetet och det har tagits vil
emot. Hon har delvis ftt anpassa sina
arbetsuppgifter men 1 6vrigt fungerar
det bra.

— Jag dr ocksd ganska aktiv pd friti-
den, bland annat genom att simma,
springa och dka skidor, och det gir bra
om man bara passar in det med medici-
nen, sade Anita Winter.

Nir Anita fick sin diagnos bestimde
hon sig f6r att néja sig med de forsta
5-10 goda &ren och sedan séka dods-
hjilp i Schweiz, men hon dngrade sig
snart.

— I bérjan googlade jag en hel del
men sedan bestimde jag mig for att jag
inte ville veta mer utan bara leva mitt liv
s& bra det gdr. Min son siger att jag ir
“sjukt” positiv, men jag vill vara glad,
sade Anita Winter.

HUR FANGA MOTORISKA
FLUKTUATIONER?
Anders Johansson, neurolog vid Karolin-
ska Universitetssjukhuset 1 Solna, redo-
gjorde f6r hur man i virden kan gé tll-
viiga for att finga patienters motoriska
fluktuationer, det vill siga de snabba
kast mellan 6verrorlighet och stelhet
som ofta uppstr 1 senare sjukdomsske-
den, vanligen d4 effekten av medicine-
ringen inte sitter i mellan doseringarna.
Motoriska fluktuationer av detta slag
kallas dven dosglapp eller wearing off.
Traditionellt har man undersskt mo-
toriska fluktuationer genom att helt en-
kelt friga patienten eller lita denne att



Jonathan Timpka, blivande neurolog och
doktorand, Lunds universitet.

tylla i olika frigeformulir och dagbock-
er, men 1 dag finns det dven méjlighet
att utvirdera rorelserna objektivt, bland
annat med en sd kallad PKG-klocka.
PKG-klockan birs runt handleden och
registrerar andelen snabba och lingsam-
ma rorelser bland de normala rorelser-
na, allt medan man lever sitt liv som
vanligt.

I en studie pd patienter som behand-
lades med mikrotabletter av levodopa (5
mg/tablett) utvirderades effekterna
bland annat med PKG. Resultaten vi-
sade tydliga forbittringar, bland annat
pé graden av sjukdomsbérda och livs-
kvalitet. Dosintervallen krymptes med 1

omkring 15 minuter och doserna 6kade
nigot.’

Till riskfaktorerna for att utveckla
motoriska komplikationer hér bland an-
nat ung debutdlder och kvinnligt kon.
En ytterligare riskfaktor dr hoga doser
av levodopa — det ir mjligt att hjirnan
vinjer sig vid att ha tillging till stora
miingder levodopa och att man dirfor
bor hilla nere doserna nigot. Diremot
bér man inte fordréja behandlingsstar-
ten, eftersom det leder till simre sym-
tomutveckling.’

ARBETSLIV OCH PARKINSONS
SJUKDOM

Jonathan Timpka, blivande neurolog och
doktorand 1 klinisk medicin vid Lunds
universitet, arbetar med en avhandling
om hur Parkinsons sjukdom paverkar
arbetslivet. Han berittade att drygt 5
procent av patienterna dr under 50 ar
nir de fir diagnosen, och drygt 30 pro-
cent under 65 r. Att tvingas sluta ar-
beta idr for manga den virsta foljden av
sjukdomen.

— Man kanske skulle tro att arbetet
skulle kidnnas som en belastning, men
precis som alla andra mar personer med
Parkinsons sjukdom ofta bra av att ha
en meningsfull sysselsittning, sade Jo-
nathan Timpka. Jobbet ir ofta en viktig
del av identiteten som dven ger ett soci-
alt sammanhang och omvixling i var-
dagen. Attinte arbeta innebir dessutom
ett inkomstbortfall, inte bara for patien-
ten utan dven for de anhériga.

Arbetsformagan paverkas tidigt. En
egen studie visar att personer som se-
nare diagnostiseras med Parkinsons
sjukdom har fler lingre sjukskrivningar
dn andra redan fem &r innan den f6rsta
sjukskrivningen fér Parkinson.! Parkin-
sons sjukdom leder dessutom ofta till att

Rose-Marie Mossberg Maghsoudi, sjuk-
skoterska Cityhéalsan Séder, Norrképing.

man limnar arbetslivet tidigare, och for
den som fortsitter att arbeta mer in ett
par &r efter diagnosen behovs vanligen
en anpassning av arbetsuppgifterna.’

— Oftast fungerar det bittre att for-
dela arbetstiden ojimnt, till exempel sd
att man fir ndgon dag ledig i veckan,
sade Jonathan Timpka. Men om man
ska lyckas fa igenom det méste det mo-
tiveras vil pd sjukintyget.

ATT BEMOTA KULTURELLA SKILLNADER
Rose-Marie Mossberg Maghsoudi arbetar
som sjukskoterska pd Cityhilsan Soder
1 Norrképing och féreliser om kulturers
péaverkan pa det minskliga métet. Hon
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Valentina Bala, sjukskoterska, Helsing-
borgs lasarett, och forskare, Lunds
universitet.

beriittade att 20 procent av Sveriges be-
folkning i dag utgors av utlandsfodda
och att behovet av att éverbrygga sprak-
liga och kulturella barriirer 4r stort.

Enligt den si kallade kulturkartan
frdn World Values Survey, ett interna-
tionellt forskarnitverk som miter min-
niskors virderingar, ir Sverige virldens
mest sekulariserade, rationella och indi-
vidualiserade land.® Dirfor dr det knap-
past dverraskande att problem uppstar i1
motet med personer frin mer traditio-
nella och éverlevnadsinriktade kulturer.

— Vi har en vilfirdsmodell som man
inte ens kan forestilla sig i manga av de
linder vira invandrare kommer ifrdn.
Istillet tillhér man en stor kirnfamilj,
och har man problem si I6ser man det
inom gruppen, sade Rose-Marie Moss-
berg Maghsoudi.

Invandrare frdn vissa linder kan
dessutom ha ganska vaga kunskaper om
hur kroppen fungerar, och da giller det
att ligga informationen pa ritt niva.

— Vi méste bli mycket bittre pd att
forklara och sikerstilla att personen
verkligen har forstdtt det vi har sagt,
framholl Rose-Marie Mossberg Magh-
soudi. Viir sd ridda for att verka for-
domsfulla eller rasistiska, men vi kan
inte utgd ifrdn att alla tinker som vi.
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Man bér ocksd ha 1 dtanke att mdnga
av dem som kommit till Sverige under
de senaste dren har traumatiska upple-
velser bakom sig, som mycket vil kan ta
sig kroppsliga uttryck.

NIVASTRUKTURERING AV
HOGSPECIALISERAD VARD

Tillgangen till hogspecialiserad vird dr
inte rittvist fordelad 6ver landet, och
dirfor letar man nu efter sitt att utjim-
na skillnaderna. Till hogspecialiserad
vérd riknas bland annat avancerad be-
handling av Parkinsons sjukdom, det
vill siiga apomorfinpump, Duodopa (le-
vodopa och karbidopa som tillfors di-
rekt till tarmen via en birbar pump,
kallas dven LCIG) och djup hjirnstimu-
lering (deep brain stimulation, DBS).
Avancerad behandling ska enligt Soci-
alstyrelsen erbjudas personer med Par-
kinsons sjukdom som inte har tillricklig
effekt av tablettbehandling.

Ett mojligt sitt att dstadkomma en
mer jaimlik tillgdng till hogspecialiserad
vird dr enligt Socialstyrelsen att kon-
centrera den till hogst fem centra 1 lan-
det,” och avancerad parkinsonbehand-
ling ir ett av de pilotomrdden som valts
ut for att se om detta ir en framkomlig
vig. Om det berittade Peter Hagell,
sjukskdterska och professor vid Hogsko-
lan Kristianstad.

En sakkunniggrupp dir Peter Ha-
gell ingdr har fitt 1 uppdrag att géra en
fordjupad genomgéng av den avance-
rade parkinsonbehandlingen. Genom-
gingen ska utmynna i en rapport som
beskriver nuliget, en konsekvensanalys
och en sammanlagd bedémning och re-
kommendation.

— Underlagen ska nu skickas ut pd re-
miss, och direfter kommer vi att fatta be-
slut om vilka behandlingar som skulle
kunna vara aktuella for den hir nya
virdmodellen och hur manga virdenhe-
ter vi rekommenderar, sade Peter Hagell.

PERSONCENTRERAD VARD

Valentina Bala, sjukskoterska vid Hel-
singborgs lasarett och forskare vid
Lunds universitet, berittade om person-
centrerad vird. Det dr en modell som
bygger pa att virdgivaren gor en dver-
enskommelse med patienten, och ibland
dven med anhériga, om aktivt deltagan-
de 1 den egna viarden och rehabilitering-
en. I denna modell innebir vard ett

partnerskap mellan patient och virdgi-
vare som utgdr ifrin patientens sjuk-
domsberittelse.

Tidigare har man talat om patient-
centrerad vird, men med den person-
centrerade virden flyttas fokus frin vad
man ir till zem man idr. Begreppet “pa-
tient” idr knutet till en roll som befinner
sig 1 underlige, medan begreppet “per-
son” avser en unik identitet och en lik-
viirdig part.

— Personcentrerad vérd ir en nyckel-
komponent inom hiilso- och sjukvarden
som leder till bittre resultat, en bittre
upplevelse av den vdrd som ges, skad
patientsiikerhet och 6kad kostnadseffek-
tivitet, sade Valentina Bala.

En konsekvens av évergdngen till
personcentrerad vrd ir att den evidens-
baserade medicinen inte lingre ir alle-
naridande utan mdste kompletteras
med personens individuella upplevelse.

— Vi gir frin ett evidensbaserat till
ett evidensinformerat sitt att tinka och
gora, s att vetenskapen tillimpas med
full hinsyn till patienten som person,
sade Valentina Bala.

Valentina Bala har under 2018 publi-
cerat tvd artiklar om utvecklingen av
patientcentrerad vard och ett instru-
ment for att méita omvirdnadsresultat
ur ett personcentrerat perspektiv.™’

Direfter delades deltagarna upp pro-
fessionsvis for diskussioner kring vad
man behéver gora for att leva upp till
personcentrerad vard. Den viktigaste
slutsatsen var att alla i personalen beho-
ver vara delaktiga for att det ska fung-
era.

NAGRA AKTUELLA FORSKNINGS-
PROJEKT

Avslutningsvis presenterades nigra
spdnnande forskningsprojekt pd natio-
nell niva.

Ann Bjorkdahl ir docent vid Sahl-
grenska universitetssjukhuset med den
smdtt osannolika yrkestiteln universi-
tetssjukhuséverarbetsterapeut. Hon be-
rittade att avancerad behandling kan
forlinga tiden med god behandlingsef-
fekt med 30—100 procent per dag, men
att effekten bor kunna optimeras ytter-
ligare genom olika rehabiliteringsinsat-
ser. Detta undersoks 1 RePAiR-studien.

— Med samordnade insatser kan vi
forebygga olyckor och skador och hyilpa
patienten att dterga till tidigare aktivite-



Petra Hultén, fysioterapeut, mottagningen
Friskfaktor, Ludvika.

ter och bli mer delaktig, sade Ann
Bjorkdahl.

Rehabiliteringsinsatserna mdste an-
passas cfter behovet. Det giller bland
annat att hitta limpliga triningsformer
och att ge rdd och stéd for att arbete,
fritid, vardag och relationer ska fungera.

Studien startade i maj 2016 och mélet
ir att inkludera 80 patienter.

— Forhoppningen ir att insatserna
ska leda till att patienterna blir mer ak-
tiva, mar bittre och de kiinner att de har
haft stéd av rehabiliteringen, avslutade
Ann Bjorkdahl.

Petra Hultén, fysioterapeut vid mot-
tagningen Friskfaktor i Ludvika, redo-
gjorde for en kvalitativ studie av parkin-
sonpatienters upplevelse av en metod for
att forbittra rorelseférmdgan kallad Lee
Silverman Voice Treatment BIG (LSVT
BIG). Metoden kan dessutom ha posi-
tiva effekter pd trétthet och depression.

LSVT BIG bygger pa repetitiv och
hégintensiv trining med fokus pd stora
rorelser dir personen ombeds "hirma”
instruktorens rorelser under évningar-
na. Det undersokta triningsprogram-
met bestod av 16 individuella trinings-
sessioner, uppdelade pd en timmes be-
handling i fyra pd varandra f6ljande da-
gar under fyra veckor.

— Malet ir att personen automatiskt
ska anviinda stora rorelser i sin vardag,
sa Petra Hultén.

I studien intervjuades 19 personer,
varav tvd avbrot innan behandlingspe-
rioden avslutades. Vidare videofilmades
deltagarna under triningssessionerna
for att synliggora savil svirigheter som
framsteg.

Efterdt beskrev deltagarna att pro-
grammet hade krivt mycket av sdvil
dem sjilva och deras anhériga som av
virden. De tydligaste effekterna sags pa
de fysiska funktionerna, som ocksd upp-
levdes vara éverforbara till vardagsakti-
viteter.

Mikaela Karlstedr presenterade sin av-
handling om hur Parkinsons sjukdom
paverkar parrelationen. I den studie hon
genomfort fick 51 par som levt ithop i
minst tre dr svara pd en mingd olika
fragor om sitt forhallande. Resultaten
visar bland annat att det inte fanns ndg-
ra storre skillnader i hur patienterna och
deras partners skattade kvaliteten pé de-
ras relation — det enda undantaget var
reciprocitet, eller émsesidighet, som
skattades hogre av patienterna."

— Ju bittre partnern skattade parre-
lationen, desto bittre skattade patienten
parrelationen, och ju bittre partnern
skattade relationen, desto ligre skattade
han eller hon anhérigbérdan, berittade
Mikaela Karlstedt.

[ arbetet ingick dven dversittning och
testning av den svenska versionen av en
“omsesidighetsskala” (mutuality scale)
som anvinds for att mita kvaliteten i
forhallandet mellan patient och partner.
Skalan visades vara bide anvindbar och
anvindarvinlig."

Motet genomférdes med ekonomiskt
stod av av AbbVie, Global Kinetics,
STADA, Medtronic, NordicInfu Care,
PharmSwed, Sensidose, UCB och Ni-
gaard.

Text och foto:
HELENA NORDLUND, frilansjournalist
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