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Hur hanterar personer med Parkinsons sjukdom och deras narstadende denna progressiva
sjukdom i sitt vardagsliv? Vilket stéd behdver de mest for att kunna bibehalla livstillfreds-
stéllelsen och hur kan varden bidra? Det har Carina Hellqvist, parkinsonspecialiserad

sjukskoterska, skrivit en avhandling om.

I Sverige finns ungefar 15.000-20.000 personer som le-
ver med diagnosen Parkinsons sjukdom. Merparten av dessa
personer ir ver 60 dr, dven om diagnosen inte ir helt ovanlig
fran 40 dr och uppdt.' Sjukdomen ir progressiv med successivt
okande symtom som inkluderar svil rorelsesvirigheter (stel-
het, tremor, lingsamma rorelser och balansproblem) som
kognitiva och emotionella besvir. Sjukdomens lingsamma
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progress gor att personer som far diagnosen kan leva i flera
decennier med sjukdomen som foljeslagare. Med hyilp av gott
multiprofessionellt omhindertagande inom dppenvérden ir
det sillan personer med Parkinsons sjukdom behover soka
akut eller inneliggande sjukhusvard. Trots att god behand-
ling finns att erbjuda ir denna enbart symtomlindrande och
kan inte bota eller bromsa sjukdomen. Vid avancerad sjuk-



dom ir behandlingen ofta mangfacetterad och innefattar sd
vil farmakologiska som icke-farmakologiska interventioner
och kriver samarbete mellan flera olika aktérer inom 6ppen
och slutenvird inom sdvil region som kommun. Den medi-
cinska behandlingen kommer ofta att innefatta flertalet olika
likemedel, flera olika administreringssitt och tidpunkter for
intag av likemedel.” Personer med Parkinsons sjukdom be-
héver regelbunden kontakt med hilso-och sjukvirden for
justering av medicinering och uppféljning av symtom och
eventuella biverkan. Allt eftersom sjukdomen fortskrider
okar sdvil symtombérdan som behandlingskomplexiteten
och sjukdomen gor sig allt mer pdmind i vardagslivet for sa-
vil personen som drabbats som de nirstiende. Detta stiller

stora krav pd anpassning och férméga att hantera sivil me-
dicinering som fysiska och emotionella effekter av sjukdo-
men. Bide personen med Parkinsons sjukdom samt de niira
anhoriga behover dirfor utveckla strategier for att hantera
de nya krav som sjukdomen medfér och minimera sjukdo-
mens paverkan i vardagslivet. Detta for att kunna hantera
symtom och behandling och bibehélla en god livstillfredstil-
lelse och kiinsla att ha kontroll éver situationen.

STORRE ANSVAR LAGGS PA PATIENTEN

For att kunna erbjuda en god vird med begrinsade resurser
och en 6kad befolkningsmingd innebir det att omhiinder-
tagandet av personer med ldngvariga sjukdomstillstdnd till
storsta del sker inom 6ppenvarden. Patienter férvintas ocksd
att vara aktiva, delaktiga och ta ett storre ansvar i sin egen
vird och behandling. Det forutsitter att patienter har goda
kunskaper, strategier och férméga att sjilv utviirdera symtom
och medicinering. For hilso-och sjukvardspersonal innebir
det ocksd att insatser och dtgirder i syfte att stétta och 6ka
patienters forméga till sjilvobservation och egenvérd bér pri-
oriteras lika hogt som att tillhandahélla information om
sjukdom och medicinering. Det engelska begreppet “self-
management support” innefattar alla de handlingar som hil-
so-och sjukvdrdspersonal utfér i syfte att stiirka patienters tro
pé sin egen formdga att klara av och hantera livet trots den
paverkan som sjukdomen medfor.® Det innefattar ofta en
kombination av information om sjukdom och behandling
tillsammans med kognitiva strategier for att uppmirksamma
och hantera symtom och emotionella reaktioner pé sjukdo-
men. Aven forméga att siitta realistiska m4l i forhallande till
sin sjukdom och behandling och strategier for att 6ka forma-

[itaslagare

hantera och leva ett gott liv?

gan till kommunikation, samarbete och partnerskap med
hilso-och sjukvarden inkluderas ofta.

NATIONELLA PARKINSONSKOLAN

Insatser for att stirka egenvirdsforméigan kan ges individu-
ellt exempelvis inkluderat 1 ett ordinarie virdméte eller mer
strukturerat och organiserat i olika utbildningsinsatser i en
storre grupp. For personer med ldngvariga sjukdomstillstdnd
inkluderar insatserna ibland idven nirstdende till exempel
make/maka eller andra familjemedlemmar. Nationella Par-
kinsonskolan ir en patient- och nirstdendeutbildning speci-
fikt utarbetad och anpassad for att stirka egenvardsférmagan
och méjligheten att hantera livet med Parkinsons sjukdom
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Nationella Parkinsonskolan innefattar sju traffar dar varje tréff tar upp ett relevant @mne.

Utbildningens fokus dr pa strategier for sjilvobservation och
strategier for att hantera sivil medicinering och fysiska sym-
tom som emotionella och psykologiska reaktioner. Nationel-
la Parkinsonskolan innefattar sju triffar dir varje triff tar
upp ett imne relevant till att hantera sjukdom 1 det vardag-
liga livet. Mellan varje triff fir deltagarna en hemuppgift och
mojlighet att prova och fundera kring vad man hért pa trif-
fen i sitt egna vardagsliv. Utbildningen sker i liten grupp dir
personer med Parkinson och niirstdende deltar. Social inter-
aktion och erfarenhetsutbyte mellan deltagarna i gruppen far
stor plats. Nationella Parkinsonskolan erbjuds sedan 2014 pa
flertalet platser i Sverige och mélsittningen ir att utbildning-
en ska kunna erbjudas alla personer som lever med diagnosen
Parkinsons sjukdom oavsett var i landet man bor.* Studier
har visat att Nationella Parkinsonskolan uppskattas av delta-
garna och att de strategier som inkluderas 1 utbildningen an-
viinds efterdt som en god hjilp i vardagslivet for att hantera
symtom och utéva egenvird. Efter deltagandet i Nationella
Parkinsonskolan anvindes ocksd kunskaperna om bland an-
nat symtomregistrering for att kommunicera sin hilsostatus
1 kontakt med hilso-och sjukvirden.™”

SJUKSKOTERSKOR HAR EN VIKTIG ROLL

Sjukskéterskor anses ofta vara speciellt limpade att stétta och
stirka patienters formdga till egenvird. Sjukskoterskeprofes-
sionen har av tradition ett holistiskt synsitt pd patienten som
en person och pd patientens hela livssituation snarare dn en-
bart pa det medicinska perspektivet.* Manga sjukskoterskor
upplever dock sjilva att de har bristfilliga kunskaper 1 tek-

54 neurologi i sverige nr3 - 20

niker och arbetssitt for att stotta egenvdrd hos sina patienter.”

Sjukskoterskor upplever ocksd att det ir svart att £ arbetstid
avsatt till att planera och genomféra mer omfattande och or-
ganiserade egenvardsinsatser. Sjukskaoterskor specialiserade
och med kunskap och intresse for att stétta och tillhanda-
hélla vird och uppfoljning for personer med Parkinsons sjuk-
dom finns tillgiingliga p nistan alla Neurologiska och Ge-
riatriska mottagningar vid lins- och universitetssjukhusen 1
Sverige i dag. I en studie undersoktes den parkinsonspeciali-
serade sjukskoterskans stéd sd som personer med sjukdomen
och deras niirstiende sjilva beskrev den. Man ansig att den
parkinsonspecialiserade sjukskoterskan gav ett kompetent
och professionellt stod som anpassades till varje unik persons
behov och 6nskemadl i vairdmétet. Viktiga komponenter som
identifierades var kontinuitet med samma vardgivare 6ver
lingre tid, att tillhandahélla professionell information om
medicinsk information om sjukdomen och dess behandling,
att erbjuda emotionellt stéd samt att ge rdd och utféra olika
omvardnadsitgirder (till exempel bedéma symtom, justera
likemedelspumpar och ta blodtryck).” Att méjliggora for
personer med Parkinsons sjukdom att leva ett gott liv trots
sin diagnos och den paverkan som det kan innebira i var-
dagslivet dr det 6vergripande malet med den parkinsonspe-
cialiserade sjukskoterskans arbete. En fordjupad kunskap om
vad personer med Parkinsons sjukdom sjilva anser vara vik-
tigt och vilken kunskap och vilka tekniker som hjilper dem
att hantera vardagslivet med sjukdomen kan ytterligare tyd-
liggora och vigleda sjukskoterskor att pd bista sitt kunna
prioritera och anpassa sitt std.



VAD ONSKAR PATIENTER OCH NARSTAENDE?
For att f3 en fordjupad kunskap om vad personer med Parkin-
sons sjukdom och de nirstdende tycker ir viktigt for att kunna
hantera och leva ett gott liv med sjukdomen sammanstilldes och
analyserades resultaten av tre redan publicerade artiklar som
utvirderat Nationella Parkinsonskolan utifrin detta fokus.™”
Den sammantagna kunskapen som genererades betraktas som
en ny helhet som belyser detta. I resultaten framkom en beskriv-
ning av vigen frin diagnos till att s& sm&ningom att acceptera,
hantera och anpassa vardagslivet for personer med Parkinsons
sjukdom och deras nirstiende. Att fi beskedet om Parkinsons
sjukdom innebar att hela livet och hela verkligheten forindrades.
Beskedet foljdes av en kiinsla av overklighet och starka kinslor
som fornekelse, ilska, sorg och oro fanns hos méinga den forsta
tiden. Fér manga kom som en chock. Den personliga sjélvbilden
och relationen mellan personen som drabbats och partnern for-
dndrades nir den ene plotsligt var drabbad av kronisk sjukdom.
En strategi for att hantera och bearbeta situationen var att tala
dppet med varandra och nirstdende om sjukdomen samt den
oro for framtiden som det innebar. Efter den f6rsta omviilvande
tiden borjade de allra flesta hitta ett nytt normaltillstind och
soka strategier for att kunna hantera sin nya vardag. Det be-
skrevs som att hitta en ny stig att vandra genom livet. Att soka
medicinsk information om sjukdomen som sidan och de be-
handlingar som finns for att lindra symtomen var en strategi
som ofta anvindes for att dterfd kinslan av kontroll. Att hitta
nya sitt att kunna fortsitta utfora aktiviteter 1 vardagslivet var
ett siitt att behdlla sjilvstindigheten niir sjukdomssymtomen be-
grinsade. For att bibehdlla kiinsla av gliddje och livslust patalade
manga att det var viktigt att dgna sig t aktiviteter som ger kiins-
lor av vilbefinnande. Att f6rsoka att fortsitta ha en positiv in-
stillning till livet nu och 1 framtiden, ta en dag i taget och inte
oroa sig for mycket 6ver framtiden var nédvindigt for att orka
leva med diagnosen. Att hitta en teknik for att kunna sjilvskat-
ta sina symtom och anpassa behandlingen utifrn det var ocksa
ett bra sitt att kiinna viss kontroll 6ver situationen. For att han-
tera sjukdomen det ir otroligt viktigt med stdd i form av familj
och goda viinner. Att hantera sjukdomen 1 vardagslivet beskrevs
som en gemensam uppgift dir bide personen som drabbats och
den niirstiende ir lika delaktiga. Aven stod frin hilso-och sjuk-
virden beskrevs som viktigt. Att hilso-och sjukvirdspersonal
finns Litt tillgingliga for rdd och stéd nir det behovdes gjorde
att personer med Parkinsons sjukdom och niirstdende kiinde sig
trygga och omhiindertagna. Att triffa andra personer i liknan-
de situation for att utbyta tankar, erfarenheter och ge varandra
stod var mycket virdefullt for bide personer med Parkinsons
sjukdom och de niirstdende. Att méta andra gjorde att man inte
kinde sig lika ensam i en krivande och ny situation.
Sammanfattningsvis bor parkinsonspecialiserade sjuksko-
terskors arbete for att stétta och utveckla formédgan till egen-
vird inkludera en professionell bedémning av varje persons
sjukdomssymtom och sjukdomsstadie men enbart det ir inte
tillrickligt for att kunna besluta om en limplig atgird for att
stirka egenvirdsforméigan. Sjukskéterskan bor ocksd gora en
bedémning av var i accepterandeprocessen personen befinner
sig for att kunna avgora vilken dtgird som kan vara limplig
och som personen ir vara mottaglig for. Sjukskéterskans be-
démning och stéd bor ocksa erbjudas och inkludera nirstd-

ende och detta ska uppmuntras redan i tidigt sjukdomsstadie
d& de idr ett mycket viktigt stéd och kommer ofrdnkomligen
att bli delaktiga i att hantera sjukdomens pdverkan i varda-
gen. Aven andra sociala kontakter med vinner, familj och
andra patienter bor uppmuntras. Att lira ut tekniker for
sjilvskattning av symtom och hjilpa till att utarbeta hand-
lingsplaner f6r olika situationer som kan uppstd pd grund av
sjukdom samt nir och hur kontakt bér tas med hilso-och
sjukvirden for att kommunicera sitt hilsotillstand ir viktigt.
Sjukskoterskan bor finnas litt tillginglig fr rddgivning och
diskussion och tillhandahélla emotionellt stéd och kinslan
av att en glidjefylld och positiv framtid dr méjlig.
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