Parkinson

Hur forbattra

livstillfredsstéallelse for

personer med
Parkinsons

Livstillfredsstallelse dr en subjektiv
beddmning av sin livssituation utifran

sina egna behov och dnskemal. Ett 6ver-
gripande mal med rehabiliteringsinsatser
for personer med Parkinsons sjukdom &r
att forbattra livstillfredsstéllelse. Hittills har
kunskapen om livsstillfredsstallelse vid
Parkinsons sjukdom dock varit lag. Lina
Rosengren, ST-ldkare inom Rehabiliterings-
medicin vid Skanes universitetssjukhus,
har studerat detta och presenterar har

en sammanfattning av sin avhandling.

Parkinsons sjukdom dr en av de vanligaste progredie-
rande neurologiska sjukdomarna. Prevalensen okar med 4l-
dern. I Sverige lever ungefir 20.000 personer med Parkinsons
sjukdom och medeldldern for insjuknande ir 65 &r, men in-
sjuknande sd langt ner som 1 30-drsdldern ir inte helt ovanligt.'

Symtomen vid Parkinsons sjukdom bestdr av bide de klas-
siska motoriska symtomen (sdsom bradykinesi, rigiditet och
tremor) men dven en rad icke-motoriska symtom (till exempel
fatigue, blas- och tarmdysfunktion, stresskinslighet, somn-
svdrigheter, smirta, kognitiv nedsittning och blodtrycksfall).

50 neurologiisverige nr 2 - 22

_— -y

Det finns ingen kurativ eller bromsande behandling f6r Par-

kinsons sjukdom i dag, men symtomen gir att lindra med
bland annat L.-dopa, dopaminagonister, COMT- och MAO-
himmare, samt avancerad behandling sisom Duodopa-
pump och Deep Brain Stimulation (DBS).!

Parkinsons sjukdom kan upplevas som oforutsigbar och
svar att hantera, med en individuell férsimring av bide mo-
toriska och icke-motoriska symtom, ofta i ett ojimnt monster.”
Trots en vill anpassad medicinering leder sjukdomen och dess
konsekvenser till en pdverkan pd individens vardag och hela



livssituation, vilket kan pdverka dennes livstillfredsstillelse.’
Funktionsnedsittningarna vid Parkinsons sjukdom kan leda
till en rad olika aktivitetsbegrinsningar och delaktighetsin-
skinkningar och personer med Parkinsons sjukdom kan be-
héva medicinsk rehabilitering f6r att hantera sjukdomen och
dess konsekvenser. For att utvirdera rehabiliteringsinsatser
behovs mil och utfallsmatt. Ett 6vergripande mél i modern
rehabilitering dr att forbittra livstillfredsstillelse. Livstillfreds-
stilllelse har dven foreslagits vara ett ultimat mal vid vard for
personer med Parkinsons sjukdom.’

Funktionsnedsditt-

mingarna vid Parkin-
sons sjukdom kan leda till en rad
olika aktivitetsbegrinsningar och
delaktighetsinskinkningar och

personer med Parkinsons sjukdom

kan behova medicinsk rehabili-
tering for att hantera sjukdomen
och dess konsekvenser.
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Livstillfredsstillelse dr en subjektiv bedémning av sin livs-
situation utifrin sina egna behov och énskemal. Det har ti-
digare visats att formagan att anpassa sig ir viktig for livstill-
fredsstillelse,” men kunskapen om livstillfredsstillelse for
personer med Parkinsons sjukdom saknades helt nir arbetet
med denna avhandling pibérjades.

NY AVHANDLING MED FYRA DELSTUDIER

Avhandlingen ”On the road to life satisfaction for persons
with Parkinson’s disecase” har okat kunskapen om livstill-
fredsstillelse for personer med Parkinsons sjukdom genom
publikation av fyra vetenskapliga studier. En metodologisk
pluralism med bade kvantitativ och kvalitativ metodik har
anviints for att samla in, analysera och presentera data for att
{4 en bred och djup forstdelse av livstillfredsstillelse for per-
soner med Parkinsons sjukdom.

Den forsta delstudien® har utviirderat ett skattningsinstru-
ments mitegenskaper {or att kunna bedéma livstillfredsstil-
lelse. Resultatet visade att skattningsinstrumentet Satisfaction
With Life Scale (SWLS) ir ett stabilt och tillférlitligt verktyg
for att bedoma livstillfredsstillelse hos personer med mild till
mattlig Parkinsons sjukdom. Genom att anviinda SWLS som
ett screeningsinstrument i det vardagliga kliniska arbetet kan
vi hitta de personer med lag livstillfredsstillelse som kan be-
héva extra stod for att hantera sin livssituation.

Detta visar att for-

mdgan att forstd och
hantera konsekvenserna av sjuk-
domen samt att kinna sig moti-
verad, dr viktigt for en hog livs-
tillfredsstillelse for personer med

mild till mdttlig Parkinsons sjuk-

dom.

I den andra delstudien” anvindes SWLS for att kartligga
livstillfredsstillelse och faktorer som pdverkar livstillfreds-
stillelse for personer med mild till méttlig Parkinsons sjuk-
dom. I studien gjordes en multivariat regressionsanalys, for
att se hur olika faktorer samverkade och paverkade livstill-
fredsstillelsen skattad med SWLS. Det var en stor variation
av nivdn av livstillfredsstillelse hos deltagarna, frin extremt
otillfredsstilld till mycket hog tillfredsstillelse. I sambands-
analysen visade det sig att tiden efter diagnos hade en signi-
fikant negativ korrelation med SWLS; ju lingre tid som del-
tagarna hade levt med Parkinsons sjukdom desto ligre skat-
tade de sin livstillfredsstillelse med SWLS. Det salutogena
konceptet "kinsla av sammanhang” (KASAM) hade en sig-
nifikant positiv korrelation till livstillfredsstillelse; ju star-
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kare KASAM deltagarna hade desto hogre skattade de sin
livstillfredsstillelse. KASAM bestér av de tre delarna begrip-
lighet, hanterbarhet och meningsfullhet.® Detta visar att for-
mégan att férstd och hantera konsekvenserna av sjukdomen
samt att kiinna sig motiverad, ir viktigt fér en hog livstill-
fredsstillelse for personer med mild till méttlig Parkinsons
sjukdom.

Den tredje’ och fjirde" delstudien har med hyilp av djup-
intervjuer utforskat innebsrden av livstillfredsstillelse och
adaptation utifrin personernas levda erfarenhet med Parkin-
sons sjukdom, samt skapat ett nytt vetenskapligt ramverk for
hur personer med Parkinsons sjukdom genomgér en f6rind-
ringsprocess nir de lever med sjukdomen. Djupintervjuerna
visade att nir personer insjuknar i Parkinsons sjukdom ge-
nomgdr de en forindringsprocess som karaktiriseras av an-
tingen acceptans eller motstind. Innebérden av olika situa-
tioner med sjukdomen, sdsom att viinta pd diagnos, {3 en
diagnos, hantera likemedel och si vidare, kan erfaras p4 oli-
ka siitt utifrin acceptans eller motstind. En del personer ac-
cepterar sin situation vilket underlittar for férindringen och
den nédvindiga adaptationen som behévs for att hantera den
nya livssituationen och pé s& vis uppnd och bibehélla en hog
livstillfredsstillelse. A andra sidan hamnar en del personer i
motstdnd och kimpar mot sjukdomen och dess konsekven-
ser. Detta kan fordrija den nédvindiga adaptationen och for-
simra mojligheterna f6r en god livstillfredsstillelse. Hilso-
och sjukvdrden méste lira sig att kiinna igen om personer
med Parkinsons sjukdom befinner sig i acceptans eller mot-
stdnd, for att sedan kunna stédja dem till en god férindrings-
process.

SOCIAL TILLHORIGHET MYCKET VIKTIG

I den fjirde delstudien' konstaterades att drivet genom for-
indringsprocessen vid Parkinsons sjukdom ir att uppleva so-
cial tillhérighet, antingen 1 familjen, pd arbetsplatsen, bland
vinner, i en patientforening eller andra delar av samhiillet,
vilket dr kopplat till hog livstillfredsstillelse. I strivan efter
att uppleva social tillhérighet arbetar personer med Parkin-
sons sjukdom aktivt med olika strategier for att forstd, accep-
tera, anpassa sig och balansera i den nya livssituationen. Nir
personerna upplever ett sammanhang, nir situationen ir lo-
gisk och forutsigbar kan de gd vidare till nista steg i forind-
ringsprocessen. Nir de i stillet upplever ovisshet, vid behov
av ett nytt likemedel eller nir de hamnar i en ny situation
med Parkinsons sjukdom, behover de ta ett eller flera steg
bakait i processen. Detta ir ett kriivande arbete och hilso- och
sjukvdrden behover stédja personer med Parkinsons sjukdom
igenom denna férindringsprocess, genom att frimja upple-
velsen av ett ssmmanhang och hantera ovissheten. En fram-
gingsrik forindringsprocess kan underlitta for personer med
Parkinsons sjukdom att uppleva social tillhérighet, vilket 1
sin tur dr viktigt for livstillfredsstillelse. Detta kan goras ge-
nom nira samverkan mellan olika professioner i ett interdis-
ciplinirt team och medicinsk rehabilitering.

ATERKOMMANDE STOD BEHOVS
Sammanfattningsvis ir KASAM, adaptation och social till-
horighet viktiga komponenter for livstillfredsstillelse for per-



soner med Parkinsons sjukdom. Personerna behéver, till f61jd
av sjukdomens fortskridande karaktir, ett dterkommande
stod for att forstd, acceptera, adaptera och balansera i den nya
livssituationen for att kunna kinna social tillhérighet, och i
sin tur en hog livstillfredsstillelse. Forindringsprocessen och
mojligheten att uppnd en hog livstillfredsstillelse kan under-
littas genom att stiirka de tre delarna av KASAM, vilket
skulle kunna goras genom medicinsk rehabilitering med stéd
av ett interdisciplinirt team.
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