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ATT FA DIAGNOSEN PARKINSONS SJUKDOM

Ofta har patienten méirkt av symtom under en léngre fid innan remiss och bessk hos neurologen.
Ménga kéinner stor ovisshet och oro under fiden som utredningen pagar.

Det upplevs frustrerande att det tar sé léng tid innan man fér besked om diagnosen.

Har siéilv teorier och funderingar pé& vad som kan ha orsakat sjukdomen.

Upplevs frustrerande ocksé att ingen "med sékerhet” kan séiga att det verkligen &r PS

kti vid di det: — chockartat — bekréf - latnad?

Ménga olika

Diagnossamtalet finns f3r alltid kvar i minnet hos véra patienter och i ménga fall &ven de nérstdende.

Samma lékare frén bedsmning till diagnos &r férdelaktigt fér fériroendet och upplevelsen av
beskedet.

Aft vara tydlig men inge hopp och trést! “Ingen sjvkdom man dér av” "Det finns bra behandling mot
symtomen” ” Individuellt fsrlopp och i ménga fall léngsamt filllagande symtom”

Infor ett diagnossamtal fundera kring om fler teammedlemmar behéver nérvara. Kommer nérstéende
att finnas med?

VEM AR DEN PARKINSONSPECIALISERADE
SJUKSKOTERSKAN ?

| Sverige finns inte naégon komg
"Parkir it Sterska” i ar eller vad hen ska géral

beskrivning eller ens konsensus kring vad en

Ingen specifik utbildning finns fér att bli Parkinsonsjukskéterska.
Inget "krav” pé att arbeta viss % specifikt med Parkinson patienter.

Trots detta sé finns det sjuksk&terskor som jobbar som "Parkinsonspecialiserade
sjiukskterskor” vid de merparten av de neurologiska och geriatriska mottagningarna
pé universitets och lanskliniker i hela landet samt inom slutenvérden vid stérre sjukhus.

Alla sjukskdterskor som har ett specialintresse for, och kunskap om,
Parkinsons sjukdom och dess behandling kan alltsé kalla sig
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BESKRIVNING | LITTERATUREN

Enligt Nederlandska guidelines Enligt van Munster et al,, 2021
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Den Parkinson specialiserade
sjukskéterskan dr en omvardnadsexpert
som kombinerar medicinsk kunskap med
ett personcentrerat férndliningssétt for att
stotta personer med Parkinsons sjukdom
och deras narstdende att forsta
sjukdomen, klara av egenvard i
férhdllande fill siukdom ddrmed leva ett
meningsfullt och gott liv!

DET VIKTIGA VARDMOTET

Det personliga métet &r kérnan och utgéngspunkten fér omvérdnaden
Véardmétet &r ett professionellt méte — man méts av en anledning

Ett méte mellan sjukskéterska och patient men ocksé ett méte mellan tvé personer.

Ténk pé att du &r professionell men ocksé iménniska i métet.

Ett bra vardméte ké k avd idighet, jmlikhet, nérhet, empati,
bekréaftelse, respekt, fortroende, stéd och omtanke.

"Caring” — att bry sig om. Jag finns hér fér dig!

Vérdrelationen &r inte en vanlig vénskapsrelation dé professi ocksé innefattar

ett etiskt ansvar — evidensbaserad vérd, riktlinjer, j@mlikhet, sekretess.




PERSONCENTRERING OCH DELAKTIGHET

Patientberéttelsen och omvérdnadsstatus utgér grunden fér vérdrelationen.

Bjud in patienten till delaktighet och partnerskap genom professionellt lyssnande och
genom att frémja i och ] !

Den Parki peci ade sj oterskans tva h fokus i vardmétet:

Helhetsfokus pé& personen inte bara sjukdomen — mélet &r ett meningsfullt liv fér
varije unik person!

Stérka egenvéardsférmégan och méjligheten att hantera sjukdomens yttringar i det
dagliga livet.
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PARKINSONSJUKSKOTERSKANS INSATSER | '
TIDIG SJUKDOM -

Erbjuda uppfélining och stéd efter diagnosen genom en personlig
kontakt.

Skapa fértroende och en vérdrelation med patienten och nérstéende —
kontinuitet viktigt!

Viktigt att tillréckligt tid finns fér att lyssna och métas. Vad ér viktigt fér patienten2

Ha en plan fér vad du vill informera om men utgé frén patientens och nérstéendes
egna fragor. Ge gérna béade muntlig och skriftlig information

Véga fraga hur patienten och de nérstéende mér. Bekréfta att det &r okej att
uttrycka kénslor av oro och ledsenhet.

Ménga patienter och nérstdende bade "vill” och "vill inte” veta om framtiden med
sjukdom. Var lyhérd! Ge tips p& faktagranskade kéllor pé nétet eller i bokform.

Fokusera pé livskvalitet, egenvard och vad patient och nérstéende sjélva kan
péverka och géra fér att mé sé bra som méjligt nu och i framtiden.

VANLIGA FRAGOR I TIDIG SJUKDOMSFAS

Prognosen. Hur kommer framtiden att bli2
Kommer jag bli dement?

Ar det &rftligte

Finns det b deleller k
Kan jag fortsétta mitt arbete?
Varfér har just jag fatt sjukdomen (ex. exponering for tungmetaller /pesticider)?
Kan jag fortsétta med mina fritidsaktiviteter2

Vad kan jag géra sjélv for att mé sé bra det gar?




SPECIFIKA OMVARDNADSINSATSER | TIDIG FAS

Information om lékemedel: férvéntad effekt och eventuella biverkan.
Information om fysisk aktivitet och tréning.

Information om vanliga icke-motoriska symtom tex. obstipation, sémnstérning, smérta,
nedstédmdhet, oro.

Informera igen kring diagnosprocessen, varfér det tar tid, och att man inte "gér miste”
om behandling &ven om man inte fér en diagnos pé& en géang.

Utvérdera patientens resurser att hantera fysiska och psykiska effekter av sjukdomen
— Vilken egenvérdsférméga har patienten?

Beddm patientens symtom; béde motoriska, icke-motoriska och emotionella.

Beddm eventuell effekt av Idkemedel inklusive biverkan.
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ATT LOTSA | VARDEN

Att vara latt antraffbar f8r frégor — en kontaktperson fér patient och nérstéende.

Aft ha god kénnedom om kontaktvéiigar och stodresurser i néromrédet (till exempel
lokala Parkinson forbundet fér de som vill ha kontakt med andra i liknande situation)

Att beskriva fér patient och nérstdende hur varden ser ut och organiseras (ex. teamet
hur sker aterbessk/uppfdlining)

Att ge strategier och tips infér ldkarbesdk (sjélvmonitorering, skriva upp fragor,
diskutera tillsammans innan beséket vad man vill ta upp)

At frémia delakfighet i den egna vérden genom personcentrering — Du &r en av
teamet! Dina &sikter &r viktiga for oss!

L&t patienten f& vara med och besluta om sin egen vérd men "lémna dem inte
ensamma”- véga ge réad och lotsa.
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ATT INKLUDERA NARSTAENDE OCH FAMILJEN

Nérstéendes roll fér att personer med PS ska mé bra och bibehélla funktion och
livskvalitet &r avgérande.

Sjukskoterskans fokus behéver vara &éven pé de nérstdende och inte enbart pa
personen som drabbats av sjukdom.

Information om sjukdom, behandling, biverkan och symtom- viktigt &ven fér
nérstéende och ger 8kad forstéelse.

Uppmuntra nérstédende att vara delaktiga frén barian.

Att se sig sjalv som "care-partner” istéllet fér "care-giver” kan stérka och férdjupa
relationen trots sjukdom och dess péfrestningar.

Var observant pé nérstdende som sjdlva har hélsoproblem och nedsatt fysisk /psykisk
uthéllighet och nér patientens sjukdom bérjar inverka mycket pé& nérstédendes liv.
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SAMMANFATTNING. ...

Sjuksksterskans rédgivning i tidigt stadie:

Var aktiv och trénal Ta hjélp av en neuroinriktad fysioterapeut

Det underléattar ofta att berétta fér dina nérmaste och ocksé pé arbetsplatsen om
din sjukdom.

F8lj lakarens ordination pé ldkemedel noga men lét inte sjukdomen styra hela livet!

Traffa andra ménniskor bade med och utan PS — att vara i sociala sammanhang.

Gér sadant som ger dig glédje och som du mér bra av!
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