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HUR: Varje patient ar unik-anpassa information
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Nagra generella tips till alla patienter

* “Googla inte”

* “Det du ser pa stan ar endast i 50% Parkinsons sjukdom”

* “Ta inga stora beslut pga diagnosen” (salja huset, saga upp sig,...)

* “Informera familj” (det gar inte att dolja)

* “Informera arbetsplatsen” (nar, vem)

 "Man dor inte av PS, man hamnar inte i rullstol, inte alla masta fa demens”
* Ge hopp: "Det finns manga nya behandlingar i pipeline”

e “Livet blir annorlunda, men vi finns har hela vagen”

* Mediciner foljer med: "Hitta en rutin”



Ge basal information om sjukdomen

* Inte for mycket for snabbt

* Anvanda enkla begrepp och mentala bilder
* Terminologin kommer sa smaningom

* Motoriska symtom

* Icke motoriska symptom

* Behandla -livskvalitet

e Garna nagot att [asa senare

* Informera om patient organisationer

* Vad kan jag gora sjav: empowerment (fysiskt aktivitet, somn, mat)




Lakemedel
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Medicineffekter

e Ersatta dopamin

* Medicin varar lange, kan behodva anpassas varje ar, dosen behover
dkas

* Man skall inte vanta med att behandla (myt)

e Start av medicin — alltid individuell anpassning — gar inte att jamfora
med andra patienter

* “byt inte med andra”
* "testa inte med andras piller”



Lakemedel

Strategi ar att ersatta dopamin langsiktigt

* symtom funnits lang tid — tar lite tid att vanda symtom

skall ta tid for anpassning

 efter nagot / nagra ar — fordel att ha en kombinationsbehandling av olika

 klasser av anti-parkinson lakemedel:
e enzymhamamre (MAOB/COMT)
e dopaminharmare (agonist)
* L-dopa
e vad man borjar med beror pa symtom och alder



Medicineffekter & Biverkningar

* Sjosjuka (illamaende)- tar tid att kroppen vanjer sig

* Ibland kan det blir samre: kompensationsmekanismer
* Tremor tar tid- behdvs oftast hogre doser

e “Vi behover hitta den dosen som passar dig bast”

* Informera om impulskontrollstdorning



Nar, hur, vem och om vad ska informera
nydiagnostiserade patienter?
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Parkinsonskolan




Parkinsonskola

 Manga fordelar: information pa ett strukturerat satt till flera patienter
samtidigt

* Patienter upplever att dem inte ar ensama om det som hander till de
* Anhoriga far ocksa stod | grupp

* Patienterna far information av flera yrkeskategorier | borjan av
sjukdomen

* 6 kvaller, 6 patienter + 6 anhoriga



SVARSBLANKETT

Mina eller mina anhorigas fragor:




Fysiskt aktivitet: Hur paverkar sjukdomen
motoriken?

man ar mer stilla och nar man ror sig sa ar alla rorelser mindre

inskrankt ledrorlighet/styrka (sekundara komplikationer)

naturligt rérelsemonster och forutsattningarna for optimala rérelser forsamras
paverkar hallning/tyngdpunkt

paverkar gang/balans



Fysiskt aktivitet: Vad och hur ska man trana?

e En bratraning —den traningen som blir av! Undvik "soff-sjuka”
o Roligt!
o Ha en traningskompis

o Skapa rutin och tumma inte pa den

e Glom inte utnyttja vardagsaktiviteter som traning

- tradgardsarbete, kratta 16v, dammsuga under sangen, ta trappor
istallet for hiss, ga utan att halla i trappracke



Fysisk aktivitet ar av storsta vikt!

o forebygger inaktivitet och rorelseradsla

e hjalper bibehalla ledrorlighet och styrka

e minskar risken for fallskador

e neuroprotektivt — gynnsamt for
dopaminsystemet.

e paborjas tidigt i sjukdomsforloppet
(rorelseinskrankningar kommer
smygande)




Fysiskt aktivitet: Patienternas fragor

e Racker enkel motionstraning eller maste man t.ex. trana pa gym for att ma sa bra
som mojligt?

e Finns det nagon typ av traning som alla PD-patienter bor gora, oavsett alder, kon
och forutsattningar?

e Hur tranar jag pa basta satt?
e Hur valjer jag ratt traning som passar just mig?

e Ardet ndgon traning som inte kan rekommenderas?

e Maste man ta extra medicin vid traning?

e Vad kan goras da det blir mycket skakningar efter traningspass?



Nar Lena Goransson fick parkinson stalldes hon infor tva val — lagga sig
ner och ge upp eller fortsatta leva. Hon valde det sistnamnda. Fem ar
efter diagnosen slass hon bokstavligen for att halla sig frisk ...

Al

— Min kropp svarar valdigt positivt pa traningen

— Smartan har forsvunnit helt efter det att jag
borjade med boxningen, liksom besvéren
med nerver som lag i klam. Jag har byggt upp
muskulaturen.

— Dessutom har jag blivit mycket gladare

https://www.mabra.com/lena-har-parkinson-jaqg-slass-for-livet/



https://www.mabra.com/lena-har-parkinson-jag-slass-for-livet/

Kurator




Kuratorns arbetsomraden

Information kring vad som finns for stod att ansoka om i samhallet. FK, AF,
Kommun

Kris och stodsamtal med fokus pa sjukdomens paverkan pa person och
relationer

Samtal med ffa patienter och ibland anhoriga, gemensamma samtal

Akutskede eller senare beroende pa vad som hander i livet



Forakringskassan

o Sjukskrivning/sjukersattning (f.d.sjukpension)
« Forebyggande sjukpenning

- behandling ex. sjukgymnastik, samtal pa arbetstid (sjukpenning).
- rehabplan godkand av FK i forvag.

- ex. sjukgymnastik 1h, resa 1h — 25% sjukpenning (80% av 16n, inkomsttak ca
30.000).

Litet inkomstbortfall — sparar ork/tid

o Sarskilt hogriskskydd — 10d/ar, undvika karens, [6n som vanligt — arbetsgivaren
kompenseras av FK.

o Forsakringskassan.se

o Guide for dig med funktionsnedsattning



Grupper/Gemenskap

Hur/nar fick du vagen till diagnoesbeskdet?
Vad hade du for tankar/kunskaper om PD?
Har sjukdomen férandrat synen pa dig sjalv?
Har sjukdomen paverkat dina relationer/familj?

Tankar, kanslor, forvantningar, radslor infor framtiden?



Bearbeta

“It's not what happens to us but

our response to what happens to
us that hurts us.”

- STEPHEN R. COVEY

0 FrankhinCoves




Livskvalitet

Det ar viktigt att informera
patienten och familjen om stod
som finns i gemenskapen och
planera sjukvarden och olika
insatser for att ta kontakt nar
behovet finns. Pa detta satt fa
bade patienten och narstaende
styrka att anvanda sin basta tid
tillsammans.
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