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Forord

Denne metodehandbog er blevet til i et samarbejde mellem sygeplejerske Ayo Brandt, som i 1% ar besggte 75 parkinsonfamilier som led i projekt Parkinsonkoordinator 17,
og Kirsten Hoff, som er ansat i Parkinsonforeningen som socialradgiver og udviklingsmedarbejder. Temaerne og problemerne, der er fremhaevet i metodehandbogen, er af
social- og sundhedsfaglig karakter og afspejler de problemstillinger, som Ayo Brandt mgdte i sin praksis hos familierne. Flere af disse problemstillinger kendes ogsa i for-
eningens radgivning, ikke mindst de som omhandler problemer pa arbejdsmarkedet. Metodehandbogen henvender sig sdledes bade til social- og sundhedsfagligt persona-
le i kommunerne og til jobcentermedarbejdere. Metodehandbogen er taenkt som en opslagsbog, saledes at hvert tema kan laeses for sig.

Metodehandbogen er senest redigeret af ergoterapeut Vicki Lund, som i 1% ar besggte 55 parkinsonfamilier, som led i projekt Parkinsonkoordinator 2.

Parkinsons sygdom

Parkinsons sygdom er en progredierende neurologisk sygdom med et meget komplekst symptombillede, som ngdvendigger en ligesa kompleks medicinsk behandling. Par-
kinsonpatienten mister flere og flere af de nerveceller i hjernen, som indeholder signalstoffet dopamin og man far symptomer pa dopaminmangel. Dopamin har betydning
for evnen til at styre og kontrollere beveegelser, vores gleedessystem og motivation, vores stemningsleje, tankevirksomhed, hukommelse og evnen til at indleere nyt. De
kognitive symptomer er ofte til stede ogsa i de tidlige faser af sygdommen, hvilket forsteerker behovet for en tidlig malrettet og individuelt tilrettelagt radgivning. Sygdom-
men er som naevnt fremadskridende, men man ved at fysisk aktivitet og motion har en vaesentlig indflydelse pa, hvor hurtigt parkinsonramte udvikler fysiske funktionsned-
saettelser.

Antal parkinsonramte

Der findes ca. 7.000 parkinsonramte i Danmark. Langt de fleste, ca. 80 %, er over 60 ar og den gennemsnitlige debutalder er 62 ar. Der er saledes kun i gennemsnit 70 per-
soner i hver af landets kommuner, der er ramt af Parkinson’s sygdom, og det kan derfor vaere vanskeligt for en kommunal medarbejder at kende til denne specifikke syg-
dom og dens konsekvenser for den enkelte og familien.

Flere sygdomme

En stor del af parkinsonpatienterne har vaeret indlagt eller behandlet ambulant pa et sygehus for andre sygdomme end Parkinsons sygdom, sygdomme som kan besvaere
den parkinsonramte yderligere (comorbiditet), det kan f.eks. veere diabetes, KOL, hjerteproblemer. | det hele taget er Parkinsonpatienter ofte tilknyttet flere specialeomra-
der, for det meste pa forskellige afdelinger og hospitaler. Dette kraever en tveerfaglig indsats for bade den sygdomsramte og den pargrende, saledes at den pargrende ikke
belastes ungdigt. Undersggelser af pargrende til kronisk syge peger pa en tendens til gget sygelighed og nedsat livskvalitet.

! Les mere om Projekt Parkinsonkoordinator i Kora: http://www.kora.dk/udgivelser/sundhed/i6760/Evaluering-af-Projekt-Parkinsonkoordinator
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Metodehandbogen
| denne metodehandbog vil vi give nogle bud pa hvilke problemer, der kan opsta i kglvandet af sygdommen, hvilke symptomer disse problemer kan haange sammen med,
og hvordan problemerne kan afhjeelpes. Vi har forsggt at illustrere det samlede sygdomsbillede og de symptomer, der fglger med af motorisk, non-motorisk og medicinsk
karakter ved nedenstaende skema. Vi har valgt at medtage medicinsk behandling som en del af sygdomsbilledet, idet medicinen og dens bivirkninger, i sig selv, kan forarsa-
ge uhensigtsmaessige symptomer. Sygdomsbilledet bygger i udstrakt grad pa Danmodis® kliniske vejledning. Under det overordnede sygdomsbillede har vi knyttet de pro-
blemer, der fglger med symptomerne, og det er den samme systematik, der gar igen ved hvert behandlet tema.

Sygdomsbilledet

Motoriske sympto-
mer

Non-motoriske symptomer

Medicinsk behandling

Symptomer

Langsomme bevae-
gelser, muskelstiv-
hed, rysten og ba-

lanceusikkerhed

Kommunikative
symptomer

Kognitive symptomer

Andre non-motoriske symp-
tomer og autonome forstyr-
relser

Psykiatriske og neu-
ropsykologiske
symptomer

Varierende effekt af
medicinen og bivirk-
ninger

Afledte Pro-
blemer

Trippende gang,
fastfrysning af fgd-
der, holdningsaen-
dring, synkebesveer,
finmotoriske pro-
blemer, synsforstyr-
relser

Talevanskeligheder,
lav stemmekraft,
stivnet ansigtsmimik,
nedsat brug af gestus

Initiativligshed, hukommel-

ses- og koncentrationspro-

blemer, besvaer med struk-
turering og overblik, nedsat
stress-teerskel, langsomhed
og rigiditet i tankegang

Sgvnbesvaer, vandladnings-
forstyrrelser, forstoppelse,
blodtryksfald, seksuelle pro-
blemer, nedsat lugtesans,
pavirket syn

Depression, angst
og fremadskridende
demenstilstande,
hallucinationer

Off-perioder, overbe-
vaegelser, traethed,
hallucinationer, im-
pulsstyrede handlinger

Det er vigtigt at understrege, at hvert enkelt sygdomsforlgb er meget individuelt, og at parkinsonpatienter vil opleve en varieret grad af de symptomer,
som er oplistet.

% Danmodis (Dansk Selskab for Bevaegeforstyrrelser): Klinisk vejledning 2011

4




Leesevejledning

Metodehandbogen er f@rst og fremmest taenkt som en opslagsbog inddelt i 17 temaer. Hvert tema kan laeses hver for sig, men skal ogsa ses i en interaktiv sammenhang
med de gvrige temaer. Hvert tema, sammenhange med andre temaer og henvisning til litteratur er samlet i ét skema i forsgget pa at skabe et samlet overblik over hvert
tema og dermed lette overblikket for den enkelte fagperson.

Mulige symptomer Problem Metoder

De symptomer en parkin- De problemer en parkinsonpati- Her gives bud pa metoder og gode rad til hvordan man, som fagperson, kan handle og radgive i
sonpatient kan opleve, sa ent typisk vil opleve i forbindelse | forhold til de pagaeldende problematikker.

vidt muligt delt op i over- med det pagaeldende tema

ordnede overskrifter

Kan haenge sammen med temaerne:

Henviser til de temaer, som kan have direkte eller indirekte
sammenhang med det pagaeldende tema. Fagpersonen kan sa
veelge at laese videre pa de naevnte temaer

Hvis du vil vide mere:

Henviser til bilag, pjecer og @vrig litteratur hvor man kan indhen-
te yderligere viden om det pagaldende tema

Bilag 1: Er den referenceramme, der er benyttet gennem hele projekt Parkinsonkoordinator 2 og er udarbejdet af Vicki Lund pa baggrund af litteratur og erfaringer fra det
daglige arbejde med parkinsonpatienterne. Referencerammen er udarbejdet for at sikre en helhedsorienteret gennemgang af parkinsonpatientens og pargrendes livssitua-
tion.

Bilagene 2: oversigt over aktivitetsproblemer, 3: oversigt over motoriske symptomer og 4: oversigt over non-motoriske symptomer, er en detaljeret uddybning af de tilsva-
rende punkter i referencerammen i bilag 1.

Bilagene 5: Stadier Hoehn og yahr og 6: Stadier Danmodis beskriver 2 mader at anskue faseforlgbet i Parkinsons sygdom

10 gode rad ved Parkinsons sygdom er lige til at tage ud og haenge pa kgleskabet. De 10 rad er udarbejdet af Vicki Lund i samarbejde med parkinsonramte, pargrende og
hjemmeplejen og kan fungere som et samarbejdsdokument mellem den parkinsonramte og hjemmeplejen

Ingen af oplistningerne eller metoderne skal opfattes som fyldestggrende. Der kan saledes forekomme andre symptomer, andre problemer og andre Igsningsmodeller.
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Til det sundhedsfaglige personale

1) Koordination af sundhedsvaesenets indsats — behandling og udredning

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Kognitive symptomer:
Hukommelses- og kon-
centrationsbesveer, besvaer
med strukturering og
overblik.

Kommunikative sympto-
mer:

Lav stemmekraft eller pro-
blemer med at samtale
forstaeligt

Den parkinsonramte har mistet
overblikket over sundhedsvaese-
nets indsats.

Den parkinsonramte er traet og
mangler initiativ og overskud til at
ga aktivt ind i eget behandlings- og
udredningsforlgb.

Den parkinsonramte kan ikke be-
nytte telefon

Den Parkinsonramte kan ikke hol-
de overblik over breve og indkal-
delser.

Fa genskabt et overblik, involver og evaluer diverse tiltag og understgt fremdrift:

e Afsgg og nedskriv behandlingsmaessige og udredningsmaessige problemstillinger.

e Beskriv problemomrader og hjaelpebehov — og find ud af hvem, der kan/vil/bgr tage sig af
hvilke omrader.

e Aftal tider for konsultation hos relevante fagpersoner. Noter disse i kalender.

e Orienter fagpersoner inden konsultation om, hvor der szrligt gnskes fokus.

e Anbefal at medbringe anden person til konsultationer. Involver familie eller andre i net-
vaerket. Udnavn evt. en szerlig ansvarlig pargrende.

e Evaluer effekt af initiativer/behandling. Tilbagemeld til relevante personer.

e |Insister p3, at de involverede fagpersoner forklarer, hvorfor en eventuel insufficient be-
handling fastholdes.

e Fagpersoner skal argumentere for udredningsstrategien for tilstedende komplikationer el-
ler tilstande.

o Tilstraeb fremdrift og koordination af sundhedsvaesenets indsats.

e Undersgg om der er alternativer til telefon og lav aftaler om, at borger skal kontaktes pa
anden vis.

e Vejled den parkinsonramte og pargrende i, hvordan de kan styrke samarbejdet med Neu-
rologen evt. med spgrgsmal og dagbog

Kan haenge sammen med temaerne

9) Medicinering og compliance

12) Bivirkninger, hallucinationer og impulsstyrede handlinger
15) Pludselig funktionsfald

Hvis du vil vide mere

Oversigt over ventelistetider til neurologisk afdeling: www.venteliste.dk

Laes Sundhedsaftalen indgaet mellem hospital og kommune
Sadan styrker du samarbejdet med lsegen — og far bedre behandling og livskvalitet — Parkinsonforeningen
pjece




2) Sygdomserkendelse og krise

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Kognitive symptomer: Lang-
somhed/rigiditet i tanke-
gang.

Depression:

Mange personer med PS
udvikler eller debuterer med
en depression. Den kan vaere
sveer at identificere.

Almindelige psykologiske
krisereaktioner:

At fa en kronisk sygdom pa-
virker identitet og hverdags-
liv.

Den parkinsonramte er ked af det
og har svaert ved at acceptere at
vaere syg.

Den parkinsonramte mangler ind-
sigt i sygdommens konsekvenser.

Den parkinsonramte oplever kon-
stant et tab af funktioner, og der
sta@der ofte komplikationer til,
hvilket er psykisk sveert at handte-
re for hele familien.

Fa indtryk af betydningen af problemet, stgt psykosocialt og afsgg handlemuligheder ved at:

e Fornemme eller spgrge den parkinsonramte og/eller den pargrende, hvor meget infor-
mation om sygdommen de gnsker og find sammen med dem, det informationsniveau,
der er relevant for deres nuvaerende situation.

e Oplyse om, hvor den parkinsonramte og pargrende kan hente yderligere information.

e Vare opmaerksom p3, selvom der ikke er en umiddelbar reaktion pa diagnosetidspunktet,
kan der komme en efterreaktion nar symptomerne begynder at fa indflydelse pa funkti-
onsniveauet og dagligdagen.

o Tilbyde at “undervise” den parkinsonramte og de pargrende i sygdommen og dens konse-

kvenser.

e Snakke om livet med sygdommen, spgrge ind til, hvordan livet har eendret sig. Rumme fru-
stration, sorg og modstand. Brug aktiv lytning. Spejle den parkinsonramte og deres parg-
rendes udsagn vedr. sygdomssituationen. Anerkende at det er sveert.

o Afsgge om der er et behov for at veere sammen med andre i samme situation. Tilbyde
hjzelp til at finde sammen med andre.

e Oplyse om kurset “Lev med kronisk sygdom”, oplyse om Parkinsonskole og klubber i Par-
kinsonforeningens regi. Ved behov vaere konkret med sted, dato og tidspunkt.

e Oplyse om, at den parkinsonramte og deres pargrende med henvisning fra egen laege har
mulighed for tilskud til psykologsamtaler.

e Oplyse om, at nogle parkinsonpatienter kan have gavn af mindfullnes

e Tilbyde at komme igen indenfor en kortere periode (6 uger).

7) Dagligdagen og ADL

Kan haenge sammen med temaerne
4) Ensomhed og fglelsen af at veaere tilsidesat
5)Inaktivitet og manglende fritidsinteresser

10) Veegttab og kost
11. Adfeerdszendringer, angst og konflikt

Hvis du vil vide mere

Parkinsonforeningen pjece

Leer at leve med Parkinson’s sygdom - Neurolog Lene Wermuth et al.,

Du har Parkinson — Svend Andersen, 2009, Parkinsonforeningen pjece

Livet med Parkinsons sygdom — non-motoriske symptomer, EPDA
En lille faktabog om Parkinsons sygdom, Bo Johnels og Miriam Carlsson, Parkinsonforeningen Pjece
Offentlige Stgttemuligheder 2013 — Kirsten Hoff, Parkinsonforeningen pjece




3) Kommunikation og nedsat stemmekraft

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Kommunikative symptomer:
Stivnet ansigtsmimik og
kropssprog betyder, at det er
sveert at aflaese den parkin-
sonramtes fglelser. Stive
muskler i stemmelaeber og
tunge giver talevanskelighe-
der.

Kognitive symptomer: Hu-
kommelses- og koncentrati-
onsbesvaer, besveer med
strukturering og overblik,
langsomhed i tankegang og
besvaer med at holde flere
bolde i luften.

Den parkinsonramte har svart ved
at opfatte og koncentrere sig om,
hvad samtalepartneren siger.

Den parkinsonramte har svart ved
at udtrykke egne tanker og sprin-
ger rundt i forskellige dele af det
han/hun gerne vil have frem i dia-
logen med samtalepartneren.

Den parkinsonramte har svaert ved
at gore sig forstaelig pga. lav
stemmekraft.

Den parkinsonramte kan ikke til-
kalde hjzelp ved rab eller telefo-
nisk.

Serg for ro og hjalp den parkinsonramte med at holde fokus:

e Sgrg for at sidde i et rum uden ydre forstyrrelser og sgrg for at der ikke foregar andet
end samtalen. Man skal ikke spise eller andet samtidig, da den parkinsonramte kan ha-
ve sveert ved at koncentrere sig om flere ting ad gangen.

e Giv den parkinsonramte tid til at formulere sig, udtryk ro og god tid.

e Brug verbal queing sasom “udtal et ord ad gangen” “tal langsommere”. Gentag evt.
hvad du har hgrt og tjek med den parkinsonramte, om du har forstaet det rigtigt.

e Van dig til, at du ikke kan aflaese den parkinsonramtes fglelser i ansigtsmimikken.

e Stgt den parkinsonramte i at holde fokus ved gentagne spgrgsmal til, hvordan den par-
kinsonramte oplever situationen.

e Hvis den parkinsonramte taber traden — gentag dit spgrgsmal og evt. en del af svaret.

e Ved planlagte samtaler opfordres den parkinsonramte til at forberede samtalen gen-
nem stikord.

e Foresla den parkinsonramte at deltage i stemmetraening ved enten kommunikations-
center, taleinstitut eller privat praktiserende logopaed.

e Overvej om der er hjelpemidler f.eks. taleforsteerker som er relevante

e Overvej ngdkald til at tilkalde akut hjzelp, selvom den parkinsonramte kan benytte tele-
fon i dagligdagen

Kan haenge sammen med temaerne
1) Koordination af sundhedsvaesenets indsats
4) Ensomhed og fglelsen af at veaere tilsidesat

5) Inaktivitet og manglende fritidsinteresser

Hvis du vil vide mere

Offentlige Stgttemuligheder 2013 — Kirsten Hoff, Parkinsonforeningen

pjece

DVD TIL SELVTRENING FOR PARKINSONRAMTE Af Ase @rsted, talepaedagog og Lotte Pedersen, talepae-
dagog




4) Ensomhed og f@lelsen af at veere tilsidesat

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Motoriske symptomer:
Stivnet ansigtsmimik, lang-
somme bevaegelser, nedsat
mobilitet og finmotorik.

Non-motoriske symptomer:
Treethed, kommunikations-
vanskeligheder, savlen, blae-
reforstyrrelser, smerter i

musklerne grundet kramper.

Kognitive symptomer:
Nedsat stress-taerskel, hu-
kommelsesbesvaer, langsom
tankegang, paranoide fore-
stillinger om netveerket.

Medicinsk behandling:
Svingende effekt af den me-
dicinske behandling — off-
perioder og perioder med
overbevaegelser.

Den parkinsonramte oplever sig
som tilsidesat og mindre betyd-
ningsfuld end tidligere, at netvaer-
ket svigter, gar bag om ryggen.

Den parkinsonramte oplever en
uforudsigelig hverdag og undgar at
planlaegge og deltage i sociale ak-
tiviteter.

Den parkinsonramte afholder sig
fra socialt samvaer pa grund af
urininkontinens, savlen, besvaer
med at spise.

Den parkinsonramte oplever ikke
at kunne deltage i samtalen som
tidligere.

Undersgg problemet og afsgg handlemuligheder:

Tale om ensomhed som et grundvilkar for mennesket. Fundamentalt set er vi alle alene,
men travle liv kan forhindre os i at maerke det.

Udforsk vaerdier, malsaetning, ressourcer, drivkraefter for den enkelte og handlemulighe-
der.

Orienter om aktivitetsfremmende muligheder sdsom aeldreklub, klub i Parkinsonforenin-
gens regi, kontakt til besggsven evt. gennem R@de Kors/aldresagen, at tage kontakt til
gamle venner mm.

Undersgg om urininkontinens kan afhjzelpes.

Styrkelse af mobilitet og kommunikationsevnen kan medvirke til, at den sociale isolation
og oplevelsen af at veere sat pa reservebanken bliver brudt. Motionstraening i grupper:
bl.a. vederlagsfri fysioterapi, gymnastik i AOF-regi, seldregymnastik i £ldresagen.
Deltagelse pa et af kommunikationscenterets kurser kan for en tid give den parkinsonram-
te lyst og mod til selv at bidrage til at bryde en begyndende isolation.

Afsgg tilbud i kommunen. En kommune har f.eks. aktuelt et projekt, hvor studerende far
betalt deres mad, hvis de spiser den sammen med en enlig ldre.

Hvis paranoide forestillinger, sa kontakt neurolog for justering af medicin.

Kan henge sammen med temaerne
5) Inaktivitet og manglende fritidsinteresser

7) dagligdagen og ADL

10) Veegttab og kost
11) Adfaerdsaendringer, angst og konflikt

Hvis du vil vide mere

Information, film og materiale pa www.ensomhed.info

Forebyggelsesguide til fagpersoner - ensomhed, tab, depression og selvmordsadfaerd — forskergruppen
ldre og selvmord
Parkinsonforeningens info-ark om Mundtgrhed



http://www.ensomhed.info/

5) Inaktivitet og manglende fritidsinteresser

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Motoriske symptomer:
Muskelstivhed, rysten, ned-
sat beveegelighed, langsom-
hed, balanceusikkerhed og
angst for at falde kan medfg-
re inaktivitet.

Kognitive symptomer:
Lav stresstaerskel, initiativ-
Igshed, traethed.

Medicinsk behandling:
Varierende effekt af den
medicinske behandling, hvil-
ket giver uforudsigelighed i
den parkinsonramtes fysiske
formaen i lpbet af dagen.

Den parkinsonramte har svart ved
at fa traenet.

Den parkinsonramte er tiltagende
inaktiv og kan vaere svaer at moti-
vere.

Inaktiviteten kan gge parkinson-
ramtes risiko for at udvikle livs-
stilssygdomme og social isolation.

Inaktivitet kan medfgre tab af
funktioner og betyde nedsat funk-
tionsevne.

Inaktivitet kan medfgre immobili-
tet.

Fa indtryk af betydningen af problemet, oplys, afklar incitament/motivation for traening eller

mangel pa samme:

e Oplys om fordele ved motion: medicinen bliver laengere i synapsespalterne, styrketreening
bedrer muskelstyrke og balanceevne. Tal om vaerdier og malsaetning samt betydningen af
gode vaner og realistiske mal.

e Udforsk ressourcer og handlemuligheder. Informer om muligheder for motionstraening i
grupper: vederlagsfri fysioterapi, gymnastik i AOF-regi, eldregymnastik i zeldresagen og
individuel traening.

e F3 stgtte til traening eksempelvis ved at fa motionsvenner. Nogle kommunale sundheds-
centre stgtter borgere med at laegge en motionsplan.

e Hvis inaktiviteten er en fglge af en sygdomsperiode kan der evt. opnas genoptraening gen-
nem kommunen. Der kan ogsa vaere mulighed for at fa vedligeholdende traning gennem
kommunen.

e Udforsk tidligere fritidsinteresser — maske kan disse tages op i en ny variant. Gamle gnsker
om hobbies er der maske tid til nu.

e Undersgg om der er mulighed for at indga i frivillighedsarbejde og om der er tiltag vedr.
ensomhed.

e Oplys om at den parkinsonramte har mulighed for at blive henvist til vederlagsfri fysiote-
rapi gennem egen laege.

Kan hange sammen med temaerne
4) Ensomhed og fglelsen af at veaere tilsidesat

6) Fald og usikker gang

7) Dagligdagen og ADL
9) Medicinering og compliance
10) Veegttab og kost

Hvis du vil vide mere

Rehabiliteringstilbud gennem Parkinsonforeningen, se:
http://www.parkinson.dk/livet-med-parkinson/rehabilitering
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6) Fald og usikker gang

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Motoriske symptomer:
Balanceusikkerhed, muskelstivhed,
trippende gang, besveer med auto-
matiserede bevaegelser.

Non-motoriske symptomer:
Blodtryksfald.

Medicinsk behandling:
Varierende effekt af medicinsk be-
handling. Perioder med overbevee-
gelser eller on/off-perioder.

Fremadskreden sygdom og/eller
bivirkninger:

Nogle har livagtige hallucinationer,
at de handler pa dem, selv om nat-
ten med darlige lysforhold, hvilket
gger risiko for fald. Lav sygdomsind-
sigt kan desuden medfgre, at den
parkinsonramte overvurderer sine
evner og bringer sig ud i situationer,
som er for motorisk udfordrende.

Den parkinsonramte er
faldtruet og i fremskreden
fase falder ofte.

Den parkinsonramte be-
vaeger sig meget lidt, da
vedkommende er svimmel
og er bekymret for at falde

Risiko for knoglebrud som
forvaerrer parkinsonsymp-
tomer. Det tager lengere
tid for den parkinsonramte
at profitere af genoptrae-
ning.

Immobilitet forvaerrer
symptomerne og genop-
treeningen kompliceres af
PS

Fa et indtryk af problemets karakter og betydning:

e Den parkinsonramte skal udredes for balanceproblematikker. Nogle lider som fglge af PS
af blodtryksfald ved stillingsskift. Disse kan i nogle tilfelde medicinsk behandles. Dette er
en neurologisk specialistopgave, da behandlingen er forbundet med risiko for andre kom-
plikationer.

e Nogle kommuner har ansat en faldkonsulent og/eller laver faldscreening evt. med henblik
pa forlgb pa faldklinik pa hospital.

e Traening af muskelstyrke og balanceevne enten ved hjemmetraening, brug af faldteknik el-
ler anden fysioterapeutisk assistance som vederlagsfri fysioterapi.

e En ergoterapeut kan vurdere den parkinsonramtes bolig og adgangsforhold i naermiljget
og nedsatte risikoen for fald gennem boligeendringer og hjelpemidler, eksempelvis: Rolla-
tor, badetaburet, opsatning af greb, automatisk dgrabner, fjernelse af teepper og dgrtrin.

e (get fald-tendens kan ogsa skyldes uregelmaessige drikke- og spisevaner eller mangeltil-
stande.

e Nar de automatiserede bevaegelser er pavirkede, skal den parkinsonramte bevidst fokuse-
re pa den handling, der skal udfgres.

e Nar situationen er forsggt optimeret, men faldene fortsatter, kan hoftebeskyttere og rol-
lator med fordel benyttes. Desuden kan brug af kgrestol pa lange og/eller ujaevne straek-
ninger veere hensigtsmaessig.

e Traening pa trods af balanceusikkerhed ma tilstraebes. Bed fysioterapeuten om at vaere
med til at vurdere, hvilken traening, der bgr foretraekkes.

e Gener som fglge af immobilitet kan desuden modvirkes gennem siddende gvelser og sen-
gegymnastik.

7) Dagligdagen og ADL

Kan haenge sammen med temaerne
4) Ensomhed og fglelsen af at vaere tilsidesat
5) Inaktivitet og manglende fritidsinteresser

8) Bolig og flytning til eldre- eller plejebolig
10) Veegttab og kost

14) Pargrendes behov og stgttemuligheder
15) Pludseligt funktionsfald

Hvis du vil vide mere

eningen pjece

Tips om gangbesveer ved Parkinsons sygdom — Vivi Dupont, Parkinsonfor-

Traening og Parkinsons sygdom — Emilie Wgjdemann Thomsen, Finn Ege-
berg Nielsen og Louise Hjerting Nielsen, Parkinsonforeningen pjece

Parkinsons Sygdom — til plejepersonale i hjemmepleje, pa plejehjem og hospital - Anders Lundetoft Clau-
sen 2015, Parkinsonforeningen pjece

Faldpakken, Stop fald Udgivet af Dansk Selskab for Patientsikkerhed
http://isikreheender.dk/media/1548/faldpakken version 1 oktobet 2014.pdf
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7) Dagligdagen og ADL - almindelige dagligdags ggremal

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Motoriske symptomer:
Finmotoriske problemer,
tremor, muskelstivhed og
langsomme bevaegelser.

Kognitive symptomer:
Problemer med at struktu-
rere dagligdagen og opga-
verne. Traethed, koncentra-
tionsproblemer og let at
distrahere. Kan ikke have
flere opgaver i gang ad
gangen.

Neuropsykiatriske symp-
tomer:

Demens

Depression

Nedsat initiativ

Angst

Den parkinsonramte har problemer

med f.eks. hygiejne, pa- og afklaedning.

Den parkinsonramte har problemer
med f.eks. madlavning, indkgb, rengg-
ring, tajvask etc.

Hver aktivitet tager veesentlig leengere
tid.

Den parkinsonramte har problemer
med at igangsaette aktiviteterne og
overskue dem.

Opgaverne i hjemmet vokser den par-
kinsonramte over hovedet.

Den parkinsonramte har problemer
med mobilitet rundt i eget hjem og
udendgrs.

Den parkinsonramte har problemer
med at benytte offentlig transport.

Fa et indtryk af problemets karakter og betydning.

Afdaek aktivitetsproblemer og arsagerne dertil.

Vurder om der er treeningspotentiale og undersgg om der i kommunen er mulighed for
traening i daglige aktiviteter og kompenserende mader at Igse opgaverne pa.

Undersgg om der i kommunen er mulighed for traening i finmotorik

Afdaek behovet for hjelp og eventuelle ressourcer i omgivelserne. Er der en nabo, der
kan hjzlpe med at fa klippet haekken, eller er der et voksent barn/barnebarn, som kan
hjelpe med at fa kgbt ind eller fa vasket tgj?

Oplys om sociale stgttemuligheder, sasom hjzelp til personlig hygiejne, renggring og
tgjvask.

Kontakt kommunens visitatorer og bed om at fa et hjemmebesgg af ergoterapeuten
med henblik pa en afdeekning af behov for hjaelpemidler og indretning af bolig.

Der kan veere mulighed for at fa socialpadagogisk stgtteperson til strukturering af dag-
ligdagen fra kommunen.

Stgt den parkinsonramte i at opbygge og fastholde gode vaner og struktur ved eksem-
pelvis at lave en ugeplan over traening og andre tilbagevendende ggremal.

Hvis ting ofte bliver vaek stgt til at tingene f.eks. kalender laegges samme sted evt. i en
rod bakke.

For at ggre aktiviteterne mere overskuelige kan den parkinsonramte tale hgjt og genta-
ge hvad de er i gang med. Lav opskrifter og tjeklister for at ggre aktiviteterne mere
overskuelige, og start og afslut én ting ad gangen.

Kan haenge sammen med temaerne

8) Bolig og flytning til 2eldrebolig eller plejebolig

10) Veegttab og kost
14) Pargrendes behov og stgttemuligheder

4) Ensomhed og fglelsen af at veere tilsidesat
5) Inaktivitet og manglende fritidsinteresser
6) Fald og usikker gang

Hvis du vil vide mere

Bilag 2 daglige aktiviteter

Tips om gangbesveer ved Parkinsons sygdom — Vivi Dupont, Parkinsonfore-
ningen pjece

KNGF Guidelines for physical therapy in patients with Parkinsons disease —
Royal Dutch Society for physical therapy

Occupational Therapy for people with Parkinson’s — best practice guidelines — Ana Aragon and Jill
Kings

Guidelines for Occupational Therapy in Parkinson’s disease rehabilitation — Ingrid Sturkenboom m.fl.
Offentlige Stpttemuligheder 2013 — Kirsten Hoff, Parkinsonforeningen pjece
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8) Bolig og flytning til seldrebolig eller plejebolig

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Motoriske symptomer:
Muskelstivhed, langsomme
bevaegelser og fastfrysning.
Begyndende bevaegelses-
begreaensninger eller svaer
bevaegelseshaemning.

Kognitive symptomer:
Hukommelsesproblemer,
forvirring og demenslig-
nende tilstand.

Den parkinsonramte oplever, at den
aktuelle bolig ikke imgdekommer
de forandrede behov.

Den parkinsonramte kan ikke be-
vaege sig frit rundt i boligen eller ind
og ud af boligen.

Den parkinsonramte kan ikke vaere
alene i boligen.

Den parkinsonramte har et omfat-
tende behov for pleje og omsorg og
dermed mange hjelpemidler.

Den pargrende er ved at veere slidt
af de mange praktiske opgaver og
af, at den parkinsonramtes person-
lighed andres, og at hverdagen er
meget uforudsigelig.

Afdaek behovet for bolig og omfanget af handicap:

Overvej om nuvaerende bolig kan optimeres gennem boligaendringer sasom fjernelse af
dgrtrin, opsaetning af handtag, trappelift eller andet. Kontakt visitationen i kommunen for
at ansgge.

Veelger man selv at flytte til mere handicapvenlig bolig, skal man vaere opmaerksom pa fgl-
gende: boligens indretning herunder plads til hjeelpemidler, adgangsforhold, sasom trap-
per, tunge dgre, afstande til f.eks. opgangsdgre og postkasse. Er der elevator vaer op-
maerksom pa om dgren er tung og bred og der er plads til hjeelpemidler. Neeromradet
f.eks. naerhed til transport og butikker.

Safremt nuvaerende bolig ikke er egnet er det muligt at ansgge kommunen om en zldre-
og handicapvenlig bolig eller plejebolig. Vurderingen af om man kan visiteres til anden bo-
lig foretages af visitationen i kommunen.

Tal i god tid med den parkinsonramte og pargrende om muligheden for, at den parkinson-
ramte pa et tidspunkt skal i plejebolig. | den forbindelse skal der tages hgjde for gkonomi,
2gtepagter, sereje mv. Drgft muligheden for, at den parkinsonramte kan give pargrende
fuldmagt til at handle pa vedkommendes vegne, hvis det bliver ngdvendigt. Kontakt evt.
en advokat eller socialradgiverne i Parkinsonforeningen.

Nogle vaelger, at den parkinsonramte skal blive i egen bolig. | sa fald bgr det afklares, hvor
mange ressourcer, der er i familien og det naere netvaerk, og hvilke opgaver kommunen
kan varetage. Herefter kan opgaver af praktisk og psykosocial karakter fordeles.

7) Dagligdagen og ADL

Kan haenge sammen med temaerne
4) Ensomhed og fglelsen af at veere tilsidesat
5) Inaktivitet og manglende fritidsinteresser

11) Adfeerdsaendringer, angst og konflikt
13) Fremskreden Parkinson’s sygdom

14) Pargrendes behov og stgttemuligheder
15) Pludseligt funktionsfald

Hvis du vil vide mere

og visitationskriterier

Kommunernes hjemmesider under xldrebolig og plejebolig —ansggning

https://www.borger.dk/Sider/Bolig-til-aeldre.aspx

Offentlige Stgttemuligheder 2013 — Kirsten Hoff, Parkinsonforeningen pjece
Foreningen til fremskaffelse af boliger for seldre og enlige” — sekretariatet telefon; 3313 8580
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9) Medicinering og compliance

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Medicinsk behandling:
Medicinen skal afhjelpe
den faldende dopamin-
mangde i hjernen.

Parkinsonmedicin bliver
ikke taget som ordineret af
Neurologen.

For at opna optimal kontrol
af symptomerne er det
vigtigt at holde en sa kon-
stant medicineringseffekt
som muligt (compliance).

Der kan udvikles problemer
med effekt af medicinerin-

gen og medfglgende sving-
ninger i funktionsniveau

Den medicinske behandling
balancerer mellem behovet
for symptomlindring og
gnsket om faerrest mulige
bivirkninger

Dopamin niveauet i hjernen er
ustabilt.

Uforudsigeligt funktionsniveau

Den Parkinsonramte oplever wea-
ring off periode, aftagende effekt af
medicinen op til den nye dosering.

Den parkinsonramte oplever on/
off-perioder og fryser fast, effekten
af medicinen ophgrer pludseligt, og
medicinen virker tilsyneladende
ikke selvom medicinen tages, som
den skal,

Den parkinsonramte har mange
overbevagelser, hyperkinesier.
Overbevagelighed kan veaere forar-
saget af svingninger i medicinni-
veauet i blodet.

Dystonier. er smertefulde muskel-
kramper i eksempelvis leeggen, nak-
ke, en arm eller et ben. Disse ses
ofte om morgenen, og ses oftest pa
grund af lave medicinniveauer i
blodet.

Afklar problemets omfang og konsekvenser for funktionsniveau og handteringen af hverdagen
og handlemuligheder i forbindelse hermed.

o Afsgg hvordan parkinsonmedicinen tages. Nogle parkinsonramte er meget fglsomme
overfor andringer i dopamin niveau, som kan skyldes, at tidspunktet for medicinindta-
get er forskudt, eller at medicinen tages samtidigt med et maltid, hvilket bgr undgas.

o Afsgg hvilken parkinsonmedicin den parkinsonramte tager og om den giver generende
bivirkninger. Er der mange bivirkninger, er det ikke hensigtsmaessigt at gge den nuvae-
rende parkinsonmedicin..

e Afklar hvorvidt neurologen er orienteret om eventuelle problemer og om der er hand-
let herpa. Kontakt neurolog og/eller parkinsonsygeplejerske og informer om problemet.

e Undersgg om, der er sammenhang med psykisk stress og off-perioder. Snak stress-
forebyggelse og afvikling af aktiviteter, som kan forekomme stressende. Foresla evt.
den parkinsonramte at deltage pa mindfulness-kursus.

¢ Informer den parkinsonramte og pargrende om medicinens muligheder og begraens-
ninger og om motions positive effekt pa udnyttelse af medicinen og et forbedret funk-
tionsniveau.

e Udeluk konkurrerende arsager til pludselig seendringer i funktionsniveau som eksempel-
vis infektion, obstipation og dehydrering.

e Der er god effekt pa igangsaettelsesproblemer ved brug af signaler (cueing) — indre sig-
naler, som handler om tankevirksomhed og ydre signaler som handler om lyd (musik og
at teelle), syn (stok eller streg pa gulvet), sensorisk (at r@re den del af kroppen der skal i
bevaegelse — eller at tilbyde en hand) eller bevaegelse (svinge benet i gang).

e Ved fremskreden sygdom bliver der ofte uforudsigelighed i relation til dosernes stgrrel-
se og doseringstidspunkt, hvorfor avanceret behandling bgr overvejes. Afklar gnsket
om eller mulighederne for dette: Operation (DBS), Apomorfin- eller Duodopa pumpe.
Afdeek eventuelle barrierer og laeg en plan for strategi.

6) Fald og usikker gang
7) Dagligdagen og ADL

Kan ha&nge sammen med temaerne

11) Adfaerdsaendringer, angst og konflikt
15) Pludseligt funktionsfald

Hvis du vil vide mere

Parkinsons sygdom er din medicin effektiv? — Parkinsonforeningen pjece

Compliance og behandling — Stephen Wgrlichh Pedersen, Parkinsonforeningen pjece
Tips om gangbesvaer ved Parkinsons sygdom — Vivi Dupont, Parkinsonforeningen pjece
Traening og Parkinsons sygdom — Emilie Wgjdemann Thomsen m.fl. — Parkinsonforeningen pjece
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10) Vaegttab og kost

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Motoriske symptomer:
Rysten medfgrer gget
stofskifte og ggr det sam-
tidigt sveert at spise.

De langsomme bevaegel-
ser kan resultere i, at man
spiser langsomt.
Muskelstivhed kan medfg-
re synkebesvaer (dysfagi).

Non-motoriske sympto-
mer:

Treethed kan betyde
manglende energi til at
spise og pa den made gges
tretheden.

Kognitive symptomer:
Hukommelsesproblemer
og problemer med over-
blik og med at koncentre-
re sig og vise initiativ. Det-
te kan betyde at det er
uoverskueligt at tilberede
mad og at huske at spise
til maltiderne.

Den parkinsramtes fordgjelse virker
ikke optimalt og medicinen optages
ikke optimalt

Den parkinsonramte taber i vaegt og
taber muskelmasse.

Tab af muskelmasse medfgrer ned-
sat funktionsniveau.

Den parkinsonramte er treet og
energiforladt.

Afdaek problemets omfang og konsekvenser og afsgg handlemuligheder.

Identificer arsagerne til at der ikke bliver indtaget tilstraekkeligt med energi

At spise er bade en social, en fysiologisk og kognitiv proces. Alle 3 forhold skal medtaen-
kes, nar man skal finde arsagerne til vaegttab. Traenger man til selskab eller mere ro om
spisesituationen? Er man genert, sa man undlader at spise, da man ikke lseengere spiser
sa paent? Husker man at spise og at tilberede tilstreekkelig ernaeringsrig og energirig
kost? Synker man sufficient og kan man styre madens vej fra tallerken til mund?
Overbevaegelser kan i sig selv forarsage vaegttab.

Foresla den parkinsonramte at fa en henvisning til dizetist og/eller fa en gren recept fra
egen laege pa energi- og/eller kosttilskud.

Afklar om der er brug for synketreening ved ergoterapeut. Mange parkinsonramte lider
af synkebesvaer. Kan evt. traenes pa kommunikationscenter.

Forstoppelse kan pavirke appetitten negativt. Afklar om den parkinsonramte er for-
stoppet og iveerksaet relevant vejledning og behandling.

Treethed et andet velkendt non-motorisk symptom. Der kan vaere mange grunde til at
den parkinsonramte er treet. Kosten er et af de omrader, som den parkinsonramte
umiddelbart selv kan pavirke.

Mineraler og vitaminer: Jern, magnesium, D-vitamin, kalk, B-vitamin. Mangel pa disse
vitaminer og mineraler kan medfgre kramper, treethed og ledsmerter — eller kan tyde
pa, at der er i risiko for at udvikle knogleskgrhed. Fa taget blodprgver for at finde ud af
om den parkinsonramte har udviklet en behandlingskraavende mangeltilstand. De fleste
med PS bgr, pa trods af en varieret kost, tage en vitaminpille i vintermanederne.

Kan haenge sammen med temaerne
5) Inaktivitet og manglende fritidsinteresser

6) Fald og usikker gang

7) Dagligdagen og ADL
9) Medicinering og compliance
15) Pludseligt funktionsfald

Hvis du vil vide mere

Til bords med Parkinson — Marie Louise Kjglbye, pjece Parkinsonforenin-

gen

App Food for brains Udgiver er Helene Elsass Center

Fagblad dizetisten tema om dysfagi Nr. 125. Oktober 2013. 21. argang
Synk Let — Mad til dig med synkebesvaer februar 2013 Udgiver / Center for Kraeft og Sundhed Kgbenhavn
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11) Adfaerdsaendringer, angst og konflikt

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Kognitive symptomer
Nedsat initiativ og lavt
energiniveau

Manglende overblik og
nedsat evne til planleegning
Glemsomhed

Langsom taenkning og ri-
gidt tanke og handlemgn-
ster.

Nedsat evne til at omstille
sig til nye situationer.

Neuropsykiatriske symp-
tomer:

Depression

Angst

Demens

Medicinsk behandling:
Bivirkninger til parkinson-
medicinen kan medvirke til
at den parkinsonramte
udvikler en forandret ad-
feerd.

Den parkinsonramte har problemer
med at huske og strukturere sin dag

Den parkinsonramte har sveert ved at
holde overblik og koncentration i
aktiviteter og sveert ved at fglge med
i samtaler.

Den parkinsonramte har sveert ved at
skrifte tankegang og omstille sig til
nye situationer.

Den parkinsonramte har senket
stemningsleje og en lavere stress- og
irritationstaerskel.

Den parkinsonramte oplever generel
angst og bekymring og far angstan-
fald.

Den @&ndrede adfzerd pavirker for-
hold til pargrende.

Undersgg problemets omfang og arsagerne hertil:

Afklar om medicin tages som ordineret og om der opleves bivirkninger

Hjeelp den parkinsonramte og evt. pargrende med at seette ord pa den sendrede situ-
ation. Ved uoverensstemmelse mellem parternes oplevelse af situationen, sa fasthold
at begge kan have ret, og at dette ikke @ndrer ved, at situationen bgr afklares yderli-
gere. Psykolog samtaler kan vaere en Igsning.

Stgt familien i at tage kontakt til neurolog eller egen laege med henblik pa etablering
af behandling eller eendring i medicinering eller for at blive henvist videre til yderlige-
re udredning for depression, angst og demens, sa evt. medicinsk behandling kan
iveerksaettes.

For at holde styr pa opgaver og aftaler kan den parkinsonramte benytte kalender i
papirform eller elektronisk evt. stort whiteboard. Vaelg det som giver bedst overblik.
Hvis det er sveert at skrive brug evt. en diktafon, eller PC/Tablet

Giv plads til den parkinsonramte kan give udtryk for, hvornar de har behov for ikke at
blive forstyrret.

Seet realistiske krav— lad veere mere at overskride greensen for hvad den parkinson-
ramte har energi til. Den parkinsonramte kan evt. have behov for hvil op ad dagen.
Giv den parkinsonramte mulighed for at deltage i samtale ved at give tid, lyt aktivt og
kom med stikord nar den parkinsonramte taber traden.

Ved behov kan familien henvises til at tage kontakt til demenskoordinator i Kommu-
nen

Afklar om det er muligt at fa bevilget en socialpadagogisk stgtteordning fra kommu-
nen.

Kan haenge sammen med temaerne
4) Ensomhed og fglelsen af at veere tilsidesat
5) Inaktivitet og manglende fritidsinteresser

7) dagligdagen og ADL

9) medicinering og compliance

12) Bivirkninger, hallucinationer og impulsstyrede handlinger
14)Pargrendes behov og stgttemuligheder

15) Pludseligt funktionsfald

Hvis du vil vide mere

Bilag 4 Oversigt over non-motoriske symptomer
Zndringer i teenkning og personlighed ved fremskreden Parkinsons sygdom
- Kasper Jgrgensen og Laila @ksnebjerg, Parkinsonforeningen pjece

Parkinsons Sygdom — til plejepersonale i hjemmepleje, pa plejehjem og hospital - Anders Lundetoft
Clausen 2015, Parkinsonforeningen pjece

Offentlige Stgttemuligheder 2013 — Kirsten Hoff, Parkinsonforeningen pjece

Tips om gangbesveer ved Parkinsons sygdom — Vivi Dupont, Parkinsonforeningen pjece
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12) Bivirkninger, hallucinationer og impulsstyrede handlinger

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Den medicinske behand-
ling kan give bivirkninger

Psykotiske symptomer
Mareridt
Hallucinationer
Vrangforestillinger

Frekvensen af psykose sti-
ger med svaerhedsgraden
af sygdommen og alder.

Impulsstyret adfaerd
Hyperseksualitet
Ludomani
Overdreven shopping
Hobbyisme

Abnorm sgvnighed

Ortostatisk blodtryksfald

Den parkinsonramte er forpint af

hallucinationer og vrangforestillinger.

Den parkinsonramte

udvikler ludomani, overdreven sex-
lyst eller anden manilignende adfaerd
mv. Dette har stor betydning for for-
holdet til partner og pargrende.

Den parkinsonramte fremstar urolig
og piller ting fra hinanden uden at fa
samlet det igen.

Den parkinsonramte falder pludseligt
i spvn, dette kan have indflydelse pa
muligheden for at fgre en bil eller
indga i aktiviteter

Den parkinsonramte bliver svimmel
nar de rejser sig og er i risiko for at
falde.

Afklar problemets omfang og hvorvidt neurologen er informeret og handler pa situationen

Undersgg om der kan veere andre arsager til 2endret adfeerd —

Fa den parkinsonramte og den pargrendes indtryk af, hvordan de psykotiske sympto-
mer fremtraeder, og hvordan de pavirker dagligdagen. Nogle vil mene, at hallucinatio-
ner, der fremstar som skygger ikke skal tages mere alvorligt end, at de kan forklares, og
at man skal observere, om situationen udvikler sig til mere generende og livagtige hal-
lucinationer.

Undersgg hvilken parkinsonmedicin den parkinsonramte tager. Har produkterne en bi-
virkningsprofil, som giver en begrundet mistanke om, at psykotiske symptomer kan
skyldes medicinen, kontakt neurolog.

Afklar om det omhandler en begyndende demensudvikling. Pa mistanke herom kan
man opfordre den parkinsonramte til at blive udredt herfor gennem neuropsykologisk
test i neurologisk regi eller en demensudredning pa en demensklinik.

Ved ludomani og andre impulsstyrede handlinger, kontakt neurolog. Anmeld bivirknin-
ger til Leegemiddelstyrelsen.

Kontakt Parkinsonforeningen, der er oprettet en gruppe af medlemmer, som har erfa-
ring med disse problemer. Man kan udelukke sig selv fra egentlige spil via SKATs hjem-
meside: http://www.skat.dk/SKAT.aspx?0ld=1972738

Sperg ind til den parkinsonramtes sgvnmgnster — hvis sgvnbehovet er abnormt og de
pludseligt falder i sgvn er det vigtigt at denne oplysning kommer videre til neurologen.
Er det mistanke om blodtryksfald nar de rejser sig, kan dette undersgges hos neurolo-
gen.

Undervis den parkinsonramte i at rejse sig forsigtigt fra siddende stilling og sta lidt fgr
de begynder at ga.

Kan henge sammen med temaerne
1)Koordination af sundhedsvaesenets indsats

6) Fald og usikker gang
7) Dagligdagen og ADL)

9) Medicinering og compliance

11) Adfaerdsaendringer, angst og konflikt
14) Pargrendes behov og stgttemuligheder
15) Pludseligt funktionsfald

Hvis du vil vide mere

Parkinsons sygdom er din medicin effektiv? — Parkinsonforeningen pjece
Compliance og behandling — Stephen Wgrlichh Pedersen, Parkinsonfore-

ningen pjece

Parkinsons sygdom klinisk vejledning, DANMODIS - Martin Abildgaard m.fl.
Parkinsons sygdom Det sene stadie, Tove Henriksen, Susanne Ehrensfels, Birgitte Christophersen, Orion

Pharma
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http://www.skat.dk/SKAT.aspx?oId=1972738

13) Fremskreden Parkinsons sygdom - fase 5 iflg. Hoehn og Yahr

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Motoriske symptomer:
Motorisk uforudsigelig-
hed med hyppige on/off
perioder.

Dystonier ifm off perio-
der, Led- og skeletdefor-
miteter, muskelkramper
og synkebesveer.

Neuropsykiatriske symp-
tomer
Demens, angst, psykose

Nonmotoriske sympto-
mer

Smerter, dysfagi, savlen,
gastroparese, urologisk
dysfunktion, ortostatisk
hypotension, sgvnpro-
blemer, treethed, under-
ernaering

Kun lidt eller ingen sta- og ga funk-
tion

Ukritisk motorik og hyppige fald
med knoglebrud til fglge

Den parkinsonramte fremstar psy-
kisk og fysisk forpint og kommuni-
kationen er (naesten) ophgrt.

Den parkinsonramte har behov for
omfattende hjzelpeforanstaltninger

Den medicinske behandling kan ikke
laengere kompensere for sympto-
merne og der er gget fglsomhed for
bivirkninger.

Identificer problemets omfang og den parkinsonramtes og de pargrendes oplevelse af situationen:

Indledningsvis afdeekkes den parkinsonramtes sygdomsbelastning, hvad angar PS og andre
sygdomme.

Hvis der ikke er overensstemmelse mellem sygdomshistorien og det kliniske billede bgr
neurolog og/eller egen laege kontaktes med henblik pa at fa afdakket de reelle arsager til
den parkinsonramtes tilstand.

Overvej reduktion af parkinsonmedicin for at undga hallucinationer og andre bivirkninger.
Psykofarmaka eller anden lindrende medicinsk behandling bgr overvejes, tal med neurolog
eller psykiater med kendskab til PS. Gerontopsykiatrisk team vil ogsa kunne bidrage til for-
slag til lindring af generne. Alternativt vil palliativ enhed pa sigt kunne kontaktes. Endnu er
denne funktion ikke klaedt pa til at varetage de problemstillinger, der knytter sig til parkin-
sonramte med fremadskreden sygdom.

Den begraensede kommunikation kan evt. udbygges gennem brug af billedsymboler. Kon-
takt kommunikationscenter mhp. en afklaring af dette.

Forebyg lungebetaendelse som fglge af fejlsynkning gennem tilsaetning af fortykningsmid-
ler til den flydende kost. Synketraening ved ergoterapeut kan ivaerksaettes, hvis det vurde-
res at der er et traeningspotentiale. Ved udtalt synkebesveaer kan en sonde blive aktuel.
Vaegttab kan reduceres gennem tilfgrsel af energimaettet kost, sdsom energidrikke og
energiberiget kost.

Tendens til gentagne blaerebetaendelser kan muligvis forebygges ved forebyggende antibi-
otika. Kontakt til neurolog eller urolog med henblik pa afdaekning af dette.

Stgt plejen og anskaf de ngdvendige hjeelpemidler f.eks. lifte, vendelagner, el-seng etc.
Veer opmaerksom pa de pargrendes arbejdsbyrde — det fremskredne stadie er psykisk bela-
stende og de pargrende bgr ikke palaegges arbejdsopgaver.

Var opmeerksom pa de pargrendes psykiske velbefindende — samtaler kan virke forebyg-
gende pa deres velbefindende og et velfungerende samarbejde.

Kan haenge sammen med temaerne
1) Koordination af sundhedsvaesenets indsats — behandling og udred-

ning

3) kommunikation og nedsat stemmekraft

6) fald og usikker gang

8) Bolig og flytning til =eldrebolig eller plejebolig

9) Medicinering og compliance

10)Vaegttab og kost

12 Bivirkninger, hallucinationer og impulstyrede handlinger
14)Pargrendes behov stgttemuligheder

Hvis du vil vide mere

Bilag 5: Oversigt over de 5 stadier
Parkinsons sygdom Det sene stadie, Tove Henriksen m.fl. Orion Pharma

Synk Let — Mad til dig med synkebesvaer februar 2013, Center for Kraeft og Sundhed Kgbenhavn
Fagblad dizetisten tema om dysfagi Nr. 125. Oktober 2013. 21. argang
Arv og testamente — Parkinsonforeningen pjece
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14) Pargrendes behov og stgttemuligheder

De pargrendes situati-
on

Problem

Metoder

Den pargrende er ogsa i
en ny, uventet og ukendt
situation.

Den pargrendes hverdag
og fremtid er ogsa bergrt.

De pargrende oplever
mange konsekvenser af at
have et naert familiemed-
lem med Parkinson’s syg-
dom.

Et @ndret neuropsykolo-
gisk udtryk hos den par-
kinsonramte er szerligt
belastende for de parg-
rende.

Den parkinsonramte har
sgvnproblemer, som kan
veere sgvnlgshed, livlige
dremme, uro i benene
m.v.

De pargrende fgler ikke der er
plads til deres egne fglelser (kri-
se) og er maske flove over tanker
og folelser.

Den pargrende far en anden rol-
le i forholdet

Den pargrende afholder sig fra
sociale aktiviteter og fra at se
netveerk.

Den pargrende bliver primaer
omsorgsgiver.

Den pargrende tgr ikke forlade
sin syge agtefaelle.

Den pargrende belastes af mang-
lende sgvn, som ofte er afbrudt.

Fa et indtryk af problemets karakter og betydning:

Afdzek den pargrendes veerdiseet.

Anerkend den pargrendes oplevelse af problemet, deres tanker og fglelser og vedkommendes
indsats.

Afdaek behovet for hjelp og afsgg eventuelle ressourcer i omgivelserne.

Oplys om muligheden for tilskud til psykolog, det kan vaere relevant med en 3. part hvor man kan
tale helt dbent.

Stgt evt. parret i sammen at fa talt om de svaere ting. Aben op for en faelles kommunikation.
Oplys om sociale stgttemuligheder, sasom hjzelp til personlig hygiejne, renggring og tgjvask,
hjelpemidler, ergoterapi, boligeendringer, aflastning/aflgsning. Henvis til kommunens visitator.
Vaer opmaerksom pa at den pargrende kan deltage i de praktiske opgaver og ikke i de personlige.
Stgt den pargrende i gget indsigt i sygdommen og dens konsekvenser. Udforsk den pargrendes
mestringsstrategier og diskuter, om de begranser den pargrendes handlerum.

Stgt den pargrende i at fastholde og opbygge netvaerk og hjeelp dem med at fa kontakt til lige-
sindede. Parkinsonforeningens kredse arrangerer aktiviteter kun for pargrende.

Stgt den pargrende i at fa pauser i Igbet af dagen/ugen.

Det er af afggrende betydning for, hvordan parkinsonfamilierne mestrer det @&ndrede hverdags-
liv, at de har indsigt i sygdommen, dens mulige konsekvenser og at de lykkes med at tale abent
de belastninger de hver isaer oplever

Tal sgvnhygiejne med den parkinsonramte og den pargrende, evt. medicinsk behandling.
Aflastningsmuligheder

Kan haenge sammen med temaerne

2) sygdomserkendelse og krise

4) Dagligdagen og ADL

13) Fremskreden Parkinson’s sygdom — fase 5

Hvis du vil vide mere

At veere pargrende til en Parkinsonramt — Sussane Ohrt og Lene
Poulsen, Parkinsonforeningen pjece
At leve ved siden af kronisk sygdom — red Marie Lenstrup

Offentlige Stgttemuligheder 2013 — Kirsten Hoff, Parkinsonforeningen pjece

Zndringer i taenkning og personlighed ved fremskreden Parkinsons sygdom Kasper Jgrgensen og Laila @ksne-
bjerg, Parkinsonforeningen pjece

Oversigt over aflastningsmuligheder — Parkinsonforeningens hjemmeside http://www.parkinson.dk/livet-med-
parkinson/p%C3%A5r%C3%B8rende/oversigt-aflastningsmuligheder
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15) Pludseligt funktionsfald

Mulige symptomer

Problem

Metoder

Motoriske symptomer
@get antal off perioder
@get rigiditet og nedsat
bevaegelighed
Darligere balance og
gangfunktion

Smerter og kramper
Savlen og talebesvaer
Rysten
Smerter/kramper

Kognitive symptomer
Pget traethed

Sveaert nedsat koncentra-
tion

Nedsat evne til at formu-
lere sig

Psykiatriske symptomer
Angst

Panik

Hallucinationer
Depression

Medicinen virker ikke

Den parkinsonramte har ikke taget/faet
medicin pa det fastsatte tidspunkt.

Den parkinsonramte har forstoppelse

Den parkinsonramte er diffus pga. en
Urinvejsinfektion (UVI)

Den parkinsonramtes funktionsniveau
er faldet pga. sygdom, stress eller sgvn-
problemer—

Den parkinsonramte er inaktiv og im-
mobil

Afdaek med den parkinsonramte, pargrende og/ eller fagpersoner hvilket problem der er tale

om

Tal med den parkinsonramte om hvilke a&ndringer de har oplevet, tag evt. kontakt til
neurolog eller parkinsonsygeplejerske hvis der er behov for vurdering af medicin juste-
ring

Hvis medicinen glemmes, sa laeg en plan sammen med neurolog eller parkinsonsygeple-
jerske. Giv evt. en mindre dosis, giv PN medicinen, eller naeste dosis afhaengig af hvor
lang tid der er gaet.

Er der tale om fejimedicinering tal evt. med den parkinsonramte om metoder til at hu-
ske medicin og om det er relevant med hjemmesygepleje til medicindosering og hjem-
mepleje til medicingivning.

Ved forstoppelse szt i gang med relevant behandling, giv evt. kost- og motionsrad

Ved mistanke om UVI kontakt egen lzege eller hjemmesygeplejerske, hvis den parkin-
sonramte er tilknyttet denne

Sygdom, ogsa helt almindelige som influenza og forkglelse, kan pavirke funktionsni-
veauet i hgj grad — afdaek om der har veeret sygdom. Hvis ikke der er eller har vaeret ty-
delige tegn pa sygdom — bed den parkinsonramte kontakte egen laege for helbredsun-
dersggelse.

Undersgg sammen med borger hvad der kan veere arsag til stress — er aktivitetsniveau-
et for hgjt, skal aktiviteterne tilrettelaegges anderledes, er der behov for hjzelp.

Ved immobilitet, det kan veere under indlaeggelser, genoptraeningsophold, aflastning el-
ler i hjemmet, tilretteleeg traening og selvtraening sammen med den parkinsonramte.
Det kan f.eks. veere gvelser i seng, gature, stolegymnastik, passive gvelser, treening i
maskiner eller pa hold og treening i daglige aktiviteter.

Ved sgvnproblemer afdeek spvnmegnster (dag/nat), hvilke sendringer der er sket og
hvad arsagen kan vaere. Det kan vaere relevant med omlaegning af parkinsonmedicin,
sovepiller evt. henvisning til sgvnklinik.

Kan haenge sammen med temaerne
1) Koordination af sundhedsvaesenets indsats — behandling og udredning

6) fald og usikker gang

9) medicinering og compliance

11) adfeerdsandringer, angst og konflikt

12 Bivirkninger, hallucinationer og impulsstyrede handlinger
14) Pargrendes behov og stgttemuligheder

Hvis du vil vide mere

Parkinsons sygdom er din medicin effektiv? — Parkinsonforeningen pjece
Parkinsons sygdom klinisk vejledning, DANMODIS - Martin Abildgaard m.fl.

Compliance og behandling — Stephen Wgrlichh Pedersen, Parkinsonforeningen pjece
Traening og Parkinsons sygdom — Emilie Wgjdemann Thomsen m.fl. — Parkinsonforeningen pjece
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Til Jobcentermedarbejdere

16) Arbejdsevne — pa arbejde

Mulige symptomer

Problem

Jobcentermedarbejderen

Motoriske symptomer:
Muskelstivhed, rysten
og langsomme bevae-
gelser.

Non- motoriske symp-

tomer:

Traethed (fatigue), blae-
reforstyrrelser, forstop-
pelse.

Kognitive symptomer:
Hukommelses- og ind-
leeringsbesveer, reduce-
ret stresstaerskel.

Den parkinsonramte har pro-
blemer med at klare sit nuvee-
rende arbejde fordi han / hun:

-lIkke kan holde flere bolde i luf-
ten.

-lkke kan klare tidspressede op-
gaver.

-lkke kan udfgre finmotoriske
opgaver.

-lkke kan holde tempoet.

-udtreaettes voldsomt, herunder
kan transporten til og fra arbejde
vaere en stor belastning

Bed den parkinsonramte om at beskrive symptomerne over hele dagen, savel i hjemmet som
pa arbejde, idet sygdomssymptomerne og medicinens virkning andrer sig over dagen.

Afdzk den parkinsonramtes jobfunktioner og position, da dette kan veere afggrende for om
arbejdspladsen vil indrette arbejdsfunktionerne efter den parkinsonramtes behov.

Afdak arbejdspladsens kultur, findes der sociale kapitler mv.

Udforsk hvilke jobfunktioner, der synes mest belastende for den parkinsonramte, savel moto-
risk (rysten, finmotorik mv.) som non-motorisk (kognitive mv).

| forhold til de motoriske problemer kan der evt. etableres arbejdspladsindretning, bevilges
arbejdsredskab eller etableres Personlig Assistance ordning.

| forhold til de kognitive problemer kan der evt. ogsa etableres en Personlig Assistance ord-
ning.

Forsgg at fastholde den parkinsonramte med kendte arbejdsopgaver i en ikke stressende
ramme, da man som parkinsonramt kan have sveert ved at indlaere nyt.

Afdaek om den parkinsonramte far den rette fysioterapeutiske behandling og hjalp den par-
kinsonramte til at fa dette implementeret i arbejdstiden evt. som en deltidssygemelding (min.
4 timer om ugen) eller via SDPL § 56.

Afsgg den parkinsonramtes sygdomsfrekvens og undersgg om den parkinsonramte vil fa be-
hov for flere sygedage, evt. i forbindelse med a&ndringer i medicin og en generel gget treethed
og spvnforstyrrelser. Etabler evt. en ordning via SDPL § 56.

Bed den parkinsonramte om at @&ndringer i arbejdsfunktionerne bliver skrevet ned i en aftale
med arbejdsgiveren mhp evt. senere fastholdelsesfleksjob, se dog principafggrelse 35-15

Kan haenge sammen med temaerne
2) Sygdomserkendelse og krise
4)Ensomhed og fglelsen af at veere tilsidesat

7)Dagligdagen og ADL
9) Medicinering og compliance
11) Adfeerdsaendringer, angst og konflikt

Hvis du vil vide mere

Funktionsnedszettelse — ingen hindring for job — specialfunktionen
Job og Handicap (SJH) www.bmhandicap.dk

Guide om tilbud og muligheder, der eksisterer for personer med
funktionsnedsaettelse i Lov om Kompensation til Handicappede i
Erhverv og Lov om aktiv beskzeftigelsesindsats — Udgivet af SJH

www.bmhandicap.dk

Offentlige Stgttemuligheder 2013 — Kirsten Hoff, Parkinsonforeningen pjece
Pa job med Parkinson - Kirsten Hoff, Mogens Haulund Andersen, Marie Louise Kjglbye, Parkinsonforeningen

pjece

Bilag 2 Daglige aktiviteter
Bilag 3 Motoriske symptomer
Bilag 4 Non-motoriske symptomer



http://www.bmhandicap.dk/

17) Arbejdsevne - ved vurdering af fleksjob og fgrtidspension

Mulige symptomer

Problem

Jobcentermedarbejderen

Motoriske sympto-
mer:

Muskelstivhed, rysten
og langsomme bevee-
gelser.

Non- motoriske
symptomer:
Vaesentlig treethed
(fatigue), blaerefor-
styrrelser, forstoppel-
se.

Kognitive sympto-
mer:

Vasentlig hukommel-
ses- og indlzaeringsbe-
sveer, vaesentlig redu-
ceret stresstaerskel.

Den parkinsonramte er syge-
meldt fra sit fleksjob/arbejde.

Den parkinsonramte kan ikke
vende tilbage til de hidtidige
arbejdsfunktioner.

Den parkinsonramte kan ikke
pege pa andre velegnede ar-
bejdsomrader.

Den parkinsonramtes sygdoms-
symptomer er vaesentligt for-
vaerret.

Bed den parkinsonramte om at beskrive symptomerne over hele dagen time for
time, savel i hjemmet som pa arbejde, idet sygdomssymptomerne og medicinens
virkning aendrer sig over dagen.

Afdaek om der allerede er indgdet en aftale om andrede arbejdsfunktioner mellem
arbejdsgiveren og den parkinsonramte evt. efter de Sociale Kapitler.

Hvis arbejdsprgvning er ngdvendig i forhold til afdaekning af arbejdsevnen, afspg da
om arbejdsprgvningen kan forega indenfor hidtidigt arbejdsomrade pa arbejdsplad-
sen.

Undersgg om den parkinsonramte kan vende tilbage til hidtidige job i endnu andre
arbejdsfunktioner og i mindre timetal som et fastholdelsesfleksjob, se principafgg-
relse 35-15.

Husk at parkinsonramtes arbejdsevne som udgangspunkt ikke kan udvikles, da der er
tale om en neurologisk, progredierende sygdom- derfor ikke fleksjob under 10 timer.
Revalidering er ofte ikke en mulighed, da den parkinsonramte kan have vanskeligt
ved at indlzere nye arbejdsfunktioner og — processer.

Ressourceforlgb kan vaere en mulighed i den tidlige fase af sygdommen, hvis ar-
bejdsevnen er pavirket indenfor veldefinerede og velafgraensede omrader.

Hvis den parkinsonramte er sveert pavirket kognitivt, indhent neuropsykologisk er-
klzering.

Hvis den parkinsonramte er sveert pavirket af sygdommen bade motorisk, non-
motorisk og kognitivt: indstil til fgrtidspension.

Kan haenge sammen med temaerne
2) sygdomserkendelse og krise
4)Ensomhed og fglelsen af at veere tilsidesat

9) medicinering og compliance
7)Dagligdagen og ADL9) medicinering og compliance
11) Adfeerdsaendringer, angst og konflikt

Hvis du vil vide mere

www.bmhandicap.dk

Funktionsnedsaettelse — ingen hindring for job — specialfunktionen
Job og Handicap (SJH) www.bmhandicap.dk

Guide om tilbud og muligheder, der eksisterer for personer med
funktionsnedsaettelse i Lov om Kompensation til Handicappede i
Erhverv og Lov om aktiv beskaeftigelses indsats — Udgivet af SJH

Offentlige Stgttemuligheder 2013 — Kirsten Hoff, pjece Parkinsonforeningen
Pa job med Parkinson - Kirsten Hoff, Mogens Haulund Andesen, Marie Louise Kjglbye, pjece Parkinsonforenin-

gen

Bilag 2 Daglige aktiviteter
Bilag 3 Motoriske symptomer
Bilag 4 Non-motoriske symptomer
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Bilag

Bilag 1 Oversigt referenceramme

23

Daglige aktiviteter

Egenomsorg

Personlig omsorg
Funktionel mobilitetinde og ude
Forbruger/samfundsborger
Arbejde

Lennet/ulgnnet
Husarbejde og omsorg
Leg/skole/uddann

Fritid

Stille fritidsaktiviteter
Fysisk kraavende aktiviteter
Sociale aktiviteter

Forudszetninger for aktivitet

Traening/Fysioterapi/ergoterapi
Medicin

Deltage i daglige aktiviteter
Logopaed/talepadagog
Gode rad

Indstilling/ mestring
Egenomsorg

Frihed for stress
Motivation

Folelse af selvvaerd
Sygdomserkendelse
Ernaering

Parkinsons Sygdom
Viden om Parkinson’s sygdom
Symptomer

Medicin

Bivirkninger

Compliance

Neurolog

Co-morbiditet

Non-motoriske symptomer

Autonome symptomer
Sevnforstyrrelser

Mave/tarm problemer
Sansem: ige symptomer
Neuropsykiatriske symptomer

Andre non-motoriske symptomer

Motoriske symptomer

Tremor — rysten ekstremiteter

Hypokinesi- mindre og
langsommere bevasgelser

Dystoni—muskelkrampe i
afgraenset muskelgruppe

Rigiditet - mindre krampe i flere
muskelomrader

On/off perioder
Bevaegelsesproblemer
Balanceforstyrrelser
Finmotoriske problemer

Fejlstillinger i krop og
ekstremiteter

Pargrende/samliv
Samtaler

Accept

Roller
Opgaver/arbejdsbelastning
Fremtid

Pargrendes behov for aktivitet
Stress
Hjeelpeforanstaltninger
Social isolation
Udbrazndthed

Krise

Ressourcer




Bilag 2 Daglige aktiviteter ADL

Egenomsorg

Personlig omsorg
@vre/nedre hygiejne
Tage bad

Vaske har

Frisere sig/saette har
Bgrste taender
Barbere sig

Leegge makeup

Pleje haender og fgdder
Toiletbespg dag/nat
Handtere bleer

Funktionel mobilitet inde/ude
Ind og ud af bolig

Trapper

Elevator ind og ud, plads til hjeel-
pemidler

Rundt i bolig

Rundt i bygning f.eks. opgangsdgr,
gangdgre.

Forbruger/samfundsborger
Transport

Bil

Fly/faerge/

offentlig transport bus/tog/metro
Kgrselsordning
Cykle/knallert

Gang

Vedligeholdelse af kgretgjer
Parkeringskort

Ledsager

Hjeelpemidler

Af- og paklaedning gv-
re/nedre/fodtgj

Tage tgj frem

Sove og hvile

Tage vare pa eget hel-
bred

Tage Medicin

Tilkalde hjzelp
Alarmere ved brand
Skrive

Ind og ud af seng
stillingsskift

Op og ned mgbler
hjeelpemidler

Indkgb sma/stor

Finde varer

Skrive indkgbsseddel
betale

Leege

Frisgr

Tandlzege

Shoppe tgj/fodtgj
Kontakt til det offentli-
ge/sygehus

Arbejde
Lgnnet/ulgnnet

Finde et arbejde
Fastholde et arbejde
Antal timer
Arbejdsopgaver
Arbejdets indhold
Arbejdets tilrettelaeggelse

Arbejdspladsens indretning

Husarbejde og omsorg
Tilberede kolde/varme
maltider

Tage mad i skabe og kgle-
skab

Dakke bord
Rydde/vaske op
Stgvsuge

Vaske gulv

Stgve af

Sma renggring
Ugentlig renggring

Leg/skole/uddannelse
Hgjskole

Aftenskole

Omskoling
Hjemmearbejde

Lege med og aktivere
barn/bgrnebgrn

Frivilligt arbejde
Foreningsarbejde

Tgjvask i maskine
Handtere tungere vasketgj
Haenge tgj op

Folde tg@j leegge pa plads
Stryge

Havearbejde

Sla grees

Klippe haek

Ordne bede

Omsorg for mand og bgrn
Omsorg for husdyr

Fritid

Stille fritidsaktiviteter
Se TV

Hgre radio/musik
Leese avis/blade/bgger
Spille spil

Hobby

Handarbejde

Fysisk kreevende aktiviteter
Sport

Dans

traening

Rejser ind- og udland
Udflugter

Weekend ophold

Sociale aktiviteter
Have gaester

Tage pa besgg

Benytte telefon
Benytte PC

Benytte internet
Skriftlig kommunikation
Tale og forsta

Fester
Kurser
Foredrag

Parkinsonpatienter vil ofte kunne udfgre aktiviteten, men det vil tage vaesentlig lengere tid end normalt
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Bilag 3: Motoriske Symptomer

Motoriske problemer
Tremor — hvilerysten i hand
eller ben

Hypokinesi sma bevaegelser
Akinesi manglende bevae-
gelser

Bradykinesi langsomme
bevaegelser

Dystoni — muskelkrampe i
afgraenset muskelgruppe
Rigiditet mindre krampe i
flere muskelomrader
Medicin on/off perioder
Bevaegelsesproblemer
Automatpiloten sldet fra

Stemme

Dysarthri — taleorganerne er
pavirkede, darlig udtale
Dysfoni stemmelaeber er
pavirket, nedsat stemme
styrke

Dysfagi synkefunktion er
pavirket

Afoni —tonlgs stemme

Rysten nar armen straek-
kes frem

Nedsat evne til at udfgre
to bevaegelser pa samme
tid

Nedsat evne til at udfgre
pa hinanden fglgende
bevaegelser

Nedsat mimik

nedsat blinkerefleks
ortopaediske a&ndringer i
fgdderne

Nedsat tungefunktion
Fejlstillinger i krop og
ekstremiteter

Nedsat artikulation

Balance problemer
Nedsat posturale reflekser
Flekteret kropsholdning
som fglge af rigiditet i
bgjemuskler

Pro- eller retropulsion —
ufrivillig drift frem- eller
bagover.

Korte trippende skridt

Manglende evne til at
genvinde balance
Fastfrysning i bevaegelse

Finmotoriske problemer
Problemer med supina-
tions-
/pronationsbevaegelser
Nedsat evne til at hand-
tere redskaber

Mindre handskrift —
mikrografi

Nedsat evne til at udfgre
hurtige modsat rettede
bevaegelser

Nedsat fingerfeerdighed
Besvaer med bi-manuelle
opgaver

Nedsat koordination
Nedsat muskelstyrke
Nedsat gje-hand koordina-
tion
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Bilag 4: Non Motoriske symptomer

Autonome symptomer
Bleereforstyrrelser

Torre gjne

Impotens

Ortostatisk hypotension

Sgvn forstyrrelser
Overdreven sgvnighed i
dagtimerne

Sgvnlgshed

Rem- adfeerdsforstyrrelser
Ikke-rem-sgvnrelaterede
bevaegeforstyrrelser

Kognitive problemer
Kognitive problemer kan
vise sig i nogle aktiviteter og
veere intakt i andre. Det
afhaenger ofte af kompleksi-
teten.

Nedsat opmaerksomhed
Nedsat initiativ

Nedsat teenkeevne og bear-
bejdning af info

Nedsat evne til at leere nyt
Indlzerings- og hukommel-
sesvanskeligheder

Hyperseksualitet (medicin)*
Natlig vandladning

Sveden
Temperaturregulering

Sgvnforstyrrende vejrtraek-
ning

Livlige drgmme

Uro i benene/halten

Nedsat evne til at overskue
aktiviteters raekkefglge
Nedsat evne til koncentra-
tion i lengere tid

Nedsat evne til at have flere

opgaver i gang.

Mave-tarm symptomer
Forstoppelse

Savlen
Synkebesveer/kvaelning
Affgringsinkontinent

Tab af smagsfunktioner
Dysfagi

Nedsat spytproduktion

Kvalme

Opkastning
Utilfredsstillende tarm-
tegmning
Tandproblemer
Mundtgrhed
Slimhindeinfektion i
mund

Neuropsykiatriske symptomer

Anhedoni (glaedeslgs)
Apati

Angst
Opmaerksomhedsforstyrret
Forvirring

Panikanfald

Nedsat initiativ

Delerium (medicin)”
Demens

Depression
Hallucinationer (medicin)
Illusioner, vildfarelser
Tvangshandlinger (medi-
cin)

Sansemaessige symptomer
Olifaktorisk dysfunk-

tion

Smerter

Snurrende fornem-

melser

Andre non-motoriske symptomer

Slgret syn Skeellet, flaget kigende

Dobbeltsyn hud

Udmattelse Veegtforggelse (medi-
cin)

Vaegttab som fglge af
nedsat appetit eller
overbevaegelser.

*Hvor der star medicin i parentes kan det veere en bivirkning af medicin
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Bilag 5 Oversigt stadier Hoehn og yahr
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Hoehn og Yahr

Hoehn and Yahr Staging of Parkinson's Disease

1. Stage One

1. Signs and symptoms on one side only

2. Symptoms mild

3. Symptoms inconvenient but not disabling

4. Usually presents with tremor of one limb

5. Friends have noticed changes in posture, locomotion and facial expression
2. Stage Two

1. Symptoms are bilateral

2. Minimal disability

3. Posture and gait affected
3. Stage Three

1. Significant slowing of body movements

2. Early impairment of equilibrium on walking or standing

3. Generalized dysfunction that is moderately severe
4, Stage Four

1. Severe symptoms

2. Canstill walk to a limited extent

3. Rigidity and bradykinesia

4. No longer able to live alone

5. Tremor may be less than earlier stages
5. Stage Five

1. Cachectic stage

2. Invalidism complete

3. Cannot stand or walk

4. Requires constant nursing care
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Bilag 6 Stadier Danmodis

Danmodis Klinisk vejledning Stadier
2. Udgave 2011. DANMODIS 2011

Diagnosen og den fgrste sygdomsfase(1---2 ar efter symptomstart)

Vurdering: Sikring af diagnosen. Bedgmmelse af patientens funktionsbesgransninger og mulighederne for hjzlp.

Mal: At bibringe patienten forstdelse for sygdommen. Afhjalpe symptomer og krise, formidle accept af diagnosen.

Bedgmme Patientens grad af forstaelse.

Behandling: Laegge en behandlingsplan. Overveje henvisning til teammedlemmer: parkinsonsygeplejerske, fysioterapeut, ergoterapeut, socialrddgiver, diaetist.
Assistance og radgivning vedrgrende medicinering.

Vejledning og rad til patient og aegtefaelle om arbejdsforhold, bilkgrsel, gkonomi.

Resultat: Effektiv symptomdampning og nedsat patientstress.

Vedligeholdelsesperioden eller den kompenserede anden fase (”period of grace”)

Mal: symptomlindring, vedligeholdelse af funktioner og selvhjalpsevne, tilskyndelse til normale aktiviteter.

Vurdering: Undga ungdvendig afhaengighed af medicin; Opna tilstraekkelig symptomdampning; Undga bivirkninger; obs pa komplikationer, fx obstipation, postural hypotension.
Behandling: Revidere behandlingsplanen; Arrangere undervisning af patient/aegtefealle: Hjaelp og rad vedr. medicinering; Overveje henvisning til teammedlemmer (se pkt.1).
Bedpmme zegtefaelles/omsorgspersons behov i dagligdagen.

Resultat: symptomreduktion; bedre medvirken fra patienten; fastholdelse og tilskyndelse til normale aktiviteter.

Den komplekse eller dekompenserede tredje fase (fluktuationer og hyperkinesier)

Mal: symptomlindring, fastholdelse af funktioner og selvhjaelp trods fremskreden sygdom; hjeelp og sendring af boligen, sa dagligdagens aktiviteter optimeres.

Revurdering: tiltagende invaliditet og kompleksitet; symptomafhjaelpning

Behandling: tiltagende kompleksitet vedr. medicineringen og dens bivirkninger. Radgivning om praktiske problemer og forebyggelse af komplikationer; henvisninger overvejes som
ved pkt.1 og desuden evt. til psykolog/psykiater, neurokirurg.

Komplikationer: fluktuationer, hyperkinesier; depression, angst, panik, selvhjeelpsproblemer; spiseproblemer, dysfagi; nedsat mobilitet, faldtendens; konfusion, hallucinationer.
Resultat: bedst mulig symptomkontrol; minimering af invaliditeten; samarbejde med patienten.

Den palliative fjerde fase

Mal: lette symptomerne og belastningerne for patient og pargrende. Afhjelpe ledsagende sygdom; fastholde patientens vaerdighed og funktion trods fremskreden sygdom; undga
behandlingsrelaterede problemer.

Revurdering: symptomkontrol.

Behandling: radgivning vedrgrende administration af medicin, gradvis aftrapning af dopaminerg medicin, smertelindring, sedation.

Radgivning: psykologisk / psykiatrisk.

Forebyggelse og behandling af komplikationer: urininkontinens, liggesar, motoriske fluktuationer.

Resultat: fjerne belastninger, bevarelse af veerdighed




10 gode rad ved Parkinsons sygdom
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10 gode rad ved Parkinsons sygdom

1. Giv mig medicin pa fastsatte tidspunkter -2 time fgr eller 1 time efter et maltid
- Jeg har behov for min medicin, for at kunne bevage mig.-

2. Mine beveegelser er ikke leengere automatiserede — det er sveert at komme igang
- Giv mig tid og hav realistiske forventninger til hvad jeg kan

3. Sperg hvordan jeg har deti dag — min tilstand kan skifte fra dag til dag, time for time,
minut for minut

- Sammen kan vi finde I@sninger, hvis jeg har en darlig dag og naesten ingenting kan
4. Hav talmodighed og giv mig tid til at svare

- legforstar hvad du siger, jegtaenker og taler bare langsommere og har behov for tid
til at svare

5. Hvis jeg gar i sta, sa vent til jeg er klar til at bevaege mig — hiv ikke i mig

Stat mig til f.eks at tage et skridt til siden, klap mig pa benet, kombiner med mundtlig
stotte f.eks. lgft fadderne, tzel, nyn en melodi. Aftal med mig hvad der hjelper.

6. Min ansigtsmimik kan vare meget nedsat — spgrg hvis du er i tvivl om hvordan jeg
har det

Selvom jeg ikke smiler, kan jeg stadig veere glad og humoristisk
7. Sparg mig om jeg vil inddrages i aktiviteten — accepter hvis jeg ikke kan
- Det ervigtigt jeg holder migi gang, men jeg kan have dage hvor jeg ikke kan deltage
8. Jeg har det nemmest hvis jeg kan koncentrere mig om en ting ad gangen

- Jeg kan have sveert ved at ga og tale, tale og spise, overskue mange aktiviteter pa en
gang.

9. Jeg pavirkes meget af stress og hvis tingene skal ga hurtigt
Stress og hurtighed giver mig gget risiko for stive muskler, jeg gar i sta og jeg kan
Mindre

10. Sparg min pargrende til rads, hvis jeg ikke selv er i stand til at svare
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- Ofte har min pargrende og jeg gode rad, vi bruger i hverdagen, som kan hjzlpe dig “
I
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