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Hvad vil jeg tage jer igennem...

* Min baggrund
* Coping/handteringsadfaerd
* Non-motoriske symptomer

* Hverdagslivet med udvalgte non-motoriske
symptomer

* Specifikke strategier
* Spgrgsmal
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Hvem er jeg...?
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Undersggelse fra 2018-2021

"Handtering af komplekse symptomer i hverdagen
med Parkinsons sygdom: Et mixed methods studie”
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Sundhedsadfeerd (Health Belief Model)

Afgarende faktorer for sundhedsadfeerd wancy «.anz and

Marshall H. Becker, 1985)

Modifying factors Individual Beliefs

Perceived
Susceptibility

< /
Age 4
Gender Perceived »
Ethnicity Severity B
Personality - J - Individual
Socioeconomics , Behaviors
Knowledge Perceived
Experience Bonefite
< J
Perceived
Barriers
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Hvorfor er det vigtigt 1 forhold til parkinson?

Valg af handteringsstrategier har indflydelse pa:

= |_jvskvalitet
= Risiko for depression
=" Dgdelighed

" Oplevelse af kropslig/fysisk tilpashed

Hurt, C., Compello, J. et al, 2019, Uebelacker, L.A., 2015
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Hvad er coping/handteringsadfeerd?

4 N

“Skiftende kognitive og
adfeerdsmeaessige reaktioner til
handtering af specifikke krav, som
vurderes at kunne overstige de interne
og eksterne ressourcer, man besidder”

\ /

Richard S.Lazarus, 1989
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Coping-strategi = "maskinrummet”

Mulige stressorer
Alder ved debut
Sygdomsvarighed
Progressionshast : :
Sveerhedsgrad af Livskvalitet

Risiko for
symptomer CoDi depression
" opin
Kognition ping Mortalitet

Uafhaengighed
Psykosociale
faktorer

Relationer
Identitetsbevarelse
Isolation/ensomhed

Mulige udfald
Mental
velbefindende

Fluktationsgrad strategi
Social

netveerk/status

Depression +

angst

Personlighedstraek

Self-efficacy
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* EFC = karakteriseret af at
opna kontrol over falelserne,

eller aendre den

falelsesmaessige opfattelse af
situationen (passiv handtering)

* PFC = karakteriseret af aktiv
handlen mod et specifikt
problem/Igsningsorienteret
fokus (aktiv handtering)

C. S. Hurt, S. Landau, D. J. Burn et al (2012)

PARKINSON g,

i o'g o+ 0.
foreningen o5 g%e

Emotion-Focused Coping Skills

A
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Exercise Take a bath

Vi

Give yourself Meditate
a pep talk

Problem-Focused Coping Skills

V\
V—
—
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~
&N Mo
Work on Ask for support Establish Createa
managing time healthy boundaries to-do list
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Hvad er feelles?
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At forblive den samme person
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Integritetsbevarende strategier

Non-motoriske symptomer som de mest heemmende
for livskvaliteten, men ogsa for integriteten?
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Non-motoriske symptomer

Parkinson er meget mere end en bevageforstyrrelse

'.
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'/ANGST
Oc— 3 SMPROBLEMER
TRATHED | ! FORSTOPPELSE
BLODTRYK 17 SYNKEPROBLEMER
BLAREPROBLEMER SEXUEL DYSFUNKTION
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Mest generende symptomer relateret til
Parkinson?

8 ud af 10 svarede de non-motoriske symptomer (861 personer
med parkinson + 224 pargrende)

dS@vnbesveer (51%, pargrende 61%)

Jdget vandladningstrang (45%, 65%)

JSveert ved at saette i gang (43%, pargrende 60%)
Fravalg af sociale aktiviteter (39%, pargrende 57%)

dTreethed i labet af dagen (41%, pargrende 55%)

UCB Nordic & Parkinsonforeningen, 2014
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Mest generende non-motoriske symptomer
(internationalt)

JTreethed/tab af energi

JVeere ngdsaget til at opgive hobbier/aktiviteter
dSmerter

Apati

JAngst/depression

(JKoncentrations/opmaerksomhedsproblemer

Ubelacker et al, 2016



Hvordan oplever personer med parkinson selv deres

smerte?
PARKINSON -:-.';?
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Jeg er fuldsteendig Smerte er relatet Smerte er et tegn Ja men der synes min
sikker pa, at der er til Parkinsons pa svaghed mand sd, at jeg udstiller
en sammenhaeng : : mig selv som synlig

mellem Parkinson og
smerter.

syg(...) Ja men sa
synes han bare, at jeg
g@r mig mere syg.

Med min Parkinsons,
der fgler jeg mig
meget hgrt af bade
min neurolog og
laege. Men nar man
sa far svaret, at
Parkinsons giver ikke
smerter og sa videre,
og jeg har min egen
teori om, jo det gar
det om en ikke direkte
sa indirekte. Sa faler
jeg mig dybest set
ikke hart.

Helt ophgjet er man
midt imellem laegen
og neurologen. For
neurologen siger
“det (smerter) ikke
er Parkinson, s& du
skal snakke med
leegen’. Laegen
siger "du skal
sparge neurologen”.
Der sidder jeg sa
midt imellem.

Behandling af smerte er Ambivalent tilfredshed med
- utilstreekkelig sundhedsfaglige

(Vase, L. et al. 2021, Aarhus Universitet)

18/11/202205/11/2022
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Hvordan haenger symptomerne sammen?

» Personer med hgj score i motoriske symptomer
oplever ofte ogsa mange NMS — isaer
balancebesveer er en indikator

» Fluktuationer (svingninger) af motoriske symptomer
er relateret til graden af NMS

» De personer som oplevede flest svingninger i deres
symptomer havde tendens til angst, depression,
iIndre uro, traethed, og smerter.

Kwon et al. 2014
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Kan man behandle NMS?

* Nogle af de NMS som reagerer bedst pa dopaminerg
behandling er: Forstoppelse, traethed, apati, glaedeslgshed,
depression og angst.

* NMS som ikke responderer godt pa dopaminerg behandling
er. Kognitive udfordringer, sgvnforstyrrelser/levende dramme,
smerte, dysfagi (synkebesvaer)

* MEN tidlig opsporing og behandling af symptomerne er vigtig

Bevarelse af
livskvalitet
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Identificér ’De tre H er”

* Hvilke NMS er de mest heemmende for
hverdagslivet?

* Hvornar opstar NMS oftest pa dggnet?

* Hvor (hvilke situationer) er NMS mest heemmende?
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Objektive malinger?
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Redskab: "Handtering i Hverdagen”

Neevn dine 3 mest generende symptomer/udfordringer; Svaerhedsgrad (0-10, 10=meget

generende)

:
; B

Udpeg konkrete handteringsstrategier fra hverdagen, som du allerede nu er bevidst om, hjselper
dig | handteringen af disse symptomer:

PARKINSON &% e
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Symptom/udfordring | Mal Handteringsstrategi | Motivation

Ex: Isolering i sociale | Blive bedre fil at Abenhed omkring Hjzelp fra mine

aktiviteter héndtere synligheden af | sygdommen neermeste + positiv
mine symptomer feedback

Nzzvn personlige mal, som kan vaere med ti at gare din hverdag bedre | forbindelse med
handteringen af dine symptomer.

Hvomér pa dagen feler du dig mest symptomfri/energirig?

() e o e [ a o

W] sala e

Hvilke symptomer og nedsatte mal vil du fokusere pa i din samtale med:

Din neurolog

Din (andet pafares)
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Hvad kan man ggre?

* Neuropsykologisk vurdering
- koncentration,
- opmaerksomhed
- hukommelse
- abstrakt teenkning  j e o =
- evne til overblik e - B
- skift af strateg am=

* Generel udredning af Iome———
NMS-byrden
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Kan fysisk treening afhjaelpe non-motoriske
symptomer?
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Kan kreativitet afhjeelpe non-motoriske
symptomer?
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Hvorfor ‘hverdagslivet’?

P

Tryghed og
sikkerhed

Knyttet op
pa
identiteten

Handtering
af aktiviteter
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Fokus pa hverdagslivet = Life Science

Sygdomsrelaterede
forandringer

Handteringsstrategi

Forblive den Stress niveau

samme person (Trussel)

Genskabelse af selvforstielse

Conduct of
Everyday Life
(Udfarslen af
hverdagslivet)
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Fakta om apati

Apati er “Tab af motivation til at deltage i aktiviteter,
socialisere og/eller udtrykke falelser”

| et starre studie var 21% ud af 1072 personer med
parkinsons sygdom, pavirket af apati

Det non-motoriske symptom, som var mest negativt
relateret til livskvalitet — bade for personer med
parkinson OG pargrende.

Levy and Dubois,2005, Chaudhuri KR et al, 2019, Leiknes et al.2012
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Fakta om apati

Apati har betydning for:
= Store konsekvenser for relationerne(!)

= Pavirker udfarslen af aktiviteter i hverdagen

= |ivskvaliteten

= @ger ansvar hos den pargrende
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Citater fra deltagere | Phd-studiet (2019)

“Jeg har det bedst i min egen lille boble...jeg kan ikke rigtig
forholde mig til andre mennesker eller verden generelt... det er

her jeg faler mig tryg” (Kvinde, 69 ar)

“Nogle gange er det sveert at komme | gang med mine
aktiviteter, altsa jeg ved jo de skal laves, men jeg kan fa hele
formiddagen til at ga med at sidde og kigge og ga at ‘nusse’...
det irriterer mig” (Mand, 66 ar)

“Jeg tror min kone godt kunne teenke mig at der var lidt mere
festfyrvaerkeri’ i miq... jeg er blevet mere slgv... vi har heller
Ikke de dybe samtaler laengere, jeg ved ikke... jeg kan ikke rigtig

komme derhen..lysten er der, men...” (Mand, 73 &r)
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Resultater fra spgrgeskemaundel (

Handtering af apati

* Bed om hjeelp fra dine naermeste
* Lav struktureret dagsplan med faste rutiner/opgaver (max 3)
* Veer tydelig i dine falelser som pargrende!

* Veer aben omkring det i de sociale relationer (ikke forveksle
med nedsat mimik!)

* Prgv at beveege dig hver dag

 Aftal med venner at fa hjeelp til at blive "skubbet i gang” (alt fra
gature til renggring)

* Tal om hvad du/l blev forelskede i hos din mand/hustru

* Bed din aegtefeelle om at arrangere nye oplevelser sammen —
og lad hende/ham vide at du gerne vil.
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Kgnsforskel mellem meend og kvinder?

Crispino P, Gino M, Barbagelata E, et al. 2020
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Resultater fra spgrgeskemaundersggelse 2020

Handtering af sgvnforstyrrelser .

* Hav noget ekstra Levodopa staende pa sengebordet til om
natten

* Sove hver for sig/separat soveveerelse

* F& medicin til at heemme bleereaktiviteten om natten
* Massagematte

* Hare lydbog

* Uridom til natten for at afhjeelpe "uheld”

* Det hjalp mig at fa reguleret blodtrykket

* Meditation (apps eller teknikker)
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Resultater fra spgrgeskemaundersggelse 2020

Handtering af depression

* Medicinsk behandling (antidepressiv, medikamenter mod
angst)

* Sarg for din medicin ikke har bivirkninger med nedsat humgr til
falge

* Fysisk aktivitet

* Reducer din stress

* Fa nok sgvn (maske ogsa forbedre den)

* Se pa din kost (den betyder alt)

* Fokuser pa det du kan — ikke det du ikke kan!

* Syng — det bliver man glad af
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Resultater fra spgrgeskemaundersgglese 2020

Handtering af treethed/fatigue

* Levodopa kan ligeledes afhjeelpe traetheden

* Noget medicin forveerrer treetheden — spgarg din neurolog
* Lav et dggnskema over din sgvn

* Tag sma lure i lgbet af dagen

* Spis sundt og drik en masse vand!

* Fysisk treening

* Undga koffein om eftermiddagen

* Lav aftaler om at en sofa er “klar” til dig, nar du skal ud |
sociale sammenhaenge
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Resultater fra spgrgeskemaundersgglese 2020

Manglende koncentration/udtraetning

* Lave max en aftale per dag

* Bede dine naere pargrende om at skrue forventningerne til dig
ned

* Sige nej til flere ting og g@re det til en regel

* Bede andre om ikke at aflede dig, hvis du er i gang med en
aktivitet og hold fokus!

* Udpeg en "wingman” til at skaerme dig i sociale
sammenhaenge
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Resultater fra spgrgeskemaundersgglese 2020 (2)

ture/ferier, toiletbes@q)
* Flexjob (ga tidligt hjem)
* Mental fokusering (mindfulness og meditation)
* Planleegge langt frem i tiden — det giver ro
* Sgrge for stilledage og rum til sig selv
» Skab trygge rammer og en velkendt struktur
* Lave gvelser via forskellige apps (spil) for at treene overblikket
* Treene overblik ved at fglge madopskrifter punktvis
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Self-management program pa RH/Glo

JUdvikling af et self-management program malrettet personer
med Parkinsons sygdom

Baseret pa malgruppens behov og input fra sundhedsaktarer

SAMSKABELSE i

= ; ﬁ\%

dSelvomsorg/Egenomsorg = "Udfarelsen af aktiviteter, som
individer tager initiativ til og udfarer pa egne vegne for at

opretholde livet, sundheden og velvaeret” (Dorothea Orem,
1995)
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Self-management | sundhedsvaesnet

At lzere at tage bedst mulig vare pa sig selv i forlgbet
At deltage aktivt i egen behandling

At kunne sgge viden

At kunne administrere medicin

At veere opmaerksom pa egne symptomer og
Self. genkende disse

manage At have sunde livsstilsvaner

ment At indga i et konstruktivt samarbejde med sundheds-
professionelle
At kunne bearbejde destruktive fglelser der kan opsta
At skabe et godt og sammenhangende hverdagsliv
At kunne indga i sociale relationer

Ability to participate.

Informed and engaged
patients and caregivers

Multidisciplinary care Device-aided therapies
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Afprgvning af self-management programmet
2022-2023

» 8 ugers program (5-6 hold)
> | alt 85 personer med parkinson + pargrende

»Undervisning i udvalgte emner, kliniske tests,
objektive malinger med sundhedsteknolog,
hjemmegvelser og hjemmebesgg med samtaler om
behov ud den enkeltes hverdag

» Evalueringer
» Follow-up malinger
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Opsummering

‘*Handteringsstrategier skal ses som integritetsbhevarende
strategier med formalet at forblive den samme person

**Non-motoriske symptomer kan true integriteten og
maden at udfgre hverdagslivet pa

“*Iseer apati og kognitive udfordringer har stor indvirkning
pa livskvaliteten (det relationelle)

“*Fremtidigt fokus pa hvad parkinson-teamet pa klinikkerne
kan ggre (udvikling af uddannelsesmuligheder)

**HVERDAGSLIVET ER DET VIGTIGSTE!!
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TAK for jeres tid!




