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Forord

Parkinsons sygdom er en kronisk fremadskridende sygdom, som godt 7.000 mennesker lever
med i Danmark (1). Sygdommen skaber i stigende grad udfordringer i hverdagen bade for den
ramte og for de pargrende. Gennem en rehabiliterende indsats kan den parkinsonramte og de
pargrende rustes til at handtere disse udfordringer bedst muligt. Parkinsonforeningen har med
midler fra Indenrigs- og Sundhedsministeriets satspulje (2010) faet mulighed for at etablere tre
rehabiliteringsindsatser til parkinsonramte i forskellige faser af sygdommen samt deres parg-
rende, henholdsvis et weekendkursus (sygdomsfase 1), et 2-ugers rehabiliteringsophold (syg-
domsfase 2-3) og en raekke hjemmebesgg (sygdomsfase 4-5).

For at fa viden om, hvordan og hvorvidt indsatserne gar en forskel for de parkinsonramte og
deres pargrende, har Parkinsonforeningen gnsket at evaluere indsatsernes effekt pa deltager-
nes funktionsniveau, velbefindende og livskvalitet, samt hvordan deltagerne — herunder ogsa
pargrende — oplever de rehabiliterende indsatser. Endelig har foreningen gnsket at fa evalueret,
hvordan samarbejdet omkring én af indsatserne (hjemmebesgg) har fungeret mellem kommu-
ne og parkinsonteam.

Evalueringen er blevet til i et samarbejde mellem KORA og Parkinsonforeningen. Parkinsonfore-
ningen har forestaet en effektvurdering og bedt KORA lave en kritisk gennemgang heraf. KORA
har gennemfart en kvalitativ undersggelse af de tre indsatser med seerligt henblik p& parkin-
sonramte og pargrendes oplevelse af de rehabiliterende indsatser samt af samarbejdet mellem
parkinsonteam og kommunale aktgrer ved hjemmebesgg. Evalueringen er finansieret af Parkin-
sonforeningen med satspuljemidler fra Indenrigs- og Sundhedsministeriet (2).

Rapportens primaere malgruppe er beslutningstagere samt planlaeggere af rehabiliterende ind-
satser til parkinsonramte i kommunalt og regionalt regi.

Vi vil gerne takke de parkinsonramte og pargrende, som har stillet op til interview og fortalt om
deres oplevelser med at deltage i rehabiliteringsindsatserne. Ogsa tak til parkinsonteamet og
de kommunale medarbejdere fra Rudersdal, Guldborgsund og Lyngby-Taarbaek Kommuner, der
afsa tid til at deltage i interview og her bidrog med deres samarbejdserfaringer.

Sluttelig vil vi gerne takke Parkinsonforeningen for et godt samarbejde.

Rapporten er udarbejdet af projektleder, sociolog Marie Brandhgj Wiuff, seniorprojektleder,
ph.d., MPH Susanne Reindahl Rasmussen samt analyse- og forskningschef, cand.scient.adm.,
ph.d. Pia Kirstein Kjellberg. Seniorprojektleder, mag.art. i etnografi, ph.d. Stinne Aalgkke Bal-
legaard har bidraget med faglig sparring til analysen og afrapporteringen af de kvalitative data.
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Resumeé

Denne rapport omfatter en evaluering af tre rehabiliteringsindsatser, som Parkinsonforeningen i
2010 fik satspuljemidler til at udvikle. Indsatserne er malrettet og gradueret i forhold til parkin-
sonramte i forskellige faser af sygdommen og med inddragelse af pargrende. Indsatserne om-
fatter henholdsvis:

1. Et weekendkursus for parkinsonramte i sygdomsfase 1. Pargrende deltager pa lige fod med
de parkinsonramte.

2. Et 2-ugers rehabiliteringsophold for parkinsonramte i sygdomsfaserne 2-3. Pargrende invi-
teres til en temadag i slutningen af opholdet.

3. Et forleb med hjemmebesgg for parkinsonramte i sygdomsfaserne 4-5 og deres pargrende.

Formalet med evalueringen har veeret:

- at vinde indsigt i, hvordan parkinsonramte og pargrende har oplevet indsatserne, hvad
deres udbytte har vaeret, og hvilke andringer de eventuelt har oplevet i hverdagen pa bag-
grund af deres deltagelse

- at opna indsigt i, hvordan samarbejdet mellem kommune og parkinsonteam har fungeret
ved hjemmebesgg (sygdomsfase 4-5)

- at undersgge, om der er opndet samme effekt af indsatserne, som er opnaet ved tilsvaren-
de indsatser i udlandet.

Konklusion

Parkinsonramte og pargrendes oplevelse: De parkinsonramte og deres pargrende har generelt
en positiv oplevelse af at deltage i rehabiliteringsindsatserne og har haft udbytte af det, men
udbyttet har veeret forskelligt.

- Parkinsonramte og pargrende fra weekendkurset (sygdomsfase 1) og rehabiliteringsophol-
det (sygdomsfase 2-3) har haft seerlig gavn af at mgde andre i samme situation som dem
selv og er blevet motiveret til at treene regelmaessigt. Det har dog veeret en udfordring for
flere af de parkinsonramte at fa integreret treeningen i hverdagen samt finde det rette tree-
ningsniveau efter indsatsen.

- De parkinsonramte og pargrende, der har faet hjemmebesgg (sygdomsfase 4-5), oplever,
at der er kommet styr pa ting, der fgr har skabt udfordringer, og de ved nu, hvem de skal
kontakte i kommunen, hvis de far brug for yderligere hjeelp.

- Adspurgt, om hvilke s&endringer de har oplevet i hverdagen efter deltagelse i indsatserne,
bemaerker hovedparten af de parkinsonramte — pa tveers af de tre indsatser — at have ople-
vet forveerring i deres symptomer. Det ser de som en del af sygdommens udvikling, som de
rehabiliterende indsatser ikke har kunnet deemme op for.

Samarbejde mellem kommune og parkinsonteam (hjemmebesgg): Der har veeret et velfunge-
rende samarbejde mellem de kommunale kontaktpersoner® og parkinsonteamet i forhold til
indsatsen med hjemmebesgg. Kommunikationsvejene har veaeret enkle, og formelt har rollefor-
delingen veeret tydelig — parkinsonteamet har haft den radgivende rolle med afseet i specialise-
ret viden om Parkinsons sygdom, mens kommunen har haft den besluttende og udfgrende rolle
omkring hjeelpe- og stetteforanstaltninger i hjemmet. Det har dog ikke veeret klart for alle
kommunale kontaktpersoner, hvad deres rolle i indsatsen helst preecist er. Desuden er viden
om og leering opbygget pa baggrund af indsatsen med hjemmebesgg ikke naet ud til de andre

1 De kommunale kontaktpersoner omfatter de personer, som i hver enkelt kommune er udpeget til at varetage

kontakten til parkinsonteamet og deltage i hjemmebesgg.



kommunale medarbejdere, som til dagligt kommer i de parkinsonramtes hjem (hjemmepleje,
hjemmesygepleje mv.).

Effekt: Far-efter-malinger viser, at parkinsonramte i sygdomsfase 1 efter deltagelse i weekend-
kursus med opfglgende treeningsplan har forbedret det fysiske funktionsniveau, mens parkin-
sonramte i sygdomsfase 2-3 efter deltagelse i rehabiliteringsophold og opfglgende styrketrae-
ning har forbedret livskvalitet, mobilitet og muskelstyrke. Resultaterne fra de to rehabiliterings-
indsatser gar i samme retning som det, der fremgar af flere internationale reviews og metaana-
lyser pa omradet. P& det foreliggende datagrundlag (fer-efter-design uden randomisering og
brug af ekstern kontrolgruppe) er det imidlertid ikke muligt at tilskrive rehabiliteringsindsatser-
ne de opndede forbedringer. Efter deltagelse i hjemmebesgg er livskvaliteten for parkinsonram-
te i sygdomsfase 4-5 uaendret.

Resultater

Parkinsonramte og pargrendes oplevelse

De parkinsonramte, som har deltaget i weekendkurset (sygdomsfase 1) og rehabiliteringsop-
holdet (sygdomsfase 2-3), oplever de faglige indlaeeg som relevante og oplysende, og kurset/
opholdet har givet inspiration og motivation til regelmaessig treening. Men der er stor forskel
pa, i hvilken grad de parkinsonramte har faet integreret en treeningspraksis i hverdagen. Delta-
gerne i rehabiliteringsopholdet har i vid udstraekning fulgt det treeningsprogram, de har faet
udleveret og meerket, at den fysiske treening ggr gavn. For deltagerne i weekendkurset har det
veeret sveerere at komme i gang med traeningen og fa traenet regelmeessigt.

De parkinsonramte har fundet det givende og naturligt at have pargrende med pa weekendkur-
set. Flere pargrende fra weekendkurset har imidlertid oplevet det som psykisk hardt at deltage
og efterlyser, at der ogsa fokuseres pa vigtigheden af at fastholde et socialt liv — og ikke kun pa
vigtigheden af at treene.

For bade parkinsonramte og pargrende fra weekendkurset og rehabiliteringsopholdet har det
veeret seerligt gavnligt at mgde andre i samme situation som dem selv. De har mgdt forstaelse
og accept og har kunnet udveksle erfaringer.

De parkinsonramte og pargrende, som har faet hjemmebesgg (sygdomsfase 4-5), har fundet
det givtigt at fa gennemgaet deres hverdag og hjemlige situation og blive praesenteret for mu-
ligheder, de ikke selv ville veere kommet pa. Ikke alle tiltag fra interventionsbesgget (2. hjem-
mebesgg) er dog blevet fgrt ud i livet. Enten har den parkinsonramte/pargrende ikke kunnet
magte det eller gnsket det. | nogle tilfeelde har kommunen ikke fulgt op pa det aftalte, og her
bliver de parkinsonramte og pargrende i tvivl om, hvem der har ansvaret for at falge op.

Samarbejde mellem kommuner og parkinsonteam (hjemmebesgg)
De kommunale kontaktpersoner og parkinsonteamet haefter sig ved fglgende elementer ved et
godt samarbejde:

- Det har lettet samarbejdet og kommunikationen, at der i hver kommune er udpeget én
kontaktperson til at varetage kontakten med parkinsonteamet og deltage i interventionsbe-
sgget (2. hjemmebesgg).

- Parkinsonteamet lsegger vaegt pa, at de kommunale kontaktpersoner er idé- og initiativrige
samt patager sig ansvar og opgaver. Kontaktpersonernes faglighed og stilling har veeret
forskellig i de involverede kommuner, men dette har ikke veeret afggrende for samarbejdet.

- De kommunale kontaktpersoner leegger veegt pa, at parkinsonteamet holder sig til at be-
skrive den parkinsonramte/pargrendes problematikker og ikke kommer med lgsningsforslag
— et forhold, som parkinsonteamet ogsa respekterer.



De kommunale kontaktpersoner ser det som en fordel, at parkinsonteamet — med deres specia-
liserede viden om Parkinsons sygdom — kan anskue borgerens situation med andre faglige bril-
ler. Kontaktpersonerne fremheever ogsa, at teamet kan komme omkring mange problematikker
i de parkinsonramte og pargrendes liv, fordi de er en udefrakommende og uvildig part.

De kommunale kontaktpersoner oplever, at man med indsatsen med hjemmebesgg far fat i de
parkinsonramte pa et tidligere tidspunkt, end kommunen ellers ville f& kendskab til dem. Men
viden om og leering opbygget pa baggrund af indsatsen med hjemmebesgg er ikke naet ud til
de andre kommunale medarbejdere, som til daglig kommer i de parkinsonramtes hjem (hjem-
mepleje, hjemmesygepleje mv.).

Effekt

Weekendkursus (sygdomsfase 1): Fire til seks maneder efter deltagelse i et tvaerfagligt kursus
ledsaget af en individuel treeningsplan har de parkinsonramte overordnet set et forbedret fysisk
funktionsniveau. Dette afspejles i form af signifikant forbedret basismobilitet, funktionel styrke i
underekstremiteterne og kondition samt i nogen udstraekning stdende balance, mens deltager-
nes livskvalitet og frygt for at falde ikke er sendret.

Rehabiliteringsophold (sygdomsfaserne 2-3): Fire maneder efter deltagelse i et multidiscipli-
neert rehabiliteringsophold og opfalgende styrketraening har de parkinsonramte en signifikant
forbedret livskvalitet, basismobilitet og gribestyrke sammenlignet med preaevisitationen. Ved
afslutningen af opholdet er der en kortvarig mindre reduktion i depression og angst. 13 mane-
der efter praevisitationen er livskvaliteten p4 samme niveau som ved praevisitationen, hvilket
indikerer, at sygdomsudviklingen kan modvirkes i en periode.

Hjemmebesgg (sygdomsfaserne 4-5): Seks maneder efter det sidste af to hjemmebesgg har
parkinsonramte og pargrende ikke faet sendret livskvalitet eller velbefindende.

Resultaterne fra rehabiliteringsindsatser med henholdsvis weekendkursus og rehabiliteringsop-
hold peger i samme retning som effekter, der er fundet i internationale studier. Der er ikke
fundet andre studier, hvor der har veeret foretaget hjemmebesgg hos parkinsonramte i syg-
domsfaserne 4-5.

Datagrundlag og metode

Evalueringen bestar af tre dele med hver deres metodiske design.

Farste del bestar af en analyse af parkinsonramte og pargrendes oplevelse af de tre rehabilite-
ringsindsatser og er baseret p& a) deltagerobservation, hvor en medarbejder fra KORA har fulgt
parkinsonramte og deres pargrende en dag under hver af de tre indsatser samt b) fokusgrup-
pe-, duo- og enkeltinterview med parkinsonramte og deres pargrende enten lige efter eller 3-4
maneder efter indsatsens afslutning.

Anden del bestar af en analyse af samarbejdet mellem kommuner og parkinsonteam ved
hjemmebesgg og er baseret pa fokusgruppeinterview med visitatorer, forebyggende medarbej-
dere, hjemmesygeplejersker og hjemmepleje i tre kommuner samt duo-interview med parkin-
sonteamet.

Tredje del bestar af en analyse af projektets resultater, hvor KORA har sammenholdt tre eks-
terne afrapporteringer af fysisk funktion, livskvalitet og velbefindende med effekter fra interna-
tionale studier.



1 Introduktion

1 2010 fik Parkinsonforeningen satspuljemidler til at udvikle et specialiseret rehabiliteringstiloud
til parkinsonramte. Det specialiserede rehabiliteringstiloud bestar af tre indsatser rettet mod
parkinsonramte i forskellige faser af sygdommen. | dette kapitel beskrives projektets baggrund
og formal, de tre indsatser og evalueringens overordnede design. Som afslutning pa kapitlet
findes en oversigt over rapportens struktur.

1.1 Rehabilitering til mennesker med Parkinsons sygdom

I Danmark lever godt 7.000 personer med Parkinsons sygdom (1). Sygdommen er karakterise-
ret ved motoriske sadvel som non-motoriske symptomer. Beveegelsesevnen pavirkes og nedseet-
tes gradvist, og der optraeder ofte ufrivillige rystelser, kognitive problemer og depression. Syg-
dommen er progressiv og udvikler sig med arene, men forskelligt fra person til person (ibid.).
Hverdagslivet for bade den parkinsonramte og neermeste pargrende pavirkes bl.a., fordi den
ramte gradvist kan klare mindre bade fysisk og mentalt (3,4).

Den parkinsonramte og neermeste pargrende kan sdledes fa brug for stette og hjeelp til at
handtere konsekvenserne og udfordringerne i takt med sygdommens progression. En rehabili-
terende indsats kan bidrage til at begreense falgevirkningerne af pavirket fysisk og/eller psykisk
helbredstilstand med sigte pa at opretholde et sd selvsteendigt og meningsfuldt hverdagsliv
som muligt (5).

Med Strukturreformen i 2007 blev der sat fokus pa at styrke indsatsen over for mennesker med
kronisk sygdom, bl.a. via rehabiliterende indsatser. Indsatserne i kommunerne har dog pri-
maert koncentreret sig om diabetes, KOL, hjertesygdom, kraeft og erhvervet hjerneskade (6).
Parkinsonforeningen har gnsket ogsa at give parkinsonramte et specifikt og malrettet tiloud om
rehabilitering. |1 oktober 2010 fik foreningen bevilget satspuljemidler fra Indenrigs- og
Sundhedsministeriet til at etablere specialiserede rehabiliteringstilbud til parkinsonramte i for-
skellige faser af sygdommen i en forsggsperiode pa fire ar (2011-2014).

Bevillingen omfattede midler dels til eksterne evalueringer af Parkinsonforeningen gennemfgrte
far-efter-malinger af deltagernes funktionsniveau, livskvalitet mv., dels til herveerende evalue-
ringsrapport.

1.2 Projektets formal

I henhold til den overordnede projektbeskrivelse er formalet med projekt 'Specialiseret rehabili-
teringstilbud til parkinsonramte’:

”At udvikle et specialiseret rehabiliteringstilbud til mennesker med Parkinsons syg-
dom, som er en kronisk og fremadskridende neurologisk sygdom med alvorlige og
oftest invaliderende konsekvenser for de sygdomsramte. Rehabiliteringstilbuddet
skal veere malrettet og gradueret i forhold til sygdommens [...] faser, bade ud fra en
ressourcemaessig betragtning og ud fra mindsteindgrebsprincippet. Rehabiliteringen
skal bidrage til, at parkinsonramte gennem sygdomsforlgbet far kvalificeret behand-
ling og stette til at sikre optimale fysiske, psykiske og sociale forhold, sa de laengst
muligt kan leve et s& normalt og aktivt liv, som sygdommen tillader” (7).



1.3 De tre rehabiliteringsindsatser

De tre specialiserede indsatser, Parkinsonforeningen har udviklet til parkinsonramte, omfatter:

1.

Et weekendkursus malrettet parkinsonramte i sygdomsfase 1 (se Tabel 1.1). Pargrende
deltager pa lige fod med de parkinsonramte

Et 2-ugers rehabiliteringsophold malrettet parkinsonramte i sygdomsfase 2-3. Pargrende
inviteres til en pargrendetemadag i slutningen af opholdet

Et forleb med tre hjemmebesgg malrettet parkinsonramte i sygdomsfase 4-5 og deres parg-
rende.

Tabel 1.1 Faser i den parkinsonramtes symptomer og funktionsniveau

Fase 1 Symptomerne er ensidige (pavirker kun én side af kroppen), lette og giver ikke anledning til
invaliditet.

Fase 2 Symptomerne er bilaterale (pavirker begge sider af kroppen) og kan give anledning til let
funktionspavirkning. Balance og gang er pavirket.

Fase 3 Generel funktionspavirkning som er moderat til udtalt.

Fase 4 Udtalte symptomer. Den parkinsonramte kan stadig g4, men i begreenset omfang. Der op-

treeder muskelstivhed (rigiditet) og langsomme beveagelser (bradykinesi), og den parkinson-
ramte kan maske ikke laengere bo alene. Rystelser (tremor) kan veere aftaget.

Fase 5 Den parkinsonramte har brug for omfattende pleje.

Kilde: Parkinsonforningen.dk og Hoehn & Yahr 1967 (8).

De tre rehabiliteringsindsatser er udviklet og gennemfgrt i perioden 1. januar 2011 til 28. fe-
bruar 2015 med afholdelse af:

Fem weekendkurser i perioden august 2013 til oktober 2014 med i alt 74 parkinsonramte
og 66 pargrende i henholdsvis Kgbenhavn, Aarhus og Odense

28 rehabiliteringsophold i perioden juni 2011 til juni 2014 med i alt 214 parkinsonramte pa
henholdsvis Vejlefjord Rehabiliteringscenter og Sano i Skeelsker (tidligere Gigtforeningens
Center for Sundhed og Treening, Skeelskgr)?

Hjemmebesgg hos 36 parkinsonramte og pargrende i otte sjaellandske kommuner i perio-
den oktober 2013 til februar 2015.

1.4 Evalueringsdesign

Parkinsonforeningen har gnsket en evaluering af projekt 'Specialiseret rehabiliteringsindsats til
parkinsonramte’ med henblik pa resultatdokumentation og leering.

| dialog med KORA er det besluttet at gennemfare:

a)

b)

c)

En kvalitativ analyse af parkinsonramte og pargrendes oplevelser og udbytte af rehabilite-
ringsindsatserne baseret pa observation og interview

En kvalitativ analyse af samarbejdet mellem kommuner og parkinsonteam ved hjemmebe-
sgg (sygdomsfase 4-5) baseret pa observation og interview

En analyse af projektets resultater baseret pa sammenligning af eksterne afrapporteringer
af fysisk funktion, livskvalitet og velbefindende med effekter fra internationale studier.

Det er ikke opgjort, hvor mange pargrende der har deltaget i temadagen for pargrende.
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Formalet med den kvalitative analyse af parkinsonramte og pargrendes oplevelser og ud-
bytte af rehabiliteringsindsatserne har veeret at fa indsigt i, hvordan parkinsomramte og parg-
rende har oplevet indsatserne, hvad deres udbytte har veeret, og hvilke aendringer de eventuelt
har oplevet i hverdagen pa baggrund af deres deltagelse.

Formalet med den kvalitative analyse af samarbejdet mellem kommuner og parkinsonteam
har vaeret at opna indsigt i, hvordan kommunerne har oplevet samarbejdet, og hvordan sam-
arbejdet har fungeret mellem kommune og parkinsonteam.

Formalet med analysen af projektets resultater har veeret at undersgge, om der er opnaet
samme effekt af indsatserne, som er opnaet ved tilsvarende indsatser i udlandet.

De kvalitative analyser er baseret p& en dags observation af hver af de tre indsatser samt ef-
terfglgende interview med parkinsonramte og pargrende. Ved én af indsatserne (hjemmebesg-
gene) er der endvidere afholdt interview med parkinsonteamet og repraesentanter fra tre sam-
arbejdskommuner.

Analysen af projektets resultater er baseret p& en litteraturgennemgang af internationale studi-
er (Bilag 4 (9)) samt tre afrapporteringer af deltagernes fysiske funktion, livskvalitet og velbe-
findende far og efter rehabiliteringsindsatsen (se Bilag 1-3 (9)) — alle foretaget pa Parkinson-
foreningens foranledning.

1.5 Rapportens opbygning

Rapporten er disponeret i seks kapitler med fglgende indhold:

- Kapitel 1 (dette kapitel) introducerer projektet og evalueringens overordnede struktur
- Kapitel 2 giver en naermere beskrivelse af de tre indsatser
- Kapitel 3 beskriver parkinsonramte og pargrendes opfattelser af de tre indsatser

- Kapitel 4 beskriver samarbejdet mellem kommune og parkinsonteam i forbindelse med
hjemmebesgg i sygdomsfase 4-5

- Kapitel 5 beskriver og sammenholder resultater fra de eksterne afrapporteringer af fysisk
funktion, livskvalitet og velbefindende med effekter fra internationale studier

- Kapitel 6 konkluderer og praesenterer en reekke opmaerksomhedspunkter til optimering af
indsatserne.
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2 Tre rehabiliteringsindsatser til parkinsonramte

I dette kapitel beskrives de tre rehabiliteringsindsatser til parkinsonramte og deres pargrende,
som er udviklet og gennemfgrt i forbindelse med projekt 'Specialiseret rehabiliteringstilbud til
parkinsonramte’. Beskrivelsen er baseret pa skriftligt materiale fra projektet. Kapitlet afsluttes
med en kort opsamling af de mest vaesentlige karakteristikker ved indsatserne.

2.1 Weekendkursus (fase 1)

Malgruppe

Weekendkurset retter sig mod parkinsonramte med idiopatisk Parkinsons sygdom?® i sygdoms-
fase 1 (se Tabel 1.1 s. 10 for en beskrivelse af sygdomsfasen). Deltagerne skal i henhold til
informationsbrevet til de henvisende laeger vaere selvhjulpne og motiverede og indstillet pa at
udfylde spgrgeskemaer, gennemga fysiske tests fgr, under og efter weekendkurset, deltage i
telefoninterview 8-10 uger efter weekendkurset samt deltage i en opfalgningsdag 4-6 maneder
efter weekendkurset (11).

Formal

Formalet med weekendkurset er ifglge projektplanen for rehabiliteringsindsatsen: “at tilbyde
den ny-diagnosticerede og naermeste pargrende en tveerfaglig indfersel i, hvad de selv kan gare
for at leve bedst muligt med sygdommen” (12).

Malet for kurset er, at den parkinsonramte far viden om sin sygdom, herunder motoriske og
non-motoriske symptomer, medicin og bivirkninger, kost og fysisk aktivitet, samt bliver be-
kendt med, hvilke fagpersoner de kan fa brug for i lgbet af deres liv med diagnosen (12).

Henvisning

Weekendkurset kraever henvisning fra egen laege eller neurolog (11).

Weekendkursets form og indhold

Kurset forlgber over en weekend med hold af maks. 30 deltagere inkl. én pargrende pr. parkin-
sonramt (11).

Kurset foregar som en vekselvirkning mellem oplaeg, hvor deltagerne far viden om forskellige
aspekter af Parkinsons sygdom, teoretisk baggrund for effekten af treening samt praktisk af-
prgvning af forskellige former for fysisk traening (11). Som det fremgar af programmet i Tabel
2.1, er der opleeg fra fysioterapeut, neurolog, socialradgiver, logopaed og psykolog med fokus
pa& sygdommen og symptomer, behandling og medicin, muligheder for stgtte, stemmetraening,
konditions- og styrketreening, krisehdndtering og kost. Derudover er der korte traeningsseancer
dels i treeningslokale, dels med elastikker, og introduktion af et netveerksforum. Se Bilag 1 (9)
for en mere fyldig beskrivelse af de enkelte elementer i programmet for weekendkurset.

Idiopatisk Parkinsons sygdom er en klinisk diagnose, som betyder, at lidelsen optraeder selvsteendigt og uden
paviselig arsag. | kliniske termer omfatter det "Degeneration af dopaminproducerende neuroner i substantia
nigra beliggende gverst i hjernestammen og pavisning af Lewy-bodies i substantia nigra. Lewy-bodies inde-
holder alfa-synuklein og ubiquitin. Alfa-synuklein menes at spille en rolle for degeneration af de dopaminerge
nerveceller, beskyttende eller igangseettende for neurodegenerationen” (10).
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Tabel 2.1 Program for weekendkurset. Evaluering af rehabiliteringsindsatser til parkinson-

ramte, 2015
Lardag Sgndag
Tid Varighed | Indhold Tid Varig- Indhold
hed
9-9.30 Ankomst 9-9.45 ¥ time Mindfulness og yoga v. fysiotera-
peut. Her arbejdes med beveaege-
9.30-11 Velkomst v. fysioterapeuter. lighed i alle kroppens store led
Efter velkomsten testes alle samt afspaending og stressreduk-
parkinsonramte med et ca. 10 tion
minutters testbatteri bestdende
af tre fysiske tests 9.45-10.30 | ¥ time Foredrag om kost og traening v.
fysioterapeut. "Hjernemad” —
11-12.30 1Y% time Foredrag v. neurolog om syg- kostens betydning for parkinson-
dommen, symptomer, behand- ramte, samt hvad skal vi spise,
lingsmuligheder, medicin og nar vi treener.
bivirkninger m.m.
10.30-11 Y2 time Kort treeningsseance omkring
12.30-13 Y% time Opleaeg v. socialradgiver. Kort holdning v. fysioterapeut. Samt
preesentation af geeldende regler pause.
og love, dette er tilteenkt som
opleeg til individuelle samtaler for | 11-13 ¥ time Foredrag om styrketraening v.
de der gnsker det. Disse vil blive fysioterapeut. Teoretisk oplaeg
indlagt i pauserne resten af om formal, teknikker og praksis-
dagen udfgrsel. Herefter styrketraening i
praksis bade i fitnesscenter og
13-14 Frokost som hjemmetraening ved brug af
treeningselastikker. Afsluttes med
14-14.45 ¥ time Foredrag v. logopeed. Teoretisk en kort inspiration til balance-
og praktisk stemmetraening treening i hjemmet
15-16.30 1Y% time Foredrag om konditionstreening 13-14 Frokost
og udspaending v. fysioterapeut.
Konditionstreening i praksis, lgb, 14-16 2 timer Opleeg om motivation, treenings-
stavgang eller gang afprgves planlaegning v. fysioterapeut.
med udgangspunkt i Borg-skala- Udfyldelse af logbog og malszet-
en. Efterfglgende praesentation af ning efter SMART-model og med
det systematiske udspaendings- udgangspunkt i spgrgeskemaet
program fra traeningspjecen ’Patient Specific Complaints
"Treening og Parkinsons sygdom’ Questionnaire’ som alle parkin-
2012 sonramte udfylder. Derefter ca.
10 minutters individuel samtale
16.30-17 Pause med én af de tre fysioterapeuter
vedr. udarbejdelse af individuel
17-18 1 time Foredrag v. psykolog. Vejledning treeningsplan
i krisehandtering for den parkin-
sonramte og pargrende samt 14.30-16 1% time | Workshop for pargrende. Oplaeg
omkring livet med en kronisk v. pargrende til en parkinson-
sygdom ramt. Kort opleeg hvorefter der
leegges op til netveerksdannelse
18-19 Pause, tid til at hvile og omklaed- blandt pargrende
ning
15.30-16 Pause og afslutning af samtaler
19-? Middag og netveerk samt workshop
16-16.30 Y time 'Face Parkinson’, et netveersfo-
rum for aktive parkisonramte, v.
parkinsonramt.
Praesentation af netvaerkstilbud i
Parkinsonforeningen, herunder
yngre ressourcepersoner m.m.
16.30-17 Afrunding og afsked

Kilde: Finn Egeberg Nielsen.

Pargrendeinddragelse

En pargrende pr. parkinsonramt kan deltage i kurset pa lige fod med den parkinsonramte, fx
2egtefaelle eller barn. Formalet er, “at de [pargrende, red.] forstar vigtigheden af en hverdag
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med fysisk aktivitet” (11). Pa kursets anden dag afholdes en workshop saerskilt for pargrende
med henblik pa at skabe et rum for netveerksdannelse blandt de pargrende (12). Malet med
workshoppen er ifglge projektplanen: "at skabe rum for fri tale og italeseette det faktum, at
Parkinsons sygdom rammer hele familien” (12).

Fastholdelse og opfaglgning

P& kurset far de parkinsonramte udarbejdet en individuel treeningsplan, som de opfordres til at
folge frem til opfelgningsdagen, samt en treeningsdagbog hvor de kan registrere, hvor ofte,
hvor meget og med hvilken belastning de treener.

Der gennemfgres en midtvejssamtale i form af et telefoninterview 8-10 uger efter kurset. En
fysioterapeut ringer den parkinsonramte op og felger op pa, om den parkinsonramte har fulgt
sin treeningsplan. Derudover afholdes der en opfelgningsdag 4-6 maneder efter kurset. Pro-
grammet for opfalgningsdagen fremgar af Tabel 2.2.

Tabel 2.2 Program for opfglgningsdagen (weekendkurset). Evaluering af rehabiliteringsind-
satser til parkinsonramte, 2015

Tid Indhold
9.30-10.00 Velkomst
10.00-11.45 Testning af de parkinsonramte, v. fysioterapeuter

10.00-11.45 Netveerksopfalgning for de pargrende

11.45-12.30 Preesentation af LVST Big treening, v. fysioterapeut

12.30-13.15 Frokost

13.15-14.15 Foredrag v. sexolog

14.15-14.30 Pause

14.30-15.30 Foredrag om alternative traeningsformer. Hvad siger litteraturen om fx tango, linedans,
kajak, boksning eller fodbold? Alsidighed som middel til fastholdelse af motivation, v.
fysioterapeut

15.30-15.45 Afrunding og afsked

Kilde: Finn Egebjerg Nielsen.

2.2 Rehabiliteringsophold (fase 2-3)

Malgruppe

Rehabiliteringsopholdet retter sig mod parkinsonramte med idiopatisk Parkinsons sygdom i fase
2-3 (se Tabel 1.1, s. 10 for en beskrivelse af sygdomsfaserne). Deltagerne skal veere selvhjulp-
ne og motiverede, indstillet pa at deltage i rehabiliteringsophold pa to uger samt gennemga
fysiske test og udfylde spgrgeskemaer.

Formal

Formalet med rehabiliteringsopholdet er ifglge henvisningsbrevet til henvisende laege/special-
leege i neurologi:

- at den parkinsonramte fastholder en sa normal livsfgrelse som muligt og bliver i stand til
bedst muligt at mestre livet med en kronisk sygdom

- at bidrage til en forbedret fysisk og mental helbredstilstand og hgjne livskvaliteten for bade
den parkinsonramte og de pargrende (13).
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Henvisningsprocedure

Rehabiliteringsopholdet kraever leegelig henvisning fra neurolog eller praktiserende leege (13).
Efter henvisningen indkaldes den parkinsonramte til preevisitation hos en neurolog pa ét af
centrene, hvor der udfgres tests med henblik pa at vurdere, om personen er egnet til deltagel-
se i rehabiliteringsforlgbet. Preevisitationen bliver afholdt ca. tre maneder, far opholdet afvikles
(14).

Indsatsens form og indhold

Rehabiliteringsopholdet varer to uger og foregar pa hold af gennemsnitligt otte personer pa
enten Vejlefjord Rehabiliteringscenter eller Sano i Skeelskar (14).

Fokus for opholdet er pa sundhedsfremmende forhold, og de parkinsonramte gennemgar et
program, hvor de undervises og guides af et multidisciplineert team bestdende af neurolog,
neuropsykolog/psykolog, sexolog, logopeed, fysioterapeut, ergoterapeut, socialrddgiver og sy-
geplejefagligt uddannede medarbejdere (Bilag 2 (9)). De parkinsonramte undervises i traening
(teoretisk) og introduceres til og afprgver styrketreening, stavgang, dans og bassintreening.
Derudover er der undervisningsseancer i sygdomsleere, seksualitet og samliv, kost og hjeelpe-
midler. De parkinsonramte modtager endvidere undervisning i stresshandtering, mestring, fa-
lelsesmaessige reaktioner, stemme- og andedraetshandtering og mindfulness/meditation, hvor
der veksles mellem teori/opleeg og praktiske gvelser. Et eksempel pa et program for opholdet
fremgar af Tabel 2.3. En mere detaljeret beskrivelse af de enkelte elementer i programmet
fremgar af Bilag 2 (9).

Tabel 2.3 Programeksempel for 2-ugers rehabiliteringsophold. Evaluering af rehabiliterings-
indsatser til parkinsonramte, 2015

1 uge ‘ Mandag ‘ Tirsdag Onsdag Torsdag Fredag
07.30-08.30 Morgenmad
08.30-09.00 Malseetnings- Mindfulness/ Morgen-meditation | Bassintraening
samtale meditation ned v. fysioterapeut
09.00-09.30 | Indkvartering praktiske gvelser Traeningsleere
v. fysioterapeut
09.30-10.00 Introduktion til
styrke- og kreds-
10.00-10.30 | Informations- lgbs-treening Talepeedagog
mgde v. fysioterapeu-
ter . L
10.30-11.00 Undersggelser Talepaedagog Mestring/motivation
ved diverse V. ergoterapeut
11.00-11.30 | faggrupper Sygdomsleere Elastikgvelser
v. fysioterapeuter
11.30-12.00 V. psykolog
12.00-13.30 Frokost og middagshvil
13.30-14.00 Fortsatte under- Folelsesmeessige | Bassintraening Opleeg vedr. hjeel-
sggelser ved reaktioner ved v. fysioterapeut pemidler
14.00-14.30 i _ i _ Besgg af en Parkin-
diverse faggrup Parkinsons syg v. ergoterapeut 9 1
per dom son patient
14.30-15.00
V. psykolog
15.00-15.30
15.30-16.00 Dans
16.00-16.30 Preesentation og
rundvisning
16.30-17.00
18.00-19.00 | Aftensmad
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Tirsdag Onsdag Torsdag (parg- Fredag

2. uge Mandag
rende-temadag)

07.30-08.30 Morgenmad

08.30-09.00 Morgen- Morgen- Morgen-meditation Opfelgende re-test
meditation meditation v. diverse faggrup-
per
09.00-09.30 Statussamtale pd | Talepaedagog Mulighed for at Bassintreening
veerelset arbejde med indi- v. fysioterapeut
09.30-10.00 viduelle mél
10.00-10.30 Individuelle
samtaler
10.30-11.00 | y. neurolog Bassintraening
. v. fysioterapeu-
11.00-11.30 | Styrketreening kl. | Gennemgang af Offentlige statte- Fysisk traening
10-30_'12 treeningsdagbog muligheder v. fysioterapeuter
11.30-12.00 | v. fysioterapeut v. fysioterapeuter v. socialrddgiver i
Parkinsonforenin-
gen
12.00-13.30 Frokost og middagshvil
13.30-14.00 Individuelle Talepaedagog Afsluttende samtale
samtaler (pargrende er vel-
V. neurolog komne)
14.00-14.30 Inspiration til Oplaeg vedr. sek-
sund kost sualitet og samliv R
14.30-15.00 Stavgang v. sygeplejerske v. sexolog Feelles afslutning

v. fysioterapeu-
15.00-15.30 | ter

15.30-16.00

18.00-19.00 Aftensmad

Kilde: Christian Couppé.

Pargrendeinddragelse

Rehabiliteringsopholdet er henvendt til de parkinsonramte, men de pargrende har mulighed for
at deltage i en temadag for pargrende, som afholdes i lgbet af 2. uge af opholdet (i ovenstaen-
de program er det torsdag). Formalet med pargrendetemadagen er: “at give de pargrende vi-
den om fglger ved PD [Parkinsons sygdom, red.], mulighed for at mgde andre pargrende og
erfaringsudveksling samt fa inspiration til, hvordan de kan fa det bedste ud af livet, til trods for,
at deres pargrende er ramt af en kronisk sygdom.” (Bilag 2 (9)). Programmet for pargrende-
temadagen fremgar af Tabel 2.4.

Tabel 2.4 Program for pargrendetemadagen (torsdag i 2. uge). Evaluering af rehabiliterings-
indsatser til parkinsonramte, 2015

Tidspunkt ‘

09.00-10.30 Oplaeg ved psykolog (kun for pargrende)

11.00-12.30 Oplaeg ved Parkinsonforeningen — offentlige stgttemuligheder (feelles for pargrende
og parkinsonramte)

12.30-13.30 Frokost

14.00-15.30 Oplaeg ved sexolog (feelles for pargrende og parkinsonramte)

Kilde: Christian Couppé.

Et af de tre opleeg p& pargrendetemadagen er udelukkende for pargrende, mens de to gvrige
oplaeg er for bade pargrende og parkinsonramte.
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Fastholdelse og opfglgning

Som afrunding pa opholdet udarbejdes et treeningsprogram, som den parkinsonramte kan tage
afseet i, ndr han/hun efter opholdet treener i fysioterapiklinik/treeningscenter eller i hjemmet
(14).

En, fem og syv maneder efter opholdet kontaktes de parkinsonramte telefonisk af en fysiotera-
peut, som spgrger ind til, hvordan det er gdet efter opholdet — bade generelt og mere specifikt i
forhold til treeningen. Fire maneder efter opholdet afholdes der en opfalgningsdag (ibid.). Pro-
gram for opfalgningsdagen fremgar af Tabel 2.5.

Tabel 2.5 Program for opfglgningsdagen (rehabiliteringsophold). Evaluering af rehabilite-
ringsindsatser til parkinsonramte, 2015

Tid Indhold

9.00-12.00 Re-testning og opfalgningssamtale v. fysioterapeut, psykolog, ergoterapeut og even-
tuelt sygeplejerske

12.00-12.30 Frokost

13.00-14.00 Fortseettelse af re-testning og opfglgningssamtale v. psykolog af dem, som ikke blev

testet inden frokost.

Kilde: Christian Couppé.

2.3 Hjemmebesgg (fase 4-5)

Malgruppe

Tilbuddet om hjemmebesgg retter sig mod parkinsonramte personer med idiopatisk Parkinsons
sygdom i fase 4 og 5 (se Tabel 1.1, s. 10 for en beskrivelse af sygdomsfasen), som bor i eget
hjem i én af falgende kommuner: Gladsaxe, Fredensborg, Rudersdal, Lyngby-Taarbeaek, Tarnby,
Glostrup, Guldborgsund, Lolland og Slagelse (15).

Formal

Formalet med hjemmebesggene er:

- At afdeekke hvordan livssituationen og hverdagen fungerer i eget hjem savel for den ramte
som for den nsermeste pargrende med fokus pd, hvordan den ramte og den pargrende kan
leve bedst muligt i eget hjem med sygdommen.

- At afprgve om der er et rehabiliteringspotentiale. Tilbuddet skal derfor:
— pege pa mulighederne for en bedre udnyttelse af de ressourcer, kommunen i forvejen
anvender pa malgruppen
— forebygge og/eller udskyde tidspunktet for den parkinsonramte persons behov for yder-
ligere hjeelp og stgtte fra kommunen i eget hjem (15).

Henvisning

At fA hjemmebesgg kraever henvisning fra privatpraktiserende neurolog eller neurologisk syge-
husambulatorium (16).

Form og indhold

Indsatsen omfatter tre hjemmebesgg hos den parkinsonramte, henholdsvis et undersggelses-
besgg (1. hjemmebesgg); et interventionsbesgg (2. hjemmebesgg) ca. inden for en maned
efter undersggelsesbesgget, og et re-evalueringsbesgg (3. hjemmebesgg) ca. et halvt ar efter
interventionsbesgget. Undersggelsesbesgget skal afdeekke den parkinsonramtes og familiens
samlede situation; interventionsbesgget fokuserer pa hverdagsrehabilitering, herunder behovet
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for opfelgning og videre handling, og re-evalueringsbesgget falger op pa aftaler fra interventi-
onsbesgget (15).

Hjemmebesggene foretages af et parkinsonteam ansat af Parkinsonforeningen. Parkinsontea-
met bestar af to fagpersoner med specialiseret viden om Parkinsons sygdom: henholdsvis en
parkinsonsygeplejerske, som arbejder med parkinsonramte pa et hospital, og en ergoterapeut,
der har givet hjemmevejledning til senhjerneskadede. Ved interventionsbesgget (2. hjemmebe-
sgg) deltager en repreesentant fra den parkinsonramtes hjemkommune (16). Efter hvert besgg
udarbejder parkinsonteamet i samrad med den parkinsonramte og dennes pargrende en hjem-
mebesggsrapport, som sendes til den parkinsonramte, den pargrende og den kommunale re-
praesentant (ibid.). Ved indsatsens afslutning sendes de tre rapporter til den henvisende neuro-

log.

Pargrendeinddragelse

Indsatsen med hjemmebesgg retter sig ogsa mod naermeste pargrende, som — i det omfang
det er muligt — deltager i hjemmebesggene. Ved besggene vil den pargrendes ressourcer bl.a.
veere i fokus (16).

Fastholdelse og opfglgning

Re-evalueringsbesgget (3. hjemmebesgg) er taenkt som en opfelgning pa de aftaler, der blev
indgdet ved interventionsbesgget (2. hjemmebesgg). Efter re-evalueringsbesgget finder der
ikke nogen yderligere opfalgning sted fra parkinsonteamet. Det er op til den parkinsonramte/
de pargrende og hjemkommunen at felge op pa aftaler og eventuelle nye foranstaltninger i
hjemmet.

2.4 Karakteristika ved indsatserne

Det fremgar af ovenstdende, at de tre rehabiliteringsindsatser er skraeddersyet til parkinson-
ramtes fremadskridende sygdomsforlgb ved forskelligt indhold og forskellig tilretteleeggelse af
tilbuddet i de forskellige faser. Indsatserne er tilpasset de parkinsonramtes formaen ved tilbud
om lette kurser i den tidligere fase af sygdommen, lidt leengere kursusophold i mellemstadierne
og hjemmebesgg i de sene faser.

Det er generelt kendetegnende, at indsatserne ikke ser den parkinsonramte som et isoleret
individ, men som et menneske, der indgar i teette relationer med andre (17). Pargrende ind-
drages i indsatserne malrettet fase 1 (weekendkursus) samt 2-3 (rehabiliteringsophold), og der
sker bade en inddragelse af pargrende og kommunale medarbejdere i indsatsen malrettet fase
4-5 (hjemmebesgg), hvor den parkinsonramte i stgrre omfang forventes at blive afhaengig af
hjeelp og stgtte fra kommunen.

Weekendkurset (fase 1) og rehabiliteringsopholdet (fase 2-3) er gruppebaserede indsatser,
hvor parkinsonramte og pargrende mgder andre i samme situation og har mulighed for at ud-
veksle erfaringer og danne netveerk. Dette er et kendt virkemiddel inden for patientuddannelse
(18).

De gruppebaserede indsatser (fase 1 og fase 2-3) er samtidig udviklet, s de formidler a) teo-
retisk viden om sygdommen og sygdomsreaktioner, samt b) praksisviden/traening, hvor delta-
gerne via konkrete gvelser far mulighed for at afpreve ting i praksis — fortrinsvis traeningsgvel-
ser.

Indsatsen med hjemmebesgg (fase 4-5) er et skreeddersyet tilbud, der specifikt tager ud-
gangspunkt i de dagligdags udfordringer, som den parkinsonramte og de pargrende oplever.
Herefter udarbejdes en plan for mulige stgtte- og hjeelpeforanstaltninger i dialog med kommu-
nen.
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3 Parkinsonramte og pargrendes oplevelser af de
tre indsatser

Dette kapitel analyserer parkinsonramte og pargrendes oplevelser af de tre indsatser. | det
folgende gives farst en beskrivelse af analysens datagrundlag og metode. Bagefter preesenteres
resultaterne for hver af de tre indsatser inkl. en raekke opmaerksomhedspunkter. Endelig gives
en kort tvaergdende opsamling.

3.1 Datagrundlag og metode

Der er foretaget nedslag i indsatserne, idet vi har gennemfgrt a) deltagerobservation og b)
interview med parkinsonramte og pargrende fra udvalgte hold (weekendkurset og rehabilite-
ringsopholdet) og udvalgte hjemmebesggsforlgb. Nedslagene er foretaget i slutningen af pro-
jektperioden, saledes at de fagpersoner, der star for at gennemfare indsatserne, har naet at
opbygge en vis erfaring hermed. Tabel 3.1 giver et overblik over dataindsamlingen og de an-
vendte metoder.

Tabel 3.1 Oversigt over observationer og interviews. Evaluering af rehabiliteringsindsatser til
parkinsonramte, 2015

Rehabilite-

ringstilbud Observation Interview

Omfang Tidspunkt Antal Tidspunkt
Weekendkursus En dag - 2. dag af | Oktober 2014 1 fokusgruppeinterview par- Opfelgningsdag 3 maneder
(fase 1) kurset kinsonramte (5 parkinson- efter kurset

ramte)

1 fokusgruppeinterview med Januar 2015

pargrende (4 pargrende)

Rehabiliterings- En dag - midti 2. | April 2014 1 fokusgruppeinterview med Opfelgningsdag 4 maneder
ophold uge af opholdet parkinsonramte (6 parkinson- | efter opholdet
(fase 2-3) ramte)

2 duo-interview med pargren- | Juli og august 2014

de (4 pargrende)
Hjemmebesgg Hjemmebesgg Juli 2014 3 duo-interview med parkin- Efter re-evalueringsbesgget
(fase 4-5) hos to borgere sonramte og pargrende (3. hjemmebesgg)

(interventionsbe-
s@g) 2 enkeltinterview med en Et duointerview blev afholdt
parkinsonramt og en pargren- | for re-evalueringsbesgget, da
de re-evalueringsbesgget var
blevet aflyst (KORA var ikke
(4 parkinsonramte og 4 parg- | vidende herom)
rende)

Januar 2015

Deltagerobservation

For at fa indblik, i hvordan indsatserne fungerer i praksis og opleves af de parkinsonramte og
pargrende, er der gennemfert deltagerobservation (19). En KORA-medarbejder har fulgt par-
kinsonramte og pargrende pa weekendkurset (fase 1); en parkinsonramt pa rehabiliteringsop-
holdet (fase 2-3) og parkinsonteamet pa interventionsbesgget (2. hjemmebesgg) hos to par-
kinsonramte og deres pargrende (fase 4-5).

P& weekendkurset og rehabiliteringsopholdet indgik en KORA-medarbejder sa vidt muligt i de
samme aktiviteter som deltagerne den pageeldende dag. Ved hjemmebesggene fulgte KORA-
medarbejderen parkinsonteamet pa interventionsbesgg (2. hjemmebesgg) hos to parkinson-
ramte og deres pargrende (fase 4-5), hvor en kontaktperson fra de to borgeres hjemkommune
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deltog. Vi ville gerne have fulgt den parkinsonramte og dennes pargrende fremfor parkinson-
teamet, sa vi i hgjere grad kunne opleve indsatsen fra den parkinsonramte/de pargrendes per-
spektiv. Vi overvejede muligheden for at ankomme fgr parkinsonteamet og blive hos den par-
kinsonramte efterfglgende. Af praktiske arsager fravalgte vi imidlertid denne metode og tog i
stedet med medarbejderen ud til flere parkinsonramte og deres pargrende.

Observationerne deekker ikke hele kurset/opholdet/hjemmebesggsforlgbet, men er afviklet som
nedslagspunkter. Observationsdagene ligger sidst i forlgbet, s deltagerne har veeret igennem
dele af indsatsen og kan reflekterede over de erfaringer, de allerede har gjort sig. En begraens-
ning er dog, at vi kun har observeret én dag p& rehabiliteringsopholdet, som varer 14 dage.
Det har saledes ikke veeret muligt at fa indblik i det fulde program og de udviklingsprocesser,
som deltagerne er igennem under forlgbet. Vi har ligeledes ikke foretaget observationer af 1.
og 3. hjemmebesgg. 2. hjemmebesgg er valgt, da det er pa baggrund af dette besgg, at der
skal etableres stgtte- og hjeelpeforanstaltninger.

Observationer har givet KORA-medarbejderen en mulighed for at opleve indsatserne fra de
parkinsonramte/pargrendes perspektiv. Observationerne har desuden givet input til interview-
guides udarbejdet til de interviews, der senere er gennemfgrt med parkinsonramte og pargren-
de samt parkinsonteamet og kommunale aktgrer (se nedenfor).

Interview

For at fa viden om, hvordan parkinsonramte og pargrende har oplevet indsatserne, og hvad de
har fiet ud af at deltage, er der gennemfgrt semistrukturerede interviews* med parkinsonram-
te og deres pargrende henholdsvis lige efter (hjemmebesgg) og 3-4 maneder (weekendkursus
og rehabiliteringsophold) efter indsatsens afslutning. Der er i alt interviewet 15 parkinsonramte
og 12 pargrende fordelt pa 10 interview.

Ved weekendkurset og rehabiliteringsopholdet er der anvendt fokusgruppeinterview. Fordelen
ved fokusgruppeinterview er, at de kan producere koncentrerede data om et fokuseret emne pa
en forholdsvis tilgeengelig made (21). Fokusgruppeinterview producerer empirisk data pa grup-
peniveau, idet interviewdeltagerne interagerer med hinanden og ma forholde sig til bade egne
og andres oplysninger, synspunkter og holdninger, og kan spgrge ind til hinandens udtalelser
med en indsigt i emnet, som intervieweren maske ikke har (22).

Af metodiske og praktiske hensyn har vi valgt at interviewe henholdsvis parkinsonramte og
pargrende, som har deltaget pa det samme kursus/ophold. Hvad angar det metodiske, sa har
deltagere i fokusgruppeinterview, som kender hinanden, lettere ved at tage del i samtalen,
fordi de er trygge ved mennesker, de kender, ligesom de kan uddybe hinandens perspektiver
pa baggrund af de delte erfaringer og oplevelser (22). Hvad angar det praktiske er deltagerne
fra bade weekendkurset og rehabiliteringsopholdet samlet til en opfelgningsdag, og her var det
oplagt at samle henholdsvis parkinsonramte og pargrende til fokusgruppeinterview. Af prakti-
ske arsager var det dog ikke muligt at samle de pargrende til ét samlet fokusgruppeinterview,
hvorfor der er lavet to duo-interview i stedet.

De pargrende, der medvirker i fokusgruppeinterview, er udvalgt, sdledes at de ikke er pargren-
de til de parkinsonramte, der indgar ved fokusgruppeinterview. Arsagen til dette er et hensyn
til at minimere den forlegenhed, de pargrende eventuelt vil opleve ved at omtale de parkinson-
ramte og omvendt.

Ved indsatsen med hjemmebesgg er der anvendt duo-interview eller enkeltinterview. Grundet
de mere udtalte symptomer hos malgruppen for hjemmebesgg er det ikke vurderet realistisk at

4 Det semi-strukturerede interview er karakteriseret ved, at undersggeren pa forhand har planlagt og nedskre-

vet nogle spgrgsmal i en interviewguide, som indgar i vekselvirkning med informationens svar, sa der bibe-
holdes en dbenhed over for, hvad informanten oplever som vigtigt inden for det specifikke emne (20).

20



samle parkinsonramte og deres pargrende til fokusgruppeinterview. Da indsatsen desuden er
individuel eller familiebaseret og foregar i hjemmet, gav det metodisk ogsad god mening at gen-
nemfogre enkelt-/duo-interview netop i hjemmet. Kravet til udveelgelsen af interviewpersoner
har her veeret, at de skulle have modtaget alle tre hjemmebesgg.

Ved hjemmebesggene har vi fraveget kravet om, at de interviewede pargrende ikke skulle vee-
re pargrende til interviewede parkinsonramte. Dette skyldes, at de parkinsonramte i de sene
faser af sygdommen kan have vanskeligt ved at artikulere samt at huske besggene — her kan
de pargrende veere en hjelp. Det betyder imidlertid, at der kan veere oplevelser og indtryk,
som bade den parkinsonramte og pargrende ikke fortaeller om af hensyn til hinanden. 1 et til-
feelde blev der gennemfart et individuelt interview, da den pargrende ikke havde mulighed for
at deltage. Udbyttet af dette interview var begreenset pa grund af den parkinsonramtes artiku-
lationsvanskeligheder. Der blev senere lavet et individuelt telefoninterview med den pargrende.

Interviewene er gennemfgrt et stykke tid, efter indsatsen er afsluttet. Dette for at der har vee-
ret tid til at afpreve og integrere viden, veerktgjer, tips og stgtteforanstaltninger® og séledes
kunne fa indblik i, om og hvordan indsatserne har gjort en forskel i hverdagen. Det betyder
imidlertid ogsa, at der er oplevelser og indtryk, der fortaber sig, og det har ogsa veeret sveert
for nogle af de interviewede at huske selve kurset, opholdet eller forudgdende hjemmebesgg.
Med hensyn til hjemmebesggene har KORA — med de parkinsonramtes samtykke — haft adgang
til de hjemmebesggsrapporter, som parkinsonteamet har udarbejdet efter hvert hjemmebesgg.
Det har gjort det muligt at f4 et klart billede af, hvad der er blevet talt om, og hvad der er
kommet ud af hjemmebesggene, samt hvad der i forvejen var etableret af foranstaltninger i
hjemmene.

Med afseet i instrukser fra KORA har Parkinsonforeningen hjulpet med at fa kontakt til inter-
viewpersonerne og arrangere interviewene. Ud fra en oversigt over planlagte kurser/ophold
samt tidspunkter for 3. hjemmebesgg har KORA valgt, pd hvilket kursus/ophold og hvilke
hjemmebesgg dataindsamlingen skulle foregd. Parkinsonforeningen har herefter sendt et in-
formationsbrev og en samtykkeerkleering udarbejdet af KORA ud til deltagerne, som her har
kunnet give tilsagn om at deltage. De interviewede parkinsonramte og pargrende har sdledes
deltaget pa frivillig basis.

Interviewene er gennemfgrt af den samme KORA-medarbejder, som har observeret de tre ind-
satser. En student deltog som referent under interviewene ved weekendkurset og rehabilite-
ringsopholdet. Dataindsamlingen er foregaet i perioden april 2014 til januar 2015.

Temaer for interview

Der er udarbejdet semi-strukturerede interviewguides til hvert interview med henholdsvis par-
kinsonramte og pargrende tilpasset den specifikke indsats, som de interviewede har deltaget i.
Det overordnede fokus har i alle interview pa tveers af de tre indsatser veeret fglgende:

- Hvordan de parkinsonramte/pargrende er blevet opmaerksom pa tilbuddet om kursus/op-
hold/hjemmebesgg?

- Den umiddelbare oplevelse og vurdering af indsatsen (herunder ogsa pargrendeseancer pa
weekendkurset og rehabiliteringsopholdet): Hvilke dele var seerligt givtige/mindre givtige,
hvordan oplevede deltagerne sammensaetningen af programmet, og var der eventuelt ele-
menter, som de savnede i programmet?

Interview vedrgrende weekendkurset og rehabiliteringsopholdet er gennemfgrt henholdsvis tre og fire mane-
der efter opholdet i forbindelse med opfglgningsdagen. Interview vedrgrende hjemmebesgg er gennemfart
umiddelbart efter tredje og sidste hjemmebesgg ca. et halvt ar efter interventionsbesgget (2. hjemmebesgg),
hvor der blev aftalt forskellige foranstaltninger.
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- Udbytte og betydning af indsatsen i hverdagen: Hvad har de parkinsonramte/de pargrende
haft gavn af i hverdagen, og hvilke sendringer har det eventuelt medfart?

- Fastholdelse og integration: Hvad har hjulpet deltagerne med at fastholde eventuelle a&en-
dringer i hverdagen, og hvorledes er nye foranstaltninger blevet integreret i hverdagen?

- Forslag til forbedringer: Hvad kunne ggre indsatsen endnu bedre set med de parkinsonram-
te og pargrendes gjne?

Databearbejdning

P& observationsdagene er der taget observationsnoter undervejs. Noterne er renskrevet umid-
delbart efter observationsdagen og udbygget ud fra hukommelsen. Interviews er optaget pa
minidisc, og der er efterfglgende lavet referater af interviewene. Ved hjeelp af analysepro-
grammet NVivo er der foretaget en tematisk kodning af observationsnoter og interviewrefera-
ter. Overordnet er kodningen inddelt i de parkinsonramte og pargrendes a) oplevelse af indsat-
serne, b) deres oplevede udbytte samt c) eventuelle sendringer i hverdagen. Men inden for
disse overordnede kategorier er kodningen foretaget forholdsvis dbent og induktivt pa bag-
grund af gennemlaesning af datamaterialet (20). Der er saledes givet mulighed for at fa det
frem, som de parkinsonramte og pargrende har fundet vigtigt og betydningsfuldt.

3.2 Weekendkurset (fase 1)

Formalet med dette afsnit er at belyse parkinsonramte og pargrendes oplevelse af weekendkur-
set. | det fglgende beskrives farst, hvordan de interviewede er henvist til weekendkurset. Der-
naest preesenteres de parkinsonramte og pargrendes oplevelse af weekendkursets indhold og
afvikling, hvad deres udbytte af kurset har veeret, og oplevede forandringer i hverdagen efter
kurset. Afsnittet sluttes af med at samle op pa en reekke opmaerksomhedspunkter. Overordnet
information om de interviewede fremgar af Tabel 3.2.

Tabel 3.2 De interviewede parkinsonramte og pargrende (weekendkursus). Evaluering af
rehabiliteringsindsatser til parkinsonramte, 2015

De fem parkinsonramte De fire pargrende
Kan 3 maend 3 maend
2 kvinder 1 kvinde
Alder 39-77 ar Ikke adspurgt
Ar med diagnosen Mellem 1-4 ar /Egtefeeller har veeret diagnosticeret i 1-2 ar

Kilde: Fokusgruppeinterview med parkinsonramte og pargrende fra weekendkurset.

3.2.1 Henvisning til weekendkurset

Bade de interviewede parkinsonramte og de pargrende forteeller, at henvisningen er foregaet
via en neurolog. Hovedparten er blevet opmaerksom pa kurset via Parkinsonforeningens med-
lemsblad eller hjemmeside og har derefter henvendt sig til neurologen. | et enkelt tilfeelde har
neurologen veeret den, der har introduceret indsatsen. Ingen er tilsyneladende blevet henvist
via egen leege.

3.2.2 Oplevelse af weekendkurset

Det fremgar af interview med parkinsonramte og pargrende, at de generelt set har veeret til-
fredse med at deltage i kurset.

Analyse af interview finder fem fremtraedende forhold i deres oplevelse:
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- Det er relevante emner, der er pa programmet, men de parkinsonramte fandt programmet
for teet pakket

- Det har veeret seerligt gavnligt at mgde andre parkinsonramte og pargrende
- Det er godt at have pargrende med
- Der var for lidt tid til at afprgve gvelser i treeningslokalet

- De pargrende synes, at de negative aspekter ved at leve med Parkinsons sygdom veegtede
for tungt pa kurset.

Programmets indhold og tilretteleeggelse

Bade parkinsonramte og pargrende syntes, at emner og indleeg fra de mange forskellige fag-
personer (fysioterapeuter, neurolog, psykolog, logopeeg og socialrddgiver) var relevante, oply-
sende og speendende. Men de parkinsonramte oplevede, at der var for lidt tid til oplseggene og
spargsmal fra deltagerne — seerligt den farste kursusdag. Som konsekvens heraf blev pauserne
kortet af. Det er ifglge én af de interviewede parkinsonramte saerligt uheldigt, ndr man har med
parkinsonramte at ggre. De interviewede parkinsonramte understreger, at der skal veere sat
god tid af til bAde opleeg og spgrgsmal fra deltagerne — og sa skal der veere hyppige pauser. De
interviewede pargrende havde ikke pd samme vis oplevelsen af, at programmet var for tids-
presset.

Det sociale samveer

Nar man spgrger de parkinsonramte, hvad de har haft szerlig gavn af pa kurset, sa naevner de
det sociale samvaer som det fgrste. Det at fa talt om dagligdagen med nogen, der ikke er uden-
forstdende, men har nogle af de samme oplevelser som én selv, giver de parkinsonramte — og
de pargrende — noget, som fagpersoner og faglige indleeg ikke kan. Det handler om at mgde
forstdelse og fa indblik i, hvordan andre lever med sygdommen, og at andre maske har det
veerre end én selv. Bade parkinsonramte og pargrende efterlyser, at det sociale pa kurset i
hgjere grad blev understgttet af kursusholderne, og ikke mindst at der er sat tid af til, at man
kan tale sammen. Om aftenen pa 1. kursusdag var der lagt op til netveerksdannelse, men de
parkinsonramte og de pargrende oplevede, at kursusholderne ikke faciliterede dette, og afte-
nen faldt lidt til jorden. Som én af de parkinsonramte fremheever: "Det sociale skal hjeelpes pa
vej” (Parkinsonramt, weekendkurset).

Der blev afholdt en saerskilt workshop for pargrende pa 2. kursusdag. De pargrende synes det
var fint at snakke sammen i et lukket forum, men oplevede, at snakken hurtig gik i std, hvilket
observationsstudiet bekraefter. Tovholderen pa workshoppen, som selv var pargrende til en
parkinsonramt, beder de pargrende fortelle, hvad de har faet ud af at veere med pa kurset.
Snakken kommer dog hurtig til at dreje sig om, hvad de pargrende oplever, har veeret godt for
de parkinsonsramte og det fokus pa traening, som kurset anleegger (uddybes senere). Tovhol-
deren bryder ind i snakken og beder de pargrende fokusere pd, hvad de selv har faet ud af at
deltage. Men snakken kommer ikke rigtig i gang, og tovholderen kommer ikke med hjeelpe-
spargsmal til at facilitere gruppesnak. Da der spgrges ind til workshoppen i interviewet, forkla-
rer de pargrende, at de var meget forskellige steder, og det var fint at hgre om, men forskellig-
heder gjorde det ogsa sveert at fortseette snakken. Som én af de pargrende beskriver det: "Det
eneste, vi har tilfeelles, er bevidstheden om, at vi ikke ved, hvad der sker” (Pargrende, week-
endkursus).

At have pargrende med

De parkinsonramte finder det givtigt at have deres pargrende med, fordi sygdommen ikke kun
pavirker dem selv, men ogsé deres naermeste. En af de parkinsonramte beskriver sit sygdoms-
forlob som en feelles rejse for hende og hendes mand, og derfor er det naturligt, at manden er
med pa kurset. De parkinsonramte oplever ogsa, at de pargrende bedre kan stgtte op om de
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gode rad og praksisser fra kurset — fx omkring kost og treening — nar de pargrende selv delta-
ger. De parkinsonramte oplever ogsa, at deres pargrende var glade for at deltage.

De interviewede pargrende (som ikke er pargrende til de interviewede parkinsonramte) synes,
det har veeret fint at deltage i weekendkurset. To af de pargrende er dog forbeholdne over for
at deltage i sddanne arrangementer for tit. Dels er det for hardt psykisk, dels kommer der
nemt for meget fokus pa at veere pargrende fremfor at vaere menneske. Som én af dem ud-
trykker det: "Man skal huske pd, at man ikke er sygdommen” (Pargrende, weekendkursus).

Tid i treeningslokalet

Pa kurset introduceres de parkinsonramte og de pargrende til styrketreening, og som del af
kurset far deltagerne mulighed for at prgve gvelserne af og afprgve traeningsmaskinerne i et
treeningslokale. De parkinsonramte ville gerne have haft mere tid i traeningslokalet, sa de kun-
ne fa mere individuel vejledning fra fysioterapeuterne og tid til at prgve de forskellige avelser i
maskinerne.

Balance i kursets fokus

En del af formalet med weekendkurset er bl.a. at give parkinsonramte og pargrende viden om
sygdommen. Den viden er ikke sa oplgftende, n&r man har med en fremadskridende sygdom at
gere. Seerligt de pargrende beskriver, at det har vaeret psykisk belastende at deltage i kurset.
En pargrende beskriver, at han egentlig synes, at han og hans hustru lever et fint liv naesten
uden gener, og det var nedsldende at hgre sd meget negativt pa kurset. De pargrende har en
oplevelse af, at de positive sider blev glemt pa kurset: "Der mangler et positivt boost, hvor de
[kursusholderne, red.] siger: Husk at lev, husk at nyde jeres liv, husk de gode ting” (Pargren-
de, weekendkurset). De pargrende ville gerne, at kurset ogsa fokuserede pa, at det er muligt at
leve et tilfredsstillende liv med Parkinsons sygdom — fx ved at invitere en parkinsonramt, som
kan forteelle om sit liv og har levet fint med sygdommen i en arraekke. De pargrende efterlyser
ogsa, at kurset har fokus pa vigtigheden af at dyrke og fastholde det sociale liv.

P& kurset er der fokus pa at fa de parkinsonramte til at treene, hvilket er en vigtig del af forma-
let med kurset. Pa 2. kursusdag understreger én af fysioterapeuterne, at man ikke kan treene
for meget®. Det er ogsa en del af formélet med kurset, at de pargrende forstar vigtigheden af
en hverdag med fysisk aktivitet. En af de pargrende oplever imidlertid, at der er for meget fo-
kus pa treening og alt det forfaerdelige, der sker, hvis ikke man treener. Han efterlyser igen et
mere afbalanceret fokus — fx at der er mere i livet end motion. Den pargrendes oplevelse skal
ses i lyset af, at hans hustru i forvejen treener meget, og han er nervgs for, at treeningen vil
tage al hustruens tid og ga& ud over deres feelles sociale liv. Til pargrendeseancen pa 2. kursus-
dag fremhaever en pargrende i modsaetning hertil, at det har givet hdb at vide, at man med
treening kan pavirke sygdommens forlgb. De pargrendes oplevelser af kursets fokus pa traening
er sdledes ikke entydige.

De interviewede parkinsonramte oplever ikke samme ubalance i budskaberne pa kurset. De har
som naevnt mere bemaerket det sammenpressede program.

3.2.3 Udbytte af weekendkurset

Det er meget forskelligt, hvilket udbytte parkinsonramte og deres pargrende oplever at have
faet af weekendkurset. Alle oplever et udbytte, men udbyttet er forskelligt.

Analyse af interview viser, at der er fire fremtreedende forhold i de parkinsonramte og pargren-
des oplevede udbytte:

6 Opleegsholderen henviste her til Sundhedsstyrelsens anbefalinger om fysisk aktivitet for voksne (18-64 ar) og

eeldre (65+ ar), hvor der bl.a. star, at: “Fysisk aktivitet ud over det anbefalede vil medfgre yderligere
sundhedsmaessige fordele” (23,24).
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- Nogle har faet udvidet deres kendskab til relevante fagpersoner

- De har forstaet vigtigheden af treening, men det kan veere sveert at komme i gang eller
fastholde traening i hverdagen

- Nogle har faet gget accept af sygdommen og deres livssituation

- De har stort gavn af at mgde andre parkinsonramte og pargrende, men der er ikke dannet
netveerk efter kurset.

Kendskab til forskellige fagpersoner

Pa kurset blev de parkinsonramte og pargrende preesenteret for forskellige fagpersoner med
specialviden inden for Parkinsons sygdom, som de ville kunne fa brug for i lgbet af deres liv
med sygdommen. Mange var i forvejen bekendt med, hvordan de forskellige faggrupper kunne
hjeelpe dem, mens paletten af mulige fagpersoner blev udvidet for andre. En parkinsonramt og
en pargrende fortzeller fx, at de fandt opleegget fra logopaeden inspirerende og henholdsvis har
opsggt en logopaed og er begyndt at lave stemmetreening.

Treening og fastholdelse

De interviewede parkinsonramte har alle forstdet budskabet om, at traening er vigtig og er pa
kurset blevet introduceret til bl.a. opleeg om konditions- og styrketreening samt motivation og
treeningsplaner. Men det er forskelligt, om de har fdet omsat budskabet til praksis. To af de fem
interviewede parkinsonramte er begyndt at treene regelmaessigt efter weekendkurset — én trae-
nede allerede for kurset og er blot fortsat. To er ikke kommet i fast geenge med at treene. Tre
af de fire interviewede pargrende fortzeller, at weekendkurset har motiveret deres aegtefeeller
til at traene. Den sidste pargrende har en hustru, som treenede i forvejen.

Pa kurset blev der bl.a. fokuseret pa progressiv styrketraening, hvor formalet er at sge mu-
skelstyrken gennem hyppig, gget belastning af musklerne. Det har givet flere af de parkinson-
ramte en opfattelse af, at man skulle presse sig selv: "De sagde sidst, at hvis du kan tage 100
kg, s& kan du ogsa tage 110 kg” (Parkinsonramte, weekendkurset). En af de parkinsonramte
forteeller imidlertid, at hun pressede sig selv for meget og fik skader. Hun blev som konsekvens
heraf sat tilbage i sin traening. Hun mener, det maske kunne vaere undgaet, hvis der pa kurset
havde veeret afsat mere tid til individuel vejledning i traeningslokalet, og hvis hun havde faet et
skreeddersyet traeningsprogram med fra kurset. Hun gar dagligt hos en dygtig fysioterapeut,
men oplever, at fysioterapeuten mangler viden om Parkinsons sygdom, og hvordan man som
parkinsonramt treener hensigtsmaessigt.

Som led i at fastholde de parkinsonramte i at fa treenet blev de opfordret til at fare treenings-
dagbgger. To af de interviewede parkinsonramte brugte treeningsdagbogen efter weekendkur-
set. Denne ene oplevede, at det blev det for meget bogholderi, og den anden fik som naevnt
treenet for hardt og droppede traeeningsdagbogen.

Et yderligere fastholdelsestiltag har veeret, at de parkinsonramte blev kontaktet telefonisk af en
fysioterapeut 6-8 uger efter kurset. Kun én af de interviewede parkinsonramte og én af de pa-
rgrende kan erindre, at de eller deres pargrende er blevet ringet op, og det var en positiv ople-
velse.

Ifglge én af de parkinsonramte er opbakning og teet opfalgning fra bade familie og fagprofessi-
onelle vigtig for at vedblive med at treene regelmaessigt. Fastholdelsestiltagene med en trae-
ningsdagbog og telefonisk kontakt synes ikke at have haft afggrende betydning for hovedpar-
ten af de interviewede parkinsonramte og pargrende. Kurset bergrer ikke betydningen af op-
bakningen fra de pargrende direkte. Tilgangen er mere indirekte at give de pargrende viden om
den fysiske treenings positive indvirkning pa nogle af de parkinsonramtes gener. Flere pargren-
de forteeller da ogsd, at kurset har boostet deres aegtefeellers motivation til at treene, og at de
som pargrende bakker op om det i hverdagen.
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Accept af sygdommen

Et par af de interviewede parkinsonramte forteeller, at weekendkurset — seerligt at mgde andre
med Parkinsons sygdom — har hjulpet dem til i hgjere grad at acceptere deres sygdom og leve
med de skavanker, der fglger med. Accepten har ifglge én af de parkinsonramte betydet, at
hun er blevet mere neerveerende og tager tingere mere roligt. Andre synes stadig det er sveert
acceptere det, som sygdommen ggr ved deres liv.

Det er forskelligt, hvordan kurset har pavirket de pargrendes accept, og hvordan de forholder
sig til den situation, de star i. En pargrende fortzeller, at kurset har givet en starre bevidsthed
om at veere parkinsonramt, men det har ikke veaeret en udelt positiv bevidstggrelse. Faktisk ville
han gnske, at han ikke var kommet pa kurset, fordi det gav ham et meget negativt billede af
hans og hustruens fremtid.

Netveerksdannelse

Bade parkinsonramte og pargrende har som tidligere naevnt haft stor gavn af at mgde andre
parkinsonramte og pargrende. Men kurset har ifglge de interviewede ikke fart til netvaerksdan-
nelse blandt deltagerne efter kurset. Der blev udvekslet e-mailadresser under workshoppen for
de pargrende, men ingen af de interviewede pargrende har fglt behov for at tage kontakt. De
synes, de allerede har et etableret netveerk at treekke pa der, hvor de bor.

3.2.4 /Endringer i hverdagen

Adspurgt om hvilke aendringer de har oplevet i hverdagen efter kurset, forteeller hovedparten af
de parkinsonramte, at de har oplevet en forveerring i deres symptomer — flere rystelser, darli-
gere tale og darligere balance. De parkinsonramte ser forvaerringen af symptomer som en del
af sygdommens udvikling, og det har weekendkurset ikke kunne deemme op for. En enkelt for-
teeller, at hun over en 6 ugers periode fik det bedre, hvorefter det igen gik ned ad bakke. Hun
er imidlertid ikke klar over, hvad der gjorde, at hun fik det bedre.

Hovedparten af de pargrende oplever, at deres zegtefeellers situation er uforandret, siden kur-
set blev afholdt. En forteeller, at hendes mand er blevet langsommere og hurtigere bliver treet.
En héber pa bedring som konsekvens af, at hans hustru er begyndt at tage medicin.

3.3 Rehabiliteringsopholdet (fase 2-3)

I dette afsnit undersgges parkinsonramte og pargrendes oplevelse og udbytte af rehabilite-
ringsophold (fase 2-3). | det fglgende beskrives fgrst, hvordan de parkinsonramte er henvist til
rehabiliteringsopholdet. Derneest praesenteres de parkinsonramte og pargrendes oplevelse af
rehabiliteringsopholdets indhold og afvikling, hvad deres udbytte af opholdet har veeret og op-
levede forandringer i hverdagen efter opholdet. Afsnittet sluttes af med at samle op pa en reek-
ke opmaerksomhedspunkter. Overordnet information om de interviewede fremgar af Tabel 3.3.

Tabel 3.3 De interviewede parkinsonramte og pargrende (rehabiliteringsophold). Evaluering
af rehabiliteringsindsatser til parkinsonramte, 2015

De seks parkinsonramte De fire pargrende
Kan 4 maend 1 mand
2 kvinder 3 kvinder
Alder 58-77 ar Ikke adspurgt
Ar med diagnosen 4-14 ar /Egtefeeller har veeret diagnosticeret i 2-10 ar

Kilde: Fokusgruppeinterview med parkinsonramte og duo-interview med pargrende.
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3.3.1 Henvisning til rehabiliteringsopholdet

For at deltage pa rehabiliteringsopholdet skal den parkinsonramte henvises via egen laege eller
neurolog. Stgrstedelen af de interviewede parkinsonramte og de interviewede pargrendes aeg-
tefeeller er henvist via neurolog. Hovedparten er blevet opmaerksom pé tilouddet via Parkinson-
foreningens medlemsblad eller hjemmeside og har efterfglgende selv kontaktet neurologen. I et
enkelt tilfeelde har det vaere en praktiserende leege, som har gjort opmaerksom pa tilbuddet. En
af de parkinsonramte undrede sig over, hvorfor hendes neurolog ikke anbefalede rehabilite-
ringsopholdet. Den pageeldende neurolog kendte godt til tilouddet, men havde den opfattelse,
at man selv skulle have lysten og ville ikke padutte sine patienter det.

3.3.2 Oplevelse af rehabiliteringsopholdet

Det fremgar af interview med parkinsonramte, at de har en positiv oplevelse af rehabiliterings-
opholdet. Af interview med pargrende fremgar det ligeledes, at de har en positiv oplevelse af
pargrendetemadagen.

Analysen af interview finder fire fremtraedende forhold i deres oplevelse:

De parkinsonramte finder programmet for rehabiliteringsopholdet godt og afvekslende — de
enkelte oplaegsholdere gjorde dog forskelligt indtryk

- De parkinsonramte oplever, at der er fokus pa fysisk treening — for nogle enkelte har tree-
ningen veeret for hard

- Det sociale samveer har stor betydning — det er givende for bade parkinsonramte og parg-
rende at mgde andre i samme situation

- Det er ikke naturligt for alle at arbejde med mal.

Programmets indhold og tilretteleeggelse

De interviewede parkinsonramte har en positiv oplevelse af rehabiliteringsopholdet og synes, at
programmet overordnet er godt tilrettelagt, og at der er tilpas afveksling mellem indleeg fra
fagpersoner, fysisk aktivitet og andre gvelser sdsom meditation. De parkinsonramte har szerligt
bidt meerke i den gode stemning og team-anden blandt fagpersonerne pa rehabiliteringsophol-
det. De parkinsonramte har oplevet stort neerveer og omsorg fra personalet og fglt, at der er
blevet taget individuelt hand om dem. De har hver faet tilknyttet en sygeplejerske, deres be-
handling og medicin er blevet gennemgaet individuelt ved en neurolog, og i starten af opholdet
er der opstillet mal for, hvad den enkelte vil arbejde specifikt med under opholdet.

De parkinsonramte har fundet emnerne for de faglige indleeg pa rehabiliteringsopholdet rele-
vante, men har enkelte kritikpunkter i forhold til nogle af opleegsholderne. Oplsegget om syg-
domsleere (v. psykolog) bar ifglge de parkinsonramte preeg af, at opleegsholderen var aflgser
for den oprindelige opleegsholder og ikke havde specifik viden om Parkinsons sygdom. Det var
yderligere uheldigt, at de op til opleegget havde haft treening i to timer og derfor var treette og
ukoncentrerede. Oplevelsen blandt de parkinsonramte er endvidere, at de to, der holdt oplaeg
om henholdsvis hjeelpemidler og offentlige stgttemuligheder, havde begreenset viden om emnet
og mest henviste til nettet eller Parkinsonforeningen. Til gengeeld fandt de, at den oplaegshol-
der, der fortalte om seksualitet og samliv (feelles seance for parkinsonramte og pargrende), var
dygtig og fortalte meget sobert om et sveert emne. De pargrende oplevede omvendt, at det var
et for sveert og privat tema at tage op i et sa stort forum — i modsaetning til de parkinsonramte
kendte de ikke de andre pargrende eller parkinsonramte. To af de interviewede pargrende be-
skriver opleegget som graenseoverskridende og provokerende. De interviewede pargrende sy-
nes, at der var sat for meget tid af til opleegget i det samlede program for pargrendetemada-
gen. De pargrende ville gerne, at opleegget om seksualitet og samliv blev kortet ned, sa der
blev blive plads til at hgre om fx kost og hjeelpemidler.
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Den fysiske traening

Fysisk treening fylder meget i programmet for rehabiliteringsopholdet. Alle de interviewede
parkinsonramte var vant til at treene for opholdet. Men de oplevede at blive introduceret til en
anden traeningsform, hvor der var fokus p& at presse sig selv i forhold til at opbygge muskler
og styrke. Flere beskriver det som hard treening, og for nogen enkelte har det veeret for hardt.

Som del af opholdet skal de parkinsonramte lsegge et styrketraeningsprogram (se Boks 3.1),
som de kan fglge efter opholdet. P& observationsdagen giver de parkinsonramte udtryk for, at
det er rart at f4 et program med hjem, som de kan fglge. De seetter ogsa pris pa, at de ikke
behgver at ga i treeningscenter, men som alternativ er blevet introduceret til elastikgvelser, de
kan lave derhjemme. Der er dog lidt forvirring omkring, hvilke elastikagvelser der svarer til hvil-
ke gvelser i maskiner — det drejer sig helt simpelt om, at reekkefglgen pa elastikevelserne ikke
falger raekkefglgen pa gvelserne vist i maskiner i treeningsprogrammet.

Boks 3.1 Styrketraeningsprogram, rehabiliteringsophold

Dato | kg
Maskine
3
Dato | Kg
Maskine
3
Pull Down Dato | Ka
Maskine
6
Brystpres Dato | Kg
Maskine
7
Dato | Kg
Maskine
9

Det sociale samveer

At mgde andre med Parkinsons sygdom og veere sammen i to uger er ifglge de parkinsonramte
en meget vaesentlig og betydningsfuld del af opholdet. Trods forskelligheder i sygdommen og
baggrund har de parkinsonramte oplevet accept og tolerance fra de andre og et socialt sam-
veer, som ifglge én af de parkinsonramte gjorde ham "helt hgj”. Ogsa de pargrende oplever, at
det sociale samveer har haft stor betydning for deres segtefeeller, herunder at mgde andre, der
har nogle af de samme udfordringer som dem selv.

De pargrende har ogsa haft gavn af at mgde andre pargrende pa pargrendedagen og finde ud
af, at andre star i samme situation som dem selv. Det var seerligt givtigt at mgdes uden de
parkinsonramte og kunne snakke om det at veere pargrende. Flere efterlyser dog, at der blev
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sat mere tid af til erfaringsudveksling og snak de pargrende imellem. Det var kun pa farste del
af pargrendedagen, hvor de pargrende var samlet uden de parkinsonramte, og hvor en psyko-
log fortalte om sygdommen. Der var ifglge de interviewede pargrende kun 10 minutter til at
snakke sammen. Som tidligere nzevnt efterlyser de pargrende ogsa, at der var sat mere tid af
til at hgre om hjaelpemidler og kost. De pargrende mener, det er oplagt, at der ogsa laegges
program ind for de pargrende fredag formiddag (hvor de parkinsonramte testes og treener), da
de fleste alligevel har overnattet til fredag, hvor opholdet for de parkinsonramte slutter.

At arbejde med mal
Som del af rehabiliteringsopholdet skal de parkinsonramte i samarbejde med personalet opstille
mal for, hvad de vil arbejde med i Igbet af de to uger, opholdet varer (se Boks 3.2).

Boks 3.2 Eksempel pa mal for rehabiliteringsopholdet (parkinsonramt)

- At fa gennemgaet medicin ved neurolog

- At bedre sgvnkvaliteten ved afprgvning af vendelagen, drgftelse af Melatonin samt
eventuelle medicinske muligheder for hyppig vandladning

- Introduktion til smahjeelpemidler, bl.a. i forhold til at knappe knapper samt eventuelt
handskrivning

- At bedre stemmekvaliteten

- Under opholdet fokus pa: igangsaetningsproblemer/balanceproblemer

Kilde: Observation fra rehabiliteringsopholdet.

Det er forskelligt, om de interviewede deltagere har fundet det givtigt at arbejde med mal. En
oplever, at personalet var gode til at hjeelpe med at ramme de centrale punkter og ggre malene
realistiske at n& inden for 2 uger. En anden har haft som mal at mindske sin faldtendens, men
synes ikke, at rehabiliteringsopholdet gjorde ham bedre pa det punkt. Det er han tydeligvis
skuffet over.

Som del af opholdet er der en seance om mestring og motivation. Her bruges dét at opstille
mal og delmal som en metode til at bryde aktiviteter ned i realistiske og overskuelige dele. Her
er der ogsa forskel p&, om tilgangen er givtig for de parkinsonramte. En af de interviewede
parkinsonramte forteeller, at hun har haft stor gavn af det i forhold til at strukturere og mestre
sin hverdag. En anden fortzeller, at tilgangen virkede noget teoretisk pa hende. Observationer-
ne viser ogsa, at det blev en helt uoverskuelig opgave for kvinden at nedbryde et mal om at
oliere et kakkenbord til mindre delmal. For nogle er det naturligt og meningsfuldt at arbejde
med mal, mens det for andre opleves uvant og sveert.

3.3.3 Udbytte af rehabiliteringsopholdet

Af interview med parkinsonramte fremgar det, at alle oplever at have faet udbytte af rehabilite-
ringsopholdet, men udbyttet er forskelligt.

Analysen af interview viser, at der er fire fremtreedende forhold i de parkinsonramte og parg-
rendes oplevede udbytte:
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- De parkinsonramte har faet inspiration og motivation til regelmaessig treening — nogen har
dog lagt for hardt ud

- De parkinsonramte er blevet opmaerksomme pa egen tale og artikulation
- De parkinsonramte har faet et stgrre mentalt overskud til at takle hverdagen

- De pargrende har gleede af a) at se deres aegtefeelle f& mere mod pa tingene og b) at made
andre pargrende.

Inspiration og motivation til regelmaessig traening

Adspurgt hvad de parkinsonramte har faet ud af rehabiliteringsopholdet, naevner de inspiration
og motivation til regelmaessig treening som det farste. De interviewede pargrende oplever til-
svarende, at rehabiliteringsopholdet har gget de parkinsonramtes motivation til at treene. Deres
eegtefeeller med Parkinsons sygdom har faet mod pa at treene og er mere fokuserede i deres
treening. De pargrende fortzeller, at de ikke har behgvet at presse pa for at f4 deres aegtefelle
afsted til treening.

Som neevnt tidligere har de parkinsonramte faet et styrketreeningsprogram med hjem efter
opholdet, og de interviewede parkinsonramte har i vid udstreekning fulgt det. Budskabet pa
opholdet om at presse sig selv har givet de parkinsonramte ekstra lyst til at udfordre sig selv,
nar de treener. Flere forteeller ogsd, at de kan meerke, at den fysiske treening gar gavn. Men for
to af de interviewede parkinsonramte har treeningsprogrammet veeret for hardt, og de har mat-
tet nedjustere treeningsniveauet. De har tilsyneladende fulgt treeningsprogrammet meget sla-
visk uden at lytte til kroppens signaler.

Som del af styrketreeningsprogrammet har de parkinsonramte faet en treeningsdagbog (se Boks
3.3), hvor de kan notere, hvornar og med hvor meget belastning de treener. De parkinsonram-
te forteeller, at treeningsdagbogen har virket motiverende for dem. Det giver darlig samvittig-
hed, hvis der ikke er noteret noget i en hel uge. Dagbogen har for flere virket motiverende,
fordi de har skullet sta til regnskab — ikke bare over for sig selv, men ogsa over for fagperso-
nerne fra rehabiliteringsopholdet. Som del af opholdet bliver de parkinsonramte kontaktet tele-
fonisk en, fem og syv maneder efter opholdet, og efter fire maneder er der en opfalgningsdag,
hvor de parkinsonramte bl.a. bliver fysisk testet. De parkinsonramte vil gerne tage sig godt ud i
de opfglgende tests, og de lgbende telefonopringninger pirker til samvittigheden. Men de par-
kinsonramte synes ogsd, at det er rart at blive ringet op og snakke med en fysioterapeut, som
de kender fra opholdet. Fysioterapeuten spgrger ikke kun ind til den fysiske traening, men ogsa
hvordan det i gvrigt gar.
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Boks 3.3 Treeningsdagbog (for de fgrste 6 treeningsgange efter opholdet)

Traeningsgang nr: Dato Traningsgang nr: Dato

Ovelse Set & Belastning | Kommentarer Ovelse Set & Belastning Kommentarer
Reps kg Reps kg

Benpres 3x15 Benpres 3x12

Knzstrek 3x15 Kn=strek 3x12

Evt. Knzbegj 3x15 Evt. Knxbaj 3x12

Press /armstrek |3 x 15 Press /armstrak |3 x 12

Trak 3x15 Trak 3x12

Traeningsgang nr: Dato Traningsgang nr: Dato

Ovelse Set & Belastning | Kommentarer Ovelse Set & Belastning | Kommentarer
Reps kg Reps kg

Benpres 3x 15 Benpres 3x12

Knastrak 3xl5 Knastrak 3Ix12

Evt. Knzbaj ix 15 Evt. Knzbej 3x12

Press /armstrak |3 x 15 Press [ armstraek |3x 12

Trek 3x15 Trzk 3x12

Traningsgang nr: Dato_ Traningsgang nr: Dato

Ovelse Set & Belastning Kommentarer Ovelse Set & Belastning Kommentarer
Reps kg Reps kg

Benpres 3xls Benpres 4x12

Knzstrak 3x15 Knzestraek 3x12

Evt. Knzbaj ix 15 Evt. Knzbej 4x12

Press /armstrek |3 x 15 Press / armstrek |4 x 12

Trzk 3x15 Trak 1x12

Fokus pa tale og artikulation

Efter opholdet er flere af de parkinsonramte blevet opmaerksomme pa deres tale og artikulation
— at de maske ikke taler sa hgjt og tydeligt, som de selv tror. Flere bade parkinsonramte og
pargrende fortzeller, at de ind imellem tager materialet med tale- og mimikevelser fra talepze-
dagogen frem og traener artikulationen og at holde bedre p4 mundvandet. En af de pargrende
oplever, at hendes mand er blevet mere modig i forhold til at indga i samtaler, hvor han fer
trak sig meget tilbage.

Stgrre mentalt overskud

Ud over den fysiske treening fortzeller bade de parkinsonramte og de pargrende, at kurset ogsa
har givet et mentalt udbytte. En af de parkinsonramte forteeller, at hun faler sig meget staerke-
re psykisk efter opholdet. Hun har faet nogle redskaber til at forvalte og prioritere den mere
begraensede energi, hun har, og hun er blevet bedre til at sige fra. Et af redskaberne er bl.a. et
ugeskema, hvor deltagerne kan plotte ugens aktiviteter ind og angive, hvor meget energi den
enkelte aktivitet vil kraeve. En paragrende forteeller, at hans kone fer opholdet havde en dag om
ugen, hvor hun var deprimeret — det har hun ikke haft siden opholdet. Generelt oplever iszer de
pargrende, at deres segtefeelder med Parkinsons sygdom har faet mere mod pa tingene.

At se sin segtefeelle fA mod pa tingene og mgde andre pargrende
For de pargrende er det en stor gleede at se, at deres segtefeeller har faet mere mod pa tingene
bade i forhold til at treene, indgd i samtaler og have stgrre psykisk overskud. Som én udtrykker
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det: "Nar de [de parkinsonramte, red.] har det godt, sd har vi [de pargrende, red.] det ogsa
godt” (Pargrende, rehabiliteringsopholdet).

For de pargrende har det veesentligste udbytte som tidligere naevnt veeret at mgde og ikke
mindst tale med andre pargrende. I mgdet med andre i samme situation har de faet blik for, at
de ikke star alene om de udfordringer og frustrationer, de oplever i hverdagen.

3.3.4 /Endringer i hverdagen

Flere af de parkinsonramte og pargrende forteeller, at motion er kommet til at fylde mere i de
parkinsonramtes liv efter rehabiliteringsopholdet. Det er noget, de prioriterer, og som de parg-
rende bakker op om. En af de pargrende fortzeller ogsa, at hendes mand (med Parkinsons syg-
dom) har tabt sig som konsekvens af, at han nu rgrer sig mere, men ogsa fordi han er blevet
mere bevidst om, hvad han spiser. For andre er det langt mere praktiske ting, som har aendret
hverdagen. En af de pargrende forteeller, at det har lettet hverdagen betydeligt, at de har fiet
nogle fa hjaeelpemidler (glidelagen og forhgjet toilet). De havde forestillet sig, at det var en lang
og tung proces at ansgge om og fa hjaelpemidler, men det viste sig ikke at veere tilfeeldet.

Der er forskel pd, om de interviewede parkinsonramte og pargrende har oplevet en forveerring i
sygdommen eller ej efter rehabiliteringsopholdet. Til trods for at han nu dyrker mere motion,
forteeller én af de parkinsonramte, at han ikke har oplevet bedring i sin Parkinsons sygdom —
tveertimod. Han rationaliserer videre, at forveerringen méaske havde veeret endnu mere udtalt,
hvis han ikke havde dyrket motion. Et par af de pargrende oplever henholdsvis en stabil til-
stand og forbedringer i balancen hos deres segtefeelder med Parkinsons sygdom.

3.4 Hjemmebesggene (fase 4-5)

I dette afsnit undersgges parkinsonramte og pargrendes oplevelse af indsatsen med hjemme-
besgg (fase 4-5). | det fglgende beskrives forst, hvordan de interviewede er henvist til hjem-
mebesggene. Dernaest praesenteres de parkinsonramte og pargrendes oplevelse af hjemmebe-
sggene, hvad deres udbytte af hjemmebesggene har veeret, og oplevede forandringer i hverda-
gen efter hjemmebesggene. Afsnittet sluttes af med at samle op pa en reekke opmeerksom-
hedspunkter. | Tabel 3.4 praesenteres interviewpersonerne i overordnede traek.

Tabel 3.4 Praesentation af de interviewede parkinsonramte og pargrende (weekendkursus).
Evaluering af rehabiliteringsindsatser til parkinsonramte, 2015

De fire parkinsonramte ‘ De fire pargrende
Kan 3 maend 2 maend

1 kvinde 2 kvinder
Alder 66, 67, 84 og 90 ar 42, 55, 69 og 89 ar
Relation til den parkinson- 2 esegtefeeller
ramte

2 voksne bgrn

Civilstand 2 er gift
1 er enkemand
1 er separeret

Ar med diagnosen 7, 8, 10 og 28 ar med diagnosen

Forudgaende foranstaltninger | 2 har faet personlig og/eller praktisk hjeelp i
(for indsatsen med hjemme- | form af hjemmepleje, indkgbsordning og/eller
besag) renggring

2 har klaret sig uden hjeelp

Kilde: Interview med parkinsonramte og pargrende samt hjemmebesggsrapporter.
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3.4.1 Henvisning til hjemmebesgg

For at modtage hjemmebesgg skal den parkinsonramte henvises af en specialleege i neurologi.
De interviewede parkinsonramte og pargrende er dog ikke blevet introduceret til indsatsen af
deres neurolog, men er blevet gjort opmaerksomme pa indsatsen ad andre veje:

- Tre af er blevet opmaerksomme pa tilbuddet om hjemmebesgg via Parkinsonforeningens
medlemsblad Parkinson Nyt eller via mgder i en af Parkinsonforeningens lokalforeninger.

- En er blevet personligt kontaktet af sygeplejersken fra parkinsonteamet, som kender borge-
ren via sit arbejde pa Bispebjerg Hospital.

Selvom de fire interviewede parkinsonramte er i sygdomsfase 4 eller 5, er deres hverdag prae-
get af sygdommen i meget forskellig grad. De interviewede parkinsonramte repraesenterer et
spektrum fra at klare sig selv stort set uden hjeelpemidler til at veere afhaengig af hjemmehjeelp
flere gange dagligt; fra at veere velartikuleret til at have sveert ved at gare sig forstaelig; fra
nogenlunde at kunne strukturere hverdagen til at have sveert ved at holde styr pa aftaler og
faktuelle ting og koncentrere sig om simple aktiviteter. Det er sdledes vidt forskellige arenaer
og udfordringer, som indsatsen med hjemmebesgg spiller ind i, og dermed ogsa vidt forskellige
stgtte- og hjeelpeforanstaltninger der kommer ud af hjemmebesggene.

3.4.2 Oplevelser af indsatsen med hjemmebesgg

Af interview med parkinsonramte og pargrende fremgar det, at de har en positiv oplevelse af
indsatsen med hjemmebesgg.

Analysen af interview finder tre fremtraedende forhold i deres oplevelse:

- De oplever at mgde et kompetent parkinsonteam og velforberedte kommunale kontaktper-
soner

- De oplever det som givende at fa gennemgaet situationen som helhed

- Det er sveert — iseer for de parkinsonramte — at holde styr p& de forskellige hjemmebesgg
og fagpersoner.

Kompetent parkinsonteam og velforberedte kommunale kontaktpersoner

Bade de interviewede parkinsonramte og pargrende ser indsatsen med hjemmebesgg som et
rigtig godt tiloud. En af de pargrende beskriver det som “en fantastisk service” at f4 gennem-
gdet tingene grundigt, og at den kommunale kontaktperson mader velforberedt op til interven-
tionsbesgget og byder ind med, hvad kommunen kan hjeelpe med. En enkelt af de parkinson-
ramte og dennes pargrende har fundet det lidt uklart, hvad formalet med hjemmebesggene
egentlig er, hvad de kan forvente af det, og hvad der kan komme ud af det. Samme parkinson-
ramte var skeptisk over for at skulle have en kommunal medarbejder inden for husets fire
veegge til interventionsbesgg — en skepsis der dog blev gjort til skamme. Den parkinsonramte
oplevede en venlig og lyttende medarbejder.

De interviewede oplever parkinsonteamet som kompetent og vidende. Bade de parkinsonramte
og den pargrende har ofte mange spgrgsmal specifikt omkring Parkinsons sygdom, og saetter
pris pa, at de kan vende disse spgrgsmal med parkinsonteamet. Flere fremhaever sygeplejer-
sken i teamet, som har specialviden om Parkinsons sygdom. Det er betryggende for dem at
meerke, at der er én i teamet, som har indgdende kendskab til og forstaelse af sygdommen og
kan give kvalificerede svar.

De parkinsonramte og de pargrende oplever ogsa, at de kan tale frit med parkinsonteamet om
de problemer, som hverdagen og sygdommen byder pa. En enkelt af de parkinsonramte fandt
dog, at teamet var for pagaende over for den pargrende. Den pargrende havde ikke — som det
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ellers var aftalt og gnsket fra den pargrendes side — faet pabegyndt en aktivitet med henblik pa
at fa lidt tid for sig selv. Den parkinsonramte synes det er fint at blive gjort opmaerksom p4a, at
der er noget, der ikke er fulgt op pa, men opponerer mod maden det blev gjort pa og efterlyser
hjeelp til at komme i gang. Den pargrende fglte sig imidlertid ikke gaet for naer, men erkender,
at der ikke var overskud til at komme i gang pa egen hand.

Godt at f& gennemgaet situationen som helhed

De interviewede finder det givtigt at f en dialog om og gennemgaet deres situation som hel-
hed og blive preesenteret for nogle muligheder og lgsninger, de ikke selv ville veere kommet pa
eller kendte til. At der fx findes mange forskellige hjeelpemidler, som ggr det muligt at klare
nogle ting uden hjzelp fra andre; at det er muligt at fa kompenserende renggringshjeelp, sa
eegtefeellen kan aflastes, eller at man kan fa hjeelp til medicindosering. Dernaest handler det —
som én af de parkinsonramte udtrykker — om at laere at udnytte den hjeelp, man kan fa fra
kommunen, herunder at veenne sig til at bede om og modtage hjeelp udefra. Den parkinson-
ramte og de pargrende kan veere pressede og frustrerede i forskellig grad og er ikke ngdven-
digvis enige om, hvilken hjeelp der er brug for. De er heller ikke ngdvendigvis parate til at dbne
deres hjem for udefrakommende (fx medarbejdere fra kommunen), som en aegtefeelle her
fremheever:

”Altsd, vi har lidt den der med, at vi skal klare os selv for at passe pa vores frihed. At vi ik-
ke skal have en institutionshistorie. Men vi har problemer. Det har de [parkinsonteamet og
kommunen, red.] hgrt om. Jeg har ikke fdet hushjeaelp endnu, men det kan jeg fa til hver en
tid, det skal veere” (Pargrende, hjemmebesgg).

Sveert at holde styr p& hjemmebesgg og fagpersoner

For nogle af de parkinsonramte har det veeret sveert at huske de foregdende hjemmebesgg og
holde styr pd, hvem der er en del af indsatsen med hjemmebesgg, og hvem de har haft kontakt
med i anden sammenhaeng. Som konsekvens af deres sygdom og den fremskredne fase, de er
i, kan de parkinsonramte have sveert ved at holde styr pad begivenheder og koncentrere sig om
at leese den hjemmebesggsrapport, som er udarbejdet efter hvert hjemmebesgg. De pargrende
har imidlertid veeret glade for hjemmebesggsrapporterne. Ifglge de pargrende er rapporterne
gode og fyldestgagrende resuméer af, hvad der er foregdet under hjemmebesggene — og at det
er fint, at der er mulighed for at komme med eventuelle rettelser, hvis noget ikke star korrekt.

3.4.3 Udbytte af indsatsen med hjemmebesgg

Af interview med parkinsonramte og pargrende fremgar det, at det er forskelligt, hvilket udbyt-
te de har faet af indsatsen med hjemmebesgg, herunder hvilke statte- og hjzelpeforanstaltnin-
ger der er blevet etableret.

Analyse af interview viser, at der er fire fremtreedende forhold i de parkinsonramte og pargren-
des oplevede udbytte:

- Situationen i de enkelte hjem er forskellig, og derfor seettes der tilsvarende forskellige tiltag
i veerk

- Der er kommet styr pa ting, som tidligere generede og skabte udfordringer
-« Nu ved de, hvem de kan kontakte, nar der opstar nye udfordringer i hverdagen

- lkke alle tiltag bliver til noget — det er der flere grunde til.
Forskellige situationer — forskellige tiltag

Det er vidt forskellige livssituationer, som indsatsen med hjemmebesgg 'rammer ind i’, og det
er derfor ogsa forskellige tiltag, som parkinsonteamet i samarbejde med den kommunale re-
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praesentant bringer i spil over for de parkinsonramte og deres pargrende. | de tilfeelde, hvor de
interviewede er aegtepar, har tiltagene dels rettet sig mod den parkinsonramte, dels mod at
aflaste og give luft til den pargrende. Ved de enlige parkinsonramte har fokus primeert veeret
pa& den sygdomsramte og i mindre grad pa aflastning af de voksne bgrn. Men en aflastning af
den parkinsonramte kan i sig selv veere en aflastning for den pargrende — uanset om de bor i
samme husstand eller €j.

Figur 3.1 giver et overordnet indblik i, hvilke tiltag og foranstaltninger der typisk bringes i spil i
forhold til de udfordringer, som de parkinsonramte og de pargrende involveret i indsatsen med
hjemmebesgg har. Tiltagene adresserer bade motoriske, sociale, kommunikative og kognitive
udfordringer. Som det fremgar af figuren, er der dog flest tiltag, som adresserer motoriske og
sociale udfordringer.

Figur 3.1 Tiltag pd baggrund af hjemmebesgg kategoriseret efter udfordringer. Evaluering af
rehabiliteringsindsatser til parkinsonramte, 2015

(. Treening = Aktivitetstilbud )
(fysnoterapl, (aktivitets- og
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Note: * ADL star for Almindelig Daglig Livsfarelse eller Aktiviteter i Dagliglivet.
** FOTT star for Facial Oral Tract Therapy.

Kilde: Interview med parkinsonramte og pargrende samt parkinsonteamet.

Styr p& det, der generer og skaber udfordringer

Et vigtigt udbytte for de interviewede parkinsonramte og pargrende er, at der er kommet styr
pa ting, som fgrhen generede og skabte udfordringer i hverdagen. For eksempel har tre af de
interviewede parkinsonramte fiet hjaelp til og vejledning i at handtere inkontinens. En har fiet
kgrselsordning, s& han kan komme afsted til sociale aktiviteter. En har faet ngdkald, sa den
pargrende nu trygt kan forlade boligen og samtidig far hurtig hjeelp, hvis manden fx fejlsynker
under et maltid. En har féet forskellige hjeelpemidler installeret i hjemmet, s& hun bedre kan
komme op af sengen, og en anden har faet afpragvet forflytningsteknikker ved en ergoterapeut,
sa han lettere kan komme ind og ud af sengen og bilen.
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Ved hvem de skal kontakte

Indsatsen med hjemmesgg har for de interviewede parkinsonramte og pargrende yderligere
betydet, at de fremadrettet ved, hvem de kan kontakte, hvis der opstar nye udfordringer, og
de far brug for yderligere hjeelp. En af de parkinsonramte forklarer, at der nu er etableret et
netveerk, som de kan treekke pa. Det er med til at skabe tryghed. Derudover er der kommet et
ansigt p& kommunen, og denne personalisering af det kommunale system ger det mere over-
skueligt og trygt at kontakte kommunen. Som en pargrende siger: “Jeg ved, at hvis det gar
helt galt, s& kan jeg henvende mig til XX [navnet pa den kommunale visitator, red.]” (Pargren-
de, hjemmebesgg). Hjemmebesggene omfatter ogsd snak om fremtiden — fx om muligheden
for at flytte til en seniorbolig. Udbyttet af indsatsen med hjemmebesgg reekker saledes frem i
tiden: "Det kan godt veere, at de enkelte ting ikke kan give os en gjeblikkelig gevinst, men
samlet set er det en gevinst, man far, for det giver idéer om nogle ting” (Parkinsonramt,
hjemmebesgg). Indsatsen med hjemmebesgg er pa den vis med til at ruste de parkinsonramte
og pargrende til at imgdekomme de udfordringer, som vil stgde til hverdagen med en kronisk
og fremadskridende sygdom.

Ikke alle tiltag bliver til noget

Det er ikke alle tiltag aftalt under interventionsbesgget, som er blevet til noget pa interview-
tidspunktet, dvs. efter eller umiddelbart for re-evalueringsbesgget (3. hjemmebesgg). Det er
der tre grunde til:

1. Den parkinsonramte og/eller pargrende har ikke kunnet magte det
2. Den parkinsonramte og/eller pargrende har ikke gnsket det

3. Kommunen mangler at fglge op pa det aftalte.

Et eksempel pa ikke at magte eller overkomme en aftalt aktivitet (punkt 1) er en parkinson-
ramt, som har mattet droppe treening i treeningscenter, fordi han blev svimmel. Derudover er
der en pargrende, som ikke er kommet i gang med en aktivitet kun for ham. Samme pargrende
har heller ikke som aftalt faet kontaktet egen laege med henblik pa at fa taget hdnd om egen
tristhed og koncentrationsbesvaer. En anden pargrende har ikke faet kontaktet kommunen med
henblik pa renggringshjeelp. Selvom de pargrende udger en ressource og klarer mange ting for
den parkinsonramte, sa er de ogsa selv belastede og har ikke ngdvendigvis overskud til at falge
op pa aftaler og tage initiativ.

Sa er der dem, der ikke har gnsket en given hjelpe- eller stgtteforanstaltning (punkt 2). For
eksempel har én frasagt sig at fa bragt mad ud; en anden at fa aflastende rengering og en
tredje at fa hjeelp til medicinhandtering. | alle tilfeelde handler det om at ville klare det p& egen
hand, sa leenge det er muligt. Som en aegtefaelle praeciserer: "Det er ikke deres [parkinsontea-
met og kommunen, red.] skyld, at der ikke er kommet mere i gang. Det er mig, der har holdt
tilbage” (Pargrende, hjemmebesgg). Derudover er der to af de parkinsonramte, der har frasagt
sig aktiviteter i det neerliggende dagcenter. Den ene fandt ikke en aktivitet, der tiltalte ham.
Den anden havde i forvejen mange aktiviteter ude af huset, herunder leegebesgg, treening,
tandleege mv., og havde behov for ogsa at veere hjemme. @nsket om selvsteendighed — at kun-
ne veelge til og fra — og at kunne bibeholde en privatsfeere uden involvering af kommunale
hjeelpere, spiller sdledes ind pa, hvilke tiltag der faktisk bliver til noget.

| fa tilfaelde mangler kommunen at fglge op pa det aftalte (punkt 3). For eksempel har et seg-
tepar ikke faet tilbagemelding fra kommunen vedrgrende en stattekontaktperson; én mangler
at blive kontaktet af kommunen med henblik pa hjaelp til medicinhandtering, og en tredje har
endnu ikke faet en vurdering ved en ergoterapeut med henblik pd FOTT-traening (Facial Oral
Tract Therapy). De parkinsonramte og deres pargrende bliver i disse situationer i tvivl om,
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hvem der har ansvaret for at felge op pa det aftalte — de har ikke ngdvendigvis overskud til fx
at ringe til kommunen og faglge op.

3.4.4 /Endringer i hverdagen

Det er kendetegnende for de interviewede parkinsonramte og pargrende, at sygdommen i sti-
gende grad skaber udfordringer i hverdagen. Det er disse s&ndringer, som de interviewede par-
kinsonramte og pargrende fremhaever, nar de bliver spurgt om endringer i livet og hverdagen
efter indsatsen med hjemmebesgg’. Indsatsen har som naevnt betydet, at de har fiet styr pa
nogle af de ting, som generede og skabte udfordringer, men der er kommet nye ting til, i takt
med at sygdommen udvikler sig. Dertil kommer, at de pargrende ogsa kan blive ramt af syg-
dom, hvilket er tilfeeldet for én af de interviewede pargrende. Det har betydet, at den pargren-
de ikke kan klare alt i hjemmet og vil nu kontakte kommunen med henblik p& at fa praktisk
hjeelp.

Indsatsen med hjemmebesgg kan ikke standse sygdommen, men skal hjeelpe den parkinson-
ramte og den péargrende til at leve bedst muligt med sygdommen i eget hjem. En af de parg-
rende fremhaever, at indsatsen netop har betydet, at hendes far kan blive boende i sit hus og
klare sig selv lidt laeengere. Men bade faderen og datteren er fuldt bevidste om, at der er en
udlgbsdato pad at bo i et stort toetagers hus. Derfor undersgger faderen mulighederne for at
flytte i en beskyttet bolig. En anden af de parkinsonramte bor ogsa fortsat i eget hjem, selvom
han ifglge sgnnen har veeret moden til plejehjem i nogle ar. Hjemmeplejen kommer i hjemmet
syv gange i dggnet — det gjorde de ogsa fer indsatsen med hjemmebesgg. Som sgnnen siger:
"Der er greenser for, hvad de [parkinsonteamet, red.] ligesom kan bidrage med, fordi han [fa-
deren, red.] er godt nok darlig efterhanden” (Pargrende, hjemmebesgg). | perioden mellem 2.
og 3. hjemmebesgg har faderen veeret indlagt efter et fald og har vaeret pa genoptraeningsop-
hold. Herefter har de ansggt om plejebolig teet pa sgnnens bopeel. Indsatsen med hjemmebe-
sgg har saledes kun i begreenset omfang kunnet gegre en forskel.

Livskvalitet

Fordi de parkinsonramtes situation forveerres, som tiden gar, sa tror de interviewede parkin-
sonramte og pargrende ikke, at indsatsen med hjemmebesgg har gget deres livskvalitet, som
der males pd i effektundersggelsen. | bedste fald er den uzendret. Ifglge en pargrende er det
dog nok mest sandsynligt, at den parkinsonramtes livskvalitet er faldet, fordi sygdommen for-
veerres, men uden indsatsen med hjemmebesgg ville faldet efter den pargrendes opfattelse
formentlig veere endnu stgrre.

3.5 Opsamling

De interviewede parkinsonramte og pargrende har overordnet set en positiv oplevelse, uanset
hvilken af de tre rehabiliteringsindsatser de har deltaget i. Alle har fundet det givtigt at deltage
i indsatserne, men det er forskelligt, hvad de har faet ud det.

Weekendkurset (sygdomsfase 1) og rehabiliteringsopholdet (sygdomsfase 2-3)

De parkinsonramte fandt indleeg og emner i programmet for bade weekendkurset og rehabilite-
ringsopholdet relevante og oplysende. P& weekendkurset oplevede de parkinsonramte dog, at
programmet var for teet pakket.

Ifglge de parkinsonramte har savel weekendkurset som rehabiliteringsopholdet givet inspiration
og motivation til at treene regelmaessigt og presse sig selv i treeningen. Der er dog stor forskel

7 Reelt slutter indsatsen med hjemmebesgg forst efter det 3. hjemmebesgg, som er blevet afholdt teet pa

interviewtidspunktet. Idéen med indsatsen er imidlertid, at det efter 2. hjemmebesgg (interventionsbesgget)
seettes foranstaltninger i veerk. Derfor skulle der gerne veere sket nogle aendringer ved 3. hjemmebesgg.
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pa, i hvilken grad de parkinsonramte fra weekendkurset og rehabiliteringsopholdet har faet
integreret en traeningspraksis i hverdagen. Deltagerne i rehabiliteringsopholdet har i vid ud-
streekning fulgt det treeningsprogram, de har faet udleveret og maerket, at den fysiske traening
gor gavn. For deltagerne i weekendkurset har det veeret sveerere at komme i gang med tree-
ningen og fa traenet regelmeessigt. Denne forskel kan bl.a. kobles til de to indsatsers forskellige
varighed — der har veeret mere tid til individuel vejledning og afprevning pa egen krop pa reha-
biliteringsopholdet (2 uger) end pa weekendkurset (2 dage). De parkinsonramte fra weekend-
kurset efterlyser ogsad mere tid til individuel traeningsvejledning under kurset.

De parkinsonramte har fundet det givende og naturligt, at deres pargrende deltager pa lige fod
med dem selv. Flere pargrende fra weekendkurset har imidlertid oplevet det som psykisk hardt
at deltage og efterlyser, at der ogsa fokuseres pa vigtigheden af at fastholde et socialt liv — og
ikke kun pa vigtigheden af at traene.

Pa weekendkurset og rehabiliteringsopholdet har bade parkinsonramte og pargrende haft szer-
lig gavn af at mgde andre i samme situation som dem selv. De har mgdt forstaelse og accept
og har kunnet udveksle erfaringer. PA weekendkurset efterlyser bade parkinsonramte og parg-
rende, at det sociale i hgjere grad understgttes og faciliteres af kursusholderne.

De parkinsonramte fra weekendkurset og rehabiliteringsopholdet oplever ogsa et mentalt ud-
bytte. Flere af de parkinsonramte fra weekendkurset oplever, at kurset har hjulpet dem til at
acceptere deres sygdom. Flere af de parkinsonramte fra rehabiliteringsopholdet oplever, at de
har faet et starre mentalt overskud efter opholdet.

Adspurgt til eendringer i dagligdagen efter weekendkurset og rehabiliteringsopholdet er der
parkinsonramte og pargrende, som oplever en uzendret tilstand, og f4 beretter om forbedrin-
ger. Det er dog primeert forveerringer i sygdommens symptomer, som de parkinsonramte og
pargrende hzefter sig ved. Indstillingen blandt de parkinsonramte og pargrende fra weekend-
kurset henholdsvis rehabiliteringsopholdet er, at indsatserne ikke ngdvendigvis kan deemme op
for sygdommens udvikling, men at situationen maske havde set endnu veerre ud, hvis de ikke
havde deltaget.

Hjemmebesgg (sygdomsfase 4-5)

De parkinsonramte og pargrende, der har faet hjemmebesgg (sygdomsfase 4-5), oplever, at
der er kommet styr pa ting, som fgr har skabt udfordringer. De har fundet det givtigt at fa
gennemgaet deres hverdag og hjemlige situation og blive preesenteret for muligheder, de ikke
selv ville veere kommet pa. Indsatsen med hjemmebesgg har ogsa betydet, at de parkinson-
ramte og deres pargrende fremadrettet ved, hvem de skal kontakte i kommunen, nar de far
brug for yderligere hjeelp.

Sygdommen skaber i stigende grad udfordringer for de parkinsonramte og pargrende, der har
faet hjemmebesgg. Det er disse udfordringer, de parkinsonramte og pargrende haefter sig ved,
nar de spgarges ind til eendringer i dagligdagen efter indsatsen med hjemmebesgg.
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4 Samarbejdet mellem kommuner og parkinson-
team om hjemmebesgg (fase 4-5)

I dette kapitel undersgges samarbejdet mellem parkinsonteamet og kommuner om hjemmebe-
sag i fase 4-5. Der leegges seerligt veegt pa, hvordan kontakten mellem kommunerne og par-
kinsonteamet forlgber, hvordan rolle- og ansvarsfordelingen fungerer, og hvad samarbejdet
kan, som henholdsvis kommunerne og parkinsonteamet ikke ville kunne pa egen hand.

4.1 Datagrundlag og metode

Undersggelsen af samarbejdet mellem kommuner og parkinsonteamet tager afseet i interviews
med udvalgte kommuner og parkinsonteamet. Der er indgaet samarbejde med otte kommuner
pa Sjeelland. De tre kommuner, som har haft flest borgere i projektet®, er udvalgt til at indga i
undersggelsen.

Der er gennemfgrt ét interview (to gruppeinterview og et enkeltinterview) i hver kommune
samt ét duo-interview med parkinsonteamet. Alle fire interview er arrangeret af Parkinsonfore-
ningen. Interviewene er gennemfgrt af samme KORA-medarbejder, som har lavet interview
med parkinsonramte og pargrende. En student har deltaget som referent ved to af de fire in-
terview.

Ud over den kommunale kontaktperson, som deltager i interventionsbesgget (2. besgg), lagde
KORA op til, at de kommunale interviews ogsd omfattede medarbejdere, som i det daglige ar-
bejder med de pageeldende borgere eller pd anden vis er involveret i processen med at fglge op
pa de aftaler, der kommer ud af interventionsbesgget. Det har imidlertid veeret op til den en-
kelte kommune, hvor mange personer de kunne afseette til interviewene — det har veeret fra én
(den kommunale repraesentant ved hjemmebesgg) til fire medarbejdere. Se Tabel 4.1 for en
oversigt over interviewene.

Tabel 4.1 Oversigt over interview (kommuner og rehabiliteringsteam). Evaluering af rehabili-
teringsindsatser til parkinsonramte , 2015

Enhed ‘ Interviewpersoner Tidspunkt

Antal | Stilling og faglighed

Rudersdal Kommune 1 Ergoterapeut, forebyggende medarbejder (kommunal kontakt- Januar 2015
person ved hjemmebesgg)

Guldborgsund Kommune 4 Visitator, fysioterapeut (kommunal kontaktperson ved hjemme- | Januar 2015
besgqg)

Sygeplejerske i hjemmeplejen
Fysioterapeut i treeningsenhed

Social- og sundhedshjeelper i hjemmeplejen

Lyngby-Taarbaek 3 Souschef, fysioterapeut (kommunal kontaktperson ved hjem- Februar 2015
Kommune mebesgg)

Visitator, sygeplejerske

Social- og sundhedshjeelper i hjemmeplejen

Parkinsonteamet 2 Sygeplejerske Marts 2015

Ergoterapeut

8 Det drejer sig om henholdsvis 11, 9 og 4 borgere.
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Der er udarbejdet en semi-struktureret interviewguide til interview med henholdsvis kommuner
og parkinsonteamet, bl.a. med afseet i observationer af hjemmebesgg med borgere, som er
beskrevet i foregdende afsnit. Det overordnede fokus i de fire interview har veeret falgende:

- Advisering og forberedelse: Hvordan og hvornar adviseres kommunen om, at en borger
modtager hjemmebesgg ved parkinsonteamet? Hvordan forbereder den kommunale kon-
taktperson sig til interventionsbesgget?

- Hjemmebesggene: Hvordan forlgber hjemmebesggene med szerlig fokus pa interventions-
besgget, herunder rollefordeling og udfald af besgget?

- Opfelgning: Hvordan fglger henholdsvis kommunen og teamet op pa aftaler fra mgdet, og
hvordan er den efterfglgende sagsgang i kommunalt regi? Hvordan er informationsniveauet
til de kommunale medarbejdere, der eventuelt kommer i den pageeldende borgers hjem
dagligt?

- Udbytte og leering: Hvad kan samarbejdet mellem kommunen og parkinsonteamet, som de
to parter ikke kan pa egen hand? Hvad er potentialet i forhold til at forebygge og/eller ud-
skyde behov for yderligere hjeelp stgtte? Hvad oplever kommune/teamet, at borger og pa-
rgrende far ud af besggene?

- Hvad kan eventuelt forbedre samarbejdet mellem kommune, parkinsonteam og borger?

Databearbejdning

Interviewene er optaget pa minidisc. Der er efterfglgende lavet referater af interviewene og
foretaget en tematisk kodning ved hjeelp af analyseprogrammet NVivo. Pa baggrund af en far-
ste gennemlaesning af interviewmaterialet er udarbejdet fglgende overordnede koder: ’'rekrut-
tering og visitation’, 'advisering og forberedelse’, 'rollefordeling og kompetencer’, 'opfglgning’,
‘involvering af gvrige aktgrer’ samt ’leering og udbytte’. Der er tilfgjet underkoder til nogle af de
overordnede koder, nar der i forbindelse med den videre gennemlaesning/overordnede kodning
dukkede underliggende temaer op i datamaterialet.

4.2 Resultater

Dette afsnit adresserer en reekke centrale faktorer, som har betydning for samarbejdet mellem
kommunerne og parkinsonteamet i forbindelse med indsatsen med hjemmebesgg, herunder
kontakten mellem kommunerne og parkinsonteamet, rolle- og ansvarsfordelingen samt szerlige
fordele ved samarbejdet.

I afsnittet anvendes fglgende betegnelser om de kommunale repraesentanter:

- De kommunale repraesentanter: Alle interviewede personer fra de tre kommuner

- De kommunale kontaktpersoner: De personer i kommunen, som er udpeget til at foresta
kontakten med parkinsonteamet og deltage i 2. hjemmebesgg

< Kommunale frontmedarbejdere: De kommunale medarbejdere, der fungerer som det udfg-
rende led og fx yder hjeelp i borgernes hjem (hjemmesygeplejersker eller sosu-hjaelpere)
eller star for traening (fysioterapeuter eller ergoterapeuter).

Nar der i afsnittet refereres til parkinsonteamets udtalelser eller vurderinger, omhandler de ikke
ngdvendigvis de tre udvalgte kommuner. Vi har bedt parkinsonteamet forholde sig til deres
oplevelser af samarbejdet pa tveers af samtlige otte involverede kommuner for p& den made at
fa et lidt bredere perspektiv pa samarbejdet.
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Fin adviseringsprocesdure og brugbare rapporter fra 1. hjemmebesgg

I de tre interviewede kommuner er der udpeget én kontaktperson til at varetage kontakten
med parkinsonteamet og deltage i 2. hjemmebesgg. Parkinsonteamet ser det som en stor for-
del, at der er udpeget én person i kommunen, sa de ved, hvem de skal henvende sig til. Det
personlige kendskab gar, at parkinsonteamet efterhanden ved, hvad de kan forvente sig i hver
enkelt kommune og kan forberede sig derefter.

Ifalge de kommunale kontaktpersoner fungerer adviseringen om hjemmebesgg til det kommu-
nale system fint. De kommunale kontaktpersoner far besked via e-mail med forslag om tids-
punkt for 2. hjemmebesgg vedhaeftet en hjemmebesggsrapport, som parkinsonteamet har ud-
arbejdet pa baggrund af 1. hjemmebesgg. En af de kommunale kontaktpersoner foretreekker at
blive varslet om 2. hjemmebesgg 14 dage for besgget fremfor en uge fogr, da det ellers kan
blive sveert at finde plads i kalenderen.

De kommunale kontaktpersoner finder hjemmebesggsrapporten fra 1. besgg meget brugbar og
grundig. Rapporten belyser mange aspekter, som de kommunale kontaktpersoner ikke kommer
omkring, fx et visitationsbesgg eller et opfglgende hjemmebesgg. Kontaktpersonerne bruger
rapporten som forberedelse til 2. hjemmebesgg — de teenker forslag igennem i forhold til at
afhjeelpe de udfordringer, som rapporten skitserer. Derudover tjekker de, hvad den parkinson-
ramte eventuelt far af hjeelp i forvejen via de interne kommunale systemer. Parkinsonteamet
oplever ogsd, at de kommunale kontaktpersoner er godt forberedte, nar de mgder op til 2.
hjemmebesgg.

Rimelig klar rollefordeling

Rollefordelingen under 2. hjemmebesgg er nogenlunde klar — det er parkinsonteamet med de-
res specialiserede viden om Parkinsons sygdom, der har den radgivende rolle og tager teten pa
hjemmebesgget med afszet i de parkinsonramte og pargrendes udfordringer i hverdagen. Den
kommunale kontaktperson byder ind med forslag til, hvordan kommunen eventuelt kan aflaste
og hjeelpe. Ifglge de kommunale kontaktpersoner giver det god mening, at parkinsonteamet
har teten, for de kender den parkinsonramte og pargrende fra 1. hjemmebesgg (undersggel-
sesbesgget). Parkinsonteamet oplever i de fleste tilfeelde ogsa, at de kommunale kontaktperso-
ner selv byder ind med forslag. Men der er ogsa tilfeelde, hvor parkinsonteamet har mattet
facilitere forslag frem fra den kommunale kontaktperson.

Parkinsonteamet oplever, at det ikke altid er klart for de kommunale kontaktpersoner, hvad
deres rolle i indsatsen er. De kommunale kontaktpersoner og parkinsonteamet har heller ikke
haft lejlighed til at mgdes, far de samles hos den fgrste borger i kommunen, som skal have 2.
hjemmebesgg. To af de kommunale kontaktpersoner og parkinsonteamet er enige om, at det
kunne styrke samarbejdet, hvis der blev holdt et formgde som indledning pa samarbejdet, hvor
den kommunale kontaktperson og parkinsonteamet bliver praesenteret for hinanden, aftaler
rollefordeling, og teamet kan f& et indblik i kommunens tilbud. En af kontaktpersonerne efterly-
ser endvidere, at der efter hvert besgg afseettes tid til en kort snak om det afviklede hjemme-
besgg.

Kommunal kontaktperson — vigtigt med indsigt, initiativ og ansvar

Feelles for de tre interviewede kommunale kontaktpersoner er, at de har en stor viden og ind-
sigt i, hvad kommunen kan tilbyde, og hvem af deres kolleger de skal rette henvendelse til,
hvis noget ligger uden for deres eget omrade. Netop denne viden og indsigt er ifalge parkinson-
teamet helt central — stillingsbetegnelsen eller bestemte befgjelser er ikke det afggrende. At
veere idé- og initiativrig, patage sig ansvar og opgaver og fglge dem til dars er ifglge parkinson-
teamet mindst lige sa afggrende for, om den kommunale kontaktperson er god i rollen som
bindeled til det kommunale system. Parkinsonteamet fremhaever, at det er meget forskelligt fra
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kommune til kommune, i hvilken grad den kommunale kontaktperson netop tager initiativ og
ansvar.

En af de interviewede kommunale kontaktpersoner har en visiterende rolle. Fordelen ved det er
ifalge kontaktpersonen selv, at hun under selve hjemmebesgget kan melde ud, hvad der kan
lade sig ggre, og hvad der ikke kan lade sig gagre — vejen til afklaring omkring hjeelpe- og stat-
teforanstaltninger er mere direkte. Det er ogsa parkinsonteamets oplevelse. De to andre inter-
viewede kommunale kontaktpersoner er ikke visitatorer og skal derfor tage forslag med tilbage
til vurdering og visitering i det kommunale system. De er forsigtige med at sige, om noget kan
lade sig ggre eller ej under hjemmebesgget.

Skitsering af problematikker og ikke lgsninger

De kommunale kontaktpersoner oplever parkinsonteamet som et steerkt fagligt hold, der med
hver deres faglighed adresserer forskellige aspekter af den parkinsonramte og den pargrendes
problemer. | forhold til samarbejdet med kommunen understreger de kommunale kontaktper-
soner vigtigheden af, at parkinsonteamet bade i hjemmebesggsrapporterne og i snakken med
borgerne holder sig til at beskrive den parkinsonramtes/paragrendes problematikker og ikke
kommer med forslag til lgsninger. Det er alene kommunen, der pa baggrund af de beskrevne
problematikker kan visitere den parkinsonramte til et bestemt tilbud eller konkrete hjeelpefor-
anstaltninger. Hvis den parkinsonramte/pargrende stilles en konkret lgsning i sigte — og det
ikke er den lgsning, kommunen veelger at tilbyde — kan den parkinsonramte/pargrende blive
skuffet. Det kan vanskeligggre det fremtidige samarbejde mellem den parkinsonramte/pargren-
de og kommunen. De kommunale kontaktpersoner oplever imidlertid ogsa, at parkinsonteamet
respekterer dette forhold og under 2. hjemmebesgg hjeelper med at ggre det klart for den par-
kinsonramte/den pargrende, at der internt i kommunen er en proces med at sgge om hjselpe-
og stgtteforanstaltninger.

Rapporter fra 2. og 3. hjemmebesgg — fint tjek af ansvar og opfglgning

Efter 2. hjemmebesgg er det de kommunale kontaktpersoners opgave at bringe de ting videre i
det kommunale system, som de fik ansvar for under hjemmebesgget. Det kan veere at udar-
bejde en beskrivelse af den parkinsonramtes udfordringer og sende den videre til bevillingsen-
heden i kommunen, som sa vurderer — eventuelt via et visitationsbesgg — hvad der kan bevil-
ges. Det kan veere at tage kontakt til en kollega med saerlig viden inden for et specifikt omrade
— fx demens eller inkontinens — som skal tage kontakt til den parkinsonramte. Den kommunale
kontaktperson har som naevnt ikke ngdvendigvis direkte adgang til at visitere hjeelpe- og stot-
teforanstaltninger.

Som opfglgning pa 2. hjemmebesgg udarbejder parkinsonteamet igen en hjemmebesggsrap-
port, som opsummerer, hvad der er aftalt, og hvem der skal tage sig af hvad. Rapporten sen-
des til den kommunale kontaktperson og den parkinsonramte/pargrende. De interviewede
kommunale kontaktpersoner oplever god overensstemmelse mellem, hvad der star i rapporter-
ne og deres oplevelse af, hvad de skal tage sig af. Parkinsonteamet udarbejder yderligere en
rapport efter 3. hjemmebesgg, hvor det bl.a. fremgar, hvis noget mangler opfelgning fra kom-
munal side. Er det tilfeeldet, tjekker de kommunale kontaktpersoner op pa, hvor sagen eventu-
elt er landet — om det faktisk er kommunen, der ikke har taget handling eller fulgt op som af-
talt, eller om borgeren eventuelt ikke har opfyldt kriterierne for at modtage en given ydelse
eller har takket nej. Hvis der mangler opfalgning, rykker de kommunale kontaktpersoner pa
sagen internt i det kommunale system. Ifglge de kommunale kontaktpersoner tjener bade 2. og
3. hjemmebesggsrapport saledes som et udemeerket tjek af det kommunale systems ansvar og
opfalgning.
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Information og leering nar ikke ud til kommunale frontmedarbejdere

De kommunale kontaktpersoner har med indsatsen omkring hjemmebesgg opbygget viden om
Parkinsons sygdom, fordi de har veeret den gennemgaende figur ved 2. hjemmebesgg. Men
leeringen stopper her. De interviewede kommunale frontmedarbejdere, der kommer i de par-
kinsonramtes hjem, har ikke kendskab til indsatsen, og hvad der konkret er kommet ud af
hjemmebesggene. P.t. er hjemmebesggsrapporterne kun tilgeengelige for den kommunale kon-
taktperson®. M8ske noteres det i den kommunale omsorgsjournal, at der har veeret hjemmebe-
sgg for parkinsonteamet, men de kommunale frontmedarbejdere forteeller, at de ikke ngdven-
digvis tjekker den fane i journalen, hvor informationen star.

De kommunale frontmedarbejdere kan sagtens yde den daglige pleje og hjeelp, som den enkel-
te parkinsonramte er visiteret til, uden at vide, at det er et konkret udkomme af indsatsen med
hjemmebesgg. Men det er vanskeligt for dem at medvirke til at skabe sammenheeng for borge-
ren, nar de som frontpersonale ikke er informeret. De har fx ikke mulighed for at fglge op pa de
tiltag, der er sat i veerk, og stgtte op om de udfordringer der er kommet frem under hjemme-
besggene. De kommunale frontmedarbejdere vil som minimum gerne orienteres om, at indsat-
sen eksisterer, sa de kan traekke pa den viden og hente inspiration i de lgsninger, som er etab-
leret for de parkinsonramte og deres pargrende, nar de kommer i kontakt med borgere med
Parkinsons sygdom. Der gar formentlig ogsa et rekrutteringspotentiale til indsatsen med hjem-
mebesgg tabt, nar frontpersonalet ikke kender til indsatsens eksistens.

En indsats der krydser sektorer

De kommunale kontaktpersoner ser det som givende for bdde kommunen og borgerne, at par-
kinsonteamet med deres specialiserede viden om Parkinsons sygdom kan anskue borgerens
situation med andre faglige briller. De kommunale kontaktpersoner oplever endvidere, at par-
kinsonteamet er gode til at fa de parkinsonramte og pargrende til at fele sig trygge og komme
omkring mange problematikker i deres liv — og at parkinsonteamet i den sammenhaeng har en
seerlig fordel i at veere en udefrakommende og uvildig part, der ikke som kommunen har en
bevilgende eller udfgrende rolle'®. Parkinsonteamet f&r omvendt indsigt i det kommunale sy-
stem — ikke mindst i hvor forskellige kommunerne er, og hvordan de er underlagt strukturelle
rammer og lovgivning.

De kommunale repreesentanter og parkinsonteamet er enige om, at indsatsen med hjemmebe-
sgg udmeerker sig ved, at den krydser sektorer. Parkinsonteamet har i kraft af sygeplejersken —
som ogsa har anseettelse i sygehusregi — en direkte konneks til den sekundeere sektor og der-
med viden om de muligheder for behandling mv., som findes der. De kommunale kontaktper-
soner repraesenterer og kan navigere i det kommunale system og de hjeelpe- og stetteforan-
staltninger, der eksisterer her. Der bliver saledes skabt en tvaersektoriel indsigt i forhold til at
stgtte parkinsonramte og pargrende i at leve bedst muligt med sygdommen i eget hjem.

De henvisende neurologer indgar ikke i neervaerende undersggelse af samarbejdet, men de
spiller en vigtig rolle i indsatsen som visiterende instans. Neurologerne far tilsendt alle hjem-
mebesggsrapporter, nar forlgbet med de tre hjemmebesgg er afsluttet. Ifglge parkinsonteamet
kunne nogle neurologer se, at de problematikker, som parkinsonteamet afdeekkede, og dét, der
blev sat i veerk, kunne have betydning for, hvordan den parkinsonramte skulle behandles. Der-
for har nogle neurologer bedt om at fa hjemmebesggsrapporterne tilsendt lgbende. Med denne

Hvis de kommunale frontmedarbejdere ogsa skal have adgang til hjemmebesggsrapporterne, skal der ind-
hentes samtykke fra de parkinsonramte og pargrende — det er ikke taenkt ind i indsatsen, sddan som den p.t.
er skruet sammen.

Denne seerlige position fremhaeves ogsa som gunstig i evalueringen af Projekt Parkinsonkoordinator. Parkin-
sonkoordinatoren er ansat af Parkinsonforeningen og yder i samarbejde med udvalgte kommuner stgtte og
radgivning til parkinsonramte og deres familier (25).
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lgbende orientering er der skabt mulighed for et bedre samspil mellem det, man ggr for den
parkinsonramte i forskellige sektorer.

Den praktiserende laege er ogsa en akter i det tveersektorielle netvaerk omkring den parkinson-
ramte. Det er imidlertid op til de parkinsonramte selv at videregive information om hjemmebe-
sggene til egen laege — de far ikke som neurologerne tilsendt hjemmebesggsrapporterne. Par-
kinsonteamet stiller sig tvivlende over for, om de praktiserende laeger vil have tid og finde det
relevant at fa rapporterne tilsendt.

Rette tidspunkt?

De interviewede kommunale repraesentanter er ikke entydige i deres svar pa, om indsatsen
med hjemmebesgg udskyder tidpunktet for behov for yderligere hjeelp og statte fra kommunen.
Det afheenger af, hvor hardt ramt de parkinsonramte er pa det tidspunkt, hvor indsatsen med
hjemmebesgg saettes i gang. Hvis de parkinsonramte er sa darlige, at nseste skridt er pleje-
hjem, oplever de kommunale repraesentanter, at det er sveert at udskyde behovet for yderlige-
re hjeelp.

Bade de interviewede kommunale repreesentanter og parkinsonteamet er enige om, at jo tidli-
gere man kan komme ind og stette op om den parkinsonramte/paragrende, jo stagrre forskel kan
indsatsen med hjemmebesgg gere. Der er forskelligt, om de parkinsonramte, der indgér i ind-
satsen med hjemmebesgg, i forvejen far hjeelp fra kommunen. | de tilfeelde, hvor der er tale
om ’'nye borgere’, er det de kommunale repreesentanters oplevelse, at de far kontakt med de
parkinsonramte pa et tidspunkt, hvor de er knap sa darlige, som de ellers er, nar kommunen
normalvis far kontakt med dem. Ifglge én af de kommunale kontaktpersoner far disse borgere
— via indsatsen med hjemmebesgg — en mere blid opstart i forhold til at fa hjeelp fra kommu-
nen, end tilfeeldet ville veere, hvis kommunen fgrst kommer pa banen, nar hverdagen er brudt
sammen, og man ikke kan klare sig selv. Men de parkinsonramte og pargrende skal ogsa veere
et sted, hvor de er villige og motiverede til at tage imod hjeelp.

4.3 Opsamling

Der har veeret et velfungerende samarbejde mellem parkinsonteamet og de kommunale kon-
taktpersoner. Kommunikationsvejene har veeret enkle, og formelt har rollefordelingen veeret
tydelig — parkinsonteamet har haft den radgivende rolle med afsaet i specialiseret viden om
Parkinsons sygdom, mens kommunen har haft den besluttende og udfgrende rolle omkring
hjeelpe- og statteforanstaltninger i hjemmet. Parkinsonteamet og de kommunale kontaktperso-
ner heaefter sig ved fglgende elementer ved et godt samarbejde:

- Det har lettet samarbejdet og kommunikationen, at der i hver kommune er udpeget én
kontaktperson til at varetage kontakten med parkinsonteamet og deltage i 2. hjemmebesgg

- Parkinsonteamet lsegger vaegt pa, at de kommunale kontaktpersoner er idé- og initiativrige
samt patager sig ansvar og opgaver. Kontaktpersonernes faglighed og stilling har veeret
forskellig i de tre kommuner, men har ikke veeret afggrende for samarbejdet

- De kommunale kontaktpersoner leegger veegt pa, at parkinsonteamet holder sig til at be-
skrive den parkinsonramte/pargrendes problematikker og ikke kommer med lgsningsforslag
— et forhold, som parkinsonteamet ogsa respekterer.

De kommunale kontaktpersoner ser det som en fordel, at parkinsonteamet med deres speciali-
serede viden om Parkinsons sygdom kan anskue borgerens situation med andre faglige briller
og som udefrakommende og uvildig part kan komme omkring mange problematikker i de par-
kinsonramte og pargrendes liv.
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De kommunale kontaktpersoner oplever, at man gennem indsatsen med hjemmebesgg far fat i
de parkinsonramte pa et tidligere tidspunkt, end kommunen ellers ville f& kendskab til dem.
Men viden om og leering opbygget pa baggrund af indsatsen med hjemmebesgg er ikke naet ud
til de andre kommunale medarbejdere, som til daglig kommer i de parkinsonramtes hjem
(hjemmepleje, hjemmesygepleje mv.).

45



5 Effekt

I dette kapitel sammenlignes resultater fra evalueringerne af de tre rehabiliteringsindsatser
med effekter fra internationale studier med henblik pd at undersgge effekten af indsatserne pa
fysisk funktion, livskvalitet og velbefindende. Fgrst beskrives analysens datagrundlag og de
anvendte metoder. Herefter folger en praesentation af effekter i de internationale studier og
resultater fra de tre rehabiliteringsindsatser. Disse danner grundlag for sammenligning og kon-
klusion, som kan leeses sidst i kapitlet.

5.1 Datagrundlag og metode

Den sammenlignende analyse af, hvorvidt der er opndet samme effekter i forhold til fysisk
funktion, livskvalitet og velbefindende i rehabiliteringsprojektet henholdsvis fra indsatser i
udenlandske studier, er baseret pa i) en litteraturgennemgang af internationale studier og ii) de
tre evalueringsrapporter, som er blevet udarbejdet p& Parkinsonforeningens foranledning.

Efterfglgende beskrives metoder i relation til litteraturgennemgangen og effekter af de tre re-
habiliteringsindsatser.

5.1.1 Litteraturgennemgang

Parkinsonforeningen har i henhold til den indgéede kontrakt for naervaerende evaluering veeret
ansvarlig for litteratursggningen af udenlandske studier, der skulle anvendes i forbindelse med
sammenligningen med de danske resultater. Sggningen samt et tilhgrende eksternt review af
klinisk assistent Christina Nielsen, fysioterapeut pa Bispebjerg Hospital (Bilag 4 (9)), har veaeret
rettet mod publicerede studier, som inden for de sidste 10 ar har haft fokus pa fysisk aktivitet
og rehabilitering af 30+-arige patienter med diagnosticeret idiopatisk Parkinsons sygdom. Litte-
raturgennemgangen af den videnskabelige litteratur er derfor som udgangspunkt foretaget pa
basis af den af Parkinsonforeningen leverede sggning pa omradet. | henhold til Sundhedsstyrel-
sens evidenshierarki tilhgrer systematiske reviews eller metaanalyser af homogene randomise-
rede studier imidlertid et hgjere evidensniveau end enkeltstdende randomiserede og kontrolle-
rede studier'*. Som supplement til de af Parkinsonforeningen fundne studier har KORA foreta-
get en ikke-systematisk sggning og inddraget resultater fra fem tidligere reviews, som har fo-
kuseret pa fysisk traening (27-31). Idet fysioterapeuter er en del af de multidisciplinaere teams,
som intervenerer over for parkinsonramte personer, er litteraturgennemgangen yderligere sup-
pleret med et Cochrane-review af fysioterapeutisk behandling af patienter med Parkinsons syg-
dom (32,33). | hvilket omfang der findes flere relevante udenlandske studier, der kunne veere
inddraget i sammenligningen, har vi ikke grundlag for at bedgmme.

5.1.2 Effektvurdering af de tre rehabiliteringsindsatser

Evalueringsdesignet for effektvurderinger af de tre rehabiliteringsindsatser er overordnet set
udformet som et udviklingsprojekt i et far-efter-design med malinger af fysisk funktion og livs-
kvalitet, men uden randomisering og brug af ekstern kontrolgruppe. Designet er baseret p3, at
Parkinsonforeningen har faet radgivning fra en specialistgruppe, der har bestaet af eksperter
med viden om Parkinsons sygdom. Idet der er forholdsvis f4 parkinsonramte i Danmark, har
eksperterne vurderet, at der ville veere risiko for kommunikation om rehabiliteringsprojektet
mellem parkinsonramte, som kunne fgre til, at parkinsonramte i en kontrolgruppe ville treene
mere, end de ellers ville ggre. Dette ville alt andet lige betyde, at den observerede effekt af
rehabiliteringsindsatserne ville blive reduceret. Specialistgruppen anbefalede i stedet, at de

n Jeevnfer [Sundhedsstyrelsen], [U.&.], 'Evidensniveauer og styrkegraderinger af anbefalinger’ (26).
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parkinsonramte skulle veere deres egen kontrolgruppe, sdledes at de blev testet far og efter
interventionen. Konsekvensen af et fgr-efter-design uden randomisering og ekstern kontrol-
gruppe er imidlertid, at udsigelseskraften af resultaterne sveekkes, da eventuelle sendringer —
fra 'fgr’ til "efter’ — ikke med sikkerhed kan tilskrives indsatsen.

For hver af de tre indsatser er der udarbejdet en evalueringsrapport (Bilag 1-3, (9)), som den-
ne evaluering baserer sig pa. Evalueringerne har haft egne formal i henhold til de af Parkinson-
foreningen udarbejdede projektbeskrivelser. Samlende for evalueringerne har dog veeret, at
Parkinsonforeningen har gnsket at rette evalueringernes fokus mod fysisk funktion, livskvalitet
og velbefindende. Af nedenstdende fremgar det, hvem der har udarbejdet de respektive evalu-
eringsrapporter:

- Evaluering af weekendkurset (fase 1): Videnskabelig assistent Anne Sofie Bggh Malling,
cand.scient. i humanfysiologi fra Odense Universitetshospitals Neurologiske Afdeling.

- Evaluering af rehabiliteringsopholdet (fase 2-3): Postdoc. Christian Couppé, fysioterapeut
MSc, ph.d., og fysioterapeut Christina Nielsen — begge fra Forskningsenheden for Muskulo-
skeletal Rehabilitering, Bispebjerg Hospital. Ekstern lektor Volkert Siersma, statistiker i
Forskningsenheden for Almen Praksis, Kgbenhavns Universitet, har foretaget de statistiske
analyser.

- Evaluering af hjemmebesgg (fase 4-5): Seniorprojektleder Susanne Reindahl Rasmussen,
ergoterapeut, ph.d., MPH fra KORA, Det Nationale Institut for Kommuners og Regioners
Analyse og Forskning.

Afrapporteringerne af de to farstnaevnte rehabiliteringsindsatser (weekendkursus og rehabilite-
ringsophold) er kritisk gennemlsest og kommenteret af KORA i forhold til metodebeskrivelse,
preesentation af resultater og konklusion, hvorefter forfatterne til de to rapporter har tilrettet
afrapporteringen. Det skal imidlertid bemaerkes, at KORA ikke har haft endegyldig indflydelse
pa og ansvar for den endelige afrapportering.

I den efterfglgende del af dette afsnit er der foretaget en kort sammenfatning af dataindsam-
ling, testredskaber samt dataindsamling og de af evaluator valgte og foretagne dataanalyser
med tilhgrende relevante statistiske test, sadan som de fremgar af afrapporteringerne fra de
tre rehabiliteringsindsatser. For en uddybende beskrivelse heraf henvises til Bilag 1-3 (9).

Weekendkursus (fase 1)

Indsatsen med weekendkursus er evalueret pd basis af felgende testredskaber i forbindelse
med weekendkursets farste dag og en efterfglgende opfaglgning 4-6 maneder efter:

1. Fysiske test:

a. 'Timed Up & Go’ (TUG) (34) — et udtryk for basismobilitet). Testen maler den tid, det ta-
ger en person at rejse sig fra en stol med ryg- og armleen, ga tre meter, vende, ga til-
bage til stolen og seette sig igen.

b. 30 sek.-rejse-sig-seette-sig test (RSS) (35) — et udtryk for funktionel styrke af under-
kroppen. Testen undersgger, hvor mange gange en person kan rejse sig op fra og seette
sig ned pa en stol i Igbet af 30 sekunder.

c. Functional Reach Test (FRT) (36) — et udtryk for stdende balance. Testen undersgger en
staende persons raekkeevne i centimeter i horisontalt plan (fremad og til siden) uden at
miste balancen.

d. 2 minutters steptest (STEP) (35) — et udtryk for kondition. Testen undersgger, hvor
mange gange en person med bgjede knee kan lgfte skiftevis hgjre og venstre ben, sa 13-
ret er vandret, i lgbet af to minutter.
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Testene er udfart i neevnte raekkefglge. Da bade RSS og STEP er anvendt som fysiske maksi-
mal-tests for benene, er FRT indlagt som den tredje test for at give deltagerne en lille pause
forud for STEP. Den enkelte deltager blev testet af samme testleder ved start og opfglgning.

2. Spgrgeskemaer:

a. Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39) (37) — omfatter 39 spgrgsmal om, hvor of-
te potentielle problemstillinger forbundet med Parkinsons sygdom er oplevet den sene-
ste maned. Ved hvert spgrgsmal angives ét af fglgende svar: 'Aldrig’, ’En sjeelden gang’,
'Til tider’, 'Ofte’ eller 'Hele tiden eller kan slet ikke’, svarende til en score fra 0-4 i naevn-
te reekkefglge.

b. Falls Efficacy Scale-International (FES-1) (38) — omfatter 16 spgrgsmal om, hvor bekym-
ret man er over muligheden for at falde, nar man foretager sig forskellige daglige gare-
mal, der kan udfordre balancen. Ved hvert spgrgsmal angives ét af fglgende svar:
‘Overhovedet ikke bekymret’, 'Noget bekymret’, 'Temmelig bekymret’ eller 'Meget be-
kymret’, svarende til en score fra 1-4 i naevnte raekkefglge.

I ugen fgr det indledende weekendkursus henholdsvis i ugen fagr opfglgningsdagen modtog del-
tagerne spgrgeskemaerne via e-mail eller brev. Deltagerne udfyldte spgrgeskemaerne egen-
heendigt og afleverede dem ved fremmagade.

Databearbejdning

Differencen mellem resultaterne for de fysiske test (TUG, FRT, 30 sek.-RSS og STEP), PDQ-39
og FES-I er beregnet som mediane veerdier og efterfglgende testet med en Wilcoxon Signed
Rank test med et anvendt signifikansniveau pd 5 %. Deltagere, der ikke har gennemfgrt en
given test eller har ufuldsteendig udfyldning af spgrgeskema (PDQ-39) eller manglende datoan-
givelse (PDQ-39 og FES-1), indgar ikke i analyserne.

Rehabiliteringsophold (fase 2-3)

Indsatsen med to ugers rehabiliteringsophold og opfelgende styrketreening er evalueret pa ba-
sis af folgende testredskaber i forbindelse med preevisitation, startophold, slutophold samt 4-
og 10-maneders opfeglgning efter afsluttet ophold.

1. Fysiske test:
a. TUG — tilsvarende undersggelse som den, der er anvendt til parkinsonramte i fase 1.

b. Gribestyrke (39,40) — en undersggelse af den maksimale handtrykskraft som udtryk for
muskelstyrke i hand og underarm. Med et kalibreret handdynamometer undersgges den
isometriske muskelstyrke.

Alle test er udfgrt ca. en time efter medicinering.

2. Spgrgeskemaer:
a. PDQ-39 — tilsvarende undersggelse som for parkinsonramte i fase 1.
b. Hospital Anxiety & Depression Scale (HADS) (41) — omfatter 14 tilstande til afdeekning
af angst henholdsvis depression hos parkinsonramte. Svarmulighederne er: 'Det meste

af tiden’, 'Meget af tiden’, 'Engang imellem’ og 'Overhovedet ikke’, og disse scores hen-
holdsvis O, 1, 2 og 3.

Spgrgeskemabesvarelserne har ikke veeret anonyme, idet disse er indsamlet af personale pa
henholdsvis Vejlefjord Rehabiliteringscenter og Sano i Skeelskgr ved preevisitation, start og

48



afslutning p& ophold samt 4-maneders opfelgningen®?. Telefonisk rykker blev foretaget af per-
sonale fra Vejlefjord Rehabiliteringscenter henholdsvis Sano i Skeelsker i forbindelse med 10-
maneders opfglgningen.

Databearbejdning

Lineaere regressionsmodeller er anvendt for at fastsla, om forskelle i outcome mellem de for-
skellige maletidspunkter (preevisitation, start/afslutning pa ophold, 4- og 10-maneders opfalg-
ning) er statistisk signifikante (signifikansniveau pa 1 %). Der er justeret for kan, alder, syg-
domsvarighed, H&Y-niveau samt sted for rehabiliteringsophold.

Hjemmebesgg (fase 4-5)

Indsatsen med tre hjemmebesgg hos den parkinsonramte er evalueret pad basis af spgrgeske-
maer, som er udleveret til henholdsvis den parkinsonramte og dennes nzermeste pargrende
umiddelbart henholdsvis fgr undersggelsesbesgget (1. hjemmebesgg) og for re-evaluerings-
besgget (3. hjemmebesgg):

1. Spgrgeskemaer:

a. Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-8) (42) — en forkortet version af PDQ-39 er an-
vendt til de parkinsonramte. PDQ-8 omfatter otte spgrgsmal — et fra hver af de otte ho-
vedkategorier i PDQ-39. Svarkategorier og scoring heraf er tilsvarende som for PDQ-39.

b. Et ikke valideret spgrgeskema®® er anvendt til de neermeste pargrende. Skemaet omfat-
ter otte spgrgsmal om oplevede problemer inden for den seneste maned i relation til det
at veere pargrende til en sygdomsramt person. Svarkategorierne fglger kategorierne i
PDQ-8 og PDQ-39: 'Aldrig’, 'En sjeelden gang’, 'Til tider’, 'Ofte’, 'Hele tiden eller kan slet
ikke’.

Besvarelsen af spgrgeskemaerne har ikke veeret anonym, idet skemaerne er afleveret til med-
arbejderne i parkinsonteamet.

Databearbejdning
Den samlede andel af personer, som angiver, at de ’til tider’, 'ofte’ eller 'hele tiden’ har sveert
ved en given ting ved start versus opfalgning, er testet med en Chi®-test.

Med en Wilcoxon Signed Rank test er det testet, om fordelingen af svar pa de fem svarkatego-
rier ved start versus opfglgning er forskellig. Signifikansniveauet er sat til 5 %.

5.2 Resultater

5.2.1 Litteraturgennemgang

| et systematisk review fra 2005 af Smidt et al. (27), som baserer sig pa tre systematiske re-
views, konkluderes det, at der ikke er tilstraekkelig dokumentation til at understgtte eller af-
kreefte effekten af treeningsterapi blandt patienter med Parkinsons sygdom. Der er imidlertid
indikationer af, at intensiv treeningsterapi bestdende af generel mobilitetstraening med fokus
pa balance, holdning, gang, bevaegelighed og funktionel traening har positive effekter pa fysisk
formaen og dagligdags aktiviteter. Ifglge reviewet er disse resultater imidlertid enten baseret
p& RCT med darlig metodemaessig kvalitet eller pa randomiserede og kontrollerede forsgg med
et lille deltagerantal (27).

12 Initialt var det planlagt, at PDQ-39 som det eneste testredskab skulle anvendes ved 10-méaneders opfglgnin-

gen. | 2014 besluttede Parkinsonforeningen imidlertid, at der skulle indsamles yderligere data: 30 parkinson-
ramte fra SANO i Skeelskar er sdledes testet igen med TUG, gribestyrke og HADS.

¥ Kan ses i Bilag 3 (9).
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Af et andet og senere systematisk review og metaanalyse fra 2008 af Goodwin et al. (28)
fremgar det, at parkinsonramte har effekt af traening i forhold til fysisk funktion, sundhedsrela-
teret livskvalitet, styrke, balance og ganghastighed. Der er imidlertid ikke tilstraekkelig doku-
mentation til at vise eller afkreefte effekten af traeningsterapi i forhold til at reducere fald og
depression. Reviewet finder, at der er evidens for potentielle fordele af treening, skent der er
brug for yderligere undersggelser af god kvalitet. Resultater til fordel for treening underbygges
delvist af tre andre systematiske reviews (29-31) — dog konkluderer Gage (31), at det er van-
skeligt at fortolke den kliniske betydning af de statistisk signifikante forbedringer, som rappor-
teres i de fleste af studierne. Det papeges, at der er behov for yderligere forskning af god kvali-
tet, herunder undersggelse af den optimale treeningsmaengde og treeningsindhold til patienter
med Parkinsons sygdom i forskellige stadier af sygdommen (28,31), samtidig med at der efter-
lyses udvikling af standardiserede treeningsprogrammer og tests til maling af effekt blandt pati-
enter med Parkinsons sygdom og leengere opfalgningsperioder med henblik p& undersggelse af
varigheden af en eventuel effekt (29,30). Herudover er der ifglge Goodwin et al. (28) behov for
studier af en sadan starrelse, at de er i stand til at opdage statistisk signifikante forskelle. 1
folge Gage (31) er der ogsa behov for evidens for omkostningseffektivitet med henblik pa at
udvikle retningslinjer for indsatserne.

Det nyere review foretaget af Nielsen i november 2014 (Bilag 4 (9)) omfatter syv randomisere-
de kontrollerede studier (RCT)/randomiserede kliniske forsgg med fokus pa fysisk traening og
rehabilitering af 30+-arige patienter med diagnosticeret idiopatisk Parkinsons sygdom (43-49).
P& basis af kritisk gennemlaesning af de syv studier og pageeldende review fra 2014 kan det
konstateres, at der synes at veere en tendens til, at fysisk aktivitet og intensive rehabiliterende
indsatser har bedre effekt pa fysiske funktioner og i nogle tilfaelde pa selvvurderet livskvalitet
end ingen/mindre intensive indsatser. Opfglgningsperioderne (efter indsatsophgr) er i flere af
studierne fraveerende — kun to studier har en opfglgningsperiode pa et ar, hvorfor langtidsef-
fekten er sveer at vurdere. Det skal yderligere bemaerkes, at studierne er meget heterogene
hvad angér typen af indsatser'®, varighed og intensitet samt hvad angér effektmél og opfalg-
ningstidspunkt, samtidig med at der er tale om forholdsvis sm& samples (10-41 personer i hver
gruppe). Pa det foreliggende grundlag er det derfor ikke muligt at veere konklusiv i forhold til
effekt af fysisk aktivitet til/rehabilitering af patienter med Parkinsons sygdom.

I Boks 5.1 ses en summarisk praesentation af de syv studier, som indgar i reviewet af Nielsen
(Bilag 4 (9)), deltagere, design, intervention og varighed, effektmal og maletidspunkter samt
effekter.

14 Omfatter kajakavelser, irsk dans, superviserede/intensive gvelser af forskellig art, herunder excentrisk tree-

ning af ben henholdsvis Nintendo Wii.
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Boks 5.1 Oversigt syv studier med fokus pa fysisk treening og rehabilitering af

30+-arige patienter med diagnosticeret idiopatisk Parkinsons sygdom

KAJAKGVELSER

| et pakistansk studie fra 2014 af Shujaat et al. (43) er effekten af kajakgvelser sammenlignet med
generelle mobilitetsgvelser med henblik pa at reducere den aksiale rigiditet samt forbedre mobilitet
ved sengen.

Deltagere: 48 40-70-arige personer med idiopatisk Parkinson sygdom i faserne 1-3 pa H&Y-
skalaen — intet frafald.

Design: 24 personer i hver gruppe — ingen naermere beskrivelse.

Intervention: Kajakbeveaegelser for hele kroppen involverende trunkusrotation (interventions-

gruppen) versus styrketraening for over- og underkrop samt stabilitetstreening
(kontrolgruppen).

Varighed: 4 uger med i alt 24 sessioner & 75 minutter fordelt pa 6 dage i ugen.

Effektmal: Bed mobility and modificed PD activity scale (MPAS) samt maling af rotation i hals-
brystsgjlens ryghvirvier malt med et goniometer.

Maletidspunkt: Fer- og eftermaling (ingen naermere angivelse). ON medicinsk.

Effekt: Begge grupper forbedrede bade MPAS og rotation af kroppen, men der ses ingen
signifikant forskel mellem grupperne.

IRSK DANS

| et italiensk studie fra 2013 af Volpe et al. (44) er det undersggt, om det er muligt at gennemfgre
et randomiseret og kontrolleret studie med irsk dans sammenlignet med almindelige fysioterapeuti-
ske gvelser.

Deltagere: 24 personer med idiopatisk Parkinsons sygdom i faserne 0-2,5 p& H&Y-skalaen —
frafald er ikke beskrevet.

Design: Blok-stratificeret randomisering baseret pa H&Y-score, 12 personer i hver gruppe.

Intervention: Irsk dans (interventionsgruppen) versus standard fysioterapi (kontrolgruppen).

Varighed: 90 minutter én gang om ugen i 6 maneder.

Effektmal: Sygdomsudvikling (UPDRS-I111 (motorisk)), balance (Bergs Balance Skala), modifi-

ceret Freezing of Gait Questionnaire (FGQ) og livskvalitet (PDQ-39).

Maletidspunkt: Baseline (3 uger far intervention) og eftermaling (inden for den sidste uge af inter-
ventionen). Medicin er ikke kontrolleret ved test/traening.

Effekt: Trods forbedringer i begge grupper viser irsk dansk sammenlignet med standard
fysioterapi signifikant bedring af 'frossen’ gang og motorisk sygdomsudvikling
(UPDRS-111 (motorisk)), mens der ikke er signifikant forskel p& balance.

SUPERVISEREDE @VELSER

| et amerikansk studie fra 2012 af Schenkman et al. (45) er to superviserede gvelsesprogrammer og
et kontrolleret hjemmetraeningsprogram sammenlignet med henblik pa& at undersgge kort- og lang-
tidseffekten af interventionerne.

Deltagere: 121 personer (hovedparten maend) med diagnosticeret Parkinsons sygdom i faser-
ne 1-3 pa H&Y-skalaen. Et frafald pa ca. 25-30 personer i lgbet af interventionspe-
rioden.

Design: Randomisering med 41 personer i hver af gvelsesgrupperne og 39 i hjemmetrae-

ningsgruppen (processen er ikke nseermere beskrevet).

Intervention: @velsesgruppe I: Individualiseret treeningsprogram med fleksibilitetsgvelser for ryg
og ekstremiteter samt balance- og funktionstreening. @velsesgruppe 11: Lgbeband,
cykel eller elliptisk traener. Kontrolgruppen: Nationalt hjemmetraeningsprogram.
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Boks 5.1 Oversigt syv studier med fokus pa fysisk treening og rehabilitering af

30+-arige patienter med diagnosticeret idiopatisk Parkinsons sygdom

Varighed: Der er supervision i de to gvelsesgrupper 3 gange/uge i 4 maneder og herefter 1
gang/maned i 12 maneder. | kontrolgruppen er der manedlig gruppesupervision i
16 maneder. Ingen yderligere oplysninger.

Effektmal: Primeere mal: Fysisk funktion malt p& Continuous Scale — Physical Functional Per-
formance (CS-PEP), balance (FRT) og ganggkonomi (iltoptag (ml/kg/min)). Sekun-
deere mal: Sygdomsudvikling (UPDRS-11 (ADL) og UPDRS-111 (motorisk)) og livs-
kvalitet (PDQ-39).

Maletidspunkt: Baseline og kontrol 4, 10 og 16 maneder senere. ON medicinsk.

Effekt: Ved 4-méanders kontrollen er den fysiske funktion (CS-PEP) forbedret signifikant i
gvelsesgruppe | versus gvelsesgruppe 11 henholdsvis kontrolgruppen. Der er pd in-
tet tidspunkt forskel mellem grupperne i balancen (FRT). Ved bade 4-, 10- og 16-
maneders kontrollen er gangekonomien signifikant bedre i traeningsgruppe 11 ver-
sus treeningsgruppe |. Eneste signifikante sekundaere mal er sygdomsudvikling
(UPDRS-11 (ADL)) ved 4- og 16-maneders kontrollerne, hvor gvelsesgruppe Il har
bedre score end kontrolgruppen.

NINTENDO WII

| et brasiliansk studie fra 2012 af Pompeu et al. (46) er traeening med Nintendo Wii sammenlignet
gvelsestreening med henblik pa at undersgge effekten pa dagligdags aktiviteter.

Deltagere: 32 personer 60-85-arige med idiopatisk Parkinsons sygdom i faserne 1-2 pa H&Y-
skalaen — intet frafald.

Design: Randomisering (lodtreekning) med 16 personer i hver gruppe.

Intervention: Wii-spil og balancetraening (interventionsgruppen) versus konventionel treening og
balancetraening (kontrolgruppen).

Varighed: 7 uger med i alt 14 sessioner a 60 minutter fordelt pa 2 dage i ugen.

Effektmal: Primeere mal: Sygdomsudvikling (UPDRS-I11 (ADL)). Sekundeere mal: Balance

(Bergs Balance skala, Unipedal Stance Test), kognitiv ydeevne (Montreal Cognitive
Assessment (MOCA)).

Maletidspunkt:  Far og efter afsluttet traening samt 60 dage efter afsluttet treening. Medicinstatus
ved tests er ikke oplyst.

Effekt: Begge grupper har forbedret ADL (UPDRS-I1) ved afslutning og opfglgning, men
der er ingen signifikant forskel mellem grupperne efter afsluttet treening eller ved
60-dages opfalgningen.

INTENSIV REHABILITERENDE INDSATS

| et italiensk studie fra 2014 af Frazzitta et al. (47) er effekten af intensiv rehabiliterende behandling
sammenlignet med medicinsk behandling med henblik pa at undersgge effekten pa sygdomsudvik-

lingen.

Deltagere: 50 personer med idiopatisk Parkinsons sygdom i fase 3 pa H&Y-skalaen — intet
frafald.

Design: Randomisering (computer-lodtraekning) med 25 personer i hver gruppe.

Intervention: Intensiv rehabiliterende behandling med kardiovaskular-, styrke- og balancetrae-
ning samt treening pa lgbeband og ergoterapi (interventionsgruppen) versus stan-
dard medicinsk behandling samt opfordring til hjemmegvelser og gang (kontrol-
gruppen).

Varighed: 4 uger med 3 daglige sessioner a 60 minutter fordelt pd 5 dage i ugen (interventi-
onsgruppen). Efter 12 maneder gentages interventionen i yderligere 4 uger i inter-
ventionsgruppen.

Effektmal: Primeere mal: Sygdomsudvikling (UPDRS-I11 (ADL), UPDRS-III (motorisk) og total
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30+-arige patienter med diagnosticeret idiopatisk Parkinsons sygdom

Maletidspunkt:

Effekt:

Deltagere:

Design:

Intervention:

Varighed:

Effektmal:

Maletidspunkt:
Effekt:

Deltagere:
Design:

Intervention:

Varighed:
Effektmal:

Maletidspunkt:
Effekt:

(UPDRS-total). Sekundeert mal: Dosering af levodopa.

Ved baseline (fgr padbegyndt treening), 1 ar efter baseline, samt for interventions-
gruppens vedkommende efter yderligere 4 ugers treening (1 ar og 4 uger efter
baseline). Undersggelser er foretaget 1 time efter fgrste medicinske dosering.

Ved 1-ars opfelgningen er der signifikant forskel pa patienterne i rehabiliterings-
gruppen og kontrolgruppens UPDRS-score. Scoren hos patienter i gruppen med in-
tensiv rehabilitering er neermest uaendret sammenlignet med baseline. For kontrol-
gruppen er UPRDS-I11 (ADL), UPRDS-111 (motorisk) og UPRDS-total gget signifikant
(klinisk relevant). For interventionsgruppen er effekten af anden interventionsperi-
ode af tilsvarende stgrrelse som efter fgrste behandling. Ved 1-ars opfglgningen er
det daglige medicinindtag reduceret i interventionsgruppen, mens det et steget
signifikant i kontrolgruppen sammenlignet med baseline.

KARDIOVASKULAR + STYRKETRZAENING

| et australsk studie fra 2011 af Cruise et al. (48) er treening sammenlignet med ingen indsat hen-
blik p& at undersgge effekten kognition og livskvalitet.

34 47-71-arige med diagnosticeret idiopatisk Parkinsons sygdom i faserne 1-3 pa
H&Y-skalaen — frafald pa 6 personer (2 i interventionsgruppen).

Cross-over 'nu og her-indsats’ henholdsvis 'forsinket indsats’ — 17 i hver af grup-
perne.

En kombination af kardiovaskular og styrketraening (cykling, roning eller Igbeband)
versus ingen treening (kontrolgruppen).

12 uger med 2 ugentlige sessioner & 60 minutter. Efter 12 maneder gennemfgrte
kontrolgruppen samme gvelsesprogram.

En raekke neuropsykologiske tests (Spatial Recognition Memory (PRM og SRM);
Spatial Working Memory (SWM); Stockings of Cambridge (SOC)), depressivt hu-
mgr (Geriatrisk depressions-skala (GDS)) og livskvalitet (PDQ-39).

Er ikke specificeret. Tests er foretaget i ON-fase.

Treeningen viste selektive fordel fordele for kognitionen. Ingen sigifikante effekter i
forhold til humgr og livskvalitet.

EXCENTRISK TRAENING AF BENENE

| et amerikansk studie fra 2009 af Dibble et al. (49) det undersggt om intensiv excentrisk mod-
standstreening kan nedseaette bradykinesi (ufrivilligt langsomme beveegelser) og gge livskvaliteten.

20 personer med diagnosticeret idiopatisk Parkinsons sygdom i faserne 1-3 pa
H&Y-skalaen — ét frafald i kontrolgruppen.

Matchning — kontrol for alder og ken — med 10 personer i hver gruppe.
Standardprogram for alle: Streek, gang pa lgbeband, cykling og styrketreening. |

interventionsgruppen blev traditionel styrketraening for benene erstattet af intensiv
excentrisk treening.

12 uger 3 dage/uge a 45-60 minutter.

Sygdomsudvikling (UPDRS-11 (motorisk), ensidig isometrisk muskelstyrke i laret
(quadriceps) med dynamometer, ganghastighed (10 meters gangtest (TMW)), ba-
sismobilitet (TUG) og livskvalitet (PDQ-39).

Ved baseline (fgr pabegyndt traening) og ved afslutning af traening. ON medicin.
Ved opfglgningen er ganghastigheden (TMW), basismobilitet (TUG) og den samlede
livskvalitetsscore forbedret signifikant i gruppen med excentrisk traeening sammen-
lignet med den aktive kontrolgruppe. Muskelstyrke og bradykinesi er bedre i inter-
ventionsgruppen end i kontrolgruppen.
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Det mere omfattende og systematiske Cochrane-review og metaanalyse fra 2012/2013 (32,33)
har undersggt effekten af fysioterapeutisk behandling i forhold til ingen behandling hos patien-
ter med Parkinsons sygdom. | den systematiske gennemgang er der inkluderet 39 RCT’er med
1.827 deltagere, og 29 studier danner grundlag for metaanalysen. Resultaterne fra metaanaly-
sen viser, at der er tre outcome-mal, som kan veere af klinisk signifikant betydning: ganghas-
tighed (0,04 m/s, 95 % sikkerhedsinterval 0,02 til 0,06, p<0,001), balance malt med Berg
Balanceskala (3,71 point, 2,30 til 5,11, p<0,001) og sygdomsudvikling malt p4 UPDRS (total
score -6,15 point, -8,57 til -3,73, p<0,001; UPDRS-II (ADL) -1,36, -2,41 til -0,30, p=0,01;
UPDRS-III (motorisk) -5,01, -6,30 til -3,72, p<0,001). Ved sammenligning af heterogenitet af
de fysioterapeutiske interventioner findes der ikke evidens for, at behandlingseffekten afviger
pa tveers af interventionerne bortset fra UPDRS-111 (motorisk), hvor et enkelt studie er arsag til
heterogenitet. | reviewet bliver det konkluderet, at fysioterapi har kortsigtede fordele for Par-
kinsons sygdom. Yderligere konstateres det, at til trods for, at der i gjeblikket anvendes en
bred vifte af fysioterapeutiske teknikker til behandling af Parkinsons sygdom, er der en lille
forskel i behandlingseffekt. Der efterlyses fortsat — svarende til tidligere reviews — store, velde-
signede, randomiserede og kontrollerede forsgg med forbedret metode og rapportering for at
kunne vurdere effekt og omkostningseffektivitet af fysioterapeutisk behandling af Parkinsons
sygdom pa leengere sigt.

5.2.2 Effektvurderinger af de tre rehabiliteringsindsatser

I dette afsnit praesenteres en kort sammenfatning af resultaterne af de tre rehabiliteringsind-
satser. For yderligere uddybning og praesentation (figurer og tabeller) henvises til resultataf-
snittene i Bilag 1-3 (9).

Weekendkursus (fase 1)

Deltagere

I alt 74 parkinsonramte personer har deltaget i weekendkurset (39 maend og 35 kvinder, alder
39-82 ar). Syv af disse deltog ikke i opfglgningen. En oversigt over deltagerfrafald fremgar af
Figur 1 i Bilag 1 (9).

Fysiske test
Testresultaterne af TUG, RSS, STEP og FRT ved start henholdsvis opfglgning 4-6 maneder se-
nere er folgende:

- Basismobiliteten malt ved TUG er forbedret signifikant, idet den mediane veerdi er forbedret
fra 6,60 sek. = 1,43 sek. (median £+ SD) ved start til 6,19 sek. = 1,32 sek. ved opfglgning
(p<0,001), hvilket svarer til et 6 % fald fra start til opfeglgning.

- Den funktionelle styrke af underkroppen malt ved RRS er signifikant forbedret, idet der ses
14 % stigning i medianen for RSS fra 14 stk. = 4,39 stk. (oprejsninger/saette sig ned) ved
start til 16 stk. + 4,88 stk. (p<0,001).

- Konditionen er ogsa forbedret signifikant, idet medianen af antallet af step-cyklusser under
STEP er forbedret med 8,0 % fra 88 stk. + 24,7 stk. ved start til 95 stk. + 28,5 stk. ved
opfelgning (p=0,02)).

- Den stdende balance er imidlertid kun forbedret signifikant, ndr armene streekkes lige frem
foran kroppen (stigning i median pa 6,5 % fra 31 cm % 7,28 cm ved start til 33 cm * 6,82
cm ved opfelgning, p=0,05), mens der ingen andring er, nar armene raekkes til hgjre
(p=0,956) henholdsvis til venstre (p=0,624).
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Spgrgeskemaer
Resultaterne af spgrgeskemabesvarelserne er fglgende:

- Den overordnede livskvalitet udtrykt ved Sl i PDQ-39 er uaendret fra starten af weekend-
kurset (median + SD 12,9 + 9,98) til opfelgning (15,4 £+ 8,99) (p=0,740). Alle otte under-
kategorier af PDQ-39 er ligeledes usendrede fra start til opfalgning.

- Frygten for at falde er ikke aendret fra start (median = SD 19 + 6,17) til opfglgning (20
+ 6,44) (p=0,803).

Konklusion

Det konkluderes i afrapporteringen, at et tveerfagligt kursus i, hvad man som parkinsonramt
selv kan ggre for at leve bedst muligt med sin sygdom, samt udarbejdelsen af en individuel
treeningsplan, har givet nydiagnosticerede parkinsonramte deltagere et forbedret fysisk funkti-
onsniveau i form af signifikant gget basismobilitet, kondition og funktionel styrke i undereks-
tremiteterne, mens deltagernes livskvalitet og frygt for at falde ikke er sendret ved opfglgning
4-6 maneder efter kurset.

Herudover konkluderes det, at det ikke er muligt pa basis af studiet at vurdere, om effekten
udelukkende kan tilskrives interventionen, idet der er anvendt et fgr-efter-design uden rando-
misering og brug af kontrolgruppe. Hvorvidt et sddant kursus kan give anledning til oprethol-
delse af livskvalitet hos samme malgruppe, kraever yderligere undersggelser.

Rehabiliteringsophold (fase 2-3)

Deltagere

Der er i alt visiteret 214 parkinsonramte til rehabiliteringsophold pd Sano i Skeelskar (n=108)
henholdsvis Vejlefjord Rehabiliteringscenter (n=106) fordelt pa 96 maend og 118 kvinder; gen-
nemsnitsalder 66,2 ar (range 44-85 ar) og gennemsnitligt antal ar med Parkinsons sygdom pa
7,5 ar. Der er et frafald p4 12 personer i forbindelse med starten pa ophold, hvilket primeert
skyldes forveerring i sygdom.

Fysiske test
Testresultaterne for TUG og gribestyrke ved preevisitation, start p& og afslutning af ophold hen-
holdsvis ved 4- og 10-maneders opfalgningen® er som falger:

- Basismobiliteten malt ved TUG er signifikant forbedret fra praevisitationen til afslutning pa
opholdet med en fremgang pa 14 % fra 8,4 til 7,3 sekunder (p<0,001). Fra starten af op-
holdet til 4-maneders opfalgningen er TUG forbedret signifikant med 17 % fra 8,5 til 7,1
sekunder (p<0,001). Ved 10-maneders opfglgningen var tidsforbruget reduceret til 6,7 se-
kunder.

- Gribestyrken er signifikant forbedret fra preevisitationen til afslutning p& opholdet med en
fremgang med 7 % fra 30 til 32 kg (darlig side) (p<0,001). Fra starten af opholdet til 4-
maneders opfglgningen er gribestyrken forbedret signifikant med 10 % fra 30 til 33 kg
(darlig side) (p<0,001) henholdsvis med 3 % fra 34 til 35 kg (god side) (p<0,001). Ved 10-
maneders opfglgningen var gribestyrken gget til 34 kg (darlig side) henholdsvis 36 kg (god
side).

15 KORAs evaluator vurderer, at 10-maneders opfelgningens resultater vedrgrende TUG, gribestyrke og HADS

skal vurderes med varsomhed, da denne dataindsamling — som tidligere anfgrt — ikke var planlagt initialt og
kun er baseret p& 30 patienter fra Sano i Skeelsker.
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Spgrgeskemaer

Resultaterne af spgrgeskemabesvarelserne PDQ-39 og HADS (angst og depression) ved preevi-
sitation, start pd og afslutning af ophold henholdsvis ved 4- og 10-maneders opfelgningen er
folgende:

- For livskvaliteten malt ved PDQ-39 ses der fra preevisitation til afslutning p& opholdet en
signifikant fremgang i scoren p& 13 % fra 26,0 til 22,7 (p<0,001)'°. Niveauet ved 10-
maneders opfelgningen er gget signifikant siden 4-maneders opfalgningen fra 22,2 til 25,9
(p<0,001), hvilket naesten svarer til niveauet ved preevisitationen. PDQ-39 scoren er uan-
dret ved 10-maneders opfglgningen sammenlignet med bade start pa opholdet og preevisi-
tationen.

- | forhold til angst og depression malt ved HADS ses der fra start til afslutning af opholdet
en nedgang i scoren for bade angst og depression (p<0,001). Fire maneder efter opholdet
er der imidlertid for depressionsdelens vedkommende naesten en tilbagevenden til niveauet
fra for opholdet (p<0,01).

Konklusion

Ifglge afrapporteringen er konklusionen: Data tyder pd, at et multidisciplingert rehabiliterings-
ophold pa to uger med fokus pa sundhed og opfelgende styrketraening kan forbedre helbredsre-
lateret livskvalitet (PDQ-39), mobilitet (TUG) og muskelstyrke (gribestyrke) hos parkinsonram-
te i fase 2-3 af sygdommen, nar resultaterne fra preevisitation sammenlignes med resultaterne
ved afslutningen af opholdet henholdsvis ved 4-maneders opfalgningen. Ved afslutningen af
opholdet ses en kortvarig mindre reduktion i depression og angst malt pa Hospital Anxiety De-
pression Scale (HADS). Yderligere tyder data pa, at det multidisciplineere rehabiliteringsophold
og den opfolgende styrketreening kan fastholde helbredsrelateret livskvalitet (PDQ-39) i op til
13 maneder sammenlignet med praevisitationen, hvilket kan indikere, at udviklingen i sygdom-
men kan modvirkes i en periode. Endelig bemaerkes det, at resultaterne bgr efterprgves i et
mere formelt forskningsprojekt.

Hjemmebesgg (fase 4-5)

Deltagere

Der er i alt inkluderet 36 parkinsonramte: 20 parkinsonramte maend med en gennemsnitsalder
pa 73 ar (den mediane alder er 74 ar) og 16 kvinder med en gennemsnitsalder pa 73 ar (medi-
anen er 73 ar). Alder og ken for de 36 pargrende er ikke indsamlet. Der er et frafald pa fem
parkinsonramte og det samme antal pargrende, idet de ikke har besvaret spgrgeskemaet forud
for 3. hjemmebesgg grundet alvorlig sygdom/dgdfald henholdsvis manglende samarbejde med
kommunen.

Spgrgeskema — parkinsonramte

Af besvarelserne af PDQ-8 ved start og opfglgning fremgar det, at der kan vaere en tendens til,
at feerre i) har sveert ved at klaede sig pd (84 % ved start versus 71 % ved opfelgning) hen-
holdsvis ii) har haft smertefulde kramper/spasmer (39 % ved start versus 26 % ved opfalg-
ning). Forskellene mellem andelen, som har sveert ved/problemer med en given ting ved start
versus opfalgning, er imidlertid ikke statistisk signifikant uanset spgrgsmal (p>0,10). Herud-
over fremgar det, at der ikke er signifikant forskel pa fordelingen af svar pa de fem mulige
svarkategorier ved start og opfglgning (p=>0,10).

Spgrgeskema — pargrende
Af besvarelserne pa spgrgeskemaet til de pargrende fremgar det, at der kan vaere en tendens
til, at feerre af de pargrende i) har fglt sig ansvarlige for alle huslige opgaver (81 % ved start

16 En hgj score er udtryk for stgrre problemer end en lav score.
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versus 61 % ved opfelgning) henholdsvis ii) har fglt omsorgsrollen blive taget for givet (61 %
ved start versus 44 % ved opfelgning). Forskellene mellem andelen, som har sveert
ved/problemer med en given ting ved start versus opfglgning, er ikke statistisk signifikant uan-
set spgrgsmal (p>0,30). Det fremgéar — svarende til som for de parkinsonramte — at der ikke er
signifikant forskel pa fordelingen af svar pa de fem mulige svarkategorier ved start og opfalg-
ning (p=>0,30).

Konklusion

Det konkluderes i afrapporteringen, at to hjemmebesgg hos parkinsonramte (i faserne 4-5 af
sygdommen) og deres naermeste pargrende ikke har eendret livskvalitet eller velbefindende hos
de parkinsonramte malt med PDQ-8 eller hos de pargrende malt med et ikke valideret spgrge-
skema ca. seks maneder efter interventionsbesgget (2. hjemmebesgg). Fremtidige undersggel-
ser af effekten af lignende rehabiliteringsindsatser bgr anvende studiedesign og testredskaber,
som er egnede til at dokumentere klinisk relevante effekter.

Sammenfatning af resultaterne fra de tre rehabiliteringsindsatser

Fire til seks maneder efter deltagelse i et tvaerfagligt kursus ledsaget af en individuel treenings-
plan har deltagerne overordnet set et forbedret fysisk funktionsniveau. Dette afspejles i form af
signifikant forbedret basismobilitet, funktionel styrke i underekstremiteterne og kondition samt
i nogen udstreekning staende balance, mens deltagernes livskvalitet og frygt for at falde ikke er
eendret.

Fire maneder efter deltagelse i et multidisciplineert rehabiliteringsophold og opfelgende styrke-
treening har deltagerne en signifikant forbedret livskvalitet, basismobilitet og gribestyrke sam-
menlignet med preaevisitationen. Ved afslutningen af opholdet er der en kortvarig mindre reduk-
tion i depression og angst. Livskvaliteten er 13 maneder efter preevisitationen pd samme ni-
veau som ved preevisitationen, hvilket indikerer, at sygdomsudviklingen kan modvirkes i en
periode.

Seks maneder efter det sidste af to hjemmebesgg har parkinsonramte og pargrende ikke faet
eendret livskvalitet eller velbefindende.

5.3 Sammenligning og vurdering af effekter

Helt overordnet betragtet er studiedesign, som baserer sig pa fgr-efter-malinger uden brug af
kontrolgruppe og randomisering, ikke egnede til at dokumentere effekter af indsatser. Det be-
tyder, at det ikke er muligt at tilskrive de to rehabiliteringsindsatser (weekendkursus og rehabi-
literingsophold) de opnaede forbedringer hos de deltagende parkinsonramte.

Det skal yderligere bemaerkes, at der ikke er kontrolleret for antiparkinson-medicin hos delta-
gerne af weekendkurset. Idet deltagerne er nydiagnosticerede, er det muligt, at nogle deltage-
re er pabegyndt medicinsk behandling undervejs i forlgbet, eller at de har faet optimeret den
medicinske behandling. Det betyder, at en del af de fundne forbedringer maske skal tilskrives
medicinsk behandling. Herudover bgr det ogsd bemaerkes, at spgrgeskemabesvarelserne er
afleveret direkte til det personale, som har varetaget indsatserne. Det kan derfor ikke udeluk-
kes, at dette forhold har gvet indflydelse pa de positive resultater, der er opnaet for deltagere i
rehabiliteringsopholdet.

Nar det sd er sagt, kan det konstateres, at resultaterne fra de to rehabiliteringsindsatser
(weekendkursus henholdsvis rehabiliteringsophold) gar i samme retning som resultaterne fra
de to reviews og metaanalyser af henholdsvis Goodwin et al. (28) og Tomlinson et al. (32,33),
som viser, at treening er gavnlig for muskelstyrke (28), balance (28,32,33), funktionel mobilitet
(32,33) og ifglge Goodwin et al. (28) ligeledes for livskvaliteten, mens Tomlinson et al. (32,33)
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finder, at fysisk behandling ikke forbedrer livskvaliteten signifikant sammenlignet med ingen
behandling. Herudover viser reviewene, at der er effekt i forhold til ganghastighed (28,32,33)
og sygdomsudvikling (UPDRS) (32), men disse outcome-mal er ikke undersggt i neervaerende
rehabiliteringsprojekt.

Efter weekendkurset har deltagerne forbedret konditionen, men dette outcome-mal fremgar
ikke af reviewene (28,32,33). Angsten for at falde er ikke reduceret efter deltagelse i weekend-
kurset. Dette resultat er forventeligt, idet det fremgar af reviewet af Goodwin et al. (28), at der
ikke er tilstraekkelig dokumentation til at vise eller afkreefte effekten af treeningsterapi i forhold
til at reducere fald, mens Tomlinson finder, at der ikke er signifikant forskel pa fald blandt pati-
enter, der modtager fysioterapeutisk behandling, og de der ikke far behandling. Angst og de-
pression er forbedret ved rehabiliteringsopholdets afslutning, men denne forbedring holder ikke
over tid. Ifglge Goodwin et al. (28) er der heller ikke her tilstreekkelig dokumentation til at vise
eller afkraefte effekten af treeningsterapi i forhold til at reducere depression. Angst og depressi-
on indgér ikke som outcome-mal i nogen af de syv studier, der indgar i reviewet af Nielsen
(Bilag 4, (9)) — €j heller i Cochrane-reviewet (32,33).

Afslutningsvis kan det konstateres, at det pa det foreliggende grundlag ikke er muligt at sam-
menholde rehabiliteringsindsatsen ’hjemmebesgg’ med andre studier, da dette ikke har veeret i
fokus for den sggte litteratur.

5.4 Delkonklusion

Det kan konstateres, at resultaterne fra de to rehabiliteringsindsatser gar i samme retning som
det, der fremgar af reviews og metaanalyser (Bilag 4 (9)) (28,32,33): Fysisk treening/rehabili-
tering af personer med Parkinsons sygdom er gavnlig pa flere fysiske omrader — nogle indsat-
ser giver gget livskvalitet og indvirker positivt p& sygdomsudviklingen. P& det foreliggende
grundlag har det ikke veeret muligt at sammenholde resultaterne fra hjemmebesgg med andre
studier.

De opnaede forbedringer af livskvalitet, styrke, balance samt basismobilitet hos parkinsonramte
deltagere pa weekendkursus med opfglgende traeningsplan henholdsvis rehabiliteringsophold
med opfglgende treening kan imidlertid ikke udelukkende tilskrives rehabiliteringsindsatserne,
idet resultaterne er baseret pa et fer-efter-design uden ekstern kontrolgruppe og randomise-
ring. Fremtidige undersggelser af effekten af lignende rehabiliteringsindsatser bgr anvende et
studiedesign, som er egnet til at dokumentere klinisk relevante effekter.

58



6 Samlet konklusion

Parkinsonforeningen har med projekt 'Specialiseret rehabiliteringstilbud til parkinsonramte’
lanceret et tilbud om specialiseret rehabilitering til parkinsonramte med udvikling af tre rehabi-
literingsindsatser malrettet og gradueret i forhold til parkinsonramte i forskellige faser af syg-
dommen med inddragelse af pargrende (fase 1-5) samt kommunale akterer (fase 4-5).

Indsatserne kommer samlet set omkring bade fysiske, psykiske og sociale forhold, som parkin-
sonramte og pargrende oplever som relevante.

- P& weekendkurset og rehabiliteringsopholdet bliver deltagerne introduceret til treening bade
teoretisk og praktisk, de far viden om sygdommen og handtering af livet med en kronisk
fremadskridende sygdom og introduceres til forskellige faggrupper, som kan stgtte dem
fremadrettet.

- Hjemmebesggene adresserer szerligt de hjemlige forhold og foranstaltninger med fokus pa
motoriske, kommunikative, kognitive og sociale udfordringer.

Fer-efter-malinger viser, at parkinsonramte (i sygdomsfase 1) efter deltagelse i weekendkursus
med opfglgende treeningsplan har forbedret det fysiske funktionsniveau, mens parkinsonramte
(i sygdomsfase 2-3) efter deltagelse i rehabiliteringsophold og opfglgende styrketrsening har
forbedret livskvalitet, mobilitet og muskelstyrke. Resultaterne fra de to rehabiliteringsindsatser
gar i samme retning som det, der fremgar af flere internationale reviews og metaanalyser pa
omradet. Det er imidlertid ikke muligt p& det foreliggende datagrundlag, som er baseret pa et
far-efter-design uden randomisering og brug af ekstern kontrolgruppe, at tilskrive de opnaede
forbedringer til rehabiliteringsindsatserne. Efter deltagelse i hjemmebesgg er livskvaliteten for
parkinsonramte i sygdomsfase 4-5 uasendret.

Na&r man spgrger de parkinsonramte og deres pargrende, fremgar det, at de generelt har haft
en positiv oplevelse af at deltage i rehabiliteringsindsatserne og har haft udbytte af det, men at
udbyttet har veeret forskelligt.

- Parkinsonramte og pargrende fra weekendkurset og rehabiliteringsopholdet har haft saerlig
gavn af at mgde andre i samme situation som dem selv og er blevet motiveret til at treene
regelmeaessigt. Det har dog veeret en udfordring for flere af de parkinsonramte at fa integre-
ret treeningen i hverdagen samt finde det rette treeningsniveau efter indsatsen.

- De parkinsonramte og pargrende, der har faet hjemmebesgg, oplever, at der er kommet
styr pa ting, der far har skabt udfordringer, og de ved nu, hvem de skal kontakte i kommu-
nen, hvis de far brug for yderligere hjzelp.

- Adspurgt om, hvilke séendringer de har oplevet i hverdagen efter deltagelse i indsatserne,
bemaerker hovedparten af de parkinsonramte pa tveers af de tre indsatser, at de har ople-
vet forveerring i deres symptomer. Det ser de som en del af sygdommens udvikling, som de
rehabiliterende indsatser ikke har kunnet deemme op for.

Der har veeret et velfungerende samarbejde mellem de kommunale kontaktpersoner og parkin-
sonteamet i forhold til indsatsen med hjemmebesgg. Kommunikationsvejene har veeret enkle,
og formelt har rollefordelingen veeret tydelig — parkinsonteamet har haft den radgivende rolle
med afsaet i specialiseret viden om Parkinsons sygdom, mens kommunen har haft den beslut-
tende og udfgrende rolle omkring hjeelpe- og stgtteforanstaltninger i hjemmet. Det har dog
ikke veeret klart for alle kommunale kontaktpersoner, hvad deres rolle i indsatsen helt praecist
er. Desuden er viden om og leering opbygget pa baggrund af indsatsen med hjemmebesgg ikke
naet ud til de andre kommunale medarbejdere, som til dagligt kommer i de parkinsonramtes
hjem (hjemmepleje, hjemmesygepleje mv.).
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6.1 Opmerksomhedspunkter til optimering af indsatserne

Pa baggrund af analysen af de parkinsonramte og pargrendes oplevelse af indsatserne er der
en raekke punkter, der kan rettes opmaerksomhed mod i et eventuelt arbejde med at optimere
indsatserne.

Weekendkurset:

Weekendkurset er rettet mod bade parkinsonramte og pargrende. Selvom de til en vis grad
er feelles om at veere ramt eller pavirket af sygdommen, er de p& nogle punkter to ret for-
skellige malgrupper. De har forskellig forméen og star i forskellige positioner. Det kommer
bl.a. til udtryk ved, at de parkinsonramte og de pargrende har en meget forskellig oplevelse
af programmets intensitet og veegtningen af budskaber pd kurset. Pargrende kan desuden
have et szerskilt behov for hjeelp og statte og veegrer sig maske ved at blive placeret i rollen
som pargrende, hvilket kunne adresseres som del af pargrende-workshoppen.

De parkinsonramte, som deltager i kurset, er nydiagnosticerede og i forskellig grad pavirket
af sygdommen. Det er vigtigt at ggre sig ngje overvejelser over, hvordan veegtningen af
budskaber er. Det er en balancegang mellem pa den ene side at give deltagerne (bade par-
kinsonramte og pargrende) et realistisk billede af den situation, de er i og star over for, og
pa& den anden side ikke at tage modet fra dem og male fremtiden for dyster. Hvis man gn-
sker at ruste deltagerne til at leve bedst muligt med sygdommen, skal der ogsa veere plads
til hadb og fokus pa de gode sider af livet — trods sygdom.

Udover at motivere de parkinsonramte til fysisk aktivitet ved at formidle viden om de gavn-
lige effekter ved fysisk aktivitet, er det mindst lige sa vigtigt at guide deltagerne i, hvordan
de kan integrere og fastholde treening i hverdagen. Bade parkinsonramte og pargrende ser
telefonisk kontakt med en fagperson som et udmaerket fastholdelsestiltag — derfor er det
aergerligt, hvis det ikke bliver gjort. For nogen virker det maske at fgre treeningsdagbog;
andre har brug for helt andre fastholdelsesmetoder. Det kunne adresseres pa kurset og fx
teenkes ind i de treeningsplaner, der udarbejdes som del af kurset.

Det sociale samveer og det at mgde ligestillede er for bade parkinsonramte og pargrende et
meget vaesentligt udbytte af kurset. De sociale processer karer dog ikke altid p& skinner og
skal maske hjaelpes lidt pd vej. Som del af kurset kan det derfor veere godt at taenke ind,
hvordan man kan facilitere det sociale samveer, og at fagpersonerne har kompetence til og
erfaring med at handtere gruppedynamikker.

Rehabiliteringsopholdet:

Bade de parkinsonramte og de pargrende har stor gavn af at mgde andre i samme situation
som del af rehabiliteringsopholdet og pargrende-temadagen. Det sociale samspil og sam-
veer udfolder sig til en vis grad af sig selv, nar man saetter otte mennesker sammen pa et
hold i to uger. Men udbyttet af opholdet kunne formentlig blive endnu starre, hvis de socia-
le gruppedynamikker betragtes som en del af opholdet, der — som det er tilfseldet med den
fysiske treening — skal understgttes og faciliteres af fagpersoner. I modsaetning til de par-
kinsonramte mgdes de pargrende kun kort, og det bgr overvejes, om der pd pargrende-
temadagen kunne saettes mere tid af til dialog og erfaringsudveksling de pargrende imellem
— uden deltagelse af de parkinsonramte.

At opstille mal kan veaere en motivationsfaktor, men hvis man oplever ikke at na sine mal,
kan motivationen dale. Det er derfor centralt, at fagpersonerne stgtter de parkinsonramte i
at opstille mal, der er realistiske for dem at nd i lgbet af de to uger, som opholdet varer. At
arbejde med mal og delmal kan desuden blive en forteenkt og uvant made for nogle parkin-
sonramte at arbejde med deres daglige udfordringer p&, mens det for andre — herunder de
fagpersoner som afvikler opholdet — er mere naturligt og brugbart. Det er saledes vigtigt, at
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fagpersonerne teenker i at differentiere og individualisere de redskaber og metoder til at
mestre livet med kronisk sygdom, som de parkinsonramte praesenteres for.

Rehabiliteringsopholdet er med til at booste de parkinsonramtes motivation for fysisk tree-
ning — seerligt styrketraeningen. Styrketreeningsprogrammet, treeningsdagbogen, de lgben-
de telefoniske kontakter og opfglgningsdagen er med til at fastholde de parkinsonramte i at
treene. Nogle af de parkinsonramte har dog sveert ved at finde det rette treeningsniveau og
tager treeningsprogrammet meget bogstaveligt. De presser sig selv for meget og oplever
nederlag herved. Det er vigtigt, at de parkinsonramte ikke kun opfordres til at presse sig
selv, men ogsa stgttes i at lytte til deres egen krop, og at det er legalt at nedjustere tree-
ningsniveauet. Det bgr ikke kun italesaettes under selve opholdet, men ogsa i telefonsamta-
lerne med fysioterapeuten i manederne efter opholdet.

Hjemmebesgg:

Plads til selvbestemmelse: Selvom parkinsonteamet og den kommunale repraesentant beg-
ge kan se et behov for hjeelpe- og stetteforanstaltninger, er det ikke givet, at den parkin-
sonramte eller den pargrende oplever samme behov eller er parat til at tage imod hjeelp pa
det givne tidspunkt.

Sarbart med initiativ hos den parkinsonramte/pargrende: Der er ting, som den parkinson-
ramte/pargrende selv skal tage initiativ til efter 2. hjemmebesgg, og der er flere eksempler
pa, at det er sveert for dem. Det kan sdledes veere sarbart, nar ansvaret for at fglge op pa
eller tage initiativ til noget placeres hos den parkinsonramte og/eller pargrende. Hjemmesi-
tuationen kan veere sa belastet, at der ikke er overskud til at tage initiativ pA egen hand og
folge op.

Initiativ til opfelgning: Som neevnt oplever de interviewede parkinsonramte og pargrende i
langt de fleste tilfeelde, at kommunen fglger op pa de aftaler, som er indgaet ved 2. hjem-
mebesgg. | de fa tilfeelde, hvor opfalgningen mangler, skaber det usikkerhed omkring, hvor
initiativet ligger — skal de rykke kommunen eller afvente, at kommunen tager kontakt?

Mange aktgrer: Parkinsonteamet kan siges at udggre et ekstra led i forhold til de mange
andre aktgrer fra regionalt og kommunalt regi og almen praksis, som potentielt kan veere
del af den parkinsonramte og pargrendes liv. Selvom alle aktgrer er vigtige og har en szer-
skilt rolle, s& kan det blive til mange instanser og personer, som den parkinsonramte og de
pargrende skal forholde sig til og navigere imellem. Det er derfor vigtigt at forklare den
parkinsonramte og den pargrende, hvilken funktion de enkelte aktgrer har, sd de har et
slags ’'landkort’ at navigere ud fra.

Pa baggrund af analysen af kommunernes og parkinsonteamets samarbejde ved hjemmebesgg
er der yderligere en raekke punkter, der kan rettes opmaerksomhed mod i et eventuelt arbejde
med at optimere samarbejdet omkring hjemmebesgg.

Afklaring af den kommunale kontaktpersons rolle og ansvar: Det er vigtigt, at den kommu-
nale kontaktperson er helt klar pa, hvilken rolle og ansvar vedkommende har i samarbejdet
med parkinsonteamet og den parkinsonramte/de pargrende. Et kort indledende mgde mel-
lem den kommunale kontaktperson og parkinsonteamet som start pa samarbejdet kunne
bidrage til at afklare rolle- og ansvarsfordelingen.

Beskrive problemstillinger og ikke lgsninger: Det er afggrende for samarbejdet mellem par-
kinsonteamet og de enkelte kommuner — og ogsa for samarbejdet mellem kommunen og
de parkinsonramte/pargrende, at parkinsonteamet holder sig til at beskrive de parkinson-
ramte/pargrendes problemstillinger og ikke kommer med Igsningsforslag. Det er alene
kommunerne, som kan afggre, hvilken hjeelp der kan bevilges.

Vidensspredning om indsatsen med hjemmebesgg i kommunalt regi: Det bgr overvejes, om
den leering og de initiativer, som kommer ud af indsatsen med hjemmebesgg, i hgjere grad
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kunne spredes ud i det kommunale system. De kommunale frontmedarbejdere bgr som mi-
nimum orienteres om, at indsatsen eksisterer, og hvem de kan kontakte, hvis de fx stgder
pa borgere med Parkinsons sygdom. Det vil heller ikke veere en ulempe, hvis frontmedar-
bejderne er vidende om, at én af de borgere, de kommer hos, deltager i indsatsen, sa de
kan understgtte den parkinsonramte/de pargrendes oplevelse af sammenhzeng.

Rette tidspunkt: Indsatsen med hjemmebesgg er henvendt til parkinsonramte i de sidste
faser af sygdommen. Jo tidligere i de sene faser den parkinsonramte er, jo stgrre mulighed
er der for, at indsatsen med hjemmebesgg kan ggre en forskel. Her er det vigtigt fortsat at
have fokus pa de visiterende neurologers kendskab til indsatsen og deres mulighed for — sa
tidligt s& muligt — at spotte parkinsonramte, som kunne have gavn af tilbuddet.
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