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Laesevejledning

Denne bilagsrapport omfatter afrapporteringen af effektvurderinger af tre rehabiliteringsindsat-
ser malrettet parkinsonramte i forskellige faser af sygdommen:

o Et weekendkursus til parkinsonramte, som er i en tidlig fase af sygdommen (fase 1), og
deres pargrende (Bilag 1)

o Et 2-ugers rehabiliteringsophold til parkinsonramte i vedligeholdelses- og kompensationsfa-
sen (fase 2-3) og deres pargrende (Bilag 2)

e Hjemmebesgg hos parkinsonramte, der er i de fremskredne faser af sygdommen (fase 4-5),
og deres pargrende (Bilag 3)

Herudover omfatter bilagsrapporten ogsa et systematisk review af effekten af rehabilitering og
fysisk aktivitet til patienter med Parkinsons sygdom (Bilag 4).

Hver bilagsrapport kan lzeses uafhaengigt af de andre bilagsrapporter. Bilagene 1-3 redeggr
hver iszer for formal, metode og resultater med en efterfglgende diskussion af resultater og
konklusion. Hvert bilag har sin egen indholdsfortegnelse, sidenummerering og referenceliste.

De vaesentligste resultater, diskussioner heraf samt konklusioner fra de tre delprojekter indgar i
hovedrapporten: ‘Rehabilitering til parkinsonramte. Evaluering af tre specialiserede indsatser’.

Baggrund for det samlede projekt

Parkinsonforeningen fik ultimo 2010 midler fra Indenrigs- og Sundhedsministeriets satspulje-
midler til et specialiseret rehabiliteringstilbud til parkinsonramte. Parkinsonforeningen har pa
basis heraf udviklet og gennemfgrt tre selvstaendige delprojekter med rehabiliteringsindsatser
malrettet parkinsonramte og deres pargrende.

Form&l med det samlede projekt

Parkinsonforeningens helt overordnede formal med det samlede rehabiliteringsprojekt er, at
parkinsonramte far kvalificeret behandling og stgtte med henblik pd at sikre optimale fysiske,
psykiske og sociale forhold, s3 de lsengst muligt kan leve et s& normalt og aktivt liv, som syg-
dommen tillader.

Generelt om design, dataindsamling og forfatterskaber

Parkinsonforeningen har designet rehabiliteringsindsatserne, udarbejdet evalueringsdesignet
for effektvurderingerne og udvalgt testredskaber samt indsamlet data. Der er foretaget tre
eksterne og selvstendige undersggelser og afrapporteringer af de tre delprojekter.

Bilag 1: 'Rehabilitering af parkinsonramte i tidlig fase’ er forfattet af klinisk videnskabelig assi-
stent Anne Sofie Bggh Malling, cand.scient. i humanfysiologi fra Odense Universitetshospitals
neurologiske afdeling.

Bilag 2: 'Rehabilitering af parkinsonramte i fase 2-3’ er forfattet af postdoc. Christian Couppé,
fysioterapeut, M.Sc., ph.d., og fysioterapeut Christina Nielsen — begge fra Forskningsenheden
for Muskuloskeletal Rehabilitering, Bispebjerg Hospital. Ekstern lektor Volkert Siersma, statisti-
ker i Forskningsenheden for Almen Praksis, Kgbenhavns Universitet, har foretaget de statistiske
analyser.

’

Bilag 3: 'Evaluering af hjemmebes@gg hos parkinsonramte i fremskredne faser af sygdommen
er forfattet af seniorprojektleder Susanne Reindahl Rasmussen, ergoterapeut, ph.d., MPH fra
KORA, Det Nationale Institut for Kommuners og Regioners Analyse og Forskning.



Bilag 4: 'Systematisk review af rehabilitering og fysisk aktivitet til parkinsonramte’ er forfattet
af fysioterapeut Christina Nielsen fra Bispebjerg Hospital.
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BILAG 1

1. Malgruppe

Tilbud om forebyggende rehabiliteringsophold retter sig mod parkinsonramte med idiopatisk Parkinson i
sygdomsfase 1. Deltagerne skal vaere selvhjulpne og motiverede og indstillet pa at udfylde spg@rgeskemaer,
gennemga fysiske tests, fgr under og efter weekendkurset, deltage i telefoninterview 8-10 uger efter
weekendkurset samt deltage i en opfglgningsdag ca. fire maneder efter weekendkurset. Derudover kan en
pargrende deltage, f.eks. aegteflle eller barn.

2. Formal

Formalet med rehabiliteringsprojektet for patienter i tidlig fase (fase 1) var at tilbyde den
nydiagnosticerede parkinsonramte og na&rmeste pargrende en tvaerfaglig indfgrsel i, hvad de selv kan ggre
for at leve bedst muligt med sygdommen.

Evalueringsmaessigt gnskedes en analyse af, hvorvidt erhvervelsen af viden om sygdommen og en
individuel traeningsplan havde indvirkning pa deltagernes livskvalitet, bekymring for at falde, fysiske
funktion malt ved basismobilitet’, funktionel styrke i underkroppen, stdende balance og kondition.

3. Inklusions- og eksklusionskriterier

Inklusionskriterier:

e Rehabiliteringstilbuddet var rettet mod voksne, selvhjulpne og motiverede patienter med kendt
Parkinsons sygdom i den indledende fase af sygdommen (1), som ikke havde haft diagnosen i mere
end to ar. Indledende fase (1): Symptomer som rystelser, muskelstivhed og langsomme bevaegelser
optraeder kun i den ene side af kroppen. Derudover kan balanceproblemer forekomme.

e Det blev skgnnet, at patienten kunne profitere af et tveerfagligt rehabiliteringstilbud med szerlig
fokus pa forebyggelse, mestringsevne og fastholdelse af arbejdsmarkedstilknytning.

Eksklusionskriterier:
o Pleje- og rekreationspatienter
e Primaert psykiatriske eller geriatriske patienter
e Patienter med infektioner og sar
e Patienter med dagligt pleje/stgttebehov eller med behov for dggnovervagning
e Alkohol-, medicin- og stofmisbrugere

! Ved basismobilitet forstas: Evnen til at komme ind og ud af seng, op og ned i stol, gang over kortere distancer samt
vending (ref: http://fysio.dk/fafo/Maleredskaber/Maleredskaber-alfabetisk/Timed-Up--Go-/).
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4. Henvisningsprocedure

Leegelig henvisning til rehabiliteringstilbuddet var pakraevet. Bade neurolog og egen laege kunne henvise.

5. Metode

5.1 Deltagere

74 parkinsonramte personer i fase 1 og 66 pargrende deltog i det indledende weekendkursus.

5.2 Intervention

Deltagerne deltog i et indledende weekendkursus og 4-6 maneder herefter en opfglgningsdag. Deltagernes
naermeste pargrende var ogsa indbudt til at deltage i weekendkurset og opfglgningsdagen.

Malet var, at den parkinsonramte fik viden om sin sygdom, herunder motoriske og nonmotoriske
symptomer, medicin og bivirkning, kost og fysisk aktivitet samt blev bekendt med hvilke fagpersoner de kan
fa brug for i Igbet af deres liv med diagnosen.

Deltagerne fik udarbejdet en individuel traeningsplan, som de opfordredes til at fglge frem til
opfglgningsdagen. Midtvejs mellem weekendkursus og opfglgningsdag fulgtes der op pa traningsplanen
ved en midtvejssamtale i form af et telefoninterview 8-10 uger efter kurset.

Der blev afholdt i alt fem weekendkurser med dertilhgrende opfglgningsdag pa tre forskellige
kursusfaciliteter beliggende i Kgbenhavn, Arhus og Odense (Dalum).

Indledende weekendkursus
Det indledende weekendkursus (to dage) indeholdt:

1. Fysiske test ved fysioterapeuter Finn Egeberg Nielsen, Emilie Wgjdemann Thomsen og Marlene
Ragen
Deltagerne udfgrte et kort testsbatteri af ca. 10 minutters varighed bestdende af 4 gvelser (se
beskrivelse nedenfor).

2. Foredrag ved neurolog (1% time)
Foredraget omhandlende sygdommen, symptomer, behandlingsmuligheder, medicin og
bivirkninger. Foredraget blev varetaget af neurolog Tove Henriksen, Bispebjerg Hospital, neurolog
Skirmante Mardosiene, Bispebjerg Hospital eller neurolog Jesper Mai, Speciallaegerne Ega.

3. Oplaeg ved socialrddgiver (% time)
Oplaegget forelagde en kort praesentation af geeldende regler og love med relevans for
parkinsonramte og deres pargrende, f.eks. Serviceloven. Der var undervejs i kurset mulighed for
individuel samtale med socialradgiveren.

4. Foredrag ved logopaed Maja Dahl (3/4 time)
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Foredraget omhandlede teoretisk og praktisk stemmetraening.

Foredrag om konditionstraening og udspeending ved fysioterapeuterne Finn Egeberg Nielsen og
Marlene Rggen (1% time)

Der blev afholdt et teoretisk oplaeg om effekten af konditionstraening, bade i relation til generel
aldring og Parkinsons sygdom [1]. Forskellige sygdomsspecifikke problemstillinger blev tages i
betragtning, heriblandt balanceproblemer. Deltagerne opndede viden om, hvordan
konditionstraening kan udfgres pa eks. cykel eller i vand for at imgdekomme balanceproblemerne.
Deltagerne introduceredes for Borg skalaen som redskab til selvmonitorering af traeningsintensitet.
Deltagerne preesenteredes for vigtigheden af netop begrebet intensitet i relation til
konditionstraening for at sikre tilstraekkelig kvalitet i deres egentraening.

For at konkretisere teorien blev der traenet i praksis ud fra Borgskalaen gennem gang, stavgang og
lgb. Efterfglgende gennemfgrtes systematisk udspaending fra treeningspjecen ‘Traening og
Parkinsons sygdom’ 2012 [2].

Fredrag ved psykolog (1 time)

Vejledning i krisehandtering for den parkinsonramte og pargrende, samt omkring livet med en
kronisk sygdom. Foredraget blev varetaget af psykolog Leila @ksnebjerg eller psykolog Susanne
Ehrensfels.

Mindfullness og yoga ved fysioterapeut Finn Egeberg Nielsen (3/4 time)

Der blev taget udgangspunkt mindfullness programmet ‘mindfullness based stress reduction’
(MBSR), som har vist sig at have positiv indvirkning pa selvrapporteret livskvalitet og nogle
nonmotoriske symptomer hos parkinsonramte [3].

Foredrag om kost ved fysioterapeut Emilie Wgjdemann Thomsen (3/4 time)

Med udgangspunkt i bogen 'Food for Brains’ af Kiens, B. m.fl. [4] praesenteredes deltagerne for
kost, der potentielt er gavnlig for hjernen. Derudover introduceredes deltagerne til basal ernsering
samt hensigtsmaessig kostsammensaetning ved intensiv traening. Deltagerne informeredes om
diagnosespecifikke problemstillinger og eventuelle bivirkninger ved medicinen i relation til kost;
herunder nedsat appetit, smags- og lugtesans, ligesom generelle retningslinjer for medicinindtag i
forhold til maltider og sammensaetning af kost blev fremlagt.

Styrketraeningsforedrag og -udgvelse ved fysioterapeut Emilie Wgjdemann Thomsen (2 timer)
Teoretisk opleeg om formal, teknikker og praksisudfgrsel af styrketraening, samt praktisk
introduktion til styrketraening bade i fitnesscenter og som hjemmetraening ved brug af
treeningselastikker. Herudover en kort inspiration til balancetraening i hjemmet.

Kort treeningsseance om holdning ved fysioterapeut Marlene Ragen (% time)

Traeningsseance med udgangspunkt i afsnittet om bevaegelighedstraning i pjecen ‘Traening og
Parkinsons Sygdom’ [2]. Nedsat bevaegelighed medfgrer holdningsmaessige problemer for den
Parkinsonramte — derfor er det vigtig for alle parkinsonramte at traeene mod en god holdning. Ved
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en god holdning kan der traekkes en lodret linje ned bag gret gennem midten af skulderen, hofte,
knae og ydersiden af foden.

11. Oplaeg om motivation og traeningsplanlaegning, samt udarbejdelse af traeeningsplan ved
fysioterapeuterne Finn Egeberg Nielsen, Emilie Wgjdemann Thomsen, Marlene R@gen og Anette
Poulsen (2 timer)

Deltagerne blev introduceret til udfyldelse af logbog og fastsaettelse af malsaetning efter SMART-
modellen, der anbefaler et mal, der er Specifikt, Malbart, Accepteret, Realistisk og Tidsbegraenset. |
forbindelse med fastsaettelse af malsaetning blev der taget udgangspunkt i spgrgeskemaet 'Patient
Specific Complaints Questionnaire’, hvor deltageren identificerede de fem dagligdagsaktiviteter,
der gav vedkommende flest problemer som fglge af sygdommen [5]. Alle modtog derefter ca. 10
minutters individuel samtale med den af fysioterapeuterne, der vejledte dem under de fysiske test,
med henblik pa at udarbejde en individuel traeningsplan.

12. Workshop for pargrende ved Martin Collins (1% time)
Kort opleeg om at veaere pargrende til en person med Parkinsons, hvor der blev lagt op til
netvaerksdannelse blandt de pargrende.

13. Netveerksaktivitet — praesentation af Facebook-gruppen ’Face Parkinson’ ved Jette Andersen (%
time)
Kort foredrag ved Jette Andersen, der er aktiv i yngre arbejde i Parkinsonforeningen, og som selv er
diagnosticeret med parkinson i en tidlig alder. Foredraget omhandlede muligheden for
netvaerksdannelse mellem parkinsonramte via Facebook-gruppen 'Face Parkinson’.

Midtvejssamtale

To til tre maneder efter weekendkurset modtog den enkelte deltager et telefonopkald fra den
fysioterapeut, vedkommende udarbejdede sin individuelle traeningsplan med pa weekendkurset. Samtalen
havde til hensigt at fglge op pa, om deltageren fulgte sin traeningsplan, om de opstillede mal fortsat var
realistiske samt eventuelt revidere traningsplan og mal. Traeningsplanen er lavet af den parkinsonramte
selv ud fra viden, som kurset har givet den enkelte, og lavet personligt ud fra SMART modellen (Specifikt,
Malbart, Attraktivt, Realistisk og Malbart). Udgangspunktet for traeningsplanen er pjecen Traenings og
Parkinsons Sygdom.’

Opfelgningsdag
Opfglgningsdagen blev afholdt 4-6 maneder efter det indledende weekendkursus og indeholdt fglgende
elementer:
1. Fysiske test ved fysioterapeuter Finn Egeberg Nielsen, Emilie Wgjdemann Thomsen og Marlene
Ragen
Testbatteriet fra det indledende weekendkursus blev gentaget.

2
Forfattere Fysioterapeut Finn Egeberg Nielsen, Fysioterapeut Emilie Wgjdemann Thomsen og Louise Hjerting Nielsen udgivet af
Parkinsonforeningen 2011
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2. Praktisk praesentation af alternative treeningsformer, boldspil og pilates ved Finn Egeberg Nielsen
og Marlene Rggen (3/4 time)
Praktisk traening med forskellige elementer som balance og bevaegelighed - f.eks. Lsvt Big, traening
med stokke mv.

3. Foredrag ved sexolog Marianne Bruhn (1 time)

4. Foredrag om alternative traeningsformer ved fysioterapeut Emilie Wgjdemann Thomsen (1 time)
Omhandlende dokumentation for effekt af alternative treeningsformer som fx tango, linedance,
kajak, fodbold og boksning pa parkinsonramte. Fokus pa alsidighed som middel til at fastholde
motivationen.

5.3 Evaluering af intervention

For at evaluere effekten af interventionen evalueredes deltagernes fysiske funktion (basismobilitet,
funktionelle styrke af underkroppen, stdende balance og kondition), livskvalitet og frygt for at falde bade
ved det indledende weekendkursus og pa opfglgningsdagen.

Fysiske test
Deltagerne udfgrte under vejledning af en fysioterapeut et kort testsbatteri af ca. 10 minutters varighed
bestdaende af 4 gvelser.

Basismobilitet
Som udtryk for basismobilitet udfgrtes “Timed Up & Go”-testen (TUG) [6]. Testen maler den tid, det tager
en person at rejse sig fra en stol med ryg- og armlaen (saedehgjde ca. 46 cm), ga 3 meter, vende, ga tilbage

til stolen og seette sig igen. Deltageren blev instrueret i at sidde i stolen med ryggen mod ryglaenet og
armene hvilende pa armlaenene. Ved forsggsleders verbale signal (parat-GA) skulle deltageren rejse sig fra
stolen, ga tre meter frem og bergre en tapemarkering pa gulvet med mindst en fod, vende om, ga tilbage til
stolen og saette sig ned sa hurtigt som muligt. Tiden blev startet ved kommandoen “GA” og stoppet nar
deltagerens bagdel atter bergrte stolesadet. Testen udfgrtes uden indledende afprgvning 3 gange med en
kort pause imellem. Det var tilladt at anvende gangredskab eller rollator, men ingen deltagere havde behov
for dette.

Funktionel styrke af underkroppen
Som udtryk for funktionel styrke af underkroppen udfgrtes en 30 sek.-rejse-sig-saette-sig test (RSS) [7]. Til
gvelsen anvendtes en hgjrygget stol uden armleen med en seedehgjde pa 43-44 cm. Deltageren blev

instrueret i at sidde midt pa stolen (i anterior-postrior retning) med strakt ryg, fadderne fladt pa gulvet ved
siden af hinanden og holde hznderne fladt ind til brystet med krydsede handled. Deltageren blev
instrueret i at rejse sig op og saette sig ned sa mange gange som muligt pa 30 sekunder. De 30 sekunder
pabegyndtes ved testlederens verbale signal (klar-parat-START). Antallet af fulde oprejsninger pa de 30
sekunder taltes. Hvis deltageren ikke rejste sig helt op blev han gjort opmaerksom herpd og den
pagaldende oprejsning blev ikke talt med. Hvis deltageren havde rejst sig mere end halvvejs op ved 30
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sekunder medtaltes denne sidste oprejsning. Inden testen pabegyndtes foretog deltageren 1-2 oprejsninger
for at sikre den rette teknik. Testen udfgrtes én gang.

Staende balance

Som udtryk for stdende balance udfgrtes Functioal Reach Test (FRT) [8]. Deltageren blev instrueret i at sta

normalt, Igfte begge arme op til vandret, sa fingerspidserne var ved siden af hinanden. Deltageren blev
bedt om at straekke fingrene og raekke forover sa langt som muligt uden Igft af haele, rotation af krop eller
protrahering af scapula. Herefter blev deltageren bedt om at std normalt med skulderbreddes afstand
mellem fgdderne, Igfte armene op til vandret og ud til siden (90°), straekke fingrene og raekke sa langt ud til
siden som muligt, mens begge fgdder havde kontakt med gulvet. @velsen udfgrtes til begge sider. Der
udfgrtes to forsgg i alle retninger.

Kondition
Som udtryk for kondition udfgrtes en 2 minutters steptest (STEP) [7]. Deltagere blev positioneret med siden

til en veeg. Her skulle deltageren Igfte skiftevis hgjre og venstre knae op til en minimumshgjde svarende til
afstanden fra gulv til midtpunktet mellem crista iliaca og knaeets ledlinje. Hgjden var markeret pa vaeggen
med et stykke farvet tape. Deltageren skulle Igfte knaeene sa mange gange som muligt pa 2 min. Det var
tilladt for deltageren at stgtte sig til vaeggen med den ene hand. Der taltes antal knaelgft-cyklusser
bestdende af ét knalpft pa hvert ben. Kun cyklusser, hvor begge kna ndede minimumshgjden blev
medtalt.

@velserne udfgrtes i den naevnte raekkefglge. Da bade RSS og STEP er fysiske tests tiltaenkt som max-tests
for benene, udfgrtes de to test adskilt af FRT for at deltagerne fik en lille pause forud for STEP.

Den enkelte deltager blev testet af samme testleder ved start og opfelgning for at undga systematiske bias.
Forud for initiering af interventionen blev der foretaget samrating af de fire g@velser pa 2
parkinsonpatienter.

Spgrgeskemaer

| ugen fgr det indledende weekendkursus henholdsvis i ugen fgr opfglgningsdagen modtog deltagerne
sporgeskemaer vedrgrende livskvalitet og bekymring for fald tilsendt via e-mail. Deltagerne udfyldte
spgrgeskemaerne egenhandigt og afleverede dem ved fremmgde.

Til rapportering af livskvalitet udfyldte deltagerne Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39) [9].

Spgrgeskemaet bestar af 39 spgrgsmal om, hvor ofte potentielle problemstillinger forbundet med
Parkinsons sygdom er oplevet den seneste maned (Bilag 1). 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 naevnte raekkefglge. De 39 spgrgsmal er inddelt i 8 kategorier omhandlende mobilitet (spg. 1-10),
dagligdagsaktiviteter (spg. 11-16), emotionel trivsel (spg. 17-22), stigma (spg. 23-26), social opbakning (spg.
27-29), kognition (spg. 30-33), kommunikation (spg. 34-36) og kropsligt ubehag (spg. 37-39).

Til rapportering af bekymringen for at falde anvendtes Falls Efficacy Scale International (FES-I) [10].

Sporgeskemaet bestar af 16 spgrgsmal om, hvor bekymret man er over muligheden for at falde, nar man
foretager sig forskellige daglige ggremal, der kan udfordre balancen (Bilag 2). Ved hvert spgrgsmal angives
ét af fglgende svar: ‘Overhovedet ikke bekymret’, 'Noget bekymret’, 'Temmelig bekymret’ eller ‘Meget
bekymret’, svarende til en score fra 1-4 i neevnte raekkefglge.
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5.4 Databehandling

Fysiske test

For TUG anvendtes den hurtigste gennemfgrselstid for hver deltager malt i sekunder. | RSS anvendtes
antallet af godkendte oprejsninger fra stolen. Ved FRT anvendtes den maksimale vandrette forflyttelse for
hver retning (lige frem, hgjre og venstre) malt i cm. Ved STEP anvendtes antallet af godkendte knaelgft-
cyklusser for den enkelte deltager i analysen.

Spdrgeskemaer

Scoren for hver af de 8 underkategorier (mobilitet, dagligdagsaktiviteter, emotionel trivsel, stigma, social
opbakning, kognition, kommunikation og kropsligt ubehag) samt den samlede score, single index (Sl), blev
beregnet for hver deltager til hvert testtidspunkt (start og opfglgning). | tilfeelde af manglende besvarelse
beregnedes scoren for den pageeldende underkategori ikke, ligesom S| heller ikke beregnedes jf.
brugermanualen for anvendelse af PDQ-39 [11]. Fordelen ved at anvende Sl til analyse er, at en eventuel
indvirkning af interventionen pa den generelle livskvalitet kan detekteres og kvantificeres. Ved at beregne
scoren for de 8 underkategorier, er det muligt at foretage en analyse af, hvilke dimensioner af den
generelle livskvalitet, der eventuelt pavirkes af interventionen. Dette kan ggres med forholdsvis fa
statistiske sammenligninger, hvilket reducerer risikoen for at forkaste sande nulhypoteser og derfor giver et
palideligt billede af data. Ulempen ved en sadan inddeling af spgrgsmal i underkategorier eller Sl er, at der
ikke findes viden om, hvilke specifikke aktiviteter og haendelser, der influeres af interventionen. Dette kan
dog formodes at variere fra deltager til deltager afhaengig af, hvilke aktiviteter og haendelser, den enkelte
deltager har problemer med, og i hvor stort omfang den enkelte deltager mener, at disse aktiviteter og
handelser har indvirkning pa den pageaeldendes livskvalitet. En analyse af skemaets enkelte spgrgsmal er
derfor mest relevant i et individbaseret forlgb.

Den samlede score for FES-I (sum af score for de 16 spgrgsmal) blev anvendt. | tilfaelde af manglende
besvarelse af op til 4 spgrgsmal beregnedes summen af de besvarede spgrgsmal, divideret med antallet af
besvarede spgrgsmal, multipliceret med 16. Denne vaerdi anvendtes som samlet score. Ved manglende
besvarelse i mere end 4 spgrgsmal beregnedes den samlede score ikke, og deltageren blev ekskluderet fra
dataanalysen. Ovenstaende er jeevnfgr anbefaling fra Prevention of Falls Network Europe [12]. Den
samlede FES-I score er et mal for den generelle frygt for at falde hos et individ og ggr det muligt at
detektere og kvantificere en a&ndring i niveauet af frygt for at falde over tid. P4 gruppeniveau kan scoren
anvendes til at kvantificere en eventuel indvirkning af interventionen pa den generelle frygt for at falde
blandt deltagerne. Ligesom det er tilfeldes med PDQ-39 er en analyse af interventionens indvirkning pa
hvert enkelt spgrgsmal af hgj relevans pa individniveau men vil veere forbundet med risiko for fejlagtige
konklusioner pa gruppeniveau som fglge af multipel statistisk sammenligning.

5.5 Statistik

Differencen mellem resultaterne for de fysiske test (TUG, FRT, 30 sek.-RSS og STEP), PDQ-39 og FES-I
indsamlet ved weekendkursus og opfglgningsdag analyseredes er beregnet som mediane veerdier og
efterfglgende testet med en Wilcoxon Signed Rank test (test af median =0), da Anderson Darling test af



BILAG 1

data indikerede ikke-normalfordelte data. De statistiske analyser blev foretaget i Minitab (Release 13.32,
Minitab Inc.). Der anvendtes et signifikansniveau pa P<0,05.

6. Resultater

6.1 Deltagere

| alt 74 parkinsonramte personer deltog i det indledende weekendkursus (35 kvinder, 39 mand, alder 39-
82 ar). Syv af disse deltog ikke pa opfalgningsdagen af private arsager eller pga. uhensigtsmaessig lang
rejsetid. Data fra disse deltagere er derfor ikke inkluderet i analyserne. Nogle deltagere gennemfgrte ikke
enkelte tests pa mindst én af testdagene. Dette skyldtes for de fysiske tests vedkommende midlertidige
mobilitetsrestriktioner hos de pagsldende deltagere f.eks. pga. smerter eller ikke-parkinson-relateret
stivhed i en given kropsdel eller led. Da vilkarene for testresultaterne for den givne test fra weekendkurset
og opfelgningsdagen saledes ikke ville blive sammenlignelige, blev det skgnnet ungdigt at udsaette
deltagerne for smerte eller ubehag ved at gennemfgre testen. Nogle deltagere medbragte ikke de tilsendte
spgrgeskemaer til kurset eller opfglgningsdagen. Resultaterne for de fysiske tests for denne undergruppe
var sammenlignelig med resultaterne for den samlede deltagergruppe. Deltagere, der ikke har gennemfgrt
en given test eller udfyldt et givent spgrgeskema pa én af testdagene er ogsa ekskluderet fra analyserne.
Yderligere er nogle deltagere blevet ekskluderet fra dele af spgrgeskemaanalyserne pga. ufuldsteendig
udfyldning (PDQ-39) eller manglende datoangivelse (PDQ-39 og FES-lI). Oversigt over deltagerfrafald
fremgar af Figur 1.

10
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Figur 1. Oversigt over deltagerfrafald gennem intervention og databehandling.

74 deltog i weekendkursus

67 deltog i opfglgningsdag

Antal deltagere i endelig analyse :

Fysiske test
TUG: 63
FRT: 63
RSS: 62
STEP: 61

Spgrgeskemaer

PDQ-39 FES-I: 51

-Sl: 44

-Mob: 50

-DA: 52

-Emo: 53

-Sti: 54

-Soc: 54

-Kog: 54

-Kom: 53

-KU: 52

7 deltog ikke i opfglgningsdagen

Antal deltagere, der ikke
gennemfgrte test pa mindst ét af
maletidspunkterne:

TUG: 4
FRT: 4
RSS: 5
Steptest: 6
PDQ-39: 7
FES-I: 11

Antal deltagere ekskluderet fra
spgrgeskemaanalyse pga.
ufuldstaendig udfyldning eller
manglende datoangivelse:

PDQ-39 FES-I: 5
-SI: 16

-Mob: 10

-DA: 8

-Emo: 7

-Sti: 6

-Soc: 6

-Kog: 6

-Kom: 7

-KU: 8

TUG=Timed Up and Go, FRT=Functional Reach Test, RSS=Rejse/saette Sig, STEP=2 minutters steptest, PDQ-39=Parkinson Disease
Questionnaire, SI=Single Index, Mob=Moilitet, DA=Dagligdagsaktiviteter, Emo=Emotionel trivsel, Sti=Stigma, Soc=Social opbakning,
Kog=Kognition, Kom=Kommunikation, KU=Kropsligt ubehag.
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6.2 Fysiske test

Deltagernes basismobilitet malt ved TUG forbedredes signifikant pa gruppeniveau, idet den mediane vaerdi
blev forbedret fra 6,60 sek. + 1,43 sek. (median * SD) ved start til 6,19 sek. + 1,32 sek. ved opfglgning
(P<0,001), svarende til et 6 % fald i medianen fra start til opfglgning (Figur 2A).

En forbedring i deltagernes funktionelle styrke af underkroppen udtrykt ved 14 % stigning i medianen for
RSS fra 14 stk. + 4,39 stk. ved start til 16 stk. + 4,88 stk. ved opfglgning blev ligeledes fundet signifikant
(P<0,001) (Figur 2B).

Konditionen hos deltagerne blev ogsa forbedret signifikant pa gruppeniveau, idet medianen af antallet af
step-cyklusser under STEP blev forbedret med 8,0 % fra 88 stk. + 24,7 stk. ved start til 95 stk. + 28,5 stk. ved
opfalgning (P=0,02) (Figur 2C).

Interventionen havde derimod kun en mindre indflydelse pa deltagernes stdende balance, idet deltagerne
under FRT kun forbedrede raekkevenen, nar armene blev strakt 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 opfglgning, P=0,05), mens der ingen andring
var ved at straekke armene til hgjre (P=0,956) eller til venstre (P=0,624) (Figur 3).

Figur 2. A) Timed Up and Go, B) Rejse/Seette Sig og C) 2 min. Steptest.

A Timed Up and Go (sek) B Rejse/Sette Sig (stk) C 2 min. Steptest (stk)
9 25 140
* * *
8 120
7 20
100
6
15
5 80
4
10 60
3
40
2 5
) 20
0 0 0
Start Opfglgning Start Opfglgning Start Opfglgning

Resultater for A) Timed Up and Go (n=63), B) Rejse/Szette Sig (n=62) og C) 2 min. Steptest (n=61) for weekendkurset (start) og
opfelgningsdagen (opfalgning). Angivet som median + SD. *) P<0,05.
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Figur 3. Functional Reach Test

Functional Reach Test (cm)

40

35
3
2
2
1
1
0

Lige frem Hgjre Venstre

v O U1 O Uu1 O

MW Start ® Opfglgning

Resultater for Functional Reach Test (n=63) udfart lige frem, til hgjre og til venstre for weekendkurset (start) og opfalgnings-dagen
(opfalgning). Angivet som median + SD. *) P<0,05.

6.3 Spgrgeskemaer

Den overordnede Parkinson-relaterede livskvalitet udtrykt ved Sl var uaendret fra weekendkurset (median +
SD 12,9 +9,98) til opfelgningsdagen (15,4 + 8,99) (P=0,740). Alle 8 underkategorier af PDQ39 var ligeledes
uzendret fra start til opfglgning (Figur 4).

Figur 4. Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39)

Parkinson's Disease Questionnaire (PDQ-39)

45

35

M “ “ { B

(€]

5 Sl Mobh Soc Kog Kom KU

-15

M Start H Opfglgning

Figur 2: Resultater for Parkinson’s Disease Questionnaire (PDQ-39) for weekendkursus (Start) og opfglgningsdag (Opfglgning).
SI=Single Index (n=44), Mob=Mobilitet (n=50), DA=Dagligdagsaktiviteter (n=52), Emo=Emotionel trivsel (n=53), Sti=Stigma (n=54),
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Soc=Social opbakning (n=54), Kog=Kognition (n=54), Kom=Kommunikation (n=53), KU=Kropsligt ubehag (n=52). Angivet som
median + SD. Median score for Sti of Soc er 0, derfor ses kun fejllinjer. *) P<0,05.

Deltagernes frygt for at falde aendredes heller ikke fra start (median + SD 19 + 6,17) til opfglgning (20 +
6,44; P=0,803) (Figur 5).

Figur 5: Fall Efficacy Scale International

Fall Efficacy Scale International

30
25
20
15

10

(9]

Start Opfelgning

Figur 3: Resultater for Fall Efficacy Scale Inernational for weekendkursus (start) og opfalgningsdag (opfalgning), n=51. Angivet som
median * SD. *) P<0,05.

7. Diskussion

Weekendkursets tveerfaglige indfgrsel i, hvad man som nydiagnosticeret parkinsonpatient selv kan ggre for
at leve bedst muligt med sygdommen, samt udarbejdelsen af og opfglgningen pa den individuelle
traeningsplan, har overordnet set givet anledning til et forbedret fysisk funktionsniveau hos deltagerne.
Dette afspejles i form af signifikant forbedret basismobilitet, funktionel styrke i underekstremiteterne og
kondition samt i nogen udstraekning staende balance (ved streek lige frem). Derimod @&ndredes deltagernes
livskvalitet og frygt for at falde sig ikke henover interventionsperioden.

Ovenstaende resultatet skal dog ses i lyset af flere forskellige faktorer. Deltagernes antiparkinson medicin
er ikke kontrolleret under interventionen. Da deltagere er nydiagnosticerede, er det muligt, at en andel af
deltagerne er pabegyndt medicinsk behandling for deres Parkinsons sygdom undervejs i
interventionsperioden, eller at de i interventionsperioden har faet optimeret den medicinske behandling.
Ved eklatant effekt af antiparkinson medicin ma der forventes en fremgang pa flere af de udfgrte test som
felge af medicinens virkning, hvilket betyder, at der er uvished om hvad effekten kan tilskrives. Herudover
er der heller ikke kontrolleret for, om den personlige treeningsplan er fulgt i interventionsperioden, idet det
ikke er registreret, i hvilken udstraekning dette er tilfeeldet.

Resultaterne skal ogsa ses i lyset af, at der i projektet ikke var inddraget egen- eller non-interventionskon-
trol. Deltagerne har saledes ikke gennemgaet en egenkontrolperiode med udfyldelse af spgrgeskemaer
samt gennemfgrelse af fysiske test 4-6 maneder inden deltagelse pa weekendkurset, ligesom der heller ikke

14
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er inddraget en kontrolgruppe bestaende af parkinsonramte, der ikke deltog i kurset men blot udfyldte
spgrgeskemaer samt gennemfgrt fysiske test med 4-6 maneders mellemrum. De anfgrte resultater er
saledes ikke korrigeret for effekten af blot at deltage i et projekt (placebo-effekt) eller den mulige
leeringsindvirkning, der kan forekomme, nar en gvelse laves 2. gang. Sidstnaevnte kan dog antages at vaere
af mindre betydning, da de anvendte fysiske tests er vist at have en god reproducerbarhed hos zldre
personer [13, 14]. Den manglende kontrolgruppe/periode ggr det ligeledes vanskeligt at vurdere, om
interventionen kan have haft en positiv indvirkning pa livskvalitet og/eller faldfrygt, idet disse potentielt
kunne forventes forveerret henover 4-6 maneder hos personer med en progredierende sygdom som
Parkinson.

Herudover gor det store frafald af spgrgeskemadata som fglge af manglende deltagelse eller afrapportering
ved opfelgning, ufuldendte besvarelser mv., at de endelige analyse bygger pa data fra kun 60-73 % af de
inkluderede deltagere. Resultaterne vedrgrende livskvalitet og frygt for at falde skal derfor tolkes med
forsigtighed.

8. Konklusion

Et tveerfagligt kursus i, hvad man som parkinsonramt person selv kan ggre for at leve bedst muligt med sin
sygdom, samt udarbejdelsen af en individuel traningsplan, har givet nydiagnosticerede parkinsonramte
deltagere et forbedret fysisk funktionsniveau i form af signifikant gget basismobilitet, kondition og
funktionel styrke i underekstremiteterne ved opfglgning 4-6 maneder efter kurset. Det er dog ikke muligt
pa basis af dette studie at vurdere, om effekten udelukkende kan tilskrives interventionen, idet der er
anvendt et fgr-efter-design uden randomisering og brug af kontrolgruppe. Hvorvidt et sadan kursus kan
give anledning til opretholdelsen af livskvalitet hos samme malgruppe kraever yderligere undersggelser.
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1. Malgruppe

Tilbud om forebyggende rehabiliteringsophold rettede sig mod parkinsonramte med idiopatisk Parkinson
Disease(sygdom) (PD) i sygdomsfasen 2-3. | vedligeholdelsesfasen (fase 2) er symptomerne bilaterale og
giver anledning til let til moderat funktionspavirkning. Balance og gang er pavirket. | den komplekse fase
(fase 3) er der udtalte symptomer. Den parkinsonramte kan stadig ga, men i begranset omfang. Der er
rigiditet og bradykinesi (ufrivilligt langsomme bevagelser), og den parkinsonramte kan ikke laengere bo
alene. Tremoren kan veaere aftaget.

Deltagerne skulle vaere selvhjulpne og motiverede samt indstillet pa at deltage i rehabiliteringsophold pa to
uger samt gennemga fysiske test og udfylde spgrgeskemaer.

2. Formal

Projektets formal var at underspge om et kort multidiscplineer rehabiliteringsophold med vaegt pa
opfglgende styrketraening kunne modvirke nedgangen i helbredsrelateret livskvalitet, mobilitet og
muskelstyrke med invaliderende konsekvenser som fglge af Parkinsons sygdom.

Data blev indsamlet ved: prae-visitation®, start af ophold, slut ophold, fire maneders kontrol og ti maneders
kontrol.

3. Inklusions- og eksklusionskriterier

Inklusionskriterier:
e Diagnosticeret med idiopatisk Parkinsons sygdom
e Sygdomsfase 2-3
o Medicinsk stabil
e Voksne>18ar
e Selvhjulpne i hverdagen
e Motiverede for rehabiliteringsforlgb

Eksklusionskriterier:
o Pleje- og rekreations patienter
e Primeaert psykiatriske eller geriatriske parkinsonramte
e Parkinsonramte med infektioner og sar
e Parkinsonramte med dagligt pleje/stpttebehov eller med behov for dggnovervagning
e Alkohol-, medicin- og stofmisbrugere
e Parkinsonramte der i perioden medio 2011 til ultimo 2014 har modtaget Parkinson rehabilitering
pa Gigtforeningens Center for Sundhed og Traening CST eller Vejlefjord Rehabiliterings Center VRC

! preevisitation blev indfgrt efter projektstart med henblik p& at undersgge om den parkinsonramte var egnet til
deltagelse i udviklingsprojektet
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4. Henvisning og visitation

Der kraevedes laegelig henvisning til et rehabiliteringsophold. Bade neurologer og egen laege kunne henvise.
Efter henvisning blev den parkinsonramte indkaldt til praevisitation hos neurolog, hvor der blev udfgrt tests
med henblik pa at vurdere om personen var egnet til deltagelse i udviklingsprojektet og dermed
rehabiliteringsforlgbet. Praevisitationen blev afholdt ca. 3 maneder fgr opholdet blev afviklet. Tilbuddet var
malrettet parkinsonramte i sygdommens fase 2 og 3. Den enkelte parkinsonramte kunne kun henvises til ét
rehabiliteringsforlgb i projektperioden. Overleege Tove Henriksen, Neurologisk Afdeling pa Bispebjerg
Hospital var visitator til begge rehabiliteringscentre. Hovedreglen var, at der blev henvist til naermeste
rehabiliteringscenter. Holdene blev blandede i forhold til sygdomsfaserne.

5. Metode

5.1 Deltagere

Parkinsonramte personer i fase 2-3 deltog i rehabiliteringsforlgbet pa hold af otte personer.

5.2 Intervention

Interventionen startede med et to-ugers ophold pa Vejlefjord Rehabiliterings Center (VRC) eller
Gigtforeningens Center for Sundhed og Traening (CST) i Skaelskgr, hvorefter de parkinsonramte fortsatte
lokalt med traening i fysioterapiklinik/traeningscenter eller i hjemmet. Det fysiske funktionsniveau
evalueredes ved objektive fysiske test ved opholdets start og efter to ugers ophold samt fire maneder efter
afslutningen pa opholdet. Evaluering af livskvalitet skete ved starten af opholdet, fire maneder og ti
maneder efter afslutningen af opholdet. Alle test blev gennemfgrt pa VRC og CST.

Intensivt rehabiliteringsophold pd CST og VRC
Rehabiliteringsopholdet var tilrettelagt saledes, at de parkinsonramte fik stgrst muligt udbytte af opholdet
(1-3). Fokus for opholdet var pa sundhedsfremmende forhold og de parkinsonramte gennemgik et
program, hvor de mgdte et multidisciplineert team bestdende af neurolog, neuropsykolog/psykolog,
sexolog, logopaed, fysioterapeut, ergoterapeut og sygeplejefagligt uddannede medarbejdere. Ugeskema er
vedlagt i bilag 1 med angivelser af tidsforbrug.

Pd rehabiliteringsopholdet blev der undervist i fglgende:

Undervisning om treening ved fysioterapeut (1 t)

Formalet med denne undervisning var at gge de parkinsonramte personers viden omkring traening,
herunder hvorfor traening er vigtigt og hvordan de skulle treene under/efter opholdet og yderligere
motivere til at dyrke motion. Oplaegget indeholdt teoretisk gennemgang af hvilken effekt treening har pa
kroppen, treeningshyppighed og relevante treeningstiltag ved PD.
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Undervisning i mestring ved ergoterapeut eller andre sundhedsfaglige personer med viden om

klientcentreret malsaetning og motivation (2 x 1 time)

Formalet var at give den parkinsonramte en metode til at fastsaette og na mal, at den parkinsonramte
finder motivation til at andre vaner og adfaerd samt finde og bygge pa den parkinsonramtes egne
ressourcer samt tage ansvar i forhold til mestring af egen livssituation. Undervisningen bestod af
undervisning og praktisk gvelse.

| undervisningen blev der introduceret til SMART@F?, som er en malsaetningsmetode, som sikrer at malet
bliver helhedsorienteret i forhold til den parkinsonsramte fysiske, mentale og sociale ressourcer.

Malet kunne omfatte alle former for forbedringer i udfgrsel af aktiviteter i livet f.eks.: en bedre sgvn, bedre
funktion i job,- fritidsaktiviteter, - treening, - transport, - havearbejde og netveerk med mere.

Undervisning i seksualitet og samliv ved sexolog

Formalet var at give rad og vejledning i forhold til seksualitet og samliv, nar en person rammes af PD.
Ydermere at den parkinsonramte og dennes pargrende fik rad og vejledning om mulighederne for, at
fungere sa godt som muligt i forhold til samliv, naervaer og seksualitet.

Oplaegget tog udgangspunkt i viden om, at det for de fleste mennesker er vigtigt at bevare kropskontakt og
intimitet - ogsa selv om man maske pa grund af sygdom og medicin ikke kan fungere seksuelt, som man
gjorde tidligere. Yderligere indgik rad og vejledning om de muligheder der er for at fungere sa godt som
muligt og de udfordringer, der kan veere nar den ene part bliver ramt af parkinsonisme. Rad om hvordan
man tackler bade de konkrete problemer og snakken omkring dette.

Undervisning og afprgvning af stavgang ved fysioterapeut

Formalet var at introducere en fysisk aktivitet, som er let tilgeengelig. Ydermere at informere om fordele
ved stavgang, sasom at forbedre konditionen, bedre balancen og dermed sikkerheden under gang.
Undervisningen foregik som holdundervisning og blev afsluttet med udspaending.

Undervisning i stresshandtering ved psykolog/neuropsykolog
Formalet var at give de parkinsonramte indblik og bedre forstaelse af den stressbelastning der fglger med
PD gennem psykoedukation. Ydermere at give konkrete redskaber til at handtere stress og derved gge de

parkinsonramte mulighed for at mindske stress i dagligdagen. Indholdet i undervisningen var blandt andet:
hvad er stress, hvordan forebygges stress og hvordan behandles og handteres stress. | undervisningen blev
vekslet mellem oplaeg og deltagerinddragelse gennem sma gvelser og evt. diskussion i grupper/udveksling
af erfaringer.

> SMARTQF er et malsaetningsredskab, hvor malet belyses i sin helhed. S: Specifikt — hvad er det specifikt der arbejdes
med. M: Malbart — hvad er beviset p3, at personen nar malet. A: Attraktivt — hvor vigtigt er det, at personen nar malet.
R: Realistisk — | forhold til tid og ressourcer. T: Tidsbestemt — hvornar skal malet vaere niet. @: @kologisk — her menes i
sin helhed, hvilket positive og negative sidegevinster der er ved at na malet. F: Malet formuleres positivt og i nutid for
at spore hen mod malet.
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Undervisning i dans ved fysioterapeut
Formalet var at inspirere til fortsat bevaegelse, bevidstggre om og traene kropsholdningen. Derudover at

treene balancen, koordinationen og ¢ge bevaegegleeden og humgret. Forskellige former for dans blev
benyttet.

Undervisning i stemme- og dndedraetstraening ved logopaed (primaert) og ergoterapeut (sekundaert)
Formalet med undervisningen var at give de parkinsonramte indsigt i egen stemme i forhold til egen
stemmestyrke, indsigt i egen respiration i forhold til andedraettets betydning for talen/stemmen, indsigt i
egen holdning i forhold til holdningens betydning for respiration og kommunikation og indsigt i egen mimik
i forhold til mimikkens betydning for kommunikationen.

Undervisningen blev tilbudt som holdundervisning, hvor der blev vekslet mellem teori og praktiske gvelser.

Undervisning i inspiration til sund kost ved sygeplejerske eller anden person med relevant viden om kost og

ernzering
Formalet var at de parkinsonramte fik viden om, hvordan man sammensatter en ernaeringsrigtig kost, og

hvorfor det som parkinsonramte er vigtigt at spise jaevnfgr sundhedsstyrelsens kost anbefalinger.
Undervisning i falelsesmaessige reaktioner pa PD ved psykolog

Formalet var gennem psykoedukation at give de parkinsonramte indblik i og bedre forstaelse af de
folelsesmaessige reaktioner, der fglger med PD. Der laegges seerlig veegt pa stress, krise og sorg.

At give konkrete redskaber til at handtere disse reaktioner og derved bedre parkinsonramte
folelsesmaessige tilstand, herunder hvordan handteres stress, krise og sorg. | undervisningen blev der
vekslet mellem oplaeg og deltagerinddragelse gennem sma @velser og evt. diskussion i grupper/udveksling
af erfaringer.

Undervisning i mindfullness/meditation ved fysioterapeut

Formalet var at reducere de parkinsonramtes grad af stress og anspaendthed og daempe/berolige
bekymringstendens, angst og negative tanker. Endvidere var formalet at oplaegget skulle danne
udgangspunkt for forlgbets daglige morgenmeditationer. | undervisningen blev der vekslet mellem oplaeg
og gvelser, herunder introduktion til andedraetsgvelser, kort siddende meditation mm.

Undervisning i bassin ved fysioterapeut (2 x % time og ugen)

Formalet var at introducere de parkinsonramte til et redskab til brug efter udskrivelsen samt at motivere til
aktivitet under indlaeggelsen. @velserne bestod af blandt andet kryds- og koordinationstraning samt
mobilitetsgvelser med og uden redskaber.

Undervisning i hjelpemidler ved ergoterapeut

Formalet var ggre den parkinsonramte person opmaerksom pa, hvor der kan findes oplysninger om hvilke
hjeelpemidler, der findes, samt foretage en overordnet vurdering om personen kunne have behov for
hjeelpemidler. Indholdet i undervisningen var oplaeg og dialog, gennemgang af relevante hjeelpemidler mm.
Undervisningen skete i mindre grupper af 3-5 personer, som blev vurderet at have tilnsermelsesvis samme
behov for hjelpemidler.
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Undervisning ved pargrendetemadag ved psykolog

Formalet var give de pargrende viden om fglger ved PD, 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. | undervisningen blev der vekslet mellem opleg og
erfaringsudveksling.

Undervisning i sygdomslaere ved psykolog

Formalet var gennem psykoeducation at give den parkinsonramte person indsigt i egen sygdom, herunder
symptomer og prognose. Det var hensigten, at personen gennem viden og indsigt i egen tilstand, bedre
kunne handtere og forsta dagligdagen med sygdommen samt at fglelsen af kontrol gges.

Undervisning i styrketraening ved fysioterapeut

Formalet med undervisningen var at introducere de parkinsonramte til styrketraening som bade kunne
forega i fitnesscenter og hjemme. Introduktionen indeholdt fglgende:

1) 3 ugentlige styrketraeningspas med i alt 3-5 forskellige styrkegvelser for store muskelgrupper i ben
og arme samt overkrop under supervision af fysioterapeut med minimum 1 hviledag mellem
styrketraeningspassene. Styrketraeningsgvelserne tog ca. 30-40 minutter at udfgre.

2) Treeningen startede med udfgrelse af en styrkegvelse, hvor den parkinsonramte person udfgrte 1
saet af 12 gentagelser, herefter 1 minuts restitutionspause (4-5). | alt gennemfgrtes 2-3 szt af
samme gvelse pa denne made, f@r naeste styrkegvelse blev udfgrt. Belastningen blev sat saledes, at
personen maksimalt ville kunne udfgre 15 gentagelser (15 repetition maximum (15 RM)). Herefter
skete en gradvis tilveenning til 12 RM, hvor der blev udfgrt 2-3 st a 9 gentagelser. Formalet var
isaer at forbedre balancen og muskelstyrken.

Felgende billeder illustrerer eksempler pa traeningsgvelser:

Fitness Hjemmetraening

Styrketraeningseksempler brugbare i fitnesscenter samt ved hjemmetraning
Kilde: Gengivet med tilladelse fra Christian Couppé d. 5. maj 2015.
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Efter udskrivelse fra VRC og CST skulle de parkinsonramte efterfglgende traene styrketraening, hvor der blev
udfert 3-4 st a 10-6 gentagelser i 14 uger med 3 ugentlige traeningssessioner. Belastningen blev sat
saledes, at den svarede til 12-10 RM i starten og naermende sig 8 RM i de 14 uger. Traeningen kunne forega
i lokalt kommunalt treeningscenter, i fysioterapiklinik (Vederlagsfri behandling) eller i hjemmet, hvor
treeningen bliver superviseret af fysioterapeut en gang hver 14. dag.

Parkinsonramte modtog i forbindelse med opholdet to styrketraningsprogrammer; et der baseredes pa
traening i maskiner og et, der kan gennemfgres uden maskiner, hvor udstyr sasom rygsaek, muleposer med
vanddunke og elastik kan anvendes til at gge belastning (6). Begge programmer kan benyttes af den
kommunale fysioterapeut, som saledes ikke er afhaengig af specifikt traeningsudstyr for at kunne
gennemfgre traeningsinterventionen. De parkinsonramte havde mulighed for at telefonkontakte
fysioterapeuten pa CST eller VRC pa ugentligt basis frem til fire maneder opfelgningstidspunkt. Fem
maneder og 7,5 maneder efteropholdet blev den parkinsonramte person kontaktet telefonisk for at
forbedre compliance til fortsat traening (7).

5.3 Evaluering af intervention

For at evaluere effekten af interventionen evalueredes de parkinsonramtes fysiske funktion, livskvalitet
samt angst og depression.

Fysiske tests

1) Gribestyrke (8-9):

Testen af gribestyrke er en let og praktisk test udformet til at male maksimal isometrisk muskelstyrke i

hand og underarm. Gribestyrken males ved hjelp af et kalibreret handdynamometer med indstilleligt
handtag. | projektet blev (North Coast Digital Hand Dynomometer, Gilroy, CA, USA ) benyttet til malingerne.
Forud for testen indstilles handtaget til testpersonens hand, begge sider testes. Tre testforsgg udfgres til
hver side med pause mellem hvert forsgg. Alle resultater noteres og gennemsnit udregnes pa baggrund af
dette.

Samme-dags rest-retest reliabilitets malinger blev foretaget hos 7 personer for begge sider. Typical Error
% var under 4,2%. Der var ingen systematisk forskel pa de 2 hgjeste malinger (Parret t-test). Pearson
korrelations koefficient blev beregnet til at fastsla relationen mellem de 2 hgjeste malinger. R- veerdi var
0,97.

Testansvarlig: Ergoterapeut.

2) Timed-Up and Go (TUG) (10)

TUG anbefales i de hollandske kliniske retningslinjer til parkinsonramte og er vurderet til at veere et validt
og reliable maleinstrument (11). TUG er en kort og praktisk test, hvor gang og balance testes, og tiden
noteres. Instruktionerne blev anvendt pa samme made som i fase 1 studiet og gangredskab var ligeledes
tilladt. Testen blev gennemfgrt to gange; et prgveforsgg og derefter testforspg. Begge tal noteres pa
skema. Mean vaerdi blev benyttet til udregning af tid brug pa testen. Samme-dags rest-retest reliabilitets
malinger blev foretaget hos 7 personer. Typical Error % var under 7%. Der var ingen systematisk forskel pa 1
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og 2 maling (Parret t-test). Pearson korrelations koefficient blev beregnet til at fastsla relationen mellem 1
og 2 maling. R- veerdi var 0,95.
Testansvarlig: Fysioterapeut.

Spargeskemaer

1) Sundhedsstatus: PDQ-39 — Parkinson Disease Questionnaire (12)

Selvrapporteret spgrgeskema med 39 sp@grgsmal som de parkinsonramte udfyldte pa opholdet. Yderligere
udfyldte de parkinsonramte spgrgeskemaet hjemme fire og ti maneder efter opholdet, hvorefter skemaet
blev fremsendt til de respektive centre. Ved manglende fremsendelse af skema, blev den parkinsonramte
kontaktet af sundhedspersonale for opfglgning. Skemaet indeholder spgrgsmal i 8 kategorier; "mobilitet,
dagligdagsaktiviteter, emotionel trivsel, stigma, social opbakning, kognition, kommunikation og kropsligt
ubehag”. | kategorien "mobilitet” er et af spgrgsmalene eksempelvis ”Haft sveert ved at gé 100 meter”.
Svarmulighederne er ”Aldrig, En sjaelden gang, Til tider, Ofte eller hele tiden/kan slet ikke”, disse scores med
henholdsvis 0, 1, 2, 3 og 4. Scoren for hver kategori samt den samlede score blev beregnet for hver
parkinsonramt.

2) Depression: Hospital Anxiety & Depression Scale (HADS) (13)

HADS blev udfgrt af neuropsykolog og benyttet som screeningsredskab til afdakning af angst og depression
hos parkinsonramte. Skemaet er seerlig brugbart til patienter med PD, idet spgrgsmal om somatiske
symptomer er undladt med henblik pa at undga sakaldte falsk positiver. Skemaet indeholder 14 spgrgsmal
og er hurtigt og praktisk. De 14 spgrgsmal inddeles i syv spgrgsmal til belysning af angst og syv spgrgsmal til
belysning af depression. Et eksempel pa et spgrgsmal er “Jeg er anspaendt eller stresset” med hertilhgrende
svarmuligheder: “Det meste af tiden”, "Meget af tiden”, “Engang imellem” og ”“Overhovedet ikke”, disse
scores henholdsvis 0, 1, 2 og 3. Scoren for angst og depression blev beregnet for hver parkinsonramt.

Ovenstaende undersggelser som blev foretaget, er illustreret i Tabel 1 i forhold til hvornar de blev udfgrt.

Tabel 1. Oversigt over tests og testtidspunkt.

Undersggelse  Pravisitation Startophold Slutophold 4 mdr. 10 mdr.

TUG X X X X
Gribestyrke X X X X
PDQ-39 X X X X X
HADS X X X X

Note: X markerer hvilken test der blev udfgrt ved henholdsvis preevisitation, startophold, slutophold (to uger
efter startophold). Testene som udfgres ved 4 mdr. og 10 mdr. refererer til henholdsvis 4 mdr. og 10 mdr. efter
slutophold.

Alle testene er udfgrt ca. 1 time efter medicinering.
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5.4. Indsamling og indtastning af data

Data er indsamlet af personale pa CST og VRC ved henholdsvis praevisitation, startophold, slutophold og 4
maneders kontrol. Ved 10 maneders kontrol fik de parkinsonramte PDQ-39 skema fremsendt for at udfylde
dette og returnere til de respektive centre. Safremt PDQ-39 ikke blev returneret, blev personen kontaktet
telefonisk af VRC eller CST personale for at opfordre til udfyldelse af skemaet.

Resultaterne blev indtastet i excel-ark. En fagpersonale har indtastet veerdier for parkinsonramte med
ophold pa VRC, mens en frivillig medarbejder har indtastet testresultaterne for de parkinsonramte med
ophold pa CST. For at sikre korrekt indtastning blev der udfgrt stikprgver, i alt 15 fra hvert center.
Stikprgverne blev udfgrt vilkarligt og alle typer af test og spgrgeskema blev tjekket. Statistiske analyser blev
foretaget af statistiker Lektor Volkert Siersma, Forskningsenheden for Almenpraksis, Kgbenhavns
Universitet.

Yderligere data

Idet der sgges at publicere en kort videnskabelig artikel omkring udviklingsprojektet, blev det besluttet
yderligere at kategorisere de parkinsonramte i forhold til sygdomsskalaen Hoehn og Yahr (H&Y) (14). H&Y
bestar af fem stadier; i stadie 1 er symptomerne ensidige, lette og giver ikke anledning til invaliditet,
hvorimod i stadie 5 har den parkinsonramte behov for omfattende pleje.

For yderligere at kunne evaluere effekten af interventionen, besluttedes det i 2014 at indsamles flere data
ved 10 maneders kontrol, sadledes at 30 parkinsonramte blev testet igen med gribestyrke, TUG og HADS,
foruden spgrgeskemaet PDQ-39. Data foreligger fra CST og kan ses i tabel 3.

5.5. Statistiske analyser

Linezere regressionsmodeller blev anvendt for at fastsla om forskelle i outcomes mellem de forskellige
maletidspunkter (fra praevisitation og start pa ophold/slut sammenlignet med 4 samt 10 maneder) i studiet
var statistisk signifikante.

Ligning for lineaere regressionsmodel er angivet her:

Tidspunktert=0,1,2,3,4

Outcome; = o + B *1(t = 1); + B*[ (t=2); + Pis*[(t=3); + Bua*[(t=4)i + Beenter  [(center=Skaelskgr);
+ Bsex*I(sex=mand); + Pag*age; + Ppp*#ar med PD; + Buy*H&Y; + Bipi + &

hvor I(.) er indikator funktionen,
Bioi~ N (0, op), en patient random effect og

& ~N (0, o) erresidual stgj.

Parametre Bi1,Bw, Pz 08 Pu angiver sa de forskelle fra t=0, justeret for de andre variabler i modellen. En
anden parametrisering giver sammenligninger med de andre maletidspunkter.

10



Sammenligninger for maletidspunkter:
e Preevistation* vs. start ophold
o vs. slut ophold
o *vs.4mdr.
o *vs.10 mdr.

e Start ophold# vs. slut ophold
o #vs.4mdr.
o #vs.10 mdr.

e Slut ophold§ vs. 4 mdr.
o §vs.10 mdr.
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Modellerne tager hgjde for, at der er op til fem malinger per person i studiet ved en tilfeeldig effekt

(random effect) for person: modellerne er endvidere justeret for de parkinsonramtes kgn og alder,

sygdomsvarighed og H&Y niveau og pa hvilket sted (CST, VRC)/ hold den parkinsonramte var pa.

Signifikansniveauet blev sat til P<0,01. SAS version 9.4 blev anvendt til ovennavnte analyse.

6. Resultater

6.1. Deltagere

| alt indgik 214 parkinsonramte personer i projektet. Et hundrede tolv parkinsonramte blev visiteret til CST

og 112 parkinsonramte til VRC. Der udgik 4 og 8 parkinsonramte henholdsvis fra CST og VRC i forbindelse

med start pa ophold som skyldtes primaert forvaerring i sygdom. Deltagerne er fordelt pa CST og VRC med

henholdsvis 108 personer og 106 personer. Flowchart er illustreret i Figur 1.

Figur 1. Flowchart.
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Gennemsnitsalderen for alle deltagerne var 66,2 ar, range 44 til 85 ar heraf 96 maend og 118 kvinder og de
havde i gennemsnit vaeret syge i 7,5 ar. Tabel 2 illustrerer antal personer, som indgar i projektet fordelt pa
CST og VRC.

Tabel 2. Antal parkinsonramte personer som indgar i projektet, fordelt pa CST og VRC.

Variabler Total CST VRC
Antal (n) 214 108 106
Alder (mean) 66,2 66,2 66,1
Kgn (m/k) 96/118 47/59 49/59

Antal sygear (mean) 7,5 7,5 7,5

6.2 Samlede resultater

Samlede resultater for outcomes ved preevisitation, start- og slutophold, 4 mdr. og 10 mdr. efter
slutophold er vist i Tabel 3.

Tabel 3. Outcomes ved praevisitation, start og slutophold, 4 — og 10 maneder efter slutophold.

Undersggelse Pree Start  Slut 4 10

visitation ophold ophold mdr. mdr.

Gns. Gns. Gns. % Sign. Gns. % Sign. Gns. % Sign.

TUG (Sekunder) 8,4 8,5 7,3 14 **# 7,1 17 **## 6,7
Gribestyrke (Kg)
-Darlig side 30 30 32 7 *Hit 33 10 **## 34
-God side 34 34 34 35 3 H# 36
PDQ-39 (0-100) 26,0 24,3 22,7 13 *k 22,2 15 *ox 25,9 §§
HADS_Depression 51 5,0 4,1 **#44 4,7 § 3,9
HADS_Angst 6,7 6,6 54 **H# 5,9 5,6

Note: Talvaerdierne i tabel 3 er angivet som gennemsnitsvaerdier for outcomemalinger og %vis sendring fra praevisitation er kun
angivet for signifikante data. Der var ingen signifikant forskel mellem przevisitation og startophold pa naer PDQ-39. Gns. =
gennemsnit, % = %vis andring og Sign.= Signifikans. Signifikant fra Praevisitation: * (p<0,01), ** (p<0,001), Signifikant fra start:
#(p<0,01), ##(p<0,001). Signifikant fra slut: §(p<0,01), §§(p<0,001).

For PDQ-39, sas en fremgang pa 13 % lige efter opholdet sammenlignet med praevisitationen , idet scoren
blev forbedret fra 26,0 til 22,7 (p<0,001). For TUG var der fremgang fra 8,5 til 7,3 sekunder pa 14%
(p<0,001) og for gribestyrke var fremgangen 7% fra 30 til 32 kg (darlig side)(p<0,001) fra start til slut pa
opholdet. For PDQ-39, sas ligeledes fremgang efter 4 maneder pa 15% fra 26.0 til 22.2 (p<0,001), for TUG
var forbedringen pa 17% fra 8,5 til 7.1 (p<0,001) samt for gribestyrke ”darlig side” og ”“god side” var
forbedringen hhv. pa 10% fra 30 til 33 kg (p<0,001) og 3 % fra 34 til 35 kg (p<0,001). For PDQ-39, var
niveauet ved de 10 maneder gget siden de 4 maneder fra 22,2 til 25,9 (p<0,001), dvs. til naesten
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tilsvarende niveau som ved praevisitationen. Sammenlignet med start pa opholdet og preaevisitationen var
PDQ-39 scoren uaendret ved 10 maneder jf. resultaterne i tabel 3.

For Hospital Anxiety & Depression Scale, (HADS) blev der observeret en nedgang i scoren for hhv.
depression og angst lige efter opholdet sammenlignet med start pd opholdet (p<0,001). For
depressionsdelen var der dog 4 maneder efter opholdet nasten en tilbagevenden til niveauet fra fgr
opholdet (p<0,01). Ingen andre a&ndringer blev herefter observeret.

7. Diskussion

De primaere fund var, at hos fase 2-3 parkinsonramte personer kunne multidisciplinaer
rehabiliteringsophold pa 2 uger med vaegt pa sundhed og opfglgende styrketraening, forbedre
helbredsrelateret livskvalitet (PDQ-39), mobilitet (Timed-Up & Go) og muskelstyrke (gribestyrke) lige efter
opholdet og efter 4 maneder. Ved 10 maneders opfglgningen var (Parkinson Disease Questionnaire 39,
PDQ-39) uaendret sammenlignet med preevisitationen. Det multidisciplinaere rehabiliteringsophold og
opfelgende styrketraening tyder pd at medvirke til at fastholde den helbredsrelateret livskvalitet (PDQ-39)
pa langsigt hos personer med en progressiv neurodegenerativ sygdom.

PDQ-39 er et udbredt spgrgeskema ved undersggelser af parkinsonramte personer. Peto et al (15) har
undersggt sammenhange mellem andringer i PDQ-39-scorer over tid (et halvt ar) og selvvurderet
2ndringer af helbred blandt parkinsonramte personer. Resultaterne viser, at for PDQ-39 total, tyder en
andring pad -1,6 i scoren pa, at de parkinsonramte personer oplever en klinisk meaerkbar sendring til det
vaerre (15). | naervaerende undersggelse var forbedringen af den totale score pa 3,3 (13%) efter opholdet
og 3,8 (15%) efter 4 maneder. Det skal bemaerkes, at fremgangen blev observeret ved sammenligningen
med preaevisitationen bade for efter opholdet og for 4 maneder. Fremgang pa 8% blev ogsa set ved starten
af opholdet, hvilket kan ses som en form for placebo-effekt, idet der ses en effekt uden egentlig indsats.
Det skal yderligere bemaerkes, at slutophold havde tendens til forbedring sammenlignet med startophold -
1,6 ( p = 0,0115). 10 maneder efter opholdet var PDQ-39 pa niveau med praevisitationen men forveerret
med 3,2 enheder i scoren sammenlignet med slut ophold. Sidstnaevnte anses som positivt, idet fase 2-3
parkinsonsramte personer i naervaerende undersggelse ikke oplever forveerring i helbredsrelateret
livskvalitet (PDQ39) i Igbet af de 13 mdr. Til vores kendskab findes ingen publicerede data omkring
forventelige aendringer i PDQ-39 (forveerring i sygdommen) for tilsvarende opfglgningsperiode. Det anses
alligevel for positivt, at scoren holder sa lang tid.

TUG er en velafprgvet test som anbefales i de Hollandske kliniske guidelines til parkinsonramte. |
nzervaerende undersggelse, var forbedringen af TUG 14% lige efter opholdet hvilket er en klinisk markant
forbedring. Ligeledes blev denne fremgang tydeligere ved 4 maneder med en forbedring pa 17%
sammenlignet med slut opholdet. Denne fremgang kan tyde pa forbedring af basismobiliteten.

For gribestyrke (darlig side), sas forbedring lige efter opholdet pa 7% og ved 4 maneder observeres
yderligere en forbedring pa 10%. For den gode side var der en mindre ikke klinisk (3%) fremgang i styrken
efter de 4 maneder og som blev fastholdt resten af observationsperioden. Styrkeforbedringen bibeholdes
ved 10 maneders kontrollen, hvilket anses for positivt. Til vores kendskab findes ingen studier som har
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undersggt MCID (minimal clinical important difference) for parkinsonramte, kun for stroke og
aldersvarende raske.

For Hospital Anxiety Depression Scale (HADS) sas en ikke klinisk maerkbar reduktion i scoren for depression
(MCID = 1,3) og angst (MCID = 1,4) lige efter opholdet (slut ophold). For depressionsdelen, ggede niveauet
ved 4 maneder naesten til niveauet ved praevisitationen, men dette gjaldt ikke for angstdelen. For HADS, ses
altsa en korttids forbedring i scoren formentlig af mindre maerkbar klinisk betydning [15] og pa lang sigt
bibeholdes score niveau sammenlignet med lige fgr/ efter opholdet (start -/slut ophold).

En af begransningerne ved naervaerende udviklingsprojekt er en manglende kontrolgruppe. Det blev pa et
mede, hvor specialistgruppen® var til stede, besluttet ikke at have en kontrolgruppe, da antallet af
parkinsonramte i Danmark er lille. Der ville derfor veere risiko for ungdig kommunikation mellem de
parkinsonramte, som kunne give anledning til at parkinsonramte i kontrolgruppen ville treene mere end de
hidtil havde gjort. Derfor blev de parkinsonramte preevisiteret (samme test som ved ophold og opfglgning)
3 maneder inden start pa ophold. De positive resultater i naervaerende udviklingsprojekt, giver anledning til
at der bliver opstartet et mere velkontrolleret forskningsprojekt, hvor flere relevante kliniske og eventuelle
biokemiske variabler (biomarkgrer) inddrages.

Med hensyn til treeningsdelen, sa spgte underspgelsen ikke at vurdere hvilken form (styrketraening i center
og/eller hjemmetraening), som var mest fordelagtig, men gennem rehabiliteringsopholdet lykkes det at give
de parkinsonramte indsigt i treeningsmuligheder bade i fitness center og eget hjem, hvilket var pragmatisk
og gennemfgrligt. Telefonopkaldene blev brugt til at forsgge og fastholde og motivere de parkinsonramte
til fortsat at traene (7).

8. Konklusion

Naervaerende data tyder pa, at hos fase 2-3 parkinsonramte kan et multidisciplinaert rehabiliteringsophold
pa to uger med fokus pa sundhed og opfelgende styrketraening forbedre helbredsrelateret livskvalitet
(PDQ-39), mobilitet (Timed-Up & Go) og muskelstyrke (gribestyrke) lige efter opholdet samt efter 4
maneder. Lige efter opholdet ses en kortvarig mindre reduktion i depression og angst malt pa Hospital
Anxiety Depression Scale (HADs).

Yderligere tyder data pa, at det multidisciplinaere rehabiliteringsophold og den opfglgende styrketraening
kan fastholde helbredsrelateret livskvalitet (PDQ-39) i op til 13 maneder sammenlignet med
preaevisitationen, hvilket kan indikere at udviklingen i sygdommen kan modvirkes i en periode. | dette
udviklingsprojekt er der anvendt et fgr-efter-design uden randomisering og brug af kontrolgruppe.
Resultaterne herfra bgr efterprgves i et mere formelt forskningsprojekt.

3 Specialistgruppen er en raekke eksperter med viden indenfor parkinsons sygdom.
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10. Bilag

Bilag 1. Ugeskema pa Vejlefjord.

1. uge MANDAG TIRSDAG ONSDAG TORSDAG FREDAG
07.00-07.30 Blodtryksmaling
07.30-08.20 Morgenmad Morgenmad Morgenmad Morgenmad
08.30-09.00 Morgenmeditstion | Morgenmeditation Morgenmeditation
09.00-09.30 Indkvartering Malssstning og afstemning Mestring og personlig
PArorende er af forventninger X kontrakt
09.30-10.00 velkomne Pt., fys., ergo elier sygspl. Sygdomsla=re | Stresshindtering v. ergo.
- 1 x 20 min. Motoriske/nonmat. v. psykolog
10.00-10.30 | Informationsmode sympt,
v. psykolog
10.30-11.00 Undersogelse/test.
11.00-11.30 NeuroIQgE Yz time Styrketrasning - intro Bassin 30 min. Styrketrzening Bassin 30 min.
Ergo: ¥z time 1 fys/4 ptt. cross-traning, 1 fys/4 ptt cross-trazning, balance,
11.30-12.00 balance, ptt. udspz=nding
udspznding v, fus
12.00-14.00 Frokost- og middagshvil
14.00-14.30 |Undersogelse/test thrr;&ningshllaE;e
fortsat Mindfulness/meditation | .,a jf; s ot Stemme og Stavgang
gy ! ",I time v. psykolog! fysicterapeut cpholdet? érlldedratd 1 fys/4 ptt.
ygepl.: ¥z time vddannet v. fys. v. logop==
14.30-15.00 indtullonzsiostodklar i
Med udgangspunkt i
PSCQ-speargeskema
15.00-15.30 udfyldt af pt. inden
opholdet
15.30.-16.00
16.00-16.30 Rundvisning
v. sygeplejerske
16.30-17.00
Ialtca.3 %t Ialt3t.
Indiy.: 2t Indiv.: 30 min Ialt3t Talt4t. Ialt 3t
+
2. uge MANDAG TIRSDAG ONSDAG TORSDAG FREDAG
07.00-07.30
07.20-08.30 Morgenmad Morgenmad Morgenmad Morgenmad Morgenmad
08.30-09.00 Morgenmeditation Morgenmeditation Morgenmeditation Morgenmeditation Morgenmeditatinn,
= > v fu v. {xs. v. Ixs. v. Iy x Ixs
09.00-09.30 Divf. test (1t.)
Statussamtale . = Afsluttende
09.30-10.00 30 min. Temadag Stemme - og Meatng/udarbejdelse Stemme - og samtale ('z t.)
(nhs GOP) o Andedr=tstraning | *f pe"’&:"g kontrakt | 3, 4edratstraening (Parorende er
10.00-10.30 Pt., fys, ergo/ |parorende logopa=d o =rg=]""""""""'“ logopa=d velkomne)
sygepl 1:v.
10.30-11.00 psykalog
Uden z=f. Bassin (30 min) Bassin (320 min)
11.00-11.30 Styrketrzening cross-trazning, Styrketrzning Cross-traening,
11.30-12.00 v. fys, balance, 1 fys/4 ptt. balance,
= 2 udsnz=ending udsn=ending
12.00-14.00 Frokost- og middagsp
14.00-14.30 Temadag Inspiration til Be af "en Stavgang OBS skemaer
14.30-15.00 for Parorende sund kost nofassionel” ] 1 fys/4 ptt. Gop
2.v. sexolog med deltagelse v. sygepl. patient.
af ptt. og =gtefzller Bt o ey Styrketrzening
15.00-15.30 1fys/4 ptt.
15.30.-16.00 Dans
med.deltagelse af ptt. og
16.00-16.30 =gtefeller
Eftermid./Aftenarc.:
16.30-17.00 Parkinson foren.
42 t Ialkt3t <
Individuel: ¥ t. 1alt 4 time Tak 3 L %3“{":
18.00- Aftensmad
al
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1 Indledning, malgruppe, formal mv.

Neervaerende afrapportering undersgger og evaluerer livskvalitet og velbefindende hos parkin-
sonramte personer (efterfglgende parkinsonramte), der er i en fremskreden fase af sygdom-
men, og deres pargrende (delprojekt 3). Rehabiliteringstilbuddet omfatter tre hjemmebesgg,
som et tveerfagligt team med specialviden om Parkinsons sygdom aflaegger i den parkinson-
ramtes eget hjem.

Afrapportering og analyse af rehabiliteringstilbuddet i delprojekt 3 er foretaget af seniorprojekt-
leder Susanne Reindahl Rasmussen, ph.d., MPH, ergoterapeut fra KORA, Det Nationale Institut
for Kommuners og Regioners Analyse og Forskning. Parkinsonforeningen er opdragsgiver, har
designet og gennemfgrt projektet samt indsamlet data til brug for naervaerende analyse.

1.1 Malgruppe

Tilbuddet om hjemmebesgg retter sig mod parkinsonramte med idiopatisk Parkinsons sygdom i
de fremskredne sygdomsfaser (faserne 4-5, jf. faseinddelingerne i Hoehn og Yahr (1)). Fase 4
af sygdomsforlgbet er kendetegnet ved, at den parkinsonramte er alvorligt handicappet, men
vedkommende vil som udgangspunkt stadig veere i stand til at gd. Fase 5 er kendetegnet ved,
at den parkinsonramte er kgrestolsbundet eller sengeliggende, og den ramte vil have brug for
hjaelp til stort set alle dagligdag aktiviteter.

1.2 Formal

Formalet med rehabiliteringstilbuddet til parkinsonramte, som er i de fremskredne faser af syg-
dommen (faserne 4-5), og deres naermeste pargrende var:

« At afdaekke hvordan livssituationen og hverdagen fungerer i eget hjem savel for den ramte
som for den narmeste pargrende med fokus pa, hvordan den ramte og den pargrende kan
leve bedst muligt med sygdommen i eget hjem.

* At afprgve om der er et rehabiliteringspotentiale. Tilbuddet skulle derfor:

— pege pa mulighederne for en bedre udnyttelse af de ressourcer, kommunen i forvejen
anvender pd malgruppen

— forebygge og/eller udskyde tidspunktet for den parkinsonramte persons behov for yder-
ligere hjaelp og stgtte fra kommunen i eget hjem

Evalueringsmaessigt gnskedes en analyse af livskvalitet og velbefindende hos parkinsonramte
og deres pargrende for og efter hjemmebesgg i den parkinsonramtes eget hjem.

1.3 Inklusions- og eksklusionskriterier

Inklusionskriterierne af parkinsonramte var fglgende:

e Diagnosticeret med idiopatisk Parkinsons sygdom og henvist af en neurolog (privatpraktise-
rende eller hospitalsansat)

« Alvorligt handicap, men stadig i stand til at ga og std uden hjeelp (fase 4, jf. (1))

o« Kgrestolsbundet eller sengeliggende og brug for hjaelp til stort set alle dagligdags aktiviteter
(fase 5, jf. (1)).

e De parkinsonramte skulle bo i eget hjem i en af fglgende otte kommuner: Fredensborg,
Gladsaxe, Guldborgsund, Lyngby-Taarbaek, Rudersdal, Slagelse, Rgdovre og Lolland.
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Eksklusionskriterierne var:

+ At idiopatisk Parkinsons sygdom ikke var den egentlige hoveddiagnose

o At parkinsonsygdommen var sa fremskreden, at personen ikke kunne medvirke i indsatsen,
fx som fglge af fremskreden demenstilstand, paranoide forestillinger etc.

« At de sociale og/eller sundhedsmaessige stgtteforanstaltninger allerede var optimeret, sale-
des at der ikke var et forbedringspotentiale ved at deltage i projektet

e At de parkinsonramte ikke havde en nzer pargrende, som kunne besvare et spgrgeskema
umiddelbart fgr fgrste besgg og umiddelbart fgr tredje besgg

« Parkinsonramte som boede pa en institution.

1.4 Henvisningsprocedure

Hospitalsansatte og privatpraktiserende neurologer kunne henvise parkinsonramte i fase 4-5 til
dette delprojekt 3.
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2 Intervention

Projektet startede 1. oktober 2013 og blev afsluttet 28. februar 2015.

Indsatsen omfattede tre hjemmebesgg hos den parkinsonramte person: et undersggelsesbe-
sgg, et interventionsbesgg og et re-evalueringsbesgg. Hjemmebesggene blev varetaget af et
parkinsonteam fra Parkinsonforeningen, som omfattede en sygeplejerske og en ergoterapeut.
Den pargrende burde s& vidt muligt deltage i projektets tre besgg, hvilket dog ikke var et krav.
Ved interventionsbesgget (1. bes@g) deltog der desuden en repraesentant fra den kommune,
som den parkinsonramte var bosiddende i. Parkinsonteamet bestod af to fagpersoner med spe-
cifik viden om Parkinsons sygdom: en parkinsonsygeplejerske, som arbejder pa et hospital
sidelgbende med ansaettelse hos Parkinsonforeningen, henholdsvis en ergoterapeut, der har
givet hjemmevejledning til senhjerneskadede. Efter hvert besgg udarbejdede parkinsonteamet i
samrad med den parkinsonramte og dennes pargrende en hjemmebesggsrapport, som blev
sendt til den parkinsonramte, den pargrende og den kommunale repraesentant. Ved indsatsens
afslutning blev de tre rapporter sendt til den henvisende neurolog. De tre typer af besgg er
naermere beskrevet efterfglgende.

Undersggelsesbesgget (1. hjemmebesgg) havde en varighed pa 1%-2 timer. Parkinsonteamet
foretog et semistruktureret interview, hvor der blandt andet blev fokuseret pa den parkinson-
ramte persons livskvalitet og dagligdag, herunder aktuelt funktionsniveau, personlig og praktisk
hjaelp, som ydes af primaersektoren henholdsvis den pdrgrende, samt hvorvidt der var behov
for flere hjelpemidler samt hjzelp/aflastning (se Bilag 1).

Interventionsbesgget (2. hjemmebesgg) blev foretaget ca. 1 maned efter undersggelsesbesg-
get. Det varede ca. 1 time. Valget for emnerne for samtalen ved interventionsbesgget blev
foretaget med udgangspunkt i undersggelsesbesggets rapport. Ved interventionsbesgget blev
der drgftet tiltag, som kunne afhjaelpe, aflaste eller forbedre den parkinsonramte person og den
pargrendes dagligdag samt deres livskvalitet. Parkinsonteamet beskrev i interventionsrapporten
aftaler og fordeling af opgaver, som pahvilede parkinsonteamet henholdsvis repraesentanten fra
kommunen.

Re-evalueringsbesgget (3. hjemmebesgg) blev foretaget ca. V2 ar efter interventionsbesgget.
Det havde en varighed pd 34-1 time. Parkinsonteamet foretog et semistruktureret interview,
som blev baseret pa en situationsstatus omfattende aftalerne naevnt i interventionsrapporten
samt en drgftelse af fremtidige tiltag. Der er ikke udarbejdet faerdigformulerede spgrgsmal til
brug herfor.




BILAG 3

3 Metode

3.1 Evaluering af interventionen

Parkinsonforeningens gnske har veeret at f& evalueret den parkinsonramte persons oplevede
livskvalitet henholdsvis den naermeste pdrgrendes velbefindende for og efter en intervention
med to hjemmebesgg. Dette er undersggt gennem besvarelse af spgrgeskemaer.

Sporgeskemaer

Fgr fgrste hjemmebesgg (undersggelsesbesgget) samt umiddelbart fgr tredje hjemmebesgg
(re-evalueringsbesgget) har de parkinsonramte besvaret spgrgeskemaet Parkinson’s Disease
Questionnaire (PDQ-8) (2), og de pargrende har besvaret et spgrgeskema malrettet deres vel-
befindende.

PDQ-8 er et valideret spgrgeskema malrettet patienter med Parkinsons sygdom. Det maler pa
de parkinsonramtes funktion og velbefindende. PDQ-8 er en forkortet version af et mere om-
fangsrigt spgrgeskema med 39 spgrgsmal (PDQ-39). PDQ-8 omfatter otte spgrgsmal - et fra
hver af de otte hovedkategorier i PDQ-39 - som Jenkinson et al. finder har betydning for par-
kinsonramtes oplevelse af deres velbefindende. I spgrgeskemaet PDQ-8 bliver den parkinson-
ramte person spurgt, om vedkommende inden for den sidste maned har haft problemer med
otte omrdder: mobilitet, dagligdagsaktiviteter, folelsesmaessig trivsel, social trivsel, kognition,
kommunikation, smerter og stigmatisering. Spgrgeskemaet omfatter fem svarkategorier pa en
sakaldt Likert skala, hvor svarene er gradueret fra et ekstrem til et andet ekstrem: ‘aldrig’, ‘en
sjeelden gang’, 'til tider’, ‘ofte’, 'hele tiden eller kan slet ikke’ (2).

Der eksisterer ikke et valideret spgrgeskema malrettet livskvalitet blandt pargrende til parkin-
sonramte. Det anvendte spgrgeskema til de pargrende (Bilag 2) er udarbejdet pa basis af PDQ-
8 og normale problemstillinger hos pargrende i forbindelse med en tidligere evaluering af reha-
bilitering af parkinsonramte (3). Brugen af spgrgeskemaet er accepteret af rehabiliteringsstyre-
gruppen. Spgrgeskemaet omfatter otte spgrgsmal, hvor den pargrende bliver spurgt, hvor ofte
vedkommende inden for den sidste maned har oplevet fglgende pd grund af sin relation til den
parkinsonramte: haft problemer med opretholdelse af handlefrihed, sociale relationer og fokus
pa eget helbred, sgvnproblemer, bekymringer, utdlmodighed, ansvarlighed for alle huslige op-
gaver samt at andre tager omsorgsrollen for givet. Svarkategorierne er ligesom for de parkin-
sonramte: ‘aldrig’, ‘en sjaelden gang’, 'til tider’, ‘ofte’, 'hele tiden eller kan slet ikke'.

Dataindsamling
Besvarelserne har ikke vaeret anonyme, idet spgrgeskemaerne bade er blevet udleveret og
indsamlet af parkinsonteamet.

Databearbejdning
Spgrgeskemabesvarelserne er blevet indtastet i Excel regneark af en studentermedhjzelper i
Parkinsonforeningen. Besvarelserne for parkinsonramte i fase 4-5 og deres pargrende er efter-
fglgende sendt til KORA i anonymiseret format. Herefter er data bearbejdet deskriptivt med
beregning af gennemsnit/median! for alder og frekvenser for fordeling p% svarkategorier for de
givne spgrgsmal.

I henhold til manualen for PDQ-8 anbefales det at kode besvarelserne med en talveerdi: aldrig
(kodet 0), en sjeelden gang (kodet 1), til tider (kodet 2), ofte (kodet 3), hele tiden eller kan slet
ikke (kodet 4). Herefter beregnes en gennemsnitlig score, som ligger i intervallet 0-32, hvor

! Den er den midterste veerdi i et sorteret datasaet. Hvis der er et lige antal observationer i datasaettet, er

medianen lig gennemsnittet af de to midterste veerdier.
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vaerdien ‘32’ svarer til totalt fraveer af livskvalitet (4). Dette har vi ikke gjort i denne evalue-
ring, idet vi vurderer, at det analytisk ikke er i orden at foretage en sddan beregning. Grunden
hertil er, at Likert-skalaen er en ordinal skala, hvor vi ikke har vished for, at ‘afstanden’ mellem
svarkategorierne er lige store - vi kan kun rangordne svarene. Vi ved eksempelvis ikke, om
forskellen mellem at veere deprimeret en ‘sjaelden gang’ (kodet 1) versus ‘til tider’ (kodet 2) er
den samme som forskellen mellem ‘ofte (kodet 3) versus 'hele tiden’ at vaere deprimeret (kodet
4). I stedet har vi sammenlignet besvarelserne fgr fgrste hjemmebesgg med besvarelserne
forud for tredje hjemmebesgg pa baggrund af fglgende statistiske analyser:

e Med en Chi2-test er den samlede andel af personer, som angiver, at de ‘til tider’, ‘ofte’ eller
‘hele tiden’ har svaert ved en given ting, sammenlignet. Nulhypotesen (HO) er, at andelen
er den samme ved henholdsvis 1. spgrgeskemabesvarelse og 2. spgrgeskemabesvarelse?.

¢ Med en Wilxocon signed rank test (non-parametrisk test: ingen antagelse om normalforde-
ling) er det testet, om fordelingen af svar pa de fem svarkategorier ved 1. spgrgeskemabe-
svarelse er forskellig fra fordelingen ved 2. spgrgeskemabesvarelse.

Signifikansniveauet er sat til 5 % 3.

Peto et al. finder, at en reduktion pz% 1,6 enheder i svarkategorierne har en klinisk signifikant
betydning for parkinsonramtes livskvalitet, ndr den fastssettes gennem besvarelse af spgrge-
skemaet med 39 spgrgsmal (PDQ-39) (5). P3 basis heraf skgnner vi, at en aendring af svarka-
tegorien pa 'to enheder’ fra 1. spgrgeskemabesvarelse til 2. spgrgeskemabesvarelse har kvali-
tativ betydning for den parkinsonramtes funktion og oplevelse af velbefindende (PDQ-8). Et
eksempel pa en andring pa to enheder fra PDQ-8 er en andring fra ‘ofte’ (kodet 3) at have
sveert ved fx at klaede sig pa til ‘en sjeelden gang’ (kodet 1) at have haft dette problem. Vi vur-
derer ligeledes - uden at det pd nogen made kan verificeres, at en aendring af svarkategori pa
"to enheder’ har kvalitativ betydning for den pargrendes funktion og oplevelse af velbefindende.

Hypotesen, der skal testes, kaldes nulhypotesen. Nulhypotesen er altid, at der ikke er forskel mellem de
to forhold, der sammenlignes.
Det betyder, at hvis der er mindre end 5 % chance for, at fa de observerede data, sa forkastes nulhypotesen.
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4 Resultater

4.1 Deltagere

Der er i alt inkluderet 36 parkinsonramte samt 36 pargrende. Der indgar 20 parkinsonramte
maend med en gennemsnitsalder pa 73 &r* (den mediane alder er 74 ar og range® er 27 ar) og
16 kvinder med en gennemsnitsalder pd 73 ar (medianen er 73 &r og range er 32 &r). Parkin-
sonforeningen har ikke indsamlet alder og kgn for de pargrende.

Der er fem parkinsonramte og det samme antal pargrende, som ikke har besvaret spgrgeske-
maet forud for tredje hjemmebes@g (grundet alvorlig sygdom/dg@dfald henholdsvis manglende
samarbejde med kommunen). Gennemsnitsalderen for de frafaldne var ca. 77 ar (medianen er
82 &r). Der er sdledes i alt 31 parkinsonramte samt et tilsvarende antal pargrende, som har
gennemfgrt projektet.

4.2 Parkinsonramte

I dette afsnit praesenteres fgrst en deskriptiv fremstilling af de parkinsonramtes besvarelse af
spgrgeskemaet PDQ-8. Herefter fglger en statistisk analyse, hvor besvarelserne forud for fgrste
hjemmebesgg sammenholdes med besvarelserne forud for tredje hjemmebesgg.

4.2.1 Deskriptiv praesentation

I Figur 4.1 fremgdr den procentvise fordeling af de parkinsonramtes besvarelse af de otte
spgrgsmal i spgrgeskemaet (PDQ-8) forud for fgrste hjemmebesgg henholdsvis forud for tredje
hjemmebesgg. Svarkategorierne ‘aldrig’ og ‘en sjeelden gang’ er sldet sammen af hensyn til
personernes anonymitet, idet der var forholdsvis fa svar i de to kategorier.

Alder er kun oplyst i hele antal ar.
Range: Forskellen mellem maksimum- og minimumveaerdien.
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Figur 4.1 Besvarelse af spgrgeskema vedrgrende funktion og velbefindende® blandt parkin-
sonramte personer (i fase 4-5 af sygdommen) fordelt pa 1. og 2. spgrgeskemabe-
svarelse samt svarkategorier (procent). Evaluering af hjemmebesgg hos parkin-
sonramte, 2015.

Spg. 1 Spg. 2 Spg. 3 Spg. 4 Spg. 5 Spg. 6 Spg. 7 Spg. 8
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m Aldrig/en sjeelden gang ®Til tider ® Ofte/hele tiden = Frafald

Note: N omfatter 36 personer i 1. spgrgeskemabesvarelse henholdsvis 31 personer i 2. spgrgeskemabesvarelse.
a: Spg. 1: Sveert ved at bevaege sig udenfor hjemmet

Spg. 2: Sveert ved at klaede sig pa

Spg. 3: Veeret deprimeret

Spg. 4: Haft problemer med naere personlige forhold

Spg. 5: Haft svaert ved at koncentrere sig (fx ved leesning/tv)

Spg. 6: Fglt sig ude af stand til at kommunikere ordenligt med folk
7

Spg. 7: Haft smertefulde muskelkramper/spasmer
Spg. 8: Fglt sig pinligt bergrt i sociale sammenhasng grundet Parkinsons sygdom

Kilde: Baseret p& data leveret af Parkinsonforeningen (februar 2015).

Den deskriptive fremstilling af de parkinsonramtes besvarelse i Figur 4.1 viser, at de procent-
vist stgrste forskelle relaterer sig til spgrgsmalene 2 og 8:

e Der er flere parkinsonramte (11 procentpoint), som aldrig eller kun en sjeelden gang har
haft sveert ved at kleede sig pa inden for den sidste maned (spgrgsmal 2: 25 % versus 14
%) ved 2. spgrgeskemabesvarelse sammenlignet med 1. besvarelse

e Der er flere parkinsonramte (8 procentpoint), som aldrig eller kun en sjaelden gang har haft
smerter (spgrgsmal 7: 64 % versus 56 %).

Forskellene skal dog betragtes med varsomhed, idet der dels er 14 % (fem personer), som ikke
har besvaret 2. spgrgeskema, og dels er tale om en forholdsvis lille population.

4.2.2 Statistisk analyse

I den efterfolgende bearbejdning af data har vi sldet svarkategorierne 'til tider’, ‘ofte’ henholds-
vis 'hele tiden eller kan slet ikke’ sammen. Dette er gjort for at fa indblik i, hvorvidt andelen af
personer (i procenter), som oplever besverligheder, er uaendret fra 1. til 2. spgrgeskemabe-
svarelse (Tabel 4.1).
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Tabel 4.1 Forekomst? af en given funktion og velbefindende blandt parkinsonramte personer
(fase 4-5 af sygdommen) fordelt pd 1. og 2. spgrgeskemabesvarelse (procent).
Evaluering af hjemmebesgg hos parkinsonramte, 2015.

Funktion og velbefindende

Spg. 1 Spg. 2 Spg. 3 Spg. 4 Spg. 5 Spg. 6 Spg. 7 Spg. 8

Andel (%) Sveert ved  Sveert ved Veeret Problemer i Sveertved Sveertved Haft smer- Falt sig

at bevaege at kleede  deprimeret naere at koncen- at kommu- tefulde pinligt

sig rundt sig pa personlige trere sig nikere kramper/ bergrt i

udenfor forhold spasmer sociale

sammen-

haenge
1. besvarelse 84 84 65 42 71 74 39 52
2. besvarelse 84 71 58 39 61 77 26 45

Note: N omfatter 36 personer i 1. spgrgeskemabesvarelse henholdsvis 31 personer i 2. spgrgeskemabesvarelse.
a: Omfatter den samlede andel af svarkategorierne ‘til tider’, ‘ofte’ henholdsvis 'hele tiden eller kan slet ikke'.
Kilde: Baseret pd data leveret af Parkinsonforeningen (februar 2015).

Ved sammenligning af 2. spgrgeskemabesvarelse versus 1. spgrgeskambesvarelse fremgar det
fx af Tabel 4.1, at der kan vaere en tendens til, at feerre har sveert ved at klaede sig pa
(spergsmal 2: 71 % versus 84 % i 1. besvarelse) henholdsvis har haft smertefulde kram-
per/spasmer (spgrgsmal 7: 26 % versus 39 % i 1. besvarelse).

Forskellene mellem andelen, som har svaert ved eller problemer med en given ting ved 2. spgr-
geskemabesvarelse versus 1. spgrgeskemabesvarelse, er imidlertid i ingen tilfeelde statistisk
signifikante (p-vaerdierne er uanset spﬂrgsm%l > 0,10).

Den samlede s&endring
N&r det opggres, hvor mange parkinsonramte, som fra 1. spgrgeskemabesvarelse til 2. spgrge-
skemabesvarelse har andret svarkategori med to enheder’, fremgar det, at:

« ti personer har haft en forbedring pa 2-4 enheder (omfatter 17 svar af 248 mulige svar,
idet der er 31 personer og otte spgrgsmal)

« ti personer har haft en forvaerring pd 2-4 enheder (omfatter 16 svar)

« samme person i nogle tilfaelde bdde har oplevet en forbedring og en forveerring, men pa
forskellige omrader.

Den statistiske analyse viser imidlertid, at der ikke er signifikant forskel pa fordelingen af svar
pa de fem mulige svarkategorier ved sammenligning af 2. spgrgeskemabesvarelse versus 1.
spgrgeskemabesvarelse. P-veerdierne er uanset spgrgsmal > 0,10.

4.3 Pargrende

I dette afsnit praesenteres forst en deskriptiv fremstilling af de pargrendes besvarelse af spgr-
geskemaet. Herefter fglger den statistiske analyse, hvor besvarelserne ved fgrste hjemmebe-
sgg sammenholdes med besvarelserne forud for tredje hjemmebesgg.

4.3.1 Deskriptiv praesentation

I Figur 4.2 fremgar den procentvise fordeling af de pdrgrendes besvarelse af de otte spgrgsmal
i spgrgeskemaet (spgrgeskema malrettet pargrende) ved 1. spgrgeskemabesvarelse forud for
farste hjemmebesgg henholdsvis 2. spgrgeskemabesvarelse forud for tredje hjemmebesgg.

11
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Svarkategorierne ‘aldrig’ og ‘en sjeelden gang’ er ogsd her sldet sammen af hensyn til perso-
nernes anonymitet.

Figur 4.2 Besvarelse af spgrgeskema vedrgrende funktion og velbefindende?® blandt pargren-
de til parkinsonramte personer (i fase 4-5 af sygdommen) fordelt pa 1. og 2. spgr-
geskemabesvarelse samt pd svarkategorier (procent). Evaluering af hjemmebesgg
hos parkinsonramte, 2015.
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m Aldrig/en sjeelden gang  ®Til tider ® Ofte/hele tiden = Frafald

Note: N omfatter 36 personer i 1. spgrgeskemabesvarelse henholdsvis 31 personer i 2. spgrgeskemabesvarelse.

a: Spg.
Spg.
Spg.
Spg.
Spg.
Spg.
Spg.
Spg.

1

: Sveert ved at ggre, hvad man gerne vil/har lyst til
2: Sveert ved at se venner/familie i gnsket omfang

3: Haft mindre fokus pd eget helbred (undladt besgg hos laegen/ignoreret symptomer)
4:
5
6
7

Haft sveert ved at sove om natten

: Har bekymringer for fremtiden

: Har veeret utdimodig over for den parkinsonramte
: Har fglt sig ansvarlig for alle huslige opgaver

8:

Har fglt omsorgsrollen blive taget for givet

Kilde: Baseret p& data leveret af Parkinsonforeningen (februar 2015).

Af Figur 4.2 fremgar det, at der ikke er vaesentlige aendringer, nar 2. spgrgeskemabesvarelse
sammenlignes med 1. spgrgeskemabesvarelse. Dog ses der en tendens til:

« at flere af de pargrende (ca. 6 procentpoint) inden for den sidste maned kun en sjzaelden
gang eller aldrig har fglt sig ansvarlige for alle huslige opgaver (spgrgsmal 7: 25 % versus
19 % i 1. besvarelse)

« at flere af de pargrende (ca. 6 procentpoint) inden for den sidste mdned kun en sjzaelden
gang eller aldrig har fglt omsorgsrollen taget for givet (spgrgsmal 8: 42 % versus 36 % i 1.
besvarelse).

Forskellene skal ogs% her betragtes med varsomhed, da talmaterialet er forholdsvis lille, sam-
tidig med at der er et frafald pd fem personer fra 1. til 2. besvarelse.

12



BILAG 3

4.3.2 Statistisk analyse

I Figur 4.2 er svarkategorierne ‘til tider’, ‘ofte’ henholdsvis ‘hele tiden eller kan slet ikke’ sldet
sammen ved opggrelsen af den procentvise andel, som har oplevet problemer med de otte
omrader, der spgrges til.

Tabel 4.2 Forekomst ? af en given funktion og velbefindende @ blandt pargrende til parkinson-
ramte personer (fase 4-5 af sygdommen) fordelt pd 1. og 2. spgrgeskema (pro-
cent). Evaluering af hjemmebesgg hos parkinsonramte, 2015

Funktion og velbefindende

Spg. 1 Spg. 2 Spg. 3 Spg. 4 Spg. 5 Spg. 6 Spg. 7 Spg. 8
Andel (%) Sveert ved  Sveert ved Haft min-  Sveert ved Har be- Har veeret Fglt sig Falt om-
at ggre, atse ven-  dre fokus atsove om kymringer utdimodig ansvarlig sorgs-
hvad man ner/familie pa eget natten for fremti- over for for alle rollen blive
gerne vil/ i gnsket helbred den den par- huslige taget for
har lyst til omfang kinson- opgaver givet
ramte
1. besvarelse 77 45 35 42 77 74 81 61
2. besvarelse 61 39 28 33 69 58 61 44

Note: N omfatter 36 personer i 1. spgrgeskemabesvarelse henholdsvis 31 personer i 2. spgrgeskemabesvarelse.
a: Omfatter den samlede andel af svarkategorierne ‘til tider’, ‘ofte’ henholdsvis 'hele tiden eller kan slet ikke’.
Kilde: Baseret pa data leveret af Parkinsonforeningen (februar 2015).

Ved sammenligning af 2. besvarelse versus 1. spgrgeskemabesvarelse fremgdr det af Tabel
4.2, at der kan veere en tendens til, at faerre af de pargrende har fglt sig ansvarlige for alle
huslige opgaver (spgrgsmal 7: 61 % versus 81 % i 1. besvarelse) henholdsvis har fglt om-
sorgsrollen blive taget for givet (spgrgsmal 8: 44 % versus 61 % i 1. besvarelse).

Forskellene mellem andelen, som har svaert ved eller problemer med en given ting ved besva-
relse ved 1. hjemmebes@g versus besvarelse forud for 3. hjemmebesgg, er imidlertid i ingen
tilfeelde statistisk signifikante (p-vaerdierne er uanset spgrgsmal > 0,30).

Den samlede aendring
N&r det opggres, hvor mange pargrende, som fra 1. besvarelse til 2. besvarelse har sendret
svarkategori med 'to enheder, fremgar det, at:

« 11 pdrgrende samlet set har haft en forbedring pd 2-3 enheder (omfatter 23 svar af 248
mulige svar)

« 11 pdrgrende har haft en forvaerring pa 2 enheder (omfatter 16 svar)

« Den samme pargrende i nogle tilfeelde bade har oplevet en forbedring og en forveerring,
men pa forskellige omrader.

Der er imidlertid ikke signifikant forskel pa differencen af, hvorledes svarene fordeler sig pad de

femm mulige svarkategorier ved 2. besvarelse versus 1. besvarelse. P-veerdierne er uanset
spgrgsmal > 0,30.
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5 Diskussion

Resultater

Seks maneder efter det sidste af to hjemmebesgg hos parkinsonramte, som er i fremskredne
stadier af sygdommen - og deres naermeste pdrgrende - har hverken de parkinsonramte eller
deres naermeste pargrende bedre livskvalitet eller velbefindende sammenlignet med baseline
(umiddelbart inden fgrste hjemmebesgg).

Hvorvidt det er realistisk at se andringer af livskvalitet og velbefindende hos parkinsonramte i
de sene stadier af sygdommen, ndr indsatsen kun omfatter to hjemmebesgg®, har vi ikke viden
om, da vi ikke kender til andre studier af denne type. Det er meget taenkeligt, at den efterfgl-
gende kommunale bistand efter 2. hjemmebesgg kan have afggrende betydning for béde den
parkinsonramte person og dennes naermeste pargrende. Men vi er ikke vidende om, i hvilket
omfang de respektive kommuner har bakket op om projektet, og i hvilken grad de har bistdet
med bedre udnyttelse af det eksisterende kommunale tilbud.

Spgrgeskemaet PDQ-8 er malrettet og valideret til brug for parkinsonramte. Det anvendte
spgrgeskema til de pargrende har ikke gennemgdet de saedvanlige procedurer for validering,
hvorfor det er sveert at vurdere kvaliteten af spgrgsmalene og brugen heraf i forhold til parkin-
sonramtes pargrende.

Endelig skal det bemaerkes, at projektet er et udviklingsprojekt, hvor der er anvendt et fgr-
efter design for en forholdsvis lille gruppe af patienter (36 personer), samtidig med at der ikke
er gjort brug af en kontrolgruppe med tilhgrende randomisering. Dette er yderligere med til at
svaekke fortolkningen af resultaterne.

6 Den anden spgrgeskemabesvarelse er gennemfgrt umiddelbart inden det tredje hjemmebesgg.
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6 Konklusion

Denne analyse viser, at to hjemmebesgg med fokus pd, hvordan parkinsonramte i fremskredne
faser af sygdommen og de naermeste pargrende kan leve bedst muligt med sygdommen i eget
hjem, ikke har aendret pa livskvalitet og velbefindende hos de parkinsonramte - ej heller hos
de naermeste pargrende.
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BILAG 3

Bilag 1 Hjemmebesgg

I forbindelse med undersggelsesbesgget (1. hjemmebesgg) blev nedenstdende struktur an-
vendt ved interview og afrapportering:

e Henvisningsarsag
o Deltagere i mgdet
o Praesentation af den parkinsonramte person
o Kort beskrivelse af sygdomsforlgb/viden om sygdommen
o Borgers gnsker for besgget
o Livskvalitet
. Dggnrytme:
. Sociale forhold:
o Dagligdagen/fritidsinteresser:
e  Aktuelt funktionsniveau:
- Ben-/gangfunktion
- Arm-/handfunktion inkl. tremor og evt. dystoni
- Kropsholdning og hovedhold
- Kognition
- Psykiatriske symptomer/bivirkninger
- Svimmelhed, ortostatisme
- Tale/kommunikation
- Synke-/spisefunktion
- Mundvand/spytflad
- Vandladning
- Seksuel funktion
- Affgringsmgnster
- Sgvn/traethed
- Smerter
- Infektion
o Personlig og praktisk hjeelp, der ydes af primaer sektor:
o Personlig og praktisk hjaelp, der ydes af pargrende:
) Er der behov for mere hjselp/aflastning:
o Nyttige links:
o Hjeelpemidler:
) Boligforhold:
) Befordring:
. Kontakt til behandler:
) Patientforening:
o Mgdets konklusioner og aftaler:
o Udarbejdet af:
o Planen sendt til:
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Bilag 2 Livskvalitet ved Parkinsons sygdom - for

pargrende

Navn:
Pargrende til Navn:
Relation (segtefzelle, sgster osv.):

Dags dato:

Hvor ofte har du inden for den sidste maned oplevet falgende pd grund af din relation til den
parkinsonramte (saet kun ét kryds for hvert spgrgsmal).

En Hele tiden
Aldrig sjeelden Til tider Ofte eller kan
gang slet ikke
. Har du fundet det sveert at f3 tid til . . - . .
at ggre hvad du gerne vil/har lyst til? -
Har du haft sveert ved at se venner .
. O O m] 0 O
og familie i det omfang, du gnsker?
Har du haft mindre fokus pa dit eget
helbred (undladt besgg hos din laege/ O O O O O
ignoreret symptomer)?
Har du sveert ved at sove om natten? O O O O O
Har du bekymringer for fremtiden? o o m o o
Har du veeret utdlmodig overfor den .
- m m m] m O
parkinsonramte?
Har _du fglt dig ansvarlig for alle O O o O O
huslige opgaver?
Har du fglt din omsorgsrolle bliver O O _ O O
taget for givet af andre? -

Tak for din medvirken ved udfyldelse af skemaet.
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Systematisk review
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fysisk aktivitet til
parkinsonramte
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1. Kort baggrund

Parkinsons (PD) sygdom er en neurodegenerativ beveegelselidelse traditionelt karakteriseret ved tab af
motorisk kontrol. Patienterne oplever motoriske symptomer i form af blandt andet reduceret
ganghastighed og balance, som medfgrer stillesiddende livsstil og indvirkning pa livskvalitet.

Traditionelt behandles PD patienterne medicinsk med levodopa, men efterhanden som sygdommen
progredierer, bliver medicineringen svaerere at kontrollere. Rehabilitering er derfor essentiel for at gge
patienternes fysiske aktivitetsniveau og livskvalitet.

Indenfor det sidste arti er der fremkommet mere kvalificeret forskning som sgger at afdaekke, hvilke
interventioner som er relevante for denne patientgruppe. Et systematisk review fra 2005 undersggte
effekten af traening til PD patienter og fandt at man ikke entydigt kan afggre effekten af traeningsterapi til
patienterne (1). Der er dog indikationer for, at treeningsterapi bestdende af generel mobilitetstraning med
fokus pa balance, holdning, gang, bevagelighed og funktionel traening har positive effekter pa fysisk
formden og dagligdags aktiviteter. Der er efterfglgende fremkommet en metanalyse (1) og flere
systematiske reviews som underbygger disse positive fund (3, 4, 5).

Formalet med dette systematiske review er at undersgge, hvilke studier der foreligger med fokus pa
rehabilitering og fysisk aktivitet.

2. Metode

2.1 Deltagere

Patienter diagnosticeret med idiopatisk PD, zldre end 30 ar, Hoehn og Yahr stadie 1-5 og ingen
konkurrerende neurologiske lidelser.

2.2 Typer af interventioner

Randomized controlled trials (RCT) og randomized clinical trials blev inkluderet.

2.3 Keywords

Idiopatisk PD patienter, fysisk aktivitet og rehabilitering. Yderligere er der sggt pa fysisk traening. Se
spgeord i bilag 1.

2.4 Begreensninger i sggningen

1. Valg af sprog: engelsk.
2. Valg af tidsramme for publicering: indenfor de sidste 10 ar.
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2.5 Sggestrategi

Felgende databaser blev sggt:

ok wnN R

Medline (Pubmed)

Cochrane CENTRAL

Cinahl

Embase

PEDro

Referencer fra inkluderede studier blev gennemgaet for yderligere litteratur

2.6 Spgemetode

Der blev spgt efter fglgende prioriterede raekkefglge:

A

Synonymer for sggeord blev sggt bade som title, abstract og MeSH/Keywords hvis det var muligt.
40 hits blev fundet.

Begraensningerne RCT og 10 ar ”publication dates” blev benyttet.

28 abstracts blev gennemgaet.

a. 20 abstracts frasorteret grundet sprog, medicinsk intervention, DBS operationer,
monitorering af PD, patientuddannelse og fuld tekst ikke tilgeengelig. Efter frasortering: 8
abstracts.

2 artikler blev yderligere fundet ved gennemgang af referencer.

a. Mulige artikler: 10

b. 2 artikler frasorteret grundet ikke adgang til fuld tekst

c. 1 artikel frasorteret grundet sprog

7 artikler blev gennemleest i fuld tekst af forfatteren.
Oversigt over inkluderede studier (tabel 1).

Oversigt over metodologisk kvalitet (tabel 2).

2.7 Inkluderede studier

Shujaat et al, 2014. The effectiveness of Kayaking exercises as compared to general mobility exercises
in reducing axial rigidity and improve bed mobility in early to mid-stage of Parkinson’s Disease. (6)

Volpe et al, 2013. A comparison of Irish set dancing and exercises for people with Parkinson’s disease: A
phase Il feasibility study. (7)
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Schenkman et al, 2012. Exercise for people in early-mid stage Parkinson Disease: A 16-month
Randomized Controlled Trial. (8)

Pompeu et al, 2012. Effect of Nintendo Wii — based motor and cognitive training on activities if daily living
in patients with Parkinson’s disease: A Randomised Clinical Trial. (9)

Frazzitta et al 2011. Effectiveness of Intensive Inpatient Rehabilitation Treatment on Disease
Progression in Parkinsonian Patients: A Randomized Controlled Trial With 1-year follow-up. (10).

Cruise et al, 2011. Exercise and Parkinson’s: benefits for cognition and quality of life. (11).

Dibble et al, 2009. High intensity eccentric resistance training decreases bradykinesia and improves quality of
life in persons with Parkinson’s disease: A preliminary study. (12).

3. Resultater af studierne

Alle studier er praesenteret i tabel oversigt — se bilag 2.

Baseline karakteristik

Tabel 1 summerer metodologisk karakteristik. Alle inkluderede studier var RCT studier. Som det ses i
tabellen varierer baseline karakteristik i studierne. Antal deltagere varierede mellem 20-121 og alderen fra
laveste mean alder 56,3 (10,4) til hgjeste 72,0 (7,0). Ligeledes varierer antal sygear fra laveste mean 3,9
(4,2) til hgjeste 9,0 (3,6) samt et studie som ikke angiver dette. | forhold til Hoehn og Yahr var
deltagerne primaert i stadie 2-2,5, kun et studie oplyser ikke H&Y pa deltagerne. Vedrgrende deltagernes
medicinske status ved traening og/eller testning er dette varierende for studierne. Fire studier angiver at
deltagerne er i ON stadie, to ej oplyst og et studie har ikke kontrolleret for dette.

Valg af effektmdl

Effektmalene varierer i studierne fra fysiske test, livskvalitet og neuropsykologiske tests. Af fysiske tests
indgar blandt andet Timed-Up-and-GO (TUG) og 10 m gangtest. Balance tests som benyttes er blandt
andet Bergs Balance Skala (BBS) og Functional Reach Test. Til vurdering af sygdomsprogression benyttes
Unified Parkinson’s Disease Rating Scale (UPDRS), deltest Il (ADL), lll (motorisk undersggelse) samt total
score, benyttes af flere studier. PDQ39 benyttes til at vurdere livskvalitet. Et af studierne benyttede flere
neuropsykologiske tests for at afdaekke deltagernes kognitive problematikker ved eksempelvis Spatial
Working Memory (SWM) og Semantic fluency for animals (CFA).

Yderligere varierer graden af follow-up efter interventionsperioden, hvormed det ikke er muligt at
vurdere om eventuelle forbedringer er vedvarende.

Valg af interventioner

| alle inkluderede studier indgar fysisk aktivitet som en del af interventionen. Fysisk aktivitet er bredt
defineret i studierne, idet interventionerne er meget forskelligartede. Et studie sammenligner irsk dans
med standard fysioterapi, et andet studie kajakbevaegelser med styrketraning for OE og UE. Det stgrste
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studie sammenligner hjemmetraening med individualiseret ryggvelser mm. (IG1) og lgbeband mv. (1G2).
Ydermere observeres divergens hvad angar traeningstid (minutter til traening) og interventionsperiodens
leengde. Kontrolgruppernes intervention varierer ligeledes fra konventionel fysioterapi til hjemmegvelser.

Metodologisk kvalitet

Studiernes metodologiske kvalitet er af varierende grad. Grupperne er generelt ens ved baseline, hvilket
styrker sammenligningsgrundlaget. Dog er der i tre studier ikke tilstreekkelig viden omkring
randomiseringsprocessen. | disse tre studier er testeren ligeledes ikke blindet for hvilken gruppe
deltagerne tilhgrer. Faktorer som dette medfgrer at resultaterne kan vaere overvurderet i forhold effekten.
Blinding af deltagere er sveert i mange RCT studier, som undersgger fysisk aktivitet m.v..

4. Opsummering pa reviewet

Formalet med dette systematisk review er at afdeekke litteraturen i forhold til rehabilitering og fysisk
aktivitet.

Grundet heterogeniteten i de inkluderede studiers metodologiske kvalitet, hvad angar baseline
karakteristik, intervention og effektmal, er det sveert at sammenligne studierne pa tvaers. | forhold til
deltagernes antal sygear varierer dette fra laveste mean vaerdi pa 3,9 ar til hgjeste pa 9,0 ar. Antal sygear
kan have en betydning i forhold til hvordan deltagerne responderer pa interventionen, eks. kan de
motoriske symptomer vaere mere udtalte hos deltagere, som har veeret syge i laengere tid, hvormed
traeningen kan vaere svaerere at gennemfgre. | den sammenhaeng ville det have veaeret relevant at fa oplyst
UPDRS score i forhold til del Il (ADL) og del lll (motorisk undersggelse) for at kunne belyse denne
problematik. Ydermere er der inkonsistens i forhold til om deltagerne er testet i ON periode, dvs. at
medicineringen fungerer tilfredsstillende. Fire studier angiver at deltagerne er testet i ON, to ej oplyst og
et ej kontrolleret. Medicineringen af deltagerne er essentiel, bade i traening- og testsammenhang.
Problematikken omkring medicineringen kan komme til udtryk eksempelvis ved testning; hvis patienterne
ved baseline er testet i wearing-off og ved re-test i ON kan stor divergens i resultaterne fremkomme,
hvormed det fejlagtigt kan tolkes som en meget positiv fremgang.

Til trods for at fysisk aktivitet er bredt defineret lige fra irsk dans til cardiovasculaer treening, sa tyder det
pa at fysisk aktivitet er fordelagtigt for PD patienterne. Dette geelder for patienterne i Hoehn og Yahr
stadierne 1-3. Generelt finder alle studier at deres respektive intervention har positiv effekt.
Problematikken er dog, at der desveerre ikke er en follow-up periode pa alle studier, hvormed
langtidseffekten er sveer at vurdere.

Studierne viser at fysisk aktivitet og rehabilitering er meget relevant og muligt at gennemfgre for patienter
i det tidlige stadie af sygdommen, dog vurderes at yderligere forskning formentligt vil have effekt pa vores
tillid i estimatet af effekten og muligvis vil eendre estimatet.
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6. Bilag

Bilag 1. Sggeord

Parkinson’s Disease (og nedenstaende kombineret med OR) Parkinsonism
Paralysis Agitans

Idiopathic Parkinson's Disease Parkinson's Disease Parkinsonian Diseases
Parkinsonian Disorders

Physical activity (og nedenstaende kombineret med OR)
“Physical activity”

Physical activity (MESH) (“Motor activity” [Mesh])
Exercise

Rehabilitation (og nedenstdende kombineret med OR)
Rehabilitation (MESH) ("Treatment Outcome"[Mesh] AND "Activities of Daily Living"[Mesh] AND
"Rehabilitation"[Mesh])

Physical training (og nedenstaende kombineret med OR)
”Physical training”
Physical training (MESH) (“Physical training and education” [Mesh])



Bilag 2. Oversigt over studier

BILAG 4

Forfatter Antal Alder Sygdomsar Hoehn & Intervention Effektmal Resultater Konklusion
(ar) deltagere (SDh) Yahr (SD)
Shujaatetal. |Total: 48 KG: 56.3 Ej oplyst 1,5-3 KG: Styrketraening for UE og OE | Bed mobility og Begge grupper Kajak gvelser og generel
(2014) (KG: 24, (10.4) IG1: Stadie 1,5: |samt modificed forbedrede rotationeri | fysisk aktivitet viste
IG1: 24) 56.5(9.8) KG:70,1% | core-stability treening. PD activity scale (MPAS). |columna bade cervikalt |forbedringer efter 4 ugers
1G1:54,2% | 1G1: Kajakbevaegelser Rotationer i cervical og og thorakalt. Signifikant |traening, dog viste kajak
Stadie 2: bestdende af thorakal columna ved forskel til fordel for IG1 | gvelser en tendens til at
KG:20,8% | gvelser med OE og roterede hjeelp af gruppen ift. MPAS. veere mere fordelagtigt.
1G1:37,5% |trunkus. goniometer. Ingen
Intervention: 6 x ugtl. a 75 min i | follow-up.
4 uger. ON medicinsk.
Volpe et al. Total: 24 KG: 61.6 KG:9.0(3.6) |0-2,5 KG: Standard fysioterapi 1 x UPDRS del Il (motorisk), |Trods forbedringer i Irsk dans og fysioterapi
(2013) (KG: 12, (4.5) 1G1: 8.9 (6.8) [Mean 2.2 |ugtl. iflg. KNGF Guidelines; TUG, Bergs Balance Skala | begge grupper viste IG1 |vurderes sikker og
1G1:12) 1G1; 65.0 (0.4)) opvarmning 10 min, 50 min. og modificeret Freezing | stgrst fremgangi gennemfgrlig, dog er der
(5.3) styrke- og balance trening og | of Gait Questionnaire. relation til freezing of behov for yderligere
postural patientuddannelse, 20 | QOL ved PDQ39. gait, balance og forskning for at
min. gangtraening og 10 min. Ingen follow-up. Medicin | motoriske komponenter. | undersgge om irsk dans
nedkgling. ej kontrolleret ved test er mere effektivt end
IG1: Irsk dans 90 min. x 1 ugtl.i |eller treening. standard fysioterapi for
6 at gge mobilitet, balance
mdr. Traeningen indeholdte og QOL hos PD patienter.
elementer af balance,
bevaegelse og posturale gvelser;
10 min. opvarmning, 70 min.
dans, 10 min. nedkgling.
Schenkman et | Total: 63,4 Mean ml. 3,9 |1-3 (mean |KG:Hjemmetraningvha. Primaere effektmal: Ud af 121 deltagere Studiet viste funktionelle
al. (2012) 121 (SD 11,2)- (SD4,2)-4,9 ar (2,2 (0,4)) National Continuous Scale - gennemfgrte 86,8 % , fordele ved 4 mdr. i 1G1
(KG: 41, 66,3 (SD 3,7) PD Foundation Fitness Counts | Physical 82,6 % 0879,3% 4,10 |gruppen og forbedret
IG1: 41, (SD 10,1) program med supervision 1 x Functional Performance |og16 mdr.Ved4 mdr. |gang gkonomiilG2
1G2: 39) mdr. ved gruppe session. (CS-PFP), balance var CS-PFP stgrre i IG1 gruppen i op til 16 mdr.

IG1: individualiseret ryg og
ekstremitet fleksibilitetsgvelser
efterfulgt af gruppe balance
og/eller funktionel treening.
1G2: Lgbeband, cykel eller

(Functional Reach Test),
gang (oxygen uptake
[mL/kg/min]).
Sekundzere effektmal:
UPDRS (Il og Ill,

end KG og IG2. Ingen
forskel i balance ml.
grupperne. Gang
gkonomi blev forbedret
ved 1G2 end IG1ved 4, 10

efter intervention.
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Forfatter Antal Alder Sygdomsar Hoehn & Intervention Effektmal Resultater Konklusion
(ar) deltagere (SDh) Yahr (SD)
elliptiske livskvalitet ved PDQ39. og 16 mdr. UPDRS ADL
traener, superviseret 3 x ugtl. i 4 | Malt ved 4, 10 og 16 skala viste for 1G1
mdr., derefter manedlig mdr. ved blindet tester. | forbedring ift. KG ved 4
supervision (16 mdr. total). ON medicinsk. mdr. og 16 mdr.
Pompeu etal. |Total: 60-80 ar 5.0 (SD 4.5) 1-2 (mean | KG: balancetraening (30 min) og | Primaer: UPDRS II. Begge grupper PD patienter viste en
(2012) 32 (mean 64.7 1.7 (0.5)) konventionel traening (30 min.) | Sekundzer: Bergs Balance |forbedrede forbedret ydeevne ved
(KG: 16, SD 0.5) med opvarmning, streek, UE og | Skala, Unipedal Stance UPDRS-II (RM-ANOVA P | ADL aktiviteter efter 14
IG1: 16) trunkus gvelser. test, Montreal Cognitive |< sessioner med
IG1: Balancetraening (30 min.) | Assessment (MOCA). 0.001). Ingen forskel i balancetraening uden
og Followup efter 60 dage. | grupperne fgr treening | yderligere fordele
Wii-fit games (30 min.) Medicin status ift. eller efter 60 dage. forbundet med Wii-
| alt for 14 sessioner for begge | testning ej oplyst. baseret motorisk og
grupper. kognitiv traening.
Frazzittaetal. |Total: 72.0(7.0) 8.0(3.0) 3 KG: standard medicinsk Primaer: UPDRS Il og IG1 havde gavnlige Disse resultater
(2011) 50 behandling IIl samt total score. virkninger over tid og antyder, at den
(251 hver samt hjemmegvelser og gang. | Sekundzer: andet naturlige forvaerring af
gruppe) IG1: 4 ugers fysioterapi x 3 dgl., | Levodopa dosis. rehabilitering cyklus symptomer forbundet
cardiovascular-, styrke- og Follow-up: internven- efter 1 ar var lige sa med PD effektivt kan
balancetraning samt tionen gentages efter effektivsom den fgrste | modvirkes ved en
gangbandstraening. Opdelti2 |12 mdr. Medicin status behandling. Ved korrekt udformet IRT
morgensessioner og 1 om ift. testning ej oplyst. afslutningen af studiet
eftermiddagen. Ved 12 mdr. var dgl. medicindosering
gentages interventionen. reduceret IG1 gruppen
mod gget i KG gruppen.
Cruise et al. Total: KG: 60.0 KG:5.8(3.2) |1-3 KG: Standard aktiviteteri 12 Neuropsykologiske: Traening (exercise) viste | Resultaterne eri
(2011) 28 (KG: (7.34)1G1: |1G1:5.5(3.6) uger. Spatial sig at have selektive overensstemmelse med
13 og 59.5(11.5) IG1: Styrke- og cardiovasculeer | working memory (SWM), | fordele for kognitiv tidligere resultater som
IG1: traening, 2 x ugtl. a 60 min; semantic fluenxy for funktion ved at forbedre | demonstrere at traening
15) opvarmning i form af gang, animals (CFA), stocking of | frontallappens har en selektiv fordel pa

cykling og straek. 6
styrketraeningsgvelser for UE
og OE. 25-30 min.
cardiovaskulaer traening ved 60-
85% HRM i form af cykling,
roning eller gangband.

Cambrigde (SOC), pattern
or spatial recognition
tasks (PRM og SRM).
Humgr og sygdoms-
specifikke QOL ved total
score pa PDQ39.

eksekutive funktion.
Ingen signifikante
effekter blev vist humgr
eller sygdomsspecifik
QOL.

eksekutive funktioner
hos PD patienter.
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Forfatter Antal Alder Sygdomsar Hoehn & Intervention Effektmal Resultater Konklusion
(ar) deltagere (SDh) Yahr (SD)
Ingen follow-up. ON
medicin.
Dibble et al. Total: KG: 64.3 KG:6.1(3.9) |1-3 KG: Straek, gang ga gangband, | UPDRS del Ill (motorisk Signifikant forskel pa Yderligere forskning er
(2009) 20 (9.6) 1G1: 6.5 (4.3) cykling og styrketraening undersggelse). gruppeeffekten ift. ngdvendig for at
(KG: 1G1: 67.0 (maskiner og friveegt) for OE. Quadriceps muskel- ganghastighed (TMW), |undersgge om denne
10, (10.2) IG1: Eneste forskel fra KG styrke.10m gangtest TUG og samlet PDQ39 traeningsform kan aendre
IG1: gruppen var at traditionel (TMW), TUG. QOL ved samlet score. sygdommens naturlige
10) styrketraening for UE var PDQ39. Ingen follow-up. | Muskelstyrke, progression ift.
skiftet ud med hgj-intensitets ON medicin. bradykinesi og QOL blev | bradykinesi og QOL.
excentrisk traening. forbedret hos IG1.
Intervention: 3 x ugtl. 4 45-60
min. i 12 uger.

Tabel 1: Oversigt over inkluderede studier. KG = kontrolgruppe, IG1 = interventionsgruppe 1, IG2 = interventionsgruppe 2, UPDRS del Il = ADL aktiviteter, UPRDS del lll = motorisk

undersggelse.

Studie Randomization Allocation Groups similar Patient Outcome Drop-out rate Timing Intentionto-treat

adequate? concealled at baseline? blinded? assessor described and outcome analysis?
blinded? acceptable? assessment

Shujaat et al. (2014) Nej Nej Uklart Nej Uklart Ja Ja Ikke relevant

Volpe et al. (2013) Ja Ja Ja Nej Ja Ja Ja Ikke relevant

Schenkman et al. (2012) Ja Ja Ja Nej Ja Ja Ja Ja

Pompeu et al. (2012) Ja Ja Ja Nej Ja Ja Ja Ikke relevant

Frazzitta et al. (2011) Ja Ja Ja Nej Ja Ja Ja Ikke relevant

Cruise et al. (2011) Uklart Uklart Ja Nej Uklart Ja Ja Ikke relevant

Dibble et al. (2009) Uklart Uklart Ja Nej Uklart Ja Ja Nej

Tabel 2: Oversigt over metodologisk kvalitet.
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