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Samandrag

Foremalet med studien: A undersgke ergotera-
peutar i spesialisthelsetenesta sine erfaringar med
tidleg rehabilitering ved Parkinsons sjukdom.

Metode: Ein kvalitativ studie der tre ergotera-
peutar ved spesialisthelsetenesta vart intervjua ved
bruk av semistrukturerte intervju. Data vart analy-
sert ved bruk av systematisk tekstkondensering.

Resultat: | denne intervjustudien fann vi fire over-
ordna funn:

1 variasjon i kartleggingsverktay,

2 «use it or lose it»

3 hjelp til sjglvhjelp,

4 3 lgfte kvarandre - tydinga av erfaringsutveksling

Oppsummering: Tidleg rehabilitering av personar
med Parkinsons sjukdom viser seg & vere viktig

for pasienten sin livskvalitet, samt for best mogleg
funksjon gjennom sjukdomsforlgpet. A setje i verk
tidlege tiltak, medan ein enda har gode fgresetnadar
for & laere nye strategiar og rutinar, viser seg ogsa

a vere viktig. Vidare viser vare funn viktigheit av
erfaringsutveksling mellom pasientar.

Nokkelord: Erfaringar, ergoterapi, Parkinsons
sjukdom, rehabilitering, spesialisthelseteneste
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Innleiing
Parkinsons sjukdom er ein pro-
gressiv nevrologisk sjukdom som
inneber gradvis endring av kvar-
dagslivet (1). Rapportert tal per-
sonar med Parkinsons sjukdom i
Noreg er om lag 8000 personar
per ar (2). Den norske befolknin-
ga vert stadig eldre (3), og hag
alder er den starste risikofaktoren
for a fa Parkinsons sjukdom (4).
Dermed kan det ventast at fleire
far sjukdommen i framtida (4).

Vanlege symptom ved Parkin-
sons sjukdom er skjelving, stiv-
heit, langsame rgrsler, depresjon,
angst og kognitive utfordringar
(5). Symptoma utartar seg indi-
viduelt og kan svinge bratt innan
bade korte og lange tidsperiodar
(6). Forsking viser at over 50
prosent av personar med Par-
kinsons sjukdom far svingingar i
motorisk funksjon i lap av dei fem
forste dra etter at dei har fatt di-
agnosen (7). Forsking viser ogsa
at personar allereie ved pavist
diagnose kan ha avgrensingar i
hgve aktivitet i dagleglivet (ADL)
0g nedsett livskvalitet (8). Reha-
bilitering i spesialisthelsetenesta
for pasientgruppa skal fremje «a
oppna best mogleg funksjons- og
meistringsevne, sjglvstende og
deltaking sosialt og i samfunnet»
(9). ParkinsonNet-modellen (10),
som i 2020 vart innfgrt i spesia-
listhelsetenesta i Noreg, har som
mal a tilby personar med Parkin-
sons sjukdom ei best mogleg hel-
seteneste, for & fremje livskvalitet
i kvardagslivet (11).

| felgje nasjonale veiledande
retningslinjer for diagnostisering
og behandling ved Parkinsons
sykdom bgr pasientane fa tilbod
om tverrprofesjonell rehabilitering
som inkluderer ergoterapi (12).
Forsking fra andre land som har
innfgrt ParkinsonNet-modellen
gjev grunn til & forvente ei auke
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i talet pa pasientar som treng
ergoterapi (13). Oppsummert for-
sking tyder pa at rehabiliteringa
har best effekt nar den utfarast

i trdd med Kliniske retningslinjer
(14). Vidare anbefaler Rafferty et
al (14) at faremalet med tidleg
rehabilitering er kartlegging av
funksjon, behandling av eventuell
funksjonsnedsetjing og fremjing
av meiningsfull aktivitet. An-
befalte kartleggingsverktay og
tiltak er skildra i den nasjonale
retningslinja (12). Oppsummert
forsking viser ein positiv effekt

av ergoterapi retta mot aktivi-
tetsutfordringar, handfunksjon og
livskvalitet (15;16;17). Langtidsef-
fekten av handfunksjonstrening er
likevel noko usikker (15). Effekten
av kognitiv terapi er ogsa noko
usikker (17). Best effekt av ergote-
rapi ser ein nar tilbodet vert gjeve
intensivt, i korte periodar og er
individuelt tilpassa pasienten sitt
mal (15). Pasientane sjglv etterly-
ser meir koordinerte og individu-
elt tilpassa tenester, samt betre
informasjon om sjukdommen (18).
Pa bakgrunn av anbefalingar gitt

i retningslinjer og oppsummert
forsking, er hensikta med denne
studien & utforske kva arbeids-
oppgaver ergoterapeutar i spe-
sialisthelsetenesta har, samt kva
tankar og erfaringar dei har om
tidleg rehabilitering av Parkinsons
sjukdom.

Metode
Design: Denne studien vart utfort
som ei bacheloroppgave. Eit kvali-
tativt studiedesign (19) vart nytta
for & fa kunnskap om ergotera-
peutar sine erfaringar og tankar
om tidleg rehabilitering for perso-
nar med Parkinsons sjukdom.
Deltakarar: Deltakarar i stu-
dien var ergoterapeutar med
god kjennskap til pasientar med
Parkinsons sjukdom. Deltakarane
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arbeidar ved tre ulike rehabili-
teringssenter i spesialisthelsete-
nesta. Rehabiliteringsopphalda
kunne vare fra tre til atte veker og
pasientane fekk bade individuelle
timar og behandling i grupper.
Nokre pasientar hadde ergotera-
pi kvar dag, men intensiteten pa
tilboda varierte mellom rehabilite-
ringssentera og mellom pasientar.
Det vart utfert sgk etter aktuelle
ergoterapeutar pa Parkinsons-
forbundet si nettside. Aktuelle
ergoterapeutar vart kontakta pa
e-post med fagrespurnad om a
delta i studien.

Datainnsamling: Semistruk-
turerte intervju vart utfert (20).
Intervjumetoden gav fleksibilitet
til & stille hensiktsmessige opp-
felgingssparsmal, slik at ein da
kunne utforske meir i djupna om
ergoterapeutane sine individuelle
erfaringar i hgve problemstillinga.
Alle deltakarane vart stilt seks
spgrsmal knytt til hovudtema:
ergoterapitilbodet til pasientar
med Parkinsons sjukdom. Opp-
felgingssparsmal vart stilt ved
behov. Kvart intervju varte fra 40
til 70 minutt. D@gmer pa sparsmal
er skildra i tabell 1, sja neste side.
Forfattar 1 og 2 byta pa rollene
som intervjuar. Deltakarane vart
intervjua over telefon eller Face-
time. Gjennom ein telefonsamtale
vil det vere fraveer av kroppssprak
og uttrykk, noko som kan prege
oppfatninga av meiningsinnhaldet
i intervjua. Utdjupande skildring
vart difor etterspurt per e-post
der meiningsinnhaldet vart opp-
levd som utydeleg i etterkant av
intervjua.

Dataanalyse: Forfattar 109 2
utfgrte dataanalysen. Fgrforsta-
inga til forfattarane var paverka
av kunnskapsgrunnlaget i er-
goterapi, samt eigne erfaringar
med rehabilitering og Parkinsons
sjukdom. Forfattarane har aktivt
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Korleis vil du skildre di erfaring med Parkinsons sjukdom?

Innleiande spgrsmal
Hovudspgrsmal

« Kvar i sjukdomsforlgpet er pasientane nar du mater dei?

« Korleis vil du skildre dine arbeidsoppgaver som ergoterapeut med personar med
Parkinsons sjukdom i tidleg fase av sjukdommen?

* Kan du fortelje litt om kartleggingsprosessen som utfgrast av deg som ergoterapeut?

* Kva tykkjer du er faremalet med ergoterapi ved farste rehabiliteringsopphald?

» Kva tenker du er spesielt viktig at ergoterapeutar tilbyr denne pasientgruppa?

« Korleis tenker du at arbeidsoppgavene kan betrast eller gjerast annleis?

* Er det noko meir du vil legge til, eller noko du ser pa som viktig/relevant som vi ikkje har
snakka om?

Avsluttande spgrsmal

Tabell I: Intervjuguide.

Trinn 1 Trinn 2 Trinn 3 Trinn 4

Danna oss eit heilskapsinn-
trykk av datamaterialet.
Utarbeidde forelapige tema
basert pa transkriberte
intervju.

Identifiserte meiningsbe-
rande einingar i dei ulike
temagruppene.

Kondenserte innhaldet i dei
enkelte meiningsberande
einingane. Temagruppene vart
gjort om til kodegrupper med
tilh@yrande undergrupper.

Samanfatta funn fra kode-
grupper og undergrupper
som danna grunnlag for ein
analytisk tekst med skildrin-
gar, omgrep og resultat.
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Tabell 2: Dei fire trinna for Systematisk tekstkondensering (13).

forsgkt a vere objektive gjennom
heile analyseprosessen, ved a
diskutere eiga forforstaing og
tankar undervegs med kvarandre,
samt med rettleiarar. For & bevare
meiningsinnhaldet i det opphave-
lege materialet best mogleg, vart

innsamla data transkribert ordrett.

Alle ord, pausar og nonverbale ly-
dar vart inkludert (19). Ein av for-
fattarane transkriberte intervjua,
og den andre forfattaren kontrol-
lerte transkripsjonane. Vidare vart
innsamla data analysert ved bruk
av dei fire trinna i Systematisk
tekstkondensering (STK) slik dei
er presentert av Malterud (19).

| fgrste trinn (heilskapsinn-
trykk) gjorde forfattarane seg
kiende med innhaldet i dei trans-
kriberte intervjua kvar for seg.
Deretter oppsummerte forfattara-
ne inntrykka saman og diskuterte
seg fram til moglege tema som
blant anna kartleggingsverktay,
tiltak og ergoterapeuten si rolle.

Trinn 2 (meiningsberande
einigar) handla om a systematisk
sortere ut tekst som var eigna til
a belyse problemstillinga og som
skulle studerast vidare. | samsvar
med Malterud sine anbefalingar

Fiktivt namn | Kjonn Tal ar arbeidd pa noverande arbeidsstad
Frode Mann 5
Trude Kvinne 8
Martine Kvinne 5

Tabell 2: Dei fire trinna for Systematisk tekstkondensering (13).

tok vi heller med litt for mykje
tekst enn litt for lite. Meiningsbe-
rande tekst vart deretter syste-
matisert, og tema fra trinn 1 som
hadde noko til felles, vart klassi-
fisert i same kodegruppe. Blant
anna vart dei to tema ergotera-
peuten si rolle og tiltak til koden
hjelp til sjglvhjelp. Forfattarane
utferte analysen fyrst uavhengig
av kvarandre. Deretter vart det
diskutert forslag til kodar forfat-
tarane i mellom og med rettleiar.
Endelege kodar var basert pa
einigheit mellom forfattar 1 0g 2.

| trinn 3 (tekstkondensering)
vart kvar kodegruppe delt inn i
undergrupper. Dette for & ivareta
ulike nyansar og meiningsaspekt i
intervjua. Blant anna fekk kode-
gruppa kartlegging undergrup-
pene sjglvrapportert kartlegging,
screening og observasjon.

| fijerde trinn av analysen
(syntese) vart essensen i kvar av
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kodegruppene samanfatta. Desse
samanfatningane danna grunn-
lag for funna som er presentert i
studien. Funna ber preg av den
auka innsikta forfattarane tileigna
seg gjennom analyseprosessen.
For a fullfare analysen vart funna
i resultatdelen validerte opp mot
det empiriske materialet, samt
tidlegare forsking (19). Ei oversikt
over dei fire trinna i analysepro-
sessen er vist i tabell 2.

ETISKE BETRAKTNINGAR
Forskingsprosjektet er godkjend
av Norsk senter for forskningsda-
ta (NSD) (referansekode 241084).
Etiske retningslinjer skildra i Hel-
sinkideklarasjonen (21), vart teke
pa alvor ved at skriftleg informert
samtykke vart signert av delt-
akarane i ferekant av intervjua.
Deltakarane vart ogsa informerte
om korleis innhenting-, hand-
tering- og oppbevaring av data
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Kartleggingsverktey | Skildring ICF funksjon (26) Nytta av deltakar
ADL-taxonomien Verktayet nyttast for a kartlegge og skildre evna til | Aktivitet Trude, Frode, Martine
aktivitetsutfering (22).
COPM Verktayet nyttast for @ undersoke og dokumentere | Aktivitet og deltaking | Frode
endringar ved personar si vurdering og tilfredsheit
i hgve utfgring av viktige kvardagsaktivitetar, samt
kva betydning aktivitetane har i dagleglivet (23).
EVA Bestar av ulike skjema for a analysere heile eller Aktivitet Frode, Martine
delar av det dynamiske samspelet mellom men-
neske, aktivitet og omgjevnad (24).
Grippit Malar kraft (Newton) i koffert- og pinsettgrep (25). | Kroppsfunksjonar Frode
Klokketest Eit visuelt screeningsverktay for kartlegging av Kroppsfunksjonar Martine
milde til moderate kognitive vanskar (26).
MoCA Kognitivt screeningverktay, som skal kunne avdek- | Kroppsfunksjonar Martine
ke kognitiv svekking (27).
9-HPT Testar finmotorisk tempo i dominant og ikkje-do- Kroppsfunksjonar Frode
minant hand (28).
PSFS Nyttast for a kartlegge aktivitetar pasienten har Aktivitet og deltaking | Frode
vanskar med. Liknar pa COPM, men kan opplevast
som enklare & nytte (29).
PDQ-39 Spegrjeskjema nyttast for & vurder kor ofte personar | Aktivitet og deltaking | Frode
med Parkinsons sjukdom opplever vanskar med
aktivitet i dagleglivet, inkludert relasjonar, sosiale
situasjonar, kognisjon og kommunikasjon (30).
TMT-A Kognitive screeningverktgy for & avdekke vanskar | Kroppsfunksjonar Martine
TMT-B med visuelt sak, visuell fokusert merksemd og
psykomotorisk tempo (31).

Tabell 4: Skildring av kartleggingsverktay nemnt i intervjua.
Forkortingar: COPM= Canadian Occupational Performance Measure, EVA= Ergoterapi analyse og vurdering av aktivitet, ICF=In-
ternasjonal klassifikasjon av funksjon, funksjonshemming og helse, MoCA= Montreal Cognitive Assessment, 9-HPT=Nine-hole
peg test, PDQ-39= Parkinson’s Disease Questionnaire, PSFS= Pasientspesifikk funksjonsskala, TMT-A= Trailmaking test A, TMT-B=

Trailmaking test B.

skulle utfgrast, samt at materiale
vart anonymisert.

Funn

Tre ergoterapeutar deltok i studi-
en. Deltakarane er kort presentert
i tabell 3 med fiktive namn, kjgnn
og arbeidserfaring ved noverande
arbeidsstad.

Datamaterialet viser at ergo-
terapeutane gjennom individuelle
rehabiliteringsforlgp jobbar mot
foremalet at pasientane skal kun-
ne delta i meiningsfull aktivitet.
Ergoterapeutane erfarte at pasi-
entane har svaert ulike faresetna-
dar for aktivitetsutfgring, bade
i have symptom, aktivitetsroller
og aktivitetsvanar. Likskapar og

ulikskapar i ergoterapeutane sine

erfaringar vart strukturert etter

fire tema:

1 Variasjon i kartleggingsverktay,

2 «Use it or lose it»,

3 Hijelp til sjglvhjelp, og

4 A |gfte kvarandre - tydinga av
erfaringsutveksling

VARIASJON |
KARTLEGGINGSVERKT@Y
Funn i studien viser at ergotera-
peutane nytta ulike kartleggings-
verktay retta mot ulike aspekt av
pasienten sitt liv. Kartleggings-
verktgy som vart nemnt av delta-
karane er presentert i tabell 4.
Med utgangspunkt i ei
tverrprofesjonell vurdering, utfo-
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rer ergoterapeutane individuell
kartlegging av pasientane sine
meiningsfulle aktivitetar. Pasien-
tane sine meiningsfulle aktivitetar
vert kartlagt individuelt, og ergo-
terapeutane star fritt i hove val

av kartleggingsverktay. Ergotera-
peutane har erfaring med ergote-
rapi-spesifikke kartleggingsverk-
tay, som til demes COPM, PSFS,
ADL-taxonomien og EVA-skjema
(tabell 4). Frode nyttar ogsa PDQ-
39 (tabell 4), eit kartleggings-
verktay meir spesifikk for pasient-
gruppa. Ergoterapeutane kartlegg
0gsa gjennom observasjon av
ADL. Heimesituasjon vert kartlagt
gjennom ustrukturert samtale.
Ergoterapeutane erfarer at akti-
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vitetsutfaring vert sveert paverka
av medisintaking og dagsform. Da
mange pasientar har vanskar med
3 hugse alle medisinane som skal
takast, fortel ergoterapeutane at
det ogsa er viktig a kartlegge ru-
tinar for medisintaking. Ergotera-
peutane opplever at pasientgrup-
pa ofte har nedsett handfunksjon,
0g ergoterapeutane har erfaringar
med ulike kartleggingsverktay
for handfunksjon. Bade 9HPT
og Grippit (tabell 4) vert nemnt
spesifikt. Det er berre Martine
(tabell 3) som angjev at ho kart-
legg kognitiv funksjon. D& utfarer
ho observasjon av aktivitet med
utgangspunkt i EVA, samt dei
standardiserte kartleggingsverk-
taya MoCA, klokketesten og TMT
A og TMT B (tabell 4).
Ergoterapeutane skildrar
kjennskap til felles utfordringar
pasientgruppa kan oppleve i have
aktivitet, men det er ogsa ulike
fokusomrader med bakgrunn i
individuell kartlegging. Kartleg-
ging av meiningsfull aktivitet er
eit felles fokusomrade for ergote-
rapeutane, samt fokus pa rutinar
i hgve dagsform/symptom og
medisintaking. Berre Frode nyttar
kartleggingsverktay utarbeida
spesifikt for pasientgruppa. Dei
tre ergoterapeutane fokuserer alle
pa handfunksjon, men nyttar ulike
metodar for kartlegging. Kart-
legging av kognitiv funksjon vert
nemnt spesifikt av Martine, med-
an forfattarane i etterkant fann
ut at kognitiv kartlegging ogsa er
ein del av PDQ-39-verktayet som
Frode nytta.

«USE IT OR LOSE IT»
Ergoterapeutane erfarer det som
viktig at pasientane trenar pa fer-
digheiter for & vedlikehalde dei.
Nokon klarer § halde fram med
treninga, men dette er ogsa ei
pasientgruppe som har utfor-
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dringar med apati og tiltakslyst.
Difor er det mange som strevar
med a motivere seg til trening
0g utfare trening nar dei er
heime. [...] Mange er ute etter
riktig trening, og da seier vi ofte
at det ikkje finst ei riktig tre-
ning, men at det viktigaste er at
ein er i rarsle (Trude, tabell 3).
Faremalet med rehabiliteringa
ergoterapeutane utferer, skildrast
som a unnga a la symptom ma-
nifestere seg i kroppen. Ergote-
rapeutane erfarer det som viktig
at pasientane opplever meist-
ring, samt at dei laerer korleis og
kvifor aktivitet kan nyttast for &
oppretthalde evner i hgve ADL.
Ergoterapeutane erfarer at stor
positiv betring kan skje etter tre
veker pa rehabiliteringsopphald,
noko pargrande ogsa gjev tilba-
kemeldingar om. Martine (tabell
3) framhevar at pargrande ofte
hjelper personen med Parkinsons
sjukdom for mykje med ADL-ut-
faring. For & hindre passivisering
av pasienten, ynskjer Martine a
fokusere meir pa informasjon til
pargrande.
Det er veldig mange pararan-
de som tykkjer dei sit med lite
informasjon, og det trur eg
er mykje fordi folk er sa ulike.
Det kan vere vanskeleg § finne
informasjon om det akkurat di
kone eller ektefelle slit med. Det
er tydeleg eit kiempebehov for
at pararande far vite korleis dei
hjelper best mogleg (Martine,
tabell 3).

Ergoterapeutane fortel at det er
synleg kva pasientar som ikkje har
haldt fram a trene heime mellom
rehabiliteringsopphalda. Trude
(tabell 3) fortel: «mi erfaring er

at det er utruleg mykje i ordtaket
«use it or lose it» - at du vert god
ved at du gver pd noko og vedli-
keheld funksjon». Ho fortel vidare
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om pasientar som har haldt fram
med & synge i kor og nytte stem-
ma, som da har behaldt ei fantas-
tisk stemme.

Ergoterapeutane opplever at
behandlingane vert lagt individu-
elt til rette med utgangspunkt i
pasientane sine malsetjingar, som
til demes a ga betre, 3 kle pa seg
sjglvstendig, a betre balansen,

a oppretthalde rgrsle, & betre
kroppshaldning og stabilitet.
Trude (tabell 3) oppfordrar pasi-
entane til & utfare balansetrening
ved & ga i ulent terreng, sykle og
padle kano. Ho opplever at dette
gjev meistringskjensle og at nokre
pasientar oppdagar nye utandgrs-
aktivitetar.

Gruppetiltak erfarast som
hensiktsmessig i hgve ei pasi-
entgruppe med mange felles
aktivitetsutfordringar. Tiltaka kan
til demes vere lunsjgruppe med
fokus pa & meistre matlaging,

Tai Chi-trening og Lee Silverman
Voice Treatment-trening. Dei ulike
treningsformene som er nemnt i
intervjua er neerare skildra i tabell
5. Ergoterapeutane framheva
tydinga av & halde seg i aktivitet,
samt & nytte store rarsler og rette
opp kroppen. Trude (tabell 3)
erfarer at store rarsler og stabilitet
i kroppen kan betre finmotorikk.
Ergoterapeutane har ogsa erfaring
med hand- og finmotorisk trening
for pasientgruppa. Trude (tabell 3)
opplever at gjaerbakst kan bevare
strekkmuskulatur, medan Martine
(tabell 3) erfarer god nytte av Par-
kinson Wellness Recovery (PWR)
(tabell 5) for betring av handfunk-
sjon. Ergoterapeutane opplever at
eksisterande forsking ikkje fastslar
at det er éi spesifikk finmotorisk
trening som er optimal for alle
personar med Parkinsons sjuk-
dom. Likevel har ergoterapeutane
gode erfaringar med individuelle
tilpassingar av gvingar.
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Treningsform Skildring ICF-funksjon (32) Nytta av deltakarar

LSVT-BIG

Trening som skal hjelpe personar med Parkinsons
sjukdom a lzere a nytte kroppen meir normalt. Effektiv
trening pa bade fin- og grovmotorikk (33).

Kroppsfunksjonar

Trude

PWR

livskvalitet (34).

Trening spesifikt for personar med Parkinsons sjuk-
dom, med mal om & bremse sjukdomsutviklinga, betre
symptoma, trene opp att funksjon og auke levetid og

Kroppsfunksjonar

Martine

Tai Chi

Gamal kinesisk kampsport. Vert nytta med hensikt a
trene helsa. Handlar om & balansere kropp og sinn (35).

Kroppsfunksjonar

Trude

Tabell 5: Skildring av spesifikke treningsformer nemnt i intervjua.
Forkortingar: LSVT-BIG = Lee Silverman Voice Treatment, PWR = Parkinson Wellness Recovery.

HJELP TIL SJOLVHJELP
| folgje ergoterapeutane i denne
studien er hjelp til sjglvhjelp eit
viktig mal med rehabiliteringa.
Trude (tabell 3) skildrar fgremalet
med ergoterapeutisk rehabilitering
som «[...] & hjelpe pasientgruppa
med & meistre kvardagen sin best
mogleg, og a fgrebygge funk-
sjonsfall, for & kunne fortsette a
leve kvardagen sin like godt som
for». Frode (tabell 3) fortel vidare
at «[...] nar det kjem til Parkin-
sons, tykkjer eg det er viktig med
pasientopplaering. Mange kjem til
oss fgr dei har mange symptom,
0g da er det viktig a laere om kva
utfordringar som kan fgrekome og
korleis dei kan handterast.»
Ergoterapeutane fortel om
gode erfaringar med kompen-
serande strategiar for aktivitets-
utfaring. Alarm pa mobilen vert
til demes nytta for & hugse a ta
medisinar. Pasientane leerer ogsa
om korleis dei skal nytte aktivi-
tetsregulering. Dgme pa dette
er bruk av timeplan, samt a laere
om sjukdommen og korleis nytte
kroppen best mogleg i aktivi-
tet. Eit anna dgme er gradering
av daglege aktivitetar ved bruk
av smahjelpemiddel i til demes
pakledning og maltid. Fallfare-
byggande tiltak utferast ogsa, til
demes ved a trene pa balanse og
a kome seg opp fra golvet etter
ein tenkt fallsituasjon.

Det byggast vidare p3 strate-
giar dei allereie nyttar, slik at
dei slepp a laere seg noko heilt
nytt. Dette er ikkje ngdvendig-
Vis gjort pa tre veker, og det er
heime strategiane skal nyttast.
Her pa huset [rehabiliterings-
senteret] nyttast timeplanar,
noko mange fortsett med heime
etter opphaldet. Difor tenker

eg det er viktig & sja dei tidleg i
forlgpet, for dess tidlegare ein
begynner med slike strategiar,
dess meir sit det til den dagen
ein verkeleg treng det. (Martine,
tabell 3).

Ergoterapeutane erfarer at slike
kompenserande strategiar handlar
om hjelp til sjglvhjelp. Ergotera-
peutane erfarer at det er viktig a
byrje tidleg med a laere strategiar,
samt at det er viktig for at pasi-
entane kan vere sjglvstendige i
eigne liv lengst mogleg.

Frode og Martine (tabell 3)
fortel at dei har lite erfaring med
utpreving av hjelpemiddel, men at
dei hjelper pasientane a kartlegge
kva hjelpemiddel som kan vere
hensiktsmessige og nadvendige.
Dei to ergoterapeutane formidla
ikkje konkret kva hjelpemiddel
dette inneber. Trude (tabell 3) har
derimot erfaring med utpraving
av ulike hjelpemiddel for opne/
lukke, eting og forflytting, samt
at hjelpemiddel dei eventuelt
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manglar pa rehabiliteringssenteret
vert presentert for pasientgrup-
pa. Trude (tabell 3) fortel ogsa at
aktivitetshjelpemiddel kan fremje
deltaking og meistringsoppleving
i fritidsaktivitetar. Pasientane kan
prove stadigare kajakkar med ryg-
glene, samt kano og motorbat slik
at alle har moglegheit til a delta.
Syklar med auka stette og hjelpe-
motor kan ogsa prevast. Ergotera-
peutane har ulike erfaringar i hgve
strategiar for a leve best mog-

leg med sjukdommen, men alle
ergoterapeutane skildrar at ulike
kompenserande strategiar kan
bidra til at pasientane kan meistre
kvardagen pa ein betre mate.

A LOFTE KVARANDRE - TYDIN-
GA AV ERFARINGSUTVEKSLING
Ergoterapeutane erfarer at bade
pasientar og pargrande skildrar
erfaringsutveksling som ein viktig
del av rehabiliteringa, da det gjev
moglegheit for a lufte tankar og
snakke med andre. Nye og kjende
problemstillingar vert utveksla, og
samtale kan handle om til dgmes
ulike hjelpemiddel, kroppsbruk,
tips til 3 opne og lukke gjenstan-
dar, strategiar for a ete trass i
skjelving, eller aktivitetsregule-
ring. Erfaringar i hgve kognitive
utfordringar vert ogsa delt, som
til demes utfordringar med hu-
kommelse, konsentrasjon og det a
organisere eigen kvardag.



Forskning og erfaring viser at a opprettholde aktivitet held symptoma under kontroll.

Vi ser at for nokon nydiagnosti-
serte kan det vere toft a sja kva
som kan bli deira framtid. Sam-
tidig er det ei gruppe der vi
ofte opplever eit positivt miljg,
ein «drive», enorm galgenhu-
mor, at dei leftar kvarandre og
har ei likemanns-og erfarings-
utveksling. Mange som tykkjer
at farsteinntrykket kan vere
toft, kan likevel fole at dei vert
inkludert i eit positivt milje.
(Trude, tabell 3).

Alle ergoterapeutane erfarer at
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denne pasientgruppa generelt er
ei gruppe som bidreg sveaert posi-
tivt for kvarandre.

Diskusjon

Hensikta med denne studien var
a utforske kva arbeidsoppgaver
ergoterapeutar i spesialisthelse-
tenesta har, samt kva tankar dei
har om tidleg rehabilitering ved
Parkinsons sjukdom. Likskapar
og ulikskapar i ergoterapeutane
sine erfaringar vart strukturert

i fire tema: Variasjon i kartleg-
ging, «Use it or lose it», Hjelp til
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sjglvhjelp, og A lafte kvarandre
- tydinga av erfaringsutveksling.
Funna fra intervjua vert vidare
drafta opp mot tidlegare for-
sking. Vidare vert val av metode
diskutert.

VARIASJON |
KARTLEGGINGSVERKT@Y
Personar med Parkinsons sjuk-
dom har sveert varierte symptom
(36), og medikament verkar indi-
viduelt. Rettleiande retningslinjer
skildrar at ergoterapeuten skal
«utnytte tiden nar medikament-



virkningen er best» (12). At ergo-
terapeutane erfarer viktigheita av
a vere bevisst dagsvariasjonar og
verknad av medisin, tyder pa at
dagsvariasjonar kan vere viktig a
ta omsyn til ved kartlegging. Alle
ergoterapeutane i studien kartla
aktivitet tidleg i rehabiliterings-
forlgpet, og ved bruk av anbefalte
verktay (12).

Eit meir overraskande funn
var det at berre nokre av dei vi
intervjua kartla fingerferdigheiter,
handfunksjon og kognitiv funk-
sjon. Slike endringar er vanleg
ogsa tidleg i sjukdomsforlgpet
ved Parkinsons sjukdom (5;15) og
kartlegging er anbefalt i gjeldan-
de rettleiande retningslinjer (12).
Ingen av terapeutane kartla livs-
kvalitet, eit anna anbefalt fokus-
omrade i tidleg rehabilitering ved
Parkinsons sjukdom. | eit tverrpro-
fesjonelt team kan det tenkast at
livskvalitet likevel vart undersgkt
av andre fagprofesjonar til da-
mes sjukepleiar. Ergoterapeutane
i denne studien grunngjev ikkje
val av kartleggingsverktay ut fra
gjeldande rettleiarar eller for-
sking. Ergoterapeutane uttrykte
heller ikkje manglar i heve kart-
leggingsverktgy for pasientgrup-
pa. Desse funna kan tyde pa at
ergoterapeutane i denne studien
gjor val basert pa eiga erfaring
og kva kartleggingsverktay som
var vanleg og anerkjent pa deira
arbeidsplass. Ulike kunnskaps-
kjelder ma likevel nyttast for best
mogleg kvalitet pa ergoterapi-
tilbodet til pasientgruppa (12).
Kartleggingsverktayet COPM er
utforma for a kartlegge pasienten
sine sjglvrapporterte aktivitetsut-
fordringar (23). Auka brukarmed-
verknad er etterlyst av pasientane
sjalv, og pasientar som opplev a
vere involvert i eiga behandling
er ogsa dei mest fornggde (18).
Bruk av verktgyet kan 0ogsa ha
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fort til betre individuelt tilpassa
behandling (42), noko som i felge
forsking kan auke sjansane for ein
mogleg positiv effekt av ergotera-
pi (15). At ergoterapeutane arbei-
der sa forskjellig og berre delvis
etterlevde anbefalingane gitt i
kunnskapsbaserte retningslinjer,
kan mogleg skuldast at det tek tid
a endre etablert praksis.

«USE IT OR LOSE IT»

Da Parkinsons sjukdom er ein
kronisk progressiv sjukdom (37),
snakkar ein om rehabilitering ved
a fremje moglegheit for aktivitet
og deltaking gjennom fgrebyg-
ging av funksjonsfall, samt utvik-
ling eller vedlikehald av pasienten
sine ferdigheiter (36). Sitatet

«use it or lose it» viser seg a ha
stor verdi i hgve rehabilitering for
denne pasientgruppa, noko som
illustrerast godt gjennom demet
om pasientane som har fokusert
pa a vedlikehalde songstemma si.
Same dgme viser 0gsa at be-
visstgjering av a halde fram med
aktivitet, er ein viktig faktor for a
oppretthalde evner gjennom re-
habilitering. Forsking viser ogsa at
fordelane pasientgruppa far med
aktivitet, vil vare sa lenge aktivitet
vert opprettheldt (38) - noko som
samsvarar med ergoterapeutane
si erfaring om at aktivitet held
symptoma under kontroll. Fun-
net viser viktigheita av a bevare
motivasjon for & vere i rarsle, trass
i symptom som apati og nedsett
tiltakslyst. Forsking viser ogsa at
mange personar med Parkinsons
sjukdom som falgjer eit trenings-
program faler seg meir sjalvsikre,
0g oppnar ei kjensle av kontroll
over sjukdommen (38).

Det er sprikande funn om
rarsle og aktivitet, og Parkinsons
sjukdom kan ha ein direkte sa-
manheng, men det er likevel fleire
faktorar som tilseier at aktivitet
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bar nyttast som eit verktgy for a
handtere sjukdommen (39). For-
sking viser at personar med Par-
kinsons sjukdom har positiv nytte
av regelmessig trening i hgve
motoriske, (40) og ikkje-motoris-
ke symptom (41). Ein anna studie
viser at personar med Parkinsons
sjukdom som utfgrer ADL-trening
saman med ergoterapeut, sjglv
opplevde at ADL-funksjonen vart
betra (42). Dette kan vere viktige
funn i hgve oppleving av livskva-
litet med ein kronisk progressiv
sjukdom.

Ergoterapeutane jobbar med
pasientane sine individuelle mal,
men har ogsa gode erfaringar
med & nytte gruppetiltak dersom
fleire pasientar har behov for
same type trening. Tai Chi og Lee
Silverman Voice Treatment (LSVT)
er dgmer pa gruppetrening som
vart nemnt i intervjua. Forsking
stottar at LSVT er eit effektivt til-
tak for a betre motorisk funksjon
for pasientgruppa (44). Det kan
dermed ogsa tenkast at Tai Chi og
andre treningsformer med fokus
pa store rarsler kan vere ei god
tilnaerming for a betre motorisk
funksjon hos pasientgruppa.

HJELP TIL SJOLVHJELP
Ergoterapeutane jobbar med a
hjelpe pasientgruppa & meistre
dei individuelle utfordringane som
ligg fare, eller som kan oppsta
seinare i sjukdomsforlgpet. Ergo-
terapeutane i denne studien legg
stor vekt pa at pasientane bar
laere kompenserande strategiar,
som til dgmes alarm pa telefonen
eller teknikkar for pakledning, tid-
legast mogleg slik at strategiar er
automatisert til dei vert ngdven-
dige. Dette funnet samsvarer med
tidlegare forsking som viser at
resultat av rehabilitering er best
dersom ein byrjar tidleg i forlgpet,
samt i gode dagsperiodar (14;45).
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Pasientar kan likevel oppleve det
utfordrande & vidarefgre rutinar
fra rehabiliteringsopphaldet til
kvardagen heime. Bendixen og
Madsen (23) hevdar at tid er ein
avgjerande faktor for a skape nye
vanar og rutinar. Spgrsmalet er
om eit opphald pa tre veker er
nok for a etablere nye vanar og
rutinar?

Fallrisikoen hos personar med
Parkinsons sjukdom aukar etter
kvart som sjukdommen utviklar
seg (37). Ergoterapeutane ma da
fokusere tidleg pa fallfarebygging,
som til dgmes ved & installere
stgttehandtak ved dusj og toa-
lett, sikre lause tepper og auke
belysning (38). Ergoterapeutar
har verdifull kunnskap om korleis
hjelpemiddel, som eit kompen-
serande tiltak, kan legge til rette
omgjevnadane for auka delta-
king i meiningsfull aktivitet (46).
| Veiledende retningslinjer for
diagnostisering og behandling ved
Parkinsons sykdom (12) er ogsa
utreiing av behov, formidling og
oppleering i bruk av hjelpemiddel
nemnt som eit av ergoterapeuten
sine ansvarsomrade (12). Mogleg-
heitene for & prave ut hjelpemid-
del under opphalda varierte hos
ergoterapeutane vi intervjua, men
alle ergoterapeutane informerte
om hjelpemiddel som kunne vere
aktuelle for pasientgruppa.

Eit anna viktig funn i studien
var pargrande si rolle bade under
og etter eit rehabiliteringsopp-
hald, og at ergoterapeutane
leerte pargrande korleis dei kunne
hjelpe pasienten best mogleg.
Forsking viser ogsa viktigheita
av at familie og venar far riktig
informasjon om diagnosen, samt
om korleis dei kan bidra til at per-
sonar med Parkinsons sjukdom
kan delta i meiningsfulle daglege
aktivitetar (43). Involvering av
pargrande kan ogsa bidra til at
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pasientane vert meir tilfreds med
behandlingstilbodet (18).

A LOFTE KVARANDRE - TYDIN-
GA AV ERFARINGSUTVEKSLING
Ergoterapeutane erfarer at
grupper med personar med
Parkinsons sjukdom bidreg til eit
unikt fellesskap med ei likemanns-
utveksling og statte, samt stor
motivasjon for endring. Erfarings-
utveksling mellom pasientane
opplevast som eit viktig tiltak for
a farebu pasientane pa kva dei
kan vente seg nar sjukdommen
utviklar seg, samt korleis dei kan
handtere utfordringar som kan
kome. A delta i ei gruppe kan
dekke sosiale behov (47), og det
kan truleg opplevast positivt &
kunne hjelpe kvarandre med a
mate felles utfordringar i hgve
sjukdommen. Dersom gruppa da
er motivert, vil det vere ein stor
ressurs, framfor at pasientane finn
seg i at desse utfordringane ikkje
kan handterast.

Forsking viser at det er viktig
a snakke med andre med same
diagnose, men det vert vektlagd
at det for nydiagnostiserte kan
vere betre & mate ein pasient
eller ein liten familie, da det kan
verke overveldande & mate ei stor
gruppe (38). Ein ergoterapeut
fortel at det kan opplevast som
toft for nydiagnostiserte a mgte
dei som har kome langt i sjuk-
domsforlgpet. Dette vert stotta
opp av forsking som viser at det er
viktig at nydiagnostiserte perso-
nar med Parkinsons sjukdom far
informasjon om sjukdommen, men
for mykje informasjon for tidleg
kan verke skremmande og mot si
hensikt (43). Likevel kan det truleg
vere av stor verdi for den psykiske
helsa & fa lufta tankar og kjensler
med nokon som forstar kva ein gar
gjennom - pa ein annan mate enn
naere pargrande og helsepersonell.
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Oppsummering
Denne studien, utfert i spesia-
listhelsetenesta, omhandlar tre
ergoterapeutar sine erfaringar
med tidleg rehabilitering ved
Parkinsons sjukdom. Erfaringane
ergoterapeutane formidlar er i
hovudsak retta mot viktigheita
av at pasientgruppa er i aktivitet,
samt laerer korleis dei kan nytte
aktivitet for a bevare sjglvstende
og livskvalitet. Vidare vert det
formidla at feremalet med ergote-
rapi i h@ve Parkinsons sjukdom, er
a hjelpe pasientgruppa a meistre
kvardagen sa godt som mogleg.
Vidare kan ergoterapeutane
bidra til & styrke pargrande si
rolle i rehabiliteringsforlgpet og
bidra til at parerande tileignar
seg kunnskap om korleis dei kan
hjelpe pasienten best mogleg.
Ergoterapeutane kan vidare legge
til rette for erfaringsutveksling
mellom pasientar, noko som har
ein stor verdi i hgve lzering og
likemannsutveksling. Det var eit
overraskande funn at ergotera-
peutane arbeider ulikt og at anbe-
falingar gitt i kunnskapsbaserte
retningslinjer og forsking berre
delvis vart etterlevd. Resultata
er basert pa erfaringar fra tre
ergoterapeutar, og vidare forsking
er ngdvendig for & undersgke om
retningslinjene vert falgde andre
stadar, samt om retningslinjene er
godt nok etablerte hos ergotera-
peutar i det norske helsevesenet.
Studien gnska & undersgke tidleg
rehabilitering, men pasientar
som lev med Parkinsons sjukdom
treng livslang oppfelging.

KONSEKVENSAR FOR PRAKSIS
Ut fra denne studien kjem det
fram at mange far nye opphald
pa rehabiliteringssenter etter

ei stund. Det kjem ogsa fram at
dei som opprettheld aktivitet i
heimen har mindre symptom ved



opphald nummer to, samanlikna
med dei som ikkje har opprett-
haldt aktivitet. Dette tyder pa at
det er sveert viktig for pasien-
tane a halde fram med aktivitet
for & oppretthalde best mogleg
funksjon.

Ut fra denne studien kan ein
stille sparsmal om det er riktig at
ergoterapeutar arbeidar sa ulikt.
Kva er arsaka til at ergoterapeutar
arbeidar sa ulikt, til trass for at det
finnast rettleiande retningslinjer
for rehabilitering?
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