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Bakgrunn: Pasienter med parkinsonistiske lidelser opplever komplekse motoriske og ikke-
motoriske symptomer som kan pavirke deres daglige funksjon og livskvalitet.
Parkinsonsykepleieren spiller en viktig rolle i den tverrfaglige oppfelgingen av disse
pasientene. | Norge arbeider parkinsonsykepleiere i spesialisthelsetjenesten og har
kompetanse til 8 bistd pasienten gjennom hele sykdomsforlgpet. Internasjonale studier har vist
at parkinsonsykepleiere har en positiv effekt pa pasientenes livskvalitet. Likevel er det
begrenset med studier som har undersgkt parkinsonsykepleierens rolle og funksjon i en norsk
kontekst.
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Hensikt: Vi ansket & kartlegge i hvilken grad pasienter med Parkinsons sykdom og annen
parkinsonisme felges opp av en parkinsonsykepleier. Vi ville ogsa underseke hvilken rolle og
funksjon de har for denne pasientgruppen i Helse Sar-@st.

Metode: Studien er en tverrsnittsstudie basert pa sekundeerdata fra en sperreundersakelse
gjennomfaert av ParkinsonNet. Personer med Parkinsons sykdom eller annen parkinsonisme i
Helse Ser-@st ble rekruttert gjennom Norges Parkinsonforbund (N = 1228).

Resultat: En tredel av respondentene hadde kontakt med parkinsonsykepleier. De fleste
sykehusomradene hadde hayere andel respondenter som fikk oppfelging av en
parkinsonsykepleier, sammenliknet med Oslo universitetssykehus (OUS). Spesielt ved
Sykehuset Innlandet (oddsratio — OR 16,89; 95 prosent konfidensintervall - KI [9,34; 30,55]) og
Sykehuset Telemark (OR 25,87; 95 prosent Kl [12,68; 52,80]) var andelen som fikk oppfalging
av parkinsonsykepleier, heyere sammenliknet med OUS. | tillegg fikk respondenter under 40 ar
i starre grad oppfelging av parkinsonsykepleier sammenliknet med de over 40 ar (OR 11,6; 95
prosent Kl [2,7; 49,5]). Blant de som hadde kontakt med parkinsonsykepleier, fikk de fleste
hjelp til & falge opp behandling, informasjon, opplaering og telefonkonsultasjon. Andelen som
hadde kontakt med parkinsonsykepleier, hadde sjeldnere oppfelging av nevrolog.

Konklusjon: | denne studien var det store regionale forskjeller pa i hvilken grad pasienter med
Parkinsons sykdom og annen parkinsonisme har kontakt med parkinsonsykepleier i Helse Sar-
@st. Parkinsonsykepleieren har en viktig rolle i & felge opp denne pasientgruppen. Det er
behov for gkt kunnskap om parkinsonsykepleierens rolle og funksjon for & utvikle en mer
helhetlig helsetjeneste.

Introduksjon

Parkinsons sykdom utgjer den vanligste arsaken til parkinsonisme. Den er en progressiv,
nevrodegenerativ lidelse som rammer over seks millioner mennesker pa verdensbasis (1, 2).
Ifelge Norsk Parkinsonregister ble det registrert 11 829 personer med Parkinsons sykdom og
419 med andre parkinsonistiske lidelser i 2023 i Norge (3).

Forekomsten av Parkinsons sykdom gker med alderen (1). Med en aldrende befolkning
forventes en ytterligere gkning i antallet tilfeller de neste arene (3, 4).

Parkinsons sykdom skyldes degenerasjon av dopaminproduserende nevroner i substantia
nigra, som ferer til dysfunksjon i basalgangliene og forstyrret motorisk kontroll (1). Klinisk
manifesterer sykdommen seg med karakteristiske motoriske symptomer som rigiditet,
hviletremor, bradykinesi og postural instabilitet (se faktaboks).

FAKTA

Begrepsforklaringer
Akinesi: Nedsatt bevegelsesevne som innebaerer vansker med bade & starte og gjennomfare
en bevegelse.



Basalgangliene: Samlebetegnelse pa flere kjerner som ligger dypt i cerebrum (storhjernen). En
forstyrrelse eller skade i dette omradet vil kunne gi motoriske problemer, ogsa kalt
bevegelsesforstyrrelser.

Bradykinesi: Langsomme bevegelser som kan variere fra lett bevegelseshemning til komplett
immobilitet.

Postural instabilitet: Redusert evne til 8 opprettholde kroppens stilling. Posturale endringer vil
kunne fgre til endret kroppsholdning med redusert balanse og falltendens.

Rigiditet: Definert som gkt motstand mot passive bevegelser. Hos pasienter med
parkinsonisme har rigiditeten en rykkvis motstand (tannhjulsrigiditet).

Substantia nigra: En marklagt struktur i mellomhjernen som produserer dopamin.

Tremor: Skjelving. Ved parkinsonisme ses tremor i hvile.

Kilde: Dietrichs E, Toft M (1)

Parkinsons sykdom omfatter ogsa et bredt spekter av ikke-motoriske symptomer som
sevnforstyrrelser, depresjon og kognitiv svikt, som vil kunne ha innvirkning pa den enkeltes
funksjon og livskvalitet (1, 5, 6).

Tilstandens heterogene forlgp krever en personsentrert, tverrfaglig og langvarig oppfelging,
der parkinsonsykepleieren har en sentral rolle i oppfelgingen (5-7). Internasjonale studier viser
at det foreligger ulike retningslinjer for parkinsonsykepleiere, og at praksisen varierer (5, 7).

| Norge er parkinsonsykepleieren en spesialisert sykepleier tilknyttet nevrologiske enheter i
spesialisthelsetjenesten som folger opp pasientene poliklinisk eller via telefonkonsultasjoner
(8). En parkinsonsykepleier fungerer som et bindeledd mellom ulike helsetjenestenivaer og
bidrar til kontinuitet i det tverrfaglige arbeidet (8).

Norsk Parkinsonregisters arsrapport for 2023 viser at kun en tredel av pasienter med
Parkinsons sykdom og annen parkinsonisme fikk oppfelging av en parkinsonsykepleier pa
landsbasis (3). En parkinsonsykepleier har kompetanse til & bistd pasienten gjennom hele
sykdomsforlgpet (9).

Parkinsonsykepleieren har en viktig rolle med & veilede og statte pasienten, koordinere
ansvaret for det tverrfaglige samarbeidet, samarbeide med nevrolog og bidra til & styrke



pasientens helsekompetanse (6, 10, 11). Studier har vist at parkinsonsykepleieren har en
positiv effekt pa pasientens velveere og livskvalitet (5, 7, 12).

| Norge har parkinsonsykepleiernes kompetanse over mange ar vaert betraktet som en viktig
ressurs i det tverrfaglige arbeidet til pasientgruppen (13, 14). Likevel er det begrenset med
nasjonal forskning pa parkinsonsykepleierens rolle, funksjon og oppfaelging til pasienter med
Parkinsons sykdom og andre parkinsonistiske lidelser.

Hensikten med studien

Hensikten med studien var a kartlegge i hvilken grad pasienter med Parkinsons sykdom og
annen parkinsonisme fglges opp av parkinsonsykepleiere ved de ulike helseforetakene i Helse
Ser-@st, samt hvilken rolle og funksjon parkinsonsykepleieren har for denne pasientgruppen.
Vi hadde falgende forskningsspersmal:

» Hvilken rolle og funksjon har en parkinsonsykepleier til pasienter med Parkinsons sykdom
0g annen parkinsonisme?

e Hvor stor andel av respondentene med Parkinsons sykdom og annen parkinsonisme har
kontakt med parkinsonsykepleier i Helse Sgr-@st?

o Er det sammenheng mellom pasientens alder, varighet av diagnose, tilhgrende
sykehusomrade, bosituasjon, oppfelging av nevrolog og hvorvidt pasienten har kontakt
med parkinsonsykepleier?

Metode

Design

Studien er en tverrsnittsstudie. Datagrunnlaget for studien var basert pa sekundzerdata fra en
sperreundersgkelse utarbeidet og gjennomfert av ParkinsonNet. Vi benyttet EQUATOR-
retningslinjer med STROBE-sjekklisten for tverrsnittsstudier i rapporteringen (15).

Utvalg

Medlemmer av Norges Parkinsonforbund i region Helse Ser-@st med diagnosen Parkinsons
sykdom eller annen parkinsonisme fikk tiloud om a delta i sparreundersgkelsen. De som hadde
uavklart diagnose, fikk ogsa tilbud om & delta, da denne pasientgruppen har symptomer pa
parkinsonisme og trenger utredning og oppfelging.

Respondentene ble inkludert hvis de takket ja til & veere med. Det var ingen
eksklusjonskriterier knyttet til deltakelsen, og vi sendte ut purring totalt fire ganger.

Datainnsamling

Vi benyttet elektronisk Nettskjema i sparreundersekelsen (16). En lenke til sperreskjemaet og
invitasjon ble lagt ut pa nettsiden til Norges Parkinsonforbund og deres Facebook-side.



Undersgkelsen ble gjennomfart mellom desember 2022 og februar 2023. Av 2255 personer
som ble invitert til & delta, var det 1228 som svarte og ble inkludert i studien (svarprosent 54).

Sparreskjema og variabler

Sperreundersgkelsen ble utarbeidet da ParkinsonNet ble innfart i Helse Ser-@st for a kartlegge
hvilke helsefagdisipliner personer med Parkinsons sykdom og andre parkinsonistiske lidelser
benytter seg av.

Sperreskjemaet med aktuelle sparsmal, som dannet grunnlaget for sparreundersekelsen, ble
tverrfaglig utarbeidet av ParkinsonNet for dette formalet. Sparreskjemaet var ikke validert.

Sperreskjemaet inneholdt 47 lukkede sparsmal uten mulighet for fritekst. Det inneholdt
spersmal om deltakernes sosiodemografiske karakteristika, sykehusomrade og sp@rsmal om
hvilke yrkesgrupper pasientene var i kontakt med. Vi valgte ut aktuelle sparsmal knyttet til
parkinsonsykepleier og nevrolog for & kunne besvare forskningsspersmalene. Vi benyttet
falgende spersmal fra sparreundersgkelsen:

e Hva er din alder?

 Hvilket fylke bor du i? Eventuelt tilhgrende sykehusomrade?

e Hvor lenge har du hatt diagnosen?

e Hva er din ndveerende bosituasjon?

« Hvor ofte gar du til nevrolog for oppfelging av din parkinsondiagnose?

e Har du kontakt med en parkinsonsykepleier pa sykehuset?

 Hvis nei, hvorfor har du ikke kontakt med en parkinsonsykepleier pa sykehuset?
e Huvis ja, hva hjelper parkinsonsykepleieren deg med?

Naveerende bosituasjon og tilhgrende sykehusomrade ble behandlet som nominale kategoriske
variabler, for eksempel ndveerende bosituasjon: jeg bor alene i eget hjem, jeg bor i eget hjem
med en eller flere parerende, jeg bor i omsorgsbolig, jeg bor pa sykehjem/institusjon.

Alder, varighet av diagnose og oppfelging av nevrolog er ordinale kategoriske variabler, for
eksempel alder: under 40 ar, 41-54 ar, 55-70 ar, 71-84 &r, over 85 &r).

Utfallsvariabelen kontakt med parkinsonsykepleier er en kategorisk dikotom variabel (ja/nei)
(17). Pa spersmal om hvorfor de ikke hadde noen kontakt, eller hva parkinsonsykepleieren
hjelper pasientene med, hadde respondentene flere svaralternativer.

Statistiske analyser

Datasettet for denne studien hadde ingen manglede verdier. Vi brukte derfor radata til &
analysere resultatene. Vi benyttet deskriptiv statistikk for & beskrive utvalget, der andelen
pasienter som ble fulgt opp av en parkinsonsykepleier, ble beskrevet med frekvens og prosent.
Khikvadrattest ble brukt til & undersgke sammenhengen mellom variablene.



Logistisk regresjonsanalyse ble brukt for 8 underseke i hvilken grad alder, tilharende
sykehusomrade, varighet av diagnose, ndvaerende bosituasjon og oppfelging av nevrolog
hadde sammenheng med utfallsvariabelen kontakt med parkinsonsykepleier pa sykehus.

Alle variablene fra de ujusterte analysene ble tatt inn i regresjonsanalysen. Alder ble delt inn i
to kategorier fordi vi ensket & se pa oddsen for oppfelging for de under 40 ar, med de over 40
ar som referanse. De statistiske analysene ble gjennomfart ved hjelp av IBM SPSS versjon 29
(18), der signifikansnivaet ble satt til p < 0,05.

Forskningsetiske overveielser

Sparreundersgkelsen behandlet anonyme opplysninger fordi det hverken direkte, indirekte, via
e-post, IP-adresser eller koblingsngkler kunne kobles til enkeltpersoner. Bruk av Nettskjema
sikret anonymitet (16). Ettersom studien kun behandlet anonyme opplysninger og ingen
personopplysninger, var den ikke meldepliktig til Sikt — Kunnskapssektorens tjenesteleverandar
(19).

Respondentene ble informert om sparreundersgkelsen og hensikten i et fglgeskriv utarbeidet
av ParkinsonNet i Helse Ser-@st. Ved a fylle ut sperreskjemaet i Nettskjema samtykket
respondenten til & delta.

Resultater

Tabell 1 viser karakteristikaene ved utvalget (N = 1228). De fleste av respondentene oppga at
de hadde Parkinsons sykdom (87 prosent). Flertallet befant seg i aldersgruppen 55-84 ar (91
prosent). De fleste bodde i eget hjem, alene eller med parerende. Halvparten av
respondentene rapporterte at de hadde hatt diagnosen i 0-4 ar.

Blant respondentene fikk 10 prosent hjelp av andre til & fylle ut sperreskjemaet, noe som gkte
jo eldre de ble. Av de over 70 ar fikk 78 prosent hjelp.



Tabell 1. Karakteristika av pasienter med Parkinsons sykdom og annen parkinsonisme i
Helse Ser-@st (N = 1228)

Variabelnavn n %
Parkinsondiagnose

Parkinsons sykdom ‘ 1073 87,4
Atypisk parkinsonisme 99 81
Usikker / venter pa diagnose . 54 4.4
Vil ikke svare 2 01
Alder

Under 40 ar _ 10 0,8
41-54 ar _ 70 2,7
55-70 ar . 516 42,0
71-84 ar 605 49,3
Over 80 ar 27 2,2
Tilherende sykehusomrade

Sykehuset i Vestfold ' 158 12,9
Sykehuset @stfold Kalnes ‘ 201 16,4
Oslo universitetssykehus _ 217 17,7
Drammen og Baerum sykehus _ 195 15,9
Akershus universitetssykehus 166 13,5
Serlandet sykehus . 110 9,0
Sykehuset Telemark _ 70 57
Sykehuset Innlandet M1 9,0
Varighet diagnose

0-4 ar _ 579 471
5-9 ar _ 372 30,3
10 ar eller mer 277 22,6
Navarende bosituasjon

Bor alene i eget hjem _ 224 18,2
Bor i eget hjiem med en eller flere 969 78,9
parerende .

Omsorgsbolig 10 0,8
Sykehjem/institusjon 25 2,0
Hvem svarer pa sperreskjemaet

Svarer selv _ 1099 89,5
Svarer pa vegne av en med 129 10,5
parkinsondiagnose

Parkinsonsykepleierens rolle og funksjon


https://sykepleien.no/sites/default/files/styles/lightbox/public/2025-12/raastad_tab1.png?itok=3eDMxW5U

Da respondentene ble spurt om hva parkinsonsykepleieren hjalp dem med, rapporterte cirka
en tredel at de fikk oppfalging av behandling, informasjon, opplaering og telefonkonsultasjon
(figur 1).

Videre rapporterte 20 prosent at de fikk hjelp til hvordan de skulle handtere og mestre ulike
symptomer og utfordringer med sykdommen. 15 prosent rapporterte at de fikk hjelp med &
finne frem til ulike tjenester. For noen var ogsa parkinsonsykepleieren en ressurs for de
parerende.

Figur 1. Prosentvis fordeling av hva parkinsonsykepleieren hjelper pasientene med (n = 400)

40 %
35%
30 %
25%
20 %
15 %
10 % I
5%
o i1 1 =
Oppfelging av  Informasjon Telefon- Mestring av  Veiledning i Ressurs for Annet** Ingen av

behandlin og oppleering  konsultasjon* tienester pargrende alternativene*#*#*
g symptomer |

*Telefonkonsultasjon: Telefonkontakt med parkinsonsykepleier.

**Annet: Svaralternativene dekker ikke det de far hjelp til.
***|Ingen av alternativene: Ingen av de oppgitte svaralternativene er aktuelle.

Kontakt med parkinsonsykepleier

Frekvensanalysen avdekket at kun en tredel (n = 400) hadde kontakt med parkinsonsykepleier.
Blant de som ikke hadde kontakt, oppga halvparten at de ikke kjente til tilbudet, og 32 prosent
at de ikke hadde behov for oppfelging (figur 2).
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Figur 2. Kontakt med parkinsonsykepleier (N = 1228) samt arsak til ingen kontakt (n = 828)

Kontakt med parkinsonsykepleier Ingen kontakt med parkinsonsykepleier

Felges opp privat M Kjente ikke til tilbudet
Ja M Nei Ikke behov M For liten kapasitet

Ujusterte analyser

Vi sa en statistisk signifikant sammenheng mellom de uavhengige variablene tilharende
sykehusomréade, oppfalging av nevrolog og den avhengige variabelen kontakt med
parkinsonsykepleier pa sykehus (tabell 2). Det betyr at det var sammenheng mellom hvilket
sykehus pasientene tilhgrte, og hvorvidt de var i kontakt med parkinsonsykepleier.

Andelen pasienter med oppfelging av parkinsonsykepleier var spesielt hgy ved Sykehuset
Innlandet og Sykehuset Telemark, mens den laveste andelen av oppfelging ble sett ved Oslo
universitetssykehus og sykehusene Drammen og Baerum.

Det var ogsa en sammenheng mellom hvor ofte pasientene ble fulgt opp av nevrolog, og
hvorvidt de fikk oppfelging av parkinsonsykepleier. Blant de som sjelden fikk oppfelging av
nevrolog, én gang per ar eller sjeldnere, var det en hgyere andel som hadde kontakt med
parkinsonsykepleier.

Det var ingen statistisk signifikant sammenheng mellom de uavhengige variablene alder,
varighet av diagnose, bosituasjon og kontakt med parkinsonsykepleier pa sykehus.
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Tabell 2. Sammenheng mellom kontakt med parkinsonsykepleier og de uavhengige
variablene (N = 1228)

Uavhengig variabel Kontakt med parkinson- P-verdi
sykepleier pa sykehus

Ja Nei

n % n %
Alder
Under 40 7 (70,0) 3 (30,0) 0,067
41-54 &r | 21 (30,00 | 49| (70,0)
55-70 &r 178 (345) | 338| (655)
71-84 &r 187 (30,9) | 418 (69,1)
Over 85 ar 7 (25,9) 20 (74.)
Tilherende sykehusomrade
Sykehuset i Vestfold 61 (38,6) . 97 (614)  <0,001*
Sykehuset @stfold Kalnes 75 (37,3) 126 (62,7)
Oslo universitetssykehus 28 12,9) . 189 (871)
Drammen og Baarum sykehus | 25 (12,8) _ 170 (87,2)
Akershus universitetssykehus |50 (30,1) . ne| (69,9)
Serlandet sykehus 29 (26,4) 81 (73,8)
Sykehuset Telemark 55 (78,6) . 15 (21,4)
Sykehuset Innlandet | 77 .{69,4] 34| (308)
Varighet av diagnose _ | l
0-4 ar 1185 (32,0 , 394 (68,0) 0,429
5-9 &r 16 (312) | 256 (68,8)
10 &r eller mer a9 (35,7) 178 (64,3)
Navaerende bosituasjon
Bor i eget hjem 63 (28,1) . 161 (71,9) | 0,435
Bor i eget hjem med en eller flere 324 (33,4) 645 (66,6)
parerende . . .
Bor i en omsorgsbolig _-4 (40,0) . 6 (60,0) |
Bor pa sykehjem/institusjon 9 (36,0) 16, (64,0)
Oppfelging av nevrolog
Oftere enn to ganger i aret 63 (32,8) 129 (67,2) 0,006*
To ganger i aret 184 (28,8) . 455 (71,2) |
En gang i aret 120 (39,5) 184 (60,5)
Sjeldnere | 21 (41,2) _ 30| (588)

Bivariate analyser for ujusterte variabler,
*Khikvadrattest, p < 0,05 er markert som statistisk signifikant.

Justerte analyser
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| multivariable analyser justerte vi for alder, tilharende sykehusomrade, naveerende bosituasjon
og oppfelging av nevrolog (tabell 3). Her var kun tilherende sykehusomrade og alder
signifikant assosiert med utfallet og hvorvidt pasienten hadde kontakt med
parkinsonsykepleier eller ikke. Vi sa at pasienter under 40 ar hadde 11 ganger heyere odds for
a fa oppfelging av parkinsonsykepleier sammenliknet med pasienter over 40 ar (OR = 11,6; 95
prosent Kl [2,7; 49,5]).

Sammenliknet med OUS hadde pasienter ved alle sykehus bortsett fra sykehusene Drammen
og Baerum signifikant hgyere odds for oppfelging av parkinsonsykepleier. Spesielt ved
Sykehuset Innlandet og Sykehuset Telemark var andelen pasienter som fikk oppfalging av
parkinsonsykepleier, hayere sammenliknet med OUS.

Ved Sykehuset Innlandet var det 16 ganger hayere odds for oppfelging av parkinsonsykepleier
(OR 16,89; 95 prosent Kl [9,34; 30,55]), og ved Sykehuset Telemark var det 25 ganger hoyere
odds for oppfelging av parkinsonsykepleier sammenliknet med OUS (OR 25,87; 95 prosent Kl
[12,68; 52,80]).



Tabell 3. Kontakt med parkinsonsykepleier

OR 95 % Kl P-verdi

Alder

Under 40 11,61 2,72-49,49 < 0,001
Over 40 [referanse]* 1

Tilherende sykehusomrade

Sykehuset @stfold Kalnes _ 426 _ 2,54-716 _ < 0,001
Sykehuset i Vestfold 442 . 2,56-7,61 < 0,001
Drammen og Baerum sykehus 10,99 | 0,54-1,82 0,982
Akershus universitetssykehus 2,65 1,52-4,59 < 0,001
Serlandet sykehus _ 2,24 _ 1,21-413 _ 0,010_
Sykehuset Telemark | 25,87 _ 12,68-52,80 . < 0,001
Sykehuset Innlandet 116,89 | 9,34-30,55 | < 0,001
Oslo universitetssykehus [referanse] 1

Varighet av diagnose

5-10 ar | 0,93 ‘ 0,67-1,29 0,678
10 &r eller mer 118 _ 0,84-167 0,329
0-4 ar [referanse] 1

Naveerende bosituasjon _ _

Jeg bor i eget hjem med flere parerende _‘I,‘IS ‘ 0,80-1,66 _ 0,440
Jeqg bor i en omsorgsbolig 11,33 _ 0,32-5,55 | 0,691
Jeg bor pa sykehjem/institusjon (2,10 _ 0,59-7,39 0,247
Jeg bor alene i eget hjem [referanse] 1

Oppfelging av nevrolog

To ganger i aret 0,79 0,52-119 0,268
En gang i aret | 117 _ 0,74-1,83 ' 0,489
Sjeldnere 118 _ 0,58-2,42 0,637
Oftere enn to ganger i aret [referanse] 1

Forkortelser: Kl = konfidensintervall, OR = oddsratio.
*Referanse betyr at denne kategorien fungerer som sammenlikningsgrunnlag i analysen. Alle avrige kategorier vurderes mot denne.
Logistisk regresjonsanalyse, hvor den avhengige variabelen er i kontakt med parkinsonsykepleier pa sykehus (ja/nei).

Diskusjon

| denne studien fant vi at parkinsonsykepleiere har en sammensatt rolle og funksjon overfor
pasienter med Parkinsons sykdom og annen parkinsonisme. Oppfelging av behandling,
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informasjon, oppleering og telefonkonsultasjon var blant de viktigste funksjonene. | Helse Sar-
@st var kun en tredel av respondentene i kontakt med parkinsonsykepleier.

Forskjeller i oppfalging

Vi fant store regionale forskjeller, der respondenter som tilhgrte sykehus i eller i neerheten av
Oslo, sjeldnere var i kontakt med parkinsonsykepleier. Vi sa ogsa en signifikant sammenheng
mellom pasientens alder, der en hayere andel pasienter under 40 ar var i kontakt med
parkinsonsykepleier sammenliknet med eldre pasienter.

Pasienter som var i kontakt med parkinsonsykepleier, var sjeldnere hos nevrolog — én gang per
ar eller sjeldnere — enn de som ikke hadde kontakt med parkinsonsykepleier.

En randomisert kontrollert studie av Connor og medarbeidere (20) har undersokt effekten av
telefonkonsultasjon som intervensjon, der sykepleiere var et fast kontaktpunkt. De fant at
telefonkonsultasjon virket stgttende og var fordelaktig hvis tilgangen péa spesialister var
begrenset (20).

| var studie fant vi ogsa at flere av respondentene benyttet seg av telefonkonsultasjon med
parkinsonsykepleier. Oversiktsartikler rapporterer at parkinsonsykepleiere i stor grad bidrar til
oppleering, sikrer etterlevelse av medisinsk behandling og gir Igpende statte nar pasientene
har problemer (21, 22). | var studie fant vi at blant respondentene uten oppfalging av
parkinsonsykepleier var det halvparten som ikke kjente til tilbudet.

En tredel av de som ikke hadde kontakt med parkinsonsykepleier, oppga at de ikke hadde
behov for oppfelging. En grunn til dette kan vaere at pasientene ikke hadde kjennskap til
parkinsonsykepleierens rolle og funksjon. Hvis flere far kunnskap og informasjon om den
oppfelgingen en parkinsonsykepleier kan gi, kan flere ta imot tilbudet om oppfalging av en
parkinsonsykepleier. Respondentene som svarte at de ble fulgt opp privat, kan ha fatt dekket
dette behovet.

For & utvikle en mer helhetlig helsetjeneste og imatekomme samfunnets skende behov for
effektivisering ser vi at det er behov for flere parkinsonsykepleiere, slik at tilbudet i sterre grad
kan tilbys pasienter i alle de ulike helseforetakene og sykehusene. Dette funnet samsvarer
med visjonen til Helse Ser-@st: «Gode og likeverdige helsetjenester til alle som trenger det, nar
de trenger det» (23, s. 5).

Det forutsetter at det er lik tilgang pa ressurser, som tiloud om oppfelging av
parkinsonsykepleier. Spesialisthelsetjenesten har et saerskilt ansvar for & anvende sin
ekspertise og viderefere forebyggende tiltak nar sykdom har oppstatt (23).
Spesialisthelsetjenesten bgr engasjere seg mer i forebyggende helsearbeid, fordi det ikke bare
er en oppgave for andre deler av helsetjenesten (23).

Krav til kompetanse



Det tilbys i dag stadig mer avansert symptomatisk behandling til denne pasientgruppen, som
krever mer avansert oppfelging av parkinsonsykepleier. Ulike pumpebehandlinger og dyp
hjernestimulering (DBS) er eksempler pa avansert behandling som krever tett oppfelging av et
tverrfaglig team, der parkinsonsykepleiere har en viktig rolle (24, 25).

Utviklingen av mer avansert medisinsk behandling gir behov for oppfalging av spesialist- og
kommunehelsetjenesten og stiller hgye krav til kompetanse i tjenestene (26). En annen studie
viser at det er viktig med tydelige roller og et klart ansvar i et pasientforlgp (27). Kvalitative
studier med intervjuer av pasienter med Parkinsons sykdom har gitt innsikt i pasientenes
erfaringer og holdninger (12, 25, 28).

Pasientene uttrykker at det er viktig & ha en parkinsonsykepleier tilgjengelig med spesialisert
kompetanse om sykdommen, som tiloyr personsentrert omsorg samt kan gi rad nar pasienten
folges opp av et tverrfaglig team (12, 25, 28). Norsk Parkinsonregister viser at det var hay
tilfredshet blant de som hadde tilgang til parkinsonsykepleier (3).

Vi fant store regionale forskjeller i oppfelgingen av pasienter med Parkinsons sykdom og annen
parkinsonisme i Helse Sgr-@st. Blant respondentene ved Oslo universitetssykehus, Drammen
og Baerum sykehus var 13 prosent i kontakt med parkinsonsykepleier. | Telemark og Innlandet
var det henholdsvis 79 prosent og 69 prosent som hadde slik kontakt, til tross for at Oslo og
Drammen har sterre folketetthet (29).

Norsk Parkinsonregister (3) beskriver ulik praksis og tilgang til parkinsonsykepleiere i
helseforetakene. Funnene er klinisk relevante da de indikerer en mulig forskjell i tilbud om
oppfelging ut fra hvilket sykehusomrade pasientene tilherer. Gitt at man ber kunne forvente lik
oppfelging uavhengig av bosted i Norge, avdekker dette store variasjoner (23, 30).

Vi fant en sammenheng mellom pasientens alder og oppfelging av parkinsonsykepleier, der
yngre pasienter i starre grad fikk oppfelging av parkinsonsykepleier. En mulig forklaring pa
dette kan vaere at yngre pasienter har en annen livssituasjon enn eldre pasienter, der yngre
oftere er i arbeid og kan ha sma barn. | tillegg far denne gruppen oftere en mer avansert
behandling (31). Behovet for tett tverrfaglig oppfelging kan derfor veere til stede (31).

En oversiktsartikkel av van Laar og medarbeidere (32) beskriver at avansert
infusjonsbehandling anbefales tidlig i forlapet av sykdommen nar motoriske svingninger
oppstar. Det krever tett oppfelging og opplaering (32).

Oppfolging av nevrolog

| studien var fant vi at pasienter som sjeldnere falges opp av nevrolog, oftere har kontakt med
parkinsonsykepleier. Det kan veere ulike arsaker til dette, som at det er behov for tettere
oppfelging av parkinsonsykepleier for de som har mindre oppfelging av nevrolog.

En annen mulighet kan vaere at en parkinsonsykepleier dekker noe av behovet for nevrolog, og
at pasientene derfor ikke trenger oppfalging av nevrolog like ofte. Dette funnet stattes av en
tidligere oversiktsartikkel (21), som viser at en parkinsonsykepleier i stor grad bidrar til



oppleering, sikrer etterlevelse av medisinsk behandling, er tilgjengelig og gir Iapende statte
hvis pasienten har problemer. Parkinsonsykepleiere kan derfor avlaste behandlende lege (21).

Pasientens helsekompetanse

Bloem og medarbeidere (4) papeker at man vil veere tjent med en proaktiv tilnaerming til
pasientgruppen, slik at man pa et tidligere tidspunkt setter inn forebyggende tiltak for &
optimalisere behandling og forhindre komplikasjoner (4, 21).

Her kan parkinsonsykepleiere bidra til 8 ake pasientenes egen helsekompetanse ved & bidra til
oppleering og gjere pasienten bedre i stand til & etterleve legens forskrivning av medisiner,
handtere utstyr og identifisere symptomer som kan gjare det lettere a klare seg selv mer i
hverdagen (23).

Parkinsonsykepleiere tilbyr personsentrert omsorg, noe som er seers viktig for disse
pasientene fordi tilstanden er sammensatt og varierer fra person til person.
Parkinsonsykepleiere kan gi spesialiserte rad som er tilpasset hver enkelt pasient (6, 12, 25,
28).

Styrker og begrensninger ved studien

En styrke ved studien er at utvalget var representativt for alder, bosituasjon og fordeling
mellom Parkinsons sykdom og annen parkinsonisme, sammenliknet med Norsk
Parkinsonregister (3).

| sykehusomradene i Helse Ser-@st svarte bare mellom 9 og 18 prosent av pasientene som
antas a ha Parkinsons sykdom, noe som kan begrense generaliserbarheten av funnene. Det
var 1228 respondenter i studien og ingen manglende data knyttet til spgrreundersekelsen. Det
er begrenset med tidligere studier i Norge som har undersgkt parkinsonsykepleierens rolle og
funksjon.

Denne studien bidrar til mer kunnskap om oppfelging av pasienter med parkinsonistiske
lidelser under norske forhold. Sparreskjemaet var ikke validert, og vi vet ikke om sparsmalene
var klare og ble tolket likt, noe som kan ha pavirket validiteten i studien (17).

| studien var ble 10 prosent av sperreskjemaene fylt ut av en annen enn deltakeren selv. Det
styrket deltakelsen fra personer som ellers ikke kunne deltatt, som gjer utvalget mer
representativt. Samtidig kan forskjeller i kvaliteten pa hjelpen ha pavirket svarene, for
eksempel hvis hjelperen misforsto eller ikke var helt objektiv. Det har ikke vaert mulig a
kontrollere for kjgnn, utdanning og behandling, da disse variablene ikke ble tatt med i
sparreskjemaet.

Sperreskjemaet var pa norsk og ble delt digitalt, som kan ha ekskludert respondenter som ikke
forsto norsk eller hadde lav digital kompetanse. Vi ser ogsa at hovedandelen av de som har
svart, er de som har hatt sykdommen i opptil fire ar.



Ettersom det ikke er noen eksklusjonskriterier i studien, kan vi ikke utelukke at noen av
respondentene har utviklet kognitiv svikt. Vi har ingen data pa de som ikke deltok i studien, og
kjenner ikke til arsakene til hvorfor de ikke deltok.

Konklusjon

Funnene gir innsikt i parkinsonsykepleierens rolle og funksjon overfor pasientgruppen.
Respondentene rapporterte hovedsakelig at de fikk hjelp med behandlingsoppfalging,
informasjon og opplaering samt bruk av telefonkonsultasjon. Kun en tredel av respondentene
har kontakt med parkinsonsykepleier i Helse Sar-@st.

Studien viser at det var sammenheng mellom hvilket sykehusomrade pasienten tilharte,
pasientens alder og kontakt med parkinsonsykepleier, samt mellom oppfelging av nevrolog og
kontakt med parkinsonsykepleier.

Funnene indikerer behovet for & jobbe mot en mer enhetlig tilneerming til oppfelging av
pasienter med Parkinsons sykdom og annen parkinsonisme i Norge. Det er behov for innsikt i
arsaker til at helseforetakene prioriterer ressurser ulikt, og betydningen av at
parkinsonsykepleiere falger opp pasientgruppen i varierende grad.
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VIKTIG ROLLE: En parkinsonsykepleier hjelper med informasjon, opplaering og oppfelging av
behandling. P& bildet er det parkinsonsykepleier Dorthe Thomsen som falger opp en pasient
etter parkinsonoperasjon. Personene pa bildet har ingen sammenheng med personene i
studien. Arkivfoto: Marit Fonn
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