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Hur skulle du uppleva att valja mellan ett hal i huvudet eller ett hal i
magen?

Det finns manga faktorer som paverkar valet mellan behandling vid avancerad Parkinsons
sjukdom men hittills har detta beslut haft begransade riktlinjer.

Bilden av en person som har Parkinsons sjukdom &r oftast en aldre person med
rorelserubbningar. Faktum &r att symtomen dven bestar av sa kallade icke-motoriska symtom,
sdsom paverkan pa humaér och somn. Det ar ocksa ett faktum att varje patient har en lika unik
symtombild som deras fingeravtryck och att sjukdomen inte bara paverkar patienten utan dven
deras narstaende, vanner eller arbetskollegor. Nar det dagliga livet paverkas och tabletter inte
racker till att délja symtomen brukar ldkare ibland erbjuda sa kallad avancerad terapi. Denna
kan dels utgoras av en pump som ger lakemedel via en slang genom magen (Duodopa eller
LECIGON) eller dels innebéra att operera in elektroder i hjarnan (DBS). Litteraturen visar att
dessa behandlingar har en positiv effekt pa den motoriska funktionen men litteraturen vittnar
ocksa om att det finns biverkningar som kan leda till att patienterna & mindre néjda med
behandlingen &n behandlande lékare. | mitt arbete som Parkinsons sjukskdterska upplevde jag
att dven néra anhdriga kunde vara missnojda. Min nyfikenhet vacktes och jag markte snart att
det fattas litteratur kring inte bara patienternas men dven nara anhérigas forvantningar pa de
avancerade behandlingarna. Med hjélp av Tegger Stiftelsens pris har jag nu en mojlighet att
folja 35 patienter med nara anhoriga som skall paborja de tva avancerade behandlingarna
Duodopa eller LECIGON respektive DBS. Forst kommer vi att kartldgga dels hur sjukdomen
paverkar dem, dels vilka forvantningar de har och jamfora detta 6 manader efter startad
behandling med hur symtomen har féréandrats och hur de upplever att behandlingen fungerar.
Min férhoppning &r att detta arbete inte bara skall leda till min doktorsavhandling utan &ven
till att stodet till bade patienter och nara anhoriga pa sikt kan forbattras sa att antalet néjda par
Okar.

Sammanfattning 2 rader (titel + sammanfattning)
Avancerad behandling vid Parkinsons sjukdom utifran ett patient- och narstaendeperspektiv —
en explorativ multicenterstudie kring forvéntan och upplevt behandlingsresultat.
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