INSTITUTIONEN FOR VARDVETENSKAP
OCH HALSA

GOTEBORGS
UNIVERSITET

HUR UPPLEVER PERSONER MED
PARKINSONS SJUKDOM ATT SJALVA
OPTIMERA SIN BEHANDLING GENOM
DIGITALT STODD EGENMONITORERING?

-En intervjustudie

Kristin Faglum och Anna Hjorth

Uppsats/Examensarbete: 15 hp
Program och/eller kurs:  Specialistsjukskoterskeprogrammet med inriktning mot

neurosjukvard
Nivé: Avancerad niva
Termin/ar: HT 2022/ VT 2023
Handledare: Anneli Ozanne

Examinator: Susann Strang



Titel svensk: Hur upplever personer med Parkinsons sjukdom att sjalva
optimera sin behandling genom digitalt stodd
egenmonitorering? - En intervjustudie

Titel engelsk: How do people with Parkinson’s disease experience optimizing
their treatment through digitally supported self-monitoring?
-An interview study

Uppsats/Examensarbete: 15 hp

Program och/eller kurs:  Specialistsjukskoterskeprogrammet med inriktning mot

neurosjukvard
Niva: Avancerad niva
Termin/ar: HT 2022 /VT 2023
Handledare: Anneli Ozanne
Examinator: Susann Strang
Nyckelord: Delaktighet, digital egenmonitorering, egenkontroll, egenvard,

Parkinsons sjukdom, personcentrerad vard

Sammanfattning

Bakgrund: Parkinsons sjukdom &r en icke botbar, progressiv neurodegenerativ
motoriksjukdom. Behandlingen inriktas pa att lindra de symtom som upptrader. Med tiden
upptrader symtomfluktuationer som &r av vikt att behandlas da sjukdomen paverkar det
vardagliga livet. Digitala verktyg anvéands sedan tidigare for monitorering av
symtomfluktuationer, men med begréansad tillgang av data for patienterna. Nu finns ett digitalt
verktyg, Parkinson Smartwatch dar patienter sjalva kan interagera och egenmonitorera sina
symtom. Verktyget har nu provats i kombination med att patienterna sjélva optimerar sin
ladkemedelsbehandling.

Syfte: Syftet med denna magisteruppsats var att undersoka hur personer med Parkinsons
sjukdom upplever interventionen att sjalva optimera sin behandling genom digitalt stodd
egenmonitorering med Parkinson Smartwatch.

Metod: Magisteruppsatsen har utforts som en kvalitativ intervjustudie dar sju patienter har
deltagit. Vid analys av data har induktiv innehallsanalys anvants.

Resultat: Resultatet presenteras i tva kategorier och fem subkategorier och visar pa att
egenmonitorering i kombination med att sjalv optimera sin behandling leder till en kénsla av
okad delaktighet och egenkontroll, vilket starker formagan till egenvard. Sociala och
individuella hinder samt bristande design av det digitala verktyget var forsvarande faktorer
som utgjorde hinder for egenvard.

Slutsats: Egen behandlingsoptimering genom digital egenmonitorering bidrog till att starka
personer med Parkinsons sjukdom i sin egenvard. Interventionen kan dock inte ersatta
kontakten med varden utan bor ses som ett komplement.

Nyckelord: Delaktighet, digital egenmonitorering, egenkontroll, egenvard, Parkinsons
sjukdom, personcentrerad vard



Abstract

Background: Parkinson’s disease is an incurable, progressive neurodegenerative movement
disorder. Treatment is aimed to relieve the symptoms that occur. Fluctuations in symptoms
occur over time and need to be treated since the disease has an impact on everyday life.
Digital tools have been used for monitoring symptom fluctuations, but with limited access of
data to the patients. Parkinson Smartwatch is a digital tool where patients can interact and
self-monitor their symptoms and combine it with self- medication.

Aim: The aim of this master’s thesis was to investigate how people with Parkinson’s disease
experience an intervention of optimizing their own medical treatment through digitally
supported self-monitoring with the Parkinson Smartwatch.

Method: The master’s thesis has been carried out as a qualitative interview study in which
seven patients have participated. When analysing the data, inductive content analysis has been
used.

Results: The results are presented in two categories and five subcategories and shows that
self-monitoring in combination with self- medication leads to a feeling of increased
participation and empowerment, which increases the ability to self-care. Social and individual
barriers as well as lack of digital tool design were aggravating factors that constituted barriers
to self-care.

Conclusion: Self- management through digital self-monitoring contributed to empowering
people with Parkinson's disease in their self-care. However, the intervention cannot replace
contact with care, but should be seen as a complement.

Key words: Digital self-monitoring, empowerment, Parkinson’s disease, participation,
person- centred care, self-care



Forord

Da vi var nyfikna pa att utféra en empirisk studie med kvalitativ metod uppstod en méjlighet
for oss att delta i forskningsprojektet “Digitalt stddd egenmonitorering och
behandlingsoptimering vid Parkinsons sjukdom”. Vi vill borja med att tacka forskargruppen
med Filip Bergquist, Maria Christani och Peter Hagell for att vi fick mojligheten att delta i
detta forskningsprojekt. Vi vill tacka for att ni talmodigt svarat pa alla vara fragor och hela
tiden hjalpt oss framat i forskningsprocessen. Ett speciellt tack vill vi rikta till de personer
som medverkat i var studie och stéllt upp pa intervju. Det har varit roligt och utmanande och
vi ar tacksamma for allt vi har lart oss under arbetets gang. Vi vill dven tacka var mycket
kompetenta handledare Anneli Ozanne som stottat och givit oss vagledning genom arbetet
med denna uppsats. Sekreterare Lotta Beaird vill vi passa pa att tacka fér hjalp med
transkribering av intervjuerna och vara néra och kara tackar vi for stéttning och pepp.
Slutligen tackar vi varandra for ett mycket gott samarbete och for alla skratt vi fatt under
resans gang.
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Inledning

Parkinsons sjukdom &r en av de vanligaste degenerativa sjukdomarna som drabbar
nervsystemet. Personer med Parkinsons sjukdom besvaras av symtom som paverkar
motoriken men dven av andra, icke-motoriska, symtom. Botande behandling saknas men
effektiv symtomlindrande lakemedelsbehandling finns. Nar sjukdomen fortskrider blir
effekten av lakemedelsbehandlingen mer kortvarig och symtomfluktuationer uppstar. Det
finns behov av att kunna monitorera forekomst av symtomfluktuationer for att anpassa
personernas behandling. Forskning visar att personer med Parkinsons sjukdom ar positivt
installda till digitala hjalpmedel och att de 6nskar vara mer delaktiga i sin vard och
behandling. Darfor har en intervention som kombinerar digitalt stddd egenmonitorering med
mojligheten att sjalv optimera sin lakemedelsbehandling nu provats och upplevelsen av denna
har studerats i magisteruppsatsens studie.

Bakgrund

Parkinsons sjukdom

Incidens och prevalens

Globalt sett &r Parkinsons sjukdom den vanligaste motoriksjukdomen for personer 6ver 60 ar
och prevalensen okar i takt med stigande alder. Det finns siffror pa att 1 % av varldens
befolkning Gver 60 ar och hela 3 % av vérldens befolkning éver 80 ar har Parkinsons sjukdom
(Balestrino & Schapira, 2020). Incidensen ligger mellan 5-35 nya fall/ 100 000 personer och
ar i varlden (Simon et al., 2020). Neurologiska sjukdomar, dit Parkinsons sjukdom raknas,
utgdr den hogsta sjukdomsbdérdan hos vérldens befolkning och berékningar visar en kostnad
pa 276 miljoner DALY (disability-adjusted life-years). Kraven pa sjukvarden kommer att
oka i takt med att fler uppnar en hogre medellivslangd och darmed riskerar att drabbas av en
neurologisk sjukdom. Det anses saledes mycket angeléget att utarbeta nya och effektiva
behandlingsstrategier (GBD, 2019). | Sverige finns det ungeféar 18 000 personer med
Parkinsons sjukdom och debutaldern for sjukdomen &r oftast runt 65 &r, men aven yngre
personer far sjukdomen. For cirka 10% av personer med Parkinsons sjukdom debuterar
sjukdomen fore 40 ars alder. Manligt kon har pekats ut som en riskfaktor da incidensen hos
man &r ndgot hogre. Prevalensen hos kvinnor och man ar anda relativt lika i Sverige eftersom
kvinnor uppnar en hogre medellivslangd (Balestrino & Schapira, 2020, Socialstyrelsen,
2016).
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Symtom

Parkinsons sjukdom &r en neurodegenerativ, funktionsbegréansande och kronisk sjukdom med
bade motoriska och icke motoriska symtom (Bergquist & Nyholm, 2020). Vid Parkinsons
sjukdom namns framst de motoriska kardinalsymtomen bradykinesi (forlangsammade
rérelser), rigiditet (stelhet), tremor (skakningar) samt en nedsatt postural balansformaga
(Armstrong & Okun 2020; Bergquist & Nyholm, 2020). Allt eftersom sjukdomen fortskrider
blir de motoriska symtomen mer uttalade. Gangstilen forandras med ofta trippande steg och
svarigheter med att komma igang med rorelser (Sunvisson, 2015).

Flertalet icke-motoriska symtom forekommer ocksa och kan vara av olika slag daribland
ortostatism, forstoppning, restless legs och dysfagi. Psykiska storningar forekommer med
nedsatt kognitiv formaga, depression och Parkinson relaterad trétthet som kan liknas vid
fatigue (Sunvisson, 2015; Armstrong & Okun 2020). Senare i forloppet kan dven demens
utvecklas (Socialstyrelsen, 2016). Ytterligare icke-motoriska symtom ar de gastrointestinala
symtomen, vilket innebar att peristaltikrorelserna i bade matstrupe, mage och tarm ar
nedsatta. Detta leder till forstoppning och en fordrojd ventrikeltémning vilket har betydelse
vid upptaget av lakemedel (Sunvisson, 2015).

Forsamringen av de motoriska symtomen ar oftast storst de forsta aren for att sedan avstanna,
medan de icke motoriska symtomen ar de som ar mest besvéarande under senare delen av
sjukdomsstadiet (Bergquist & Nyholm, 2020).

Att leva med Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom far med tiden ofta stor inverkan pa det dagliga livet. Personer med
Parkinsons sjukdom beskriver att olika delar i livet paverkas och pa grund av en varierande
symtombild ser det olika ut for varje person (Sjoédal Hammarlund et. al., 2018, van der Eijk
et.al, 2013). Manga far sin diagnos nar de fortsatt har ett aktivt arbetsliv, vilket medfor att
deras arbetsformaga kan komma att begréansas till fljd av eventuella symtomfluktuationer
(Sunvisson, 2015).

Stora delar av hur det vardagliga livet fungerar kopplas ihop med de motoriska symtomen
som exempelvis svarigheter med gang och att skéta sina dagliga aktiviteter i livet (ADL). Det
finns en rédsla 6ver sjukdomens oférutsdgbarhet, att personerna aldrig vet hur deras
funktionsformaga kan komma att fluktuera vilket ofta paverkar i sociala ssmmanhang
(Sunvisson, 2015; Sjodal Hammarlund et. al., 2018). De icke-motoriska symtomen i form av
depression och angest kan vara socialt isolerande och det kan &ven finnas en kansla av att
skammas infor andra. Oron over att ramla ar ocksa standigt narvarande (Andrejack & Mathur,
2020; Sjodal Hammarlund et al., 2018, Maffoni et al., 2019).

Personer med Parkinsons sjukdom kan sjalva observera hur deras motoriska och kognitiva
symtom fluktuerar under dagen. De kan uppleva att deras symtom relaterar till tiden for
lakemedelsintag, dos av lakemedel samt intag av lakemedel i forhallande till intag av maltider



Kristin Faglum & Anna Hjorth

(Hellgvist et.al., 2020). Forutsattningarna for att klara av vardagslivets krav andras och de
kan uppleva identitetsforlust, att de maste kompromissa gallande det sociala livet och att de
far hitta nya strategier for att hantera vardagen (Sjédal Hammarlund et. al., 2018). De behover
i manga fall forlita sig pa hjalp fran andra och de kan uppleva att deras autonomi férsamras
(Maffoni et.al., 2019). For att kunna hantera sjukdomen och dess symtom pa bésta satt &r det
av vikt att de erhaller information och kunskap om sin sjukdom (Macht et.al., 2007).
Vardagen kan ocksa med fordel innehalla regelbunden fysisk aktivitet, inte bara for att
bibehalla rorelseformagan, men ocksa for att kunna forbattra rorelsekapaciteten (Sunvisson,
2015, Van der Kolk et.al., 2019).

Manga av de strategier som personer med Parkinsons sjukdom anvénder for att hantera sin
sjukdom handlar om att planera vardagen da utférande av aktiviteter beskrivs ta avsevart
mycket langre tid. Trots den tid som personerna lagger pa att planera sin vardag finns en
osakerhet i hur dagen kommer att utveckla sig relaterat till symtomens oférutsagbarhet
(Sjodal Hammarlund et al., 2018).

Levodopabehandling och symtomfluktuationer

Parkinsons sjukdom orsakar en langsam forlust av celler som tillverkar signalsubstansen
dopamin i hjarnan (Bergquist & Nyholm, 2020). Behandlingen av Parkinsons sjukdom ar inte
botande utan inriktas i stéllet pa att lindra de symtom som upptrader genom att 6ka den
dopaminerga neurotransmissionen i hjarnan. En vanlig inledande behandling &r terapi med
levodopa (Socialstyrelsen, 2016). Det finns flera andra terapier vid Parkinsons sjukdom men
utifran magisteruppsatsens syfte fokuseras beskrivning av behandling till levodopa
(Swemodis, 2019).

Vid insattning av behandling med levodopa forsvinner manga av de Parkinsonrelaterade
symtomen initialt, men allteftersom sjukdomen fortskrider uppkommer behandlingssvikt med
symtomfluktuationer da symtomen vaxlar mellan on och off tillstand vid sa kallade dosglapp.
Off tillstand innebar att symtomen pa Parkinsons sjukdom aterkommer mellan tiderna for
lakemedelsintag och kan vara av bade motoriska och icke-motoriska slag (Socialstyrelsen,
2016). Off tillstand kan till exempel utg6ras av langsamma rorelser, skakningar och
dagtrétthet medan on tillstand innebér ett normalt rérelsemonster. Dosglappen uppkommer
mellan tiderna for lakemedelsintag och beror pa att hjarnans kapacitet for att lagra dopamin
forsamras med tiden samt pa grund av den korta halveringstiden for levodopa. Dessa
symtomfluktuationer ar ofta kopplade till nagra ars behandling med levodopa (Swemodis,
2019).

Ju langre tid sjukdomen har varit ndrvarande desto storre och snabbare sker svangningarna
mellan perioder av ordrlighet och perioder av 6verrorlighet, det talas da om sa kallade “on-
off” fluktuationer och perioderna med ett normalt rérelsemdnster blir allt farre (Bergquist &
Nyholm, 2020).
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Behandlingsoptimering och egenmonitorering

Behandlingsoptimering

Da det vid monitorering av symtomfluktuationer visats att personer med Parkinsons sjukdom
ofta har en bristfallig medicinering (Krause et.al., 2021) och symtomfluktuationer har en stor
inverkan pa deras dagliga liv med symtom av bade motoriska och icke-motoriska inslag ar det
av stor vikt att behandlingen optimeras (Socialstyrelsen). Lakemedelsbehandling med
levodopa kan vid symtomfluktuationer behdva justeras, ibland med 6kad dos och ibland
genom att omférdela dygnsdosen. Fér hdga doser med levodopa ar dock att undvika for att
minska risken for hyperkinesier (6verrorlighet) (Socialstyrelsen, 2016). Hyperkinesier
behandlas i forsta hand genom att forsoka minska doserna av levodopa och skapa ett jamnare
lakemedelsflode (Swemodis, 2019).

Att patienter sjalva kan monitorera sjukdomssymtom och darefter optimera
lakemedelsbehandling efter specifika ramar har inom andra lakemedelsregimer pavisat battre
sjukdomskontroll och med en férhoppning att patienterna kan ta en mer aktiv roll i deras
behandling och déarigenom &ven minska belastningen pa sjukvarden (Silva & Bosco, 2015).

Digitala stdd vid Parkinsons sjukdom

For monitorering av symtomfluktuationer anvéands sedan tidigare olika typer av matskalor,
anamnes fran patienter och dagbhdcker som patienter fyller i sjalva. Dock finns begransningar i
anvandandet av dessa traditionella satt att monitorera symtomfluktuationer relaterat till
patienternas kognitiva begrénsningar och att matskalor och anamnes endast ger en
dgonblicksbild av symtomfluktuationerna (Papapetropoulos, 2012).

Under senare tid har flertalet digitala interventioner presenterats for att kunna monitorera
fluktuationer av symtom, men informationen som har kunnat tas fram genom dessa har endast
varit tillgangliga for vardpersonal och personen med Parkinsons sjukdom har inte kunnat ta
del av informationen (AlMahadin et al., 2020). En intervention som anvénds i traditionell
vard &r att monitorera symtomfluktuationer med hjélp av Personal Kineti Graph (PKG), en
typ av klocka som bérs pa handleden. Denna monitorering registrerar personens rorelser som
utfaller i grafer och darefter tolkas av lakare varpa dosjusteringar kan goras efter behov.
Monitorering med PKG- klocka har visat sig mer tillforlitligt 4n de mer sedvanliga satten da
det ger mer objektiva méatvarden vid monitorering av symtomfluktuationer.
Halsoapplikationer har ocksa provats med gott resultat och éppnar upp for att personerna
skulle kunna ta ett storre eget ansvar for sin sjukdom och dirmed erhélla en 6kad egenkontroll
(Winberg et.al., 2019). Personer med Parkinsons sjukdom och dven vardpersonal &r positivt
installda till anvandandet av olika digitala verktyg. Det som efterfragas av personerna i
anvandandet av digitala verktyg for att 6ka foljsamheten ar diskret design, anvéndarvanlighet
samt information och utbildning av det digitala verktyget (Ozanne et al., 2018), samt en
onskan om att informationen som framkommer ska vara tillganglig for bade dem sjalva och
vardpersonal (Winberg et.al., 2019).
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Egenmonitorering med Parkinson Smartwatch

Parkinson Smartwatch ar en klocka som bérs pa armen av personer med Parkinsons sjukdom.
Huvudfunktionen med klockan &r att personen registrerar forandringar i sina symtom for att
kunna kartlagga eventuella symtomfluktuationer. Klockan fungerar som en dagbok men till
skillnad fran traditionella dagbdcker dar personen behover registrera sina symtom var 30:e
minut behéver personen nu endast registrera nér en forandring av symtom skett. Registrering
gors med ett knapptryck pa klockan dar registrering av gul farg betyder OFF- symtom, gron
farg betyder ON-utan dverrorlighetssymtom och rdd farg betyder ON- med
overrorlighetssymtom. Utdver symtomforandringar kan personen registrera medicinintag,
kostintag, tidpunkt for sanggaende, besvarande symtom, stélla in medicinpdminnelser och se
vad klockan ar pa urtavlan. All data som samlas in via Parkinson Smartwatch har personen
tillgang till via en webbportal. Pa webbportalen lagger personen in sina individuella
lakemedelstider och besvarande symtom som sedan registreras via klockan. Det &r dven pa
webbportalen som grafer 6ver personens symtombild presenteras utifran de registreringar av
forandringar i symtom som personen har gjort via Parkinson Smartwatch. Utifran de
farglagda graferna kan personen erhalla en Gversiktsbild 6ver sina symtom vilket kan
tydliggéra om symtomfluktuationer finns och nér de i sa fall uppkommer under dagen. Utifran
symtombilden som framtrader pa graferna kan behandlingen sedan optimeras for den enskilda
personen (Parkinson Smartwatch, 2022). Figur 1 askadliggor Parkinson Smartwatch samt tva
exempel pa grafer som genererats av symtomregistreringar i klockan.

\ dyskinesia

Figur 1. Bild pa Parkinson Smartwatch och tva exempel pa hur grafer presenteras pa
webbportalen. Bilder lanade med tillatelse av Parkinson Smartwatch.
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Kristin Faglum & Anna Hjorth

Magisteruppsatsens kontext

Magisteruppsatsen ingar i ett storre forskningsprojekt som fortsattningsvis kommer benamnas
som huvudstudien. Huvudstudien har titeln “Digitalt stddd egenmonitorering och
behandlingsoptimering vid Parkinsons sjukdom” och bestar av tva delprojekt med ett upplagg
som beskrivs i figur 2.

Huvudstudie

"Digitalt stodd
egenmonitorering och
behandlingsoptimering vid
Parkinsons sjukdom"

[

Delprojekt 1 Delprojekt 2

Magisteruppsatsens Utveckling av digitalt

studie Studie pa kontrollgrupp verktyg
(interventionsgrupp) Upplevelsen av att sjalv Utveckling av digitalt
optimera behandling verktyg genom

Upplevelsen av att sjalv optimera
behandling utifran Parkinson
Smart Watch

fokusgruppsintervjuer

A

Figur 2. Beskrivning av huvudstudien “Digitalt stodd egenmonitorering och
behandlingsoptimering vid Parkinsons sjukdom”.

| Magisteruppsatsens studie har personer med Parkinsons sjukdom ingatt i en intervention dar
de sjalva har optimerat sin behandling utifran givna behandlingsramar och data fran det
digitala stodet Parkinson Smartwatch. I huvudstudien kommer en likadan undersokning
utforas med en kontrollgrupp som endast fatt mojlighet att sjalva optimera sin behandling
utifran givna behandlingsramar men inte provat Parkinson Smartwatch. | huvudstudiens andra
delprojekt ska ett digitalt verktyg utvecklas som avser att knyta samman utbildningsmaterial,
sjalvskattningsverktyg, objektiva métsystem och en funktion som mdjliggoér interaktion
mellan vardgivare och personer med Parkinsons sjukdom.
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Teoretisk ram

Personcentrerad vard

En av specialistsjukskoterskans karnkompetenser ar att framja personcentrerad vard.
Personcentrerad vard handlar om ett synséatt dar fokus flyttas fran att betrakta en patient
utifran dess diagnos till att istallet utga fran en person som har ett halsoproblem.
Utgangspunkten &r att personens individuella behov, malséttningar, resurser och
begransningar &r viktigare an sjukdomen i sig. Praktiskt satt bygger personcentrerad vard pa
de tre komponenterna; patientberéttelsen, partnerskapet och dokumentationen. Sjukdom och
ohélsa paverkar olika individer pa olika satt och inom den personcentrerade varden delger
patienten vardgivaren sin upplevelse av sjukdom genom patientberéattelsen. Patientberattelsen
ar en forutsattning for personcentrerad vard da patienten anses vara expert pa sin egen
upplevelse av sjukdomen, medan vardgivaren har den generella expertkunskapen om
sjukdomen. For att patientberéttelsen ska kunna trada fram ar 6msesidighet och respekt for
varandras kunskaper en grundlaggande faktor for det ar da ett partnerskap mellan vardgivare
och patient kan uppsta. | partnerskapet mellan patienten och vardgivaren skapas en personlig
hélsoplan utifran patientberéattelsen, vardgivarens generella sjukdomskunskaper och relevanta
undersokningar och tester. For att sakerstalla att den 6verenskomna hélsoplanen efterfoljs ska
den dokumenteras i patientens journal (Ekman et.al, 2011). Dokumentationen av hélsoplanen
ska genomsyras av ett personcentrerat forhallningssatt dar patientberéattelsen far trada fram
och komplettera dokumentationen av personens fysiska symtom och tecken. Pa sa satt skapas
en helhetsbild av personens hédlsoproblem och livssituation i patientjournalen. For att skapa en
dokumentation som ar personcentrerad ska den vara tillganglig och delas av béade
vardpersonal och patient och malsattningen &r att patienten ska vara delaktig och kunna
interagera med sin journal (Ekman et al., 2018).

Delaktighet

Personcentrerad vard handlar mycket om att lata patienten vara delaktig och involverad i sin
hélso- och sjukvard istallet for att vara en passiv mottagare av vard och information. Centralt
for en personcentrerad vard &r att tillsammans med patienten diskutera mal och forvantningar
med varden, introducera arbetssatt som framjar patientens formaga att sjalv hantera sina
symtom och sin behandling samt att utfall av vardinterventioner ska bedomas tillsammans
med patienten. Den personcentrerade varden ligger i linje med vart moderna samhalle som gar
mot att méanniskor vill vara mer delaktiga och bestdmma 6ver sin egen livssituation och
personer med Parkinsons sjukdom utgor inget undantag. Personer med Parkinsons sjukdom
uttrycker énskan om att aktivt fa delta i beslut om den egna varden och de efterfragar mer
information och kunskap om sin sjukdom och sin behandling for att kunna vara delaktiga i
hogre utstrackning. Parkinsons sjukdom &r en komplex sjukdom dér symtombilden ser olika
ut for varje patient. Det ror sig om symtom som bade &r motoriska, icke-motoriska, kognitiva
och emotionella, dessutom &r sjukdomen vanligast hos den aldre befolkningen dar
samsjuklighet ofta foreligger. Aven forvantningar pé varden ser olika ut och vilka symtom
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som ar mest besvarande varierar. En standardiserad vard som passar alla personer med
Parkinsons sjukdom blir saledes svar att bedriva. I stallet behévs en skraddarsydd vard for
varje person dar malet med varden drivs av personens behov, resurser och individuella
malsattningar (van der Eijk et.al, 2013). For att kunna ta kontroll 6ver och hantera sin
sjukdom och sina symtom pa béasta sétt har det darfor visat sig att personcentrerad vard ar en
nodvandighet vid vard av personer med Parkinsons sjukdom (Hellgvist & Berterd, 2015).

Egenkontroll

Egenkontroll &r ett begrepp som kan Oversattas till det engelska begreppet “empowerment”.
Egenkontroll definieras som en process dar en person 6kar sin delaktighet och sitt inflytande
éver sin livssituation och darmed uppnar en storre kontroll Gver de varden som personen
finner meningsfulla. | en vardsituation innebar detta att en patient tar ett storre ansvar for sin
egen halsa. Vardgivaren kan stddja en patient till att 6ka graden av egenkontroll men
egenkontroll maste alltid komma fran personen sjalv och vardgivaren kan aldrig ge
egenkontroll till patienten. Liksom personcentrerad vard har patientens egenkontroll pekats ut
som en nyckelfaktor for att forbattra varden vid kroniska sjukdomar som Parkinsons sjukdom.
Detta beror pa att egenkontroll har pavisat en positiv korrelation med 6kat vélbefinnande,
Okad sjélvstandighet och battre anpassning till att leva med en kronisk sjukdom (Kang, 2022).
Svensk halso- och sjukvardslag fastslar att varden ska bygga pa patientens sjalvbestammande
och framja god kommunikation mellan patient och vardgivare och detta &r nagot som
egenkontroll har visat sig hjéalpa patienten med (Hélso- och sjukvardslag [HSL], 2017; Kang,
2022). Personcentrerad vard ar en grundlaggande faktor for att en person med Parkinsons
sjukdom ska kanna egenkontroll i sin vard och behandling. Specialistsjukskoterskan kan med
sina fordjupade kunskaper inom evidensbaserad vard och med sitt ansvar for
kvalitetsutveckling bidra till att driva utvecklingen mot en personcentrerad vard som i sin tur
framjar bade delaktighet och egenkontroll (Fagerstrom, 2015).
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Problemformulering

Parkinsons sjukdom &r den vanligaste motoriksjukdomen for personer éver 60 ar och ingen
botande behandling finns, behandlingen &r i stallet inriktad pa symtomkontroll. Allteftersom
sjukdomen fortskrider uppstar symtomfluktuationer som behéver minskas. Studier har pavisat
att manga personer med Parkinsons sjukdom antingen ar 6ver- eller undermedicinerade, vilket
visar pa det komplexa i behandlingen av Parkinsons sjukdom. For att kunna optimera
ldkemedelsbehandlingen framtréder ett behov av att kunna monitorera symtomfluktuationer
pa ett objektivt satt. Det finns ett stort intresse for interventioner med digitala verktyg som
kan monitorera symtomfluktuationer da forskning visat att personer med Parkinsons sjukdom
ar positivt installda till digitala verktyg och att de efterfragar en 6kad delaktighet i sin vard
och behandling. Interventioner som kombinerar stod fran ett digitalt hjalpmedel med
mojligheten for personer med Parkinsons sjukdom att sjélva optimera sin
lakemedelshehandling har dock inte testats tidigare. Personcentrerad vard som &r en av
sjukskoterskans kdrnkompetenser har visat sig extra gynnsamt vid kroniska och avancerade
sjukdomar som Parkinsons sjukdom da det finns ett behov av en skraddarsydd vard for varje
person dar malet med varden drivs av personens behov, resurser och individuella
malsattningar. Detta leder i sin tur till att 6ka patienternas delaktighet och egenkontroll av sin
vard.

Denna magisteruppsats ingar i ett storre forskningsprojekt dar personer med Parkinsons
sjukdom har fatt testa en intervention dar de ges mojlighet att sjalva optimera sin behandling
utifran digitalt stédd egenmonitorering med Parkinson Smartwatch. Denna typ av intervention
har inte testats forut och darfor ar det angeldget att vetenskapligt utvérdera interventionen.
Magisteruppsatsen avser att bidra med kunskap om hur personer med Parkinsons sjukdom
upplever att sjalva optimera sin behandling genom digitalt stédd egenmonitorering och om
interventionen paverkat deras livssituation.

Syfte

Syftet med magisteruppsatsen &r att undersoka hur personer med Parkinsons sjukdom
upplever interventionen att sjalva optimera sin behandling genom digitalt stédd
egenmonitorering med Parkinson Smartwatch. Foljande forskningsfragor har utformats for att
uppna syftet:

e Hur upplever studiepersonerna det digitala stddet Parkinson Smartwatch?
e Hur upplever studiepersonerna mojligheten att sjélva optimera sin behandling?
e Hur paverkar interventionen studiepersonernas livssituation?
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Metod

Design

For att fa en 6kad forstaelse for hur personer med Parkinsons sjukdom upplever att sjalva
optimera sin behandling genom digitalt stddd egenmonitorering har en kvalitativ metod
anvants (Danielsson, 2017; Polit & Beck, 2021). Det ar en intervjustudie som har utforts da
det anses vara den framsta datainsamlingsmetoden vid kvalitativa studier (Polit & Beck,
2021).

Urva

Rekrytering till magisteruppsatsens studie har skett med ett andamalsenligt urval.
Studiepersonerna har valts ut genom personlig kdnnedom av medverkande studielékare i
huvudstudien eller genom rekommendation av deras kollegor. Inkludering har skett fran
neurologimottagningen pa Sahlgrenska universitetssjukhuset (SU) och fran
neurologimottagningen pé& Sodra Alvsborgs sjukhus (SAS). Studiedeltagarna har fran
studielakarna fatt skriftlig och muntlig information i form av forskningspersonsinformation
géllande studiens syfte och vad deras medverkan i studien innebér (bilaga 1).
Studiepersonerna har haft mojlighet att aterkomma med fragor géllande ett eventuellt
deltagande och tidigast ett dygn efter att de erhallit forskningspersonsinformation har
skriftligt samtycke inhdmtats. Samtycket innefattade dven deltagande av intervjustudien i
denna magisteruppsats. Inklusions- och exklusionskriterier till magisteruppsatsens studie
redovisas i tabell 1.

Tabell 1. Inklusions- och exklusionskriterier.

Inklusionskriterier Exklusionskriterier

- Subjektiva symtomfluktuationer som kan - Personer under 18 ar
hérledas till Parkinsons sjukdom
- Demens
- Sjukdomsduration 2-8 ar
- Andra begransningar som forsvarar

- Pagéaende levodopabehandling med 4-6 medverkande i studien, fysiska eller sprakliga*
lakemedelstillfallen/dygn

- Mojlighet att férandra levodopabehandlingen
med minst 15% av aktuell dygnsdos

*sprakliga begransningar syftar pa forstaelsen av svenska spraket
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Interventionen

Studiepersonerna som tackat ja till medverkan i magisteruppsatsens studie erh6ll Parkinson
Smartwatch pa ett besok hos studieldkare. Under besoket fick studiepersonerna évergripande
information om handhavande och funktion av klockan samt ramar for egen optimering av
levodopabehandling. Studiepersonerna informerades om att de skulle bli kontaktade for en
intervju och de fick tillgang till ett digitalt utbildningsmaterial. Utbildningsmaterialet bestod
av tre filmer inspelade av studielékare. Forsta filmen gav generell information om Parkinsons
sjukdom, beskrivning av symtom och symtomfluktuationer. Andra filmen beskrev sambandet
mellan symtomfluktuationer och hur behandling av dessa kan optimeras med levodopa. Den
tredje filmen gav detaljerad information om funktion och handhavande av Parkinson
Smartwatch, webbportalens funktion, tolkning av grafer i webbportalen samt exempel pa hur
behandling med levodopa skulle kunna optimeras utifran graferna for att minska
symtomfluktuationer. Efter ungefér en vecka kontaktade studielékare studiepersonerna for
avstamning avseende interventionen. Ungefar 6 veckor efter interventionens start aterlamnade
studiepersonerna Parkinson Smartwatch i samband med ett avslutande besdk hos studielakare.

Datainsamling

Studiepersonerna kontaktades via telefon av forfattarna till uppsatsen som fortsattningsvis
kommer bendmnas som specialistsjukskoterskestudenterna, och en tid for intervju bokades.
Tiden for intervju bokades sa att studiepersonerna haft majlighet att prova Parkinson
Smartwatch mellan 18-27 dagar. En skriftlig information med den éverenskomna tiden
skickades hem till studiepersonerna. Intervjuerna gjordes via telefon for att studiepersonerna
skulle ha méjlighet att befinna sig i sin hemmiljé och darmed ocksa i sin naturliga kontext
vilket kvalitativ forskning vanligtvis efterstravar (Polit & Beck, 2021).

Intervjuerna genomfordes utifran en semistrukturerad intervjuguide (bilaga 2) som stod vilket
innebar att studiepersonerna guidades mot de fragestallningar som svarar an mot
magisteruppsatsens syfte samtidigt som studiepersonerna gavs utrymme att berétta om sin
upplevelse med egna ord. Intervjuguiden utformades inte av
specialistsjukskoterskestudenterna utan var redan klar inom ramen for huvudstudien. Fragorna
I intervjuguiden testades forst i en provintervju med en av studiepersonerna som sedan fick
lamna synpunkter pa innehallet. Denna studieperson hade inga invandningar mot nagon av
fragorna och ansdg inte att nagon fragestéllning saknades. Intervjuguiden har darfor anvants i
sin ursprungliga form och materialet fran provintervjun bedémdes vara av sa pass bra kvalitet
att den inkluderades i resultatet. Utifran den semistrukturerade intervjuguiden har
specialistsjukskoterskestudenterna forsokt vara féljsamma och flexibla utefter vad
studiepersonerna sjalva har berort i sina svar. Tiden for intervjuerna pagick mellan 27-48
min. Alla intervjuer har ljudinspelats vilket &ar att foredra jamfort med att enbart anteckna det
studiepersonerna sager under tiden intervjun pagar (Polit & Beck, 2021).
Specialistsjukskoterskestudenterna har transkriberat varsin intervju i studiesyfte, resterande
intervjuer transkriberades av sekreterare. | samband med transkribering har pseudonymisering
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skett och alla ljudinspelningar har kontrollerats av specialistsjukskoterskestudenterna att de
stdmt Overens med transkriberad text.

For hantering och lagring av inspelat material fanns redan en plan utformad i huvudstudien.
Det inspelade materialet ar enligt huvudstudiens plan sparat pa en extern harddisk som
forvaras inlast pa Goteborgs Universitet, sektionen for klinisk neurovetenskap. Den data som
fas via Parkinson Smartwatch ar skyddad och hanteras i enlighet med GDPR lagstiftningen
samt att tillgang till data &r villkorad genom att anvandaren sjalv behover bjuda in extern part
(Parkinson Smartwatch).

Dataanalys

Metod for dataanalys var redan férutbestamd inom ramen for huvudstudien och det &ar
innehallsanalys med induktiv ansats som har anvants enligt det tillvagagangssatt som
Graneheim och Lundman (2004) beskriver. Innehallsanalys karaktariseras av att forskarna
letar efter monster i texten. En induktiv ansats innebar att forskarna narmar sig texten sa
forutsattningslost som mojligt och att analysen drivs av det som framkommer i texten och inte
av en forutbestamd teori (Polit & Beck, 2021). Eftersom magisteruppsatsen har ett syfte av
utvédrderande karaktar gjordes bedomningen att det var mest relevant att analysera det
manifesta innehallet i texten vilket innebér att en textnara analys har utforts (Graneheim &
Lundman, 2004).

Dataanalysen utfordes i flera steg. Forst lastes texten i sin helhet ett flertal ganger for att
specialistsjukskoterskestudenterna skulle bilda sig en helhetsuppfattning om och uppna
forstaelse for textens innehall. Meningsbérande enheter plockades ut ur texten och
kondenserades pa ett satt dar textens inneboende mening bevarades utan att bli alltfor
fragmenterad (Graneheim & Lundman, 2004). Utifran de kondenserade meningsharande
enheterna skapades koder som beskriver karnan av innehallet. For att minska risken att forlora
innehall av betydelse for magisteruppsatsens syfte plockades meningsbarande enheter ut,
kondenserades och kodades utifran hela texten. Forst efter att hela texten kodats sorterades
koder bort som inte svarade an pd magisteruppsatsens syfte. Kvarvarande koder sorterades
darefter upp och de koder som handlade om samma &mne bildade en subkategori.
Overgripande kategorier kunde sedan skapas utifran subkategorierna. (Lindgren et.al, 2020).
Kategorier som svarar pa fragan “vad” och pa ett bra sétt aterspeglar det manifesta innehallet i
texten var lampliga att anvanda i magisteruppsatsens resultat (Graneheim & Lundman, 2004).

Dataanalysens process har ovan beskrivits steg for steg men processen har varit allt annat an
linjar. Specialistsjukskaoterskestudenterna har gatt fram och tillbaka i de olika analysstegen
och skapat kategorier dar ingen kod exkluderades, hamnade mellan eller passade in i tva
kategorier (Graneheim & Lundman, 2004). Genomgaende har en abstraktion skett genom hela
analysprocessen. Analysprocessen exemplifieras i tabell 2.
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Tabell 2. Exempel av analysprocess

Meningsbérande enhet |Kondenserad ME Kod Subkategori Kategori
(ME)
Pa morgonen nar jag vaknar [Skakningar i hoger  [Forbattring av  [Symtomforbéttring med  [Stéarkas i sin
sa kande jag ibland ben som brukar vara [symtom egenmonitorering och egenvard
skakningar i hoger ben. Och, [pd morgonen har behandlingsoptimering
jag vet inte varfor men det  [forsvunnit de sista tio
har egentligen inte varit dagarna

nagot speciellt av det pa sista
tio dagarna eller sadar.

det ar ju ganska sma Symbolerna pa Undermalig  [Otillracklig design Faktorer som
symboler pa pé eh det har pa |klockan ar smé och  [design av forsvarar
\visaren och det och jag klockan ar kanslig klockan egenvard
tycker den ar valdigt valdigt

kanslig.

S& om om jag ska peka pa
hur jag mar da sa haller jag
lite lite for lange s& kommer
istallet symbolen bakom
fram om man séager s

Etiska reflektioner och principer

Enligt Etikprovningslagen (2003:460) ska alla studier som har for avsikt att paverka en
manniska, antingen fysiskt eller psykiskt erhalla ett godkannande fran
Etikprévningsmyndigheten innan studien kan pabdrjas (Etikprovningslagen, 2003).
Huvudstudien har erhallit godkannande fran etikprovningsmyndigheten, diarienr. (2022-
03906-01). Magisteruppsatsen har aven erhallit etikgodkénnande fran etikgruppen vid
institutionen for vardvetenskap och hélsa, Sahlgrenska akademin, Goteborgs Universitet,
vilket alla uppsatser pa grund- och avancerad niva ska ha som avser att utféra empiriska
studier. En form av sponsring har skett fran foretaget bakom Parkinson Smartwatch genom att
de har lanat ut klockor for att majliggora interventionen och att det finns ett intresse fran
foretaget att ta del av studiens resultat. Dock har foretaget inte pa nagot satt varit involverade i
vare sig syfte, fragestéllningar eller analys av data.

Under magisteruppsatsens olika delmoment har specialistsjukskoterskestudenterna
genomgaende haft olika etiska 6vervaganden i atanke och en etisk reflektion har 16pt som en
réd trad genom arbetets gang. Ett forsta 6vervagande som specialistsjukskaterskestudenterna
gjorde var att begransa uppsatsen till att fokusera pa upplevelsen hos de personer som har fatt
mojlighet att justera sin behandling med hjélp av Parkinsons Smart Watch. Detta beslut togs
med bakgrund av att det anses etiskt riktigt att endast utfora studier som har forutsattningar att
avslutas och utforas inom den tid som finns avsatt for arbetet med en studie som i det hér
fallet avser magisteruppsatsen (Kjellstrom, 2017).

Etikprovningslagens syfte ar att uppratthalla respekten for individen och skydda den enskilde
manniskans integritet, samt att uppratthalla tron pa vetenskapssamhallet (Etikprovningslagen,
2003; Coster H, 2014). Enligt Helsingforsdeklarationen &r det alltid omsorgen om den
enskilda individen som gar fore vetenskapen (Etikprovningslagen, 2003; WMA, 2022). En
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stor del av forskningsetiken ar det informerade samtycket. Detta maste erhallas innan
inkludering av studiepersonen kan ske. Enligt lag behover dven studiepersonerna erhalla
forskningspersonsinformation for att kunna ta stéllning till ett eventuellt medverkande i
studien. Denna ska innehalla information Gver hur deras integritet skyddas, studien syfte,
varfor just dem har blivit tillfragade, hur forskningen kommer ga till och vad som krévs av
dem som studiepersoner. Det ska dven framkomma att deras medverkande i studien &r helt
frivilligt och att de kan avbryta sin medverkan narsomhelst. Dock poéngteras att det material
som inhamtats innan ett eventuellt avbrytande star till anvandning for forskaren
(Etikprévningslagen, 2003).

En diskutabel aspekt i magisteruppsatsen ar att studiepersonerna valts ut och tillfragats av
behandlande l&kare som de &r i beroendestélining till. Darav betonas att deras deltagande &r
helt frivilligt och att ett eventuellt avbrytande av studien inte kommer paverka deras framtida
vard (WMA, 2022). Nagot som aven kan diskuteras &r rattviseaspekten da studien enbart
vander sig till personer utan kognitiv paverkan. Detta skulle kunna resultera i att
studiepersonerna erhaller en battre vard jamfort med den kanske mer sarbara patientgruppen
med kognitiv paverkan (Kjellstrom, 2017). Dock far beaktas att interventionen pa sikt kan
frigora mer tid for den mer sarbara patientgruppen om de kognitivt fungerande personerna kan
vara mer delaktiga i sin vard och till viss del sjalva optimera sin behandling. I linje med
behovs- och solidaritetsprincipen inom hélso- och sjukvardslagens etiska plattform kan da
varden omprioritera resurserna till de med storst vardbehov (Socialdepartementet 1996). Ur
ett samhallsperspektiv ar det &ven av vikt att utveckla och implementera nya verktyg och
arbetssatt for att pa sa satt kunna oka delaktigheten hos patienterna, detta da andelen personer
med neurologiska sjukdomar dkar och vardens resurser dr begransade och maste prioriteras.
Nagot som gor magisteruppsatsen etiskt forsvarbar ar att utefter resultat kan aktuell
intervention eventuellt generera nytta for personer med Parkinsons sjukdom savél som for
vardgivare och samhalle.

Vart att beakta ar de etiska aspekterna i hur specialistsjukskoterskestudenterna bade vid
datainsamling och vid analys av inhamtat material kan paverka resultatet av forskningen.
Under intervjusituationen var det darfor viktigt att specialistsjukskdterskestudenterna var
foljsamma, antog ett Gppet forhallningssatt och undvek en intervjusituation dar
studiepersonerna kande sig underordnade (Billhult & Henricsson, 2017; Kjellstrém, 2017).
Ytterligare synvinkel att uppmérksamma dr att studiepersonerna under intervjun kan uppleva
kénslor av obehag da de kan komma att bli paminda om sina begransningar (Kjellstrom,
2017). Fragorna bedémdes dock inte vidrora kansliga &mnen och beréra deras integritet, men
sensitivitet och kansla hos specialistsjukskoterskestudenterna behévdes for att skapa trygghet
under intervjun.
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Resultat

Nio personer tillfragades om medverkande i magisteruppsatsens studie och sju studiepersoner
inkluderades i det slutgiltiga resultatet. En studieperson valde att sjalv avbryta sitt deltagande
i studien och en studieperson hade missforstatt instruktionerna med interventionen och fick
darfor exkluderas. Bakgrundsdata om studiepersonerna beskrivs i tabell 3.

Tabell 3. Sammanstallning av studiepersoner

Kon kvinnor/ | Alder, ar, Tid med klockan fore intervju,
man (n) Median (intervall) | dagar (intervall)
Studiepersoner | 4/3 71 (41-80ar) 18-27

Dataanalysen fran intervjuerna utmynnade i tva kategorier och fem subkategorier som
redovisas i tabell 4.

Tabell 4. Beskrivningar av kategorier och subkategorier
Att starkas i sin egenvard Faktorer som forsvarar egenvard

-Symtomforbattring med egenmonitorering | -Sociala och individuella hinder
och behandlingsoptimering

-Information och stdd -Otillrécklig design

-Delaktighet och egenkontroll

Att starkas i sin egenvard

Interventionen kunde genom egenmonitorering generera en tydligare bild dver
symtomfluktuationer och majligheten att fa vara delaktig i och optimera sin behandling var
faktorer som skapade trygghet och nya insikter for personer med Parkinsons sjukdom.
Tillsammans med interventionens informationsmaterial och stod av lakare var detta faktorer
som bidrog till att starka formagan till egenvard. Detta har resulterat i tre subkategorier,
“Symtomforbattring med egenmonitorering och behandlingsoptimering”, “Information och
stod” samt “Delaktighet och egenkontroll”.

Symtomfdrbattring med egenmonitorering och behandlingsoptimering

For att starka mojligheterna till egenvard upplever personer med Parkinsons sjukdom att det
ar vérdefullt att sjalva monitorera symtom och optimera sin behandling. Egenmonitorering har
skett genom att studiepersonerna framst har fokuserat pa att registrera forandringar i sina
symtom samt tid for somn och matintag i Parkinson Smartwatch. Aven funktionen med
lakemedelspaminnelse anvéandes i hog utstrackning vilket bidrog till att studiepersonerna
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upplevde en 6kad foljsamhet till sin 1akemedelsbehandling. Egenmonitoreringen har legat till
grund for att generera grafer som studiepersonerna har tagit del av i webbportalen. Graferna
har tydliggjort hur studiepersonernas symtom fluktuerar éver ett dygn, nagra dagar och 6ver
en langre period. Att fa en symtomaversikt pa en hel manad har kunnat hjalpa kvinnor att
béttre forstd menstruationscykelns paverkan pa Parkinsons sjukdom. Graferna har kunnat
bekréfta upplevda symtom och rutiner samt givit en 6kad forstaelse for hur symtom och
ldkemedelsbehandling relaterar till varandra. Ytterligare en positiv aspekt var att graferna
kunde anvéandas i samtal med anhoriga for att lattare illustrera hur studiepersonernas situation
sag ut. Graferna bidrog till att skapa ett lugn och en trygghet i att vaga optimera sin
lakemedelsbehandling utifran de ramar studielakaren satt for interventionen.

Och, s att, och min fru och jag vi tog fram den hér bilden nar vi hade graferna
och det vi anvande haromdagen och vi satt och pratade om situationen och
sadar. Sa att, jag tycker det dir bra att kunna ha en sdn hdr illustration...som
graferna ger éver hur min situation ar. - studieperson 1

Studiepersonerna har optimerat sin behandling utifran hur graferna har sett ut men ocksa
utifran kroppskannedom och erfarenhet. Behandlingsoptimeringar har gjorts genom tkad dos
vid specifikt tillfalle, tatare intag av medicin 6ver dygnet eller genom att ta extradoser av
snabbverkande levodopa infor en aktivitet. Positivt var att faktiskt erhalla mojligheten att
sjalv fa optimera sin medicinering och att detta lett till symtomforbattring i form av minskad
tremor, forbattrad motorik och minskade symtomfluktuationer vilket ocksa visat sig pa
graferna da de i flera fall blivit mer balanserade. For studiepersonerna var varje liten
symtomforbattring vardefull da det underlattade aktiviteter i vardagen vilket paverkade
livssituationen positivt.

“da nar man far liksom en justering och man kéanner liksom att det, en kansla,
ddr nagot blir bdttre liksom....det tycker jag kdnns vdildigt bra sa”
- studieperson 6

| vissa fall hade forandringar relaterat till egen behandlingsoptimering inte kunnat rapporteras
och i andra fall var uppfattningen att interventionen pagatt under en for kort tid vilket gjorde
det svart att utvardera om forandringar skett. Nagra studiepersoner var inne i en pagaende
behandlingsoptimering eller hade tankar om hur ytterligare behandlingsoptimering skulle
kunna goras. Férhoppningar fanns om att interventionen skulle leda till symtomférbattring
och det fanns tankar pa att interventionen skulle gora storre nytta att anvandas i ett senare
skede av sjukdomen nar tydligare symtomfluktuationer uppkommit.

Information och stdd

Informationsmaterialet och stodet fran studielakaren har varit av stor betydelse under
interventionen. Informationsmaterialet som spelats in av studielékare och legat till grund for
interventionen gallande tolkande av grafer och information om sjukdom och
behandlingsoptimering har allt som oftast upplevts positivt och informationsgivande, inte bara
for patienten sjalv, utan dven for anhoriga. Det gav en bra grund och tydlighet i hur
egenmonitoreringen fungerar och uppfattades aven som igenkénnande och genererade bade
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okad kunskap och forstaelse for sjukdomen. En bra inblick i hur allting fungerar och hanger
ihop géllande symtom och medicinering erh6lls och informationsmaterialet skapade
eftertanksamhet och var av varde att kunna ta del av igen. Det gavs ocksa uttryck for att
informationsmaterialet var av sa pass stor vikt att alla med Parkinsons sjukdom skulle fa ta
del av det.

“...det var jattebra[informationen]! Jag ar valdigt ndjd med det. Det skulle alla
fa som far den har sjukdomen, eller far den har diagnosen. Det var verkligen
givande” -studieperson 1

Den kontakt med studielédkare som studiepersonerna har haft under interventionen har visat
sig vara betydelsefull i flera avseenden, dels for att det ibland har funnits behov av stod for att
kunna tyda vad graferna betyder och stdd i sjalva egenmonitoreringen och dels for att de har
fatt mojlighet att diskutera om sin sjukdom.

“jag har vdl fatt hjdlp av min ldkare nér jag har pratat med henne liksom mer
och forklarat hur jag kanner sa det har jag tyckt varit, varit valdigt bra for
jag har liksom inte kant mig riktigt saker pa den hér ...farggraderingen dar
liksom hur man ska knappa i och sd’ -studieperson 6

Den information de da har fatt fran studielakare under interventionens gang har genererat
okad och ny kunskap samt forstaelse om sin sjukdom, vilket har ansetts vara av stor vikt. Det
har aven haft betydelse for nagra studiepersoner att inkludera sina anhoriga for att enklare
kunna hantera det digitala verktyget.

Delaktighet och egenkontroll

Att kanna 6kad delaktighet och egenkontroll starker mojligheterna till egenvard.
Interventionen visade sig bidra till en 6kad delaktighet vilket anses som en positiv aspekt. Det
framtradde en forandring i attityden till vard och behandling hos flera av studiepersonerna.
Forandringen gick fran att bara folja lakarens ordinationer, ignorera och inte bry sig om
sjukdomen till att kunna kanna ett 6kat engagemang, okat eget ansvar och storre mojligheter
att kunna paverka den egna varden. Den okade kunskap och medvetenhet som de fatt om sin
sjukdom har 6kat kanslan av att kdnna delaktighet. En 6kad delaktighet hos studiepersonerna
kan dven ses da de tillsammans med lakare har studerat grafer och i samforstand med

varandra justerat lakemedelsbehandlingen nar det har varit svart for dem att se monster for att
sjalva optimera deras behandling eller nér justeringar inte har gett énskad effekt. Det har &ven
funnits majlighet att for kvinnor diskutera sjukdomens paverkan av menstruationscykeln och
tillsammans se 6ver olika behandlingsstrategier i samband med detta. Det har funnits en
kéansla att verkligen bli lyssnad pa och att det funnits en forstaelse av det som sags.

“men sen jag blev med i det hdr projektet sd, sd tycker jag att det har varit
fantastiskt vardefullt ah ah ha kontakt med sin lékare jag upplever att hon, att

hon verkligen lyssnar liksom, eller sa och fattar vad man menar” -studieperson
6
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Det framkom ocksa att interventionen medforde ett 6kat fokus pa Parkinsons sjukdom och
dess symtom. Det fanns en ambivalens om interventionen hade genererat en tkad
egenkontroll. Samtidigt gav en 6kad medvetenhet om sjukdomen och hur symtomen kan
lindras nya insikter och strategier och det skapade lugn, vilket bidrog till en kénsla av 6kad
kontroll. Att interventionen bidrog till en 6kad egenkontroll beskrevs av studiepersonerna
genom att de kunde planera sin medicinering infor sociala aktiviteter och att de kunde ta
medicinen nér behov fanns istéllet for att invanta rétt klockslag och att de inte behdvde kanna
sig lasta till de specifika tiderna for lakemedelsintag. De kunde pa sa satt paverka sin
livssituation i hdgre utstrackning genom att de fick en viss kontroll 6ver sin sjukdom.

“men ndr jag tar medicinerna och sa vidare och kan planera, planera lite att nu
ska jag dit och spela bowling till exempel...och da sa tar jag piller sa att de

ska ha verkan, verka da under den tiden jag spelar bowling liksom...sd att da
har jag inga skakningar.” -studieperson 4

En optimism uttrycktes om att kunna fa ett mer berikat socialt liv om behandlingen kunde
optimeras. Samtidigt fanns uppfattningen att Parkinsons sjukdom inte gar att kontrollera fullt
ut da sjukdomen upplevs som nyckfull och oférutsagbar, men att symtomen av Parkinsons
sjukdom l&ttare kan hanteras.

Faktorer som forsvarar egenvard

Faktorer som forsvarar egenvard syftar pa de faktorer som stod i vagen for att sjalv
egenmonitorera sina symtom. Nar egenmonitorering forsvarades blev paféljden i sin tur att
utforandet av egenvard hindrades. Samsjuklighet, psykisk pafrestning och varierande
engagemang utgjorde hinder for egenmonitorering saval som brister i klockans design. Detta
mynnade ut i de tva subkategorierna “Sociala och individuella hinder” och “Otillracklig
design”.

Sociala och individuella hinder

Det fanns bade sociala och individuella hinder som férsvarade majligheten till egenvard med
hjélp av interventionen. Samsjuklighet med andra sjukdomar forsvarade symtomregistrering
pa grund av svarigheter att skilja pd symtom och att vara under psykisk stress medforde att det
var svart att fokusera pa och utvardera interventionen. Pafrestande sociala omstandigheter
medfdérde behov av att prioritera ner interventionen vilket legat till grund for att
symtomregistrering ibland kom i skymundan.

“Allts3, jag kan sdga sa hér att jag har vart inte fullt fokus pa den héar klockan,

de héar senaste dagarna, sa att jag har liksom missat att fylla i saker ”
-studieperson 3
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For att ldra sig att tolka och forsta de grafer som genererats av egenmonitoreringen var
bristande engagemang och tid ett hinder. Detta visade sig genom att det varierade hur mycket
studiepersonerna faktiskt hade gatt in och studerat sina grafer. Graferna kunde upplevas som
svara att forsta sig pa och tolka, men variationen var stor i hur tolkningen upplevdes. Nar fler
funktioner anvéandes, sdsom registrering av mat och sémn uppkom ytterligare svarigheter att
tolka graferna relaterat till svarigheten att dra nagra egentliga slutsatser da symbolerna var for
sma for att kunna urskilja vilken som var vilken. Det fanns dven svarigheter med att
mandvrera webbportalen pa grund av vissa ordval. Likaval som bristande engagemang
utgjorde ett hinder for egenmonitorering medforde interventionen ett 6kat fokus pa
Parkinsons sjukdom och dess symtom vilket gav upphov till negativa kanslor. Att standigt
behdva tanka pa sina symtom och sin sjukdom paverkade livssituationen genom att det kunde
upplevas som pafrestande och bidrog till 6kad stress, oro och nedstamdhet.

“Det dir jobbigt att tanka pa att man inte mar bra. Den paminner mig om att jag
har Parkinson hela tiden. Jag maste registrera olika saker hela tiden, pa det
sdttet dr det ju inget roligt” - studieperson 2

Ett annat hinder som framkom var en radsla for att sjalv optimera och ta ansvar for sin egen
behandling och en oro for att en férdndring av lakemedelsbehandlingen skulle kunna leda till
forsamring av sjukdomen.

Otillracklig design

Designen av Parkinson Smartwatch utgjorde ett hinder for att lyckas med egenvard da
klockan ansags som daligt anpassad for en person med Parkinsons sjukdom. Klockan
upplevdes som stor, klumpig och otymplig samt svar att ta av och pa for personer med mer
uttalade symtom pa Parkinsons sjukdom. Detta resulterade i att flera studiepersoner inte hade
klockan pa sig hela tiden. Det fanns dock en viss forstaelse for klockans design och att stora
ikoner behovs, men klockan &r valdigt kanslig vilket medforde att det anda var latt att trycka
fel.

“Ja den ar, det far man val saga att den ar lite val klumpig...Om man tanker da
pa en Parkinsonpatient s& ar man ju lite skakig och eh och inte sa precis i sina
rorelser, exakt i sina rorelser. Sa det ar klart att da sa tycker jag att det var lite
problem med klockan ibland ndir jag eh rdakade nudda fel ddir” -studieperson 7

Klockans medicinpaminnelser kunde upplevas som stressande och att de storde i det dagliga
livet da personerna var tvungna att bekrafta larmet genom att trycka pa klockan for att den

skulle bli tyst. Uppfattningen var att det skulle ha rackt att den larmade en gang.

“Men det réacker ju att den hade plingat en gang, men da blir den sa har lite
tjurig att jag inte liksom att jag inte svarar pa klockan da” -studieperson 5
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Flera studiepersoner uppgav tekniska problem med klockan och att batteritiden var valdigt
kort. Detta resulterade i en osdkerhet kring handhavandet av klockan trots att den initiala
informationen om klockan upplevdes vara omfattande. Att lara sig hantera klockan upplevdes
saledes som en tidskravande process. Att den digitala informationen sparades pa flera stallen
medfdrde att anvandarvénligheten gav en béttre upplevelse an designen men en stor
forbattringspotential finns for bade anvéandarvanlighet, funktion och design. En mindre och
smidigare klocka med langre batteritid och fler funktioner efterfragades. En funktion som
sarskilt saknades var att kunna registrera fysisk aktivitet da det har stor paverkan pa
sjukdomens symtombild. Det ar 6nskvért med mojlighet till 6kad styrning direkt i klockan
utan att behova logga in i webbportalen. Att komplettera klockan med en funktion som k&nner
av rorelsemonster likt en PKG- klocka var ett forbattringsforslag som framkom, ett annat var
att en applikation i telefonen skulle vara ett battre alternativ an en Smartwatch.

En summerande sammanstéllning av studiens resultat redovisas i tabell 5.

Tabell 5. Sammanstallning av studiens resultat

Kategori Subkategori Betydelse av subkategori
Att starkas i | Symtomforbéattring med —  Virdefullt att sjalv kunna optimera sin
sin egenvard | egenmonitorering och behandling
behandlingsmonitorering —  Egenmonitorering skapar lugn och trygghet

genom bekréftelse av symtom

—  Egenmonitorering genererar okad forstaelse for
symbiosen av symtom och lakemedelsbehandling

—  Vardefullt med symtomforbattring

Information och stoéd —  Informationsmaterialet medférde 6kad kunskap
och trygghet att sjalv vaga optimera sin
behandling

—  Lakarkontakten betydelsefull vid stod i
egenmonitoreringen samt for att diskutera

sjukdom
Delaktighet och —  Okad kunskap och medvetenhet ger 6kad
egenkontroll delaktighet

—  Okad egenkontroll genom att kunna paverka och
ta kontroll 6ver sin sjukdom,

— Egen behandlingsoptimering bidrar till att kunna
hantera symtom béttre

—  Betydelsen av att bli lyssnad pa

Faktorer Sociala och individuella - Samsjuklighet forsvarade symtomregistrering
som hinder —  Sociala omstandigheter medférde mindre fokus
forsvarar pa egenmonitorering

—  Okat fokus bidrog till stress och nedstamdhet
Otillrécklig design —  Klockans design forsvarar egenmonitorering
—  Tekniska brister férsvarar egenmonitorering

— Attt lara sig klockan &r en tidskrdvande process
—  Forbattring av design och funktion efterfragas

egenvard
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Diskussion

Metoddiskussion

Infor uppstart av Magisteruppsatsen har specialistsjukskoterskestudenterna reflekterat over
sina egna livs- och yrkeserfarenheter for att fa en djupare syn pa sina forférstaelser.
Specialistsjukskoterskestudenterna hade infor interventionen olika utgangspunkter géllande
erfarenheter av Parkinsons sjukdom, dar den ena via sitt arbete fatt en djupare kunskap om
sjukdomen och den andre har narmat sig omradet mer férutsattningslost. Att det fanns olika
erfarenheter ses som en styrka da olika synvinklar kunde erhallas under magisteruppsatsens
studie. Dock har ingen av specialistsjukskoterskestudenterna haft nagon tidigare kunskap om
Parkinson Smartwatch och dess funktion.

Enligt Graneheim och Lundman (2004) bedéms kvalitéten av en studie utférd med kvalitativ
metod utifran dess trovardighet, palitlighet och dverforbarhet. Kort ssmmanfattat ckar
trovardigheten for en studie om de studiepersoner som Véljs ut representerar de variationer
som finns inom den grupp som ska studeras samt att resultaten kan styrkas av liknande
forskningsstudier. En studie anses mer palitlig om data samlas in pa samma sétt genom hela
forskningsstudien och om dataanalys utférs av fler an en forskare. Forskare till en studie kan
ge forslag pa hur en studies resultat kan dverforas till andra patientgrupper eller till annan
kontext men det &r upp till lasaren att beddma om resultaten &r overforbara. For att hjalpa
lasaren att beddma dverforbarheten &r en transparant och tydlig metodbeskrivning av stort
varde att presentera (Graneheim & Lundman, 2004). Nedan diskuteras kvalitéten pa
magisteruppsatsens studie.

Urval och datainsamling

Nio studiepersoner rekryterades till studien genom ett andamalsenligt urval. Vid kvalitativa
studier ingar oftast ett mindre antal studiepersoner jamfort med kvantitativa studier. Det ar
dock av storre vikt att hitta ratt personer for att kunna fa upplevelsen belyst pa ett mer
omfattande satt (Henricsson & Billhult, 2017) och att de inkluderade studiepersonerna faktiskt
har erfarenheter av den upplevelse som &r dmnad att studeras. Detta starker &ven
trovardigheten av ett forskningsresultat (Graneheim et.al, 2017). Av de nio inkluderade
studiepersonerna har det varit tva bortfall. Ett bortfall uppkom pa grund av att en studieperson
sjalv valde att avbryta sitt deltagande i studien pa grund av svarigheter att hantera det digitala
verktyget Parkinson Smartwatch och den tillhérande webbportalen. Detta bortfall skedde i
samband med uppstart av interventionen. Den andra personen som foll bort har genomgatt
interventionen géllande anvandandet av Parkinson Smartwatch samt dven genomgatt
telefonintervjun. Vid intervjun framkom det att studiepersonen missuppfattat instruktionerna
avseende interventionen och beslut togs darfor av specialistsjukskoterskestudenterna i samrad
med studieldkare att denna studieperson ej skulle inkluderas i resultatet. Det ansags foreligga
en risk for att resultatet kunde bli missvisande om denna studieperson inkluderades da
interventionen ej har gjorts enligt instruktion. Detta bortfall visar pa vikten av att
interventionen ej ar lampad for alla och styrker anvandandet av ett andamalsenligt urval. Det
andamalsenliga urvalet kan har anses vara ett maste for att kunna méta de specifika
inklusionskriterier som fanns. En styrka med detta urval var ocksa att variationen hos
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studiepersonerna blev riklig med bade en alders -och konsvariation och upplevelsen kunde
fangas fran flertalet synvinklar. En svaghet med ett andamalsenligt urval ar att
forskningspersoner kan valjas ut for att fa fram ett énskvart forskningsresultat.

Som datainsamlingsmetod foll valet pa att utfora telefonintervjuer. Telefonintervjuer ansags
som en lamplig metod da intervjuerna inte forvantades berdra kénslig och personlig
information om studiepersonerna samt att telefonintervjuer ar en tidseffektiv metod som inte
tillforde nagra resekostnader vare sig for studiepersonerna eller
specialistsjukskoterskestudenterna (Polit & Beck, 2021; Novick, 2008). Vidare motiverades
valet av att det gav forutsattningar for studiepersonerna att befinna sig pa en ostord, trygg och
lugn intervjuplats som i de flesta fall blev studiepersonernas hemmiljé. Att vistas i sin
hemmiljo visade sig &ven positivt ur aspekten att det tillat studiepersonerna att ha sina grafer
framfor sig pa datorn under intervjun. Detta medforde att det blev lattare for studiepersonerna
att beratta hur forandringar i symtom kunde visualiseras for dem utifran graferna. En svaghet
med att utfora telefonintervjuer var att specialistsjukskéterskestudenterna inte hade mojlighet
att observera studiepersonernas kroppssprak och ansiktsuttryck men oftast kom
studiepersoneras sinnesstamning anda fram under intervjuerna genom deras rostlage och
tonfall, vilket ocksa beskrivs i en studie (Saarijarvi & Bratt, 2021). En styrka under
datainsamlingen var att bada specialistsjukskaterskestudenterna medverkade vid alla
intervjuer, en specialistsjukskoterskestudent ledde intervjun medan den andra skrev ner
anteckningar och flikade in foljdfragor vid behov. Att vara tva under alla intervjuer minskade
risken for att missa nagon fraga pa intervjuguiden. Det var dven en fordel att den
specialistsjukskoterskestudenten som inte ledde intervjun hann reflektera éver det
studiepersonen berattade och kunde flika in med foljdfragor som syftade till att fa fram ett
mer utforligt svar. Forforstaelsen ar aven viktig att vara medveten om nar det kommer till
studiens palitlighet da det kan paverka intervjusituationen; hur stalls fragorna, vilka
foljdfragor stalls och hur uppfattas och tolkas informationen fran studiepersonerna?
Intervjuguiden har anvants i sin helhet och forskningsfragor sattes upp i borjan av arbetets
gang. Detta anses vara en styrka da det mojliggor att datainsamlingen har varit likartad under
studiens gang och darmed 6kar studiens palitlighet.

Dataanalys

Kvalitativ innehallsanalys var redan bestamd som dataanalysmetod i huvudstudien. Det kunde
specialistsjukskoterskestudenterna inte paverka pa grund av att etikgodkannande redan fanns
for huvudstudien. Daremot har specialistsjukskaterskestudenterna inte kunnat se nagon direkt
svaghet med att anvanda kvalitativ innehallsanalys utan tvartom visade sig metoden fungera
val for den analys som skulle utforas i studien. Utifran syftet att undersoka studiedeltagarnas
upplevelser ar kvalitativ innehallsanalys relevant. En annan fordel var metodens lamplighet
for studenter som ofta saknar tidigare erfarenhet av att utfora studier av kvalitativ karaktar da
metoden gar att genomfora med olika svarighetsgrad. Det passar dven extra bra att borja med
en textnara analys av det manifesta innehallet i texten vilket &r det som har utforts i denna
magisteruppsats (Graneheim & Lundman, 2004). Det ar studiepersonernas levda erfarenheter
som studerats och textanalysen har narmats sa forutsattningslost som mojligt, det vill séga att
specialistsjukskaterskestudenterna har haft ett induktivt forhallningssatt (Henricsson och
Billhult, 2017), som dven innebér att forskningen borjar i empirin for att darefter eventuellt
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hamna i en teori. Det finns dock asikter om att forskning inte kan vara enbart induktiv da det
ar svart att vara helt forutsattningslos och enbart utga fran empirin da formulerande av syfte
och forskningsfraga kréaver en viss kunskap och forférstaelse av det som ska studeras (Priebe
& Landstrom, 2017).

For att uppna en hogre palitlighet har all text fran intervjuerna analyserats av bada
specialistsjukskoterskestudenterna. Detta far ses som en styrka i dataanalysen da bada har
kunnat hjalpas at att forsta innehallet i texten pa ratt satt, minska risken for att 6vertolka men
anda uppna en abstraktion genom hela analysprocessen. Trots att det var relativt fa personer
som deltog i studien kan specialistsjukskoterskestudenterna kanna att en méttnad uppstod i
analysmaterialet, nér den sista intervjun analyserades framkom egentligen ingen ny
information. Precis som kvalitativ forskning kannetecknas av spelade saledes inte antalet
studiepersoner storst roll utan att studiepersonerna som deltog bidrog med tillrackligt
omfattande och variationsrika upplevelser av interventionen (Graneheim, 2017). En
begransning for dataanalysen &r att nagra studiepersonerna ansag att interventionen pagatt
under for kort tid for att helt sakert kunna utvardera om interventionen bidragit till nagra
forandringar pa symtom eller livssituation. Dock ar magisteruppsatsens syfte att undersoka
upplevelsen av interventionen och inte vilka forandringar som uppstatt s att det var for tidigt
for att utvardera kan anda ses som en del av resultatet som besvarar syftet. Att
magisteruppsatsens syfte besvaras av resultatets kategorier och att citat fran studiepersonerna
belyser studiens resultat &r faktorer som ytterligare 6kar studiens trovérdighet.

Resultatdiskussion

Att starkas i sin egenvard

Studiens resultat visar att mojligheten till egenmonitorering och att sjalv optimera sin
behandling i kombination med 6kad kunskap leder till en kénsla av 6kad delaktighet och
egenkontroll vilket i sin tur ar faktorer som starker férmagan till egenvard. Att fa sina
upplevda symtom bekraftade pa graferna i webbportalen visade sig vara lugnande och gav en
trygghet som bidrog till att studiepersonerna sjalva vagade optimera sin behandling. Detta
mdjliggjordes genom att studiepersonerna sjalva kunde interagera med Parkinson Smartwatch
och ta del av den digitala data som samlades in vilket efterfragats i tidigare forskning
(Winberg, et.al., 2019). Tidigare har det dock inte funnits digitala verktyg som erbjudit denna
funktion vilket gor studiens resultat intressant for fortsatt utveckling av digitala verktyg for
egenmonitorering vid Parkinsons sjukdom. Annu mer relevant blir studiens resultat genom att
interventionen kombinerar digital egenmonitorering med egen behandlingsoptimering da detta
inte provats tidigare och visade sig starka majligheterna till egenvard genom okad delaktighet
och egenkontroll.

Orems egenvardsteori och personcentrerad vard

Orem (2001) definierar egenvard som “de aktiviteter individer initierar och utévar pa egen
hand for att uppratthalla liv, hélsa och vilméende” och enligt Orems egenvardsteori leder
egenvard till battre halsa och valmaende (Orem, 2001). Hartweg och Metcalfe (2022)
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argumenterar for att Orems egenvardsteori ar hogst relevant i dagens samhalle men i behov av
viss utveckling. En utveckling som foreslas utga fran personcentrerad vard da manga av dess
grundstenar ar éverensstammande med Orems egenvardteori. En av de gemensamma
grundstenarna &r vikten av kunskap och att patienten aktivt tillgodogor sig information. |
magisteruppsatsens resultat visade sig detta genom att studiepersonerna aktivt behdvde
tillagna sig information och kunskap om Parkinsons sjukdom och interventionen vilket sedan
var avgorande for att de sjalva skulle vaga optimera sin behandling. En annan gemensam
grundsten mellan Orems egenvardsteori och personcentrerad vard ar viljan till 6kad
delaktighet och egenkontroll dver sin vard hos personer med Parkinsons sjukdom (van der
Eijk et.al., 2013; Hartweg & Metcalfe, 2022). Studiepersonerna i magisteruppsatsens studie
uttryckte flera positiva aspekter av att vara mer delaktiga och kanna en storre egenkontroll.
Det gav dem mdjligheter att kunna planera sin behandling utifran de aktiviteter som skulle
utféras under dagen, de kunde rapportera en béttre foljsamhet till sin behandling och de kunde
hantera sina symtom pa ett battre sétt. Detta Gverensstammer med tidigare forskning dar 6kad
delaktighet genom egenmonitorering visat sig starka sjalvkanslan och oka sjalvbestimmandet
over sin livssituation (Smer, 2017). Partnerskapet ar ytterligare en gemensam grundsten
mellan Orems egenvardsteori och personcentrerad vard enligt Hartweg och Metcalfe (2022).
Partnerskapet ar essentiellt for att kunna utrona vad som ar majligt att utféra som egenvard
utifran en persons behov, resurser och individuella forutsattningar. Specialistsjukskoterskan
utgor har en central roll for att uppratta ett partnerskap och utifran patientberattelsen skapa en
hélsoplan dar det tydligt framgar vilken egenvard patienten avser att utfora (Ekman, et. al.,
2011). Tva av de omraden som identifierats for utveckling av Orems egenvardsteori ar hur
digital teknik kan implementeras i egenvarden samt hur sjukskéterskans roll kan
vidareutvecklas i syfte att framja patientens formaga till egenvard (Hartweg & Metcalfe,
2022). Har finns med andra ord utrymme for anvandning av specialistsjukskoterskans
kompetens som innefattar att identifiera utvecklingsomraden och verka for
forbattringsarbeten. Specialistsjukskoterskan ska ocksa verka for att varden som utévas
grundar sig i evidens och ta ansvar for att implementering av nya arbetssatt och arbetsverktyg
sasom digitala verktyg sker pa ett adekvat och sakert satt (Eldh et.al 2021).

Faktorer som forsvarar egenvard

Designen av Parkinson Smartwatch upplevdes 6verlag stor och klumpig. Detta ledde i sin tur
att klockan inte alltid bars pa armen, vilket i sin tur kan leda till att egenmonitoreringen blir
bristande. Flera upplevde ocksa problem med att batterifunktionen var otillfredsstéllande.
Detta gar hand i hand med tidigare studier som har pavisat att designen utgor en viktig del av
digitala verktyg for monitorering av sjukdomstillstdnd. Den ska bland annat vara enkel att ta
pa och av dd motoriska formagor kan vara paverkade och att batterifunktionen ska vara god
(Ozanne et.al., 2018). Det har sedan tidigare ocksa visat sig att manga &ldre kan uppleva
svarigheter med teknik och att mycket tid gar at till de olika matningarna (Smer, 2017), vilket
aven Overensstimmer med resultatet i magisteruppsatsen.

Interventionen har visat sig vara en process som tar tid att lara sig samt att manga faktorer
som paverkar personen behover tas hansyn till vid stallningstagande om en patient &r aktuell
for denna sorts intervention. Bland annat paverkade psykisk och social stress till att
egenmonitorering ej kunde goras fullt ut. Detta i sin tur skulle da kunna téanka sig paverka

24



Kristin Faglum & Anna Hjorth

behandlingsoptimeringen da den bygger pa att egenmonitorering utférs. Med det sagt behéver
det inte vara uteslutet for en person att fa méjlighet till denna typ av intervention men
vardpersonal behdver vara observanta pa var i livet personen befinner sig och hur den sociala
situationen ser ut. Ar personen mottaglig for interventionen har och nu eller kanske forst i en
senare period i livet. Enligt Smer (2017) kan anvandandet av digitala verktyg ge ett Overdrivet
fokus pa digitala matningar. De har ocksa visat pa att digitala verktyg ska ses som ett
hjalpmedel for att forbattra informationen med halso- och sjukvardspersonal. Bada dessa
aspekter kan knytas samman med magisteruppsatsens resultat. Egenmonitoreringen gav ett
okat fokus pa sjukdomen och skapade stress och oro. Det framkom ocksa en radsla och kansla
av att vara den som sjalv ansvarade for sin behandling. Har &r det av vikt att som vardpersonal
vara behjalplig i att hitta en balans i egenmonitoreringen och férmedla att patienterna inte ar
sjalva i detta utan vardpersonal finns som stod. Det behéver ocksa betonas att
egenmonitorering med Parkinson Smartwatch inte &r till for att ersatta kontakten med hélso-
och sjukvarden utan kan ses som ett hjalpmedel till symtomforbattring och darmed ocksa till
egenkontroll. Detta kan knytas samman med att flera studiepersoner ocksa uppskattade den
kontakt och dialog som fordes med lakaren under interventionen. Vardpersonal behGver ocksa
kunna se nar digitala verktyg kan vara till stod och nar det ar viktigt att fokusera pa patientens
berattelse och upplevelser (Savenstedt & Florin, 2021). Detta kan ocksa héarledas till
magisteruppsatsens resultat dar det framkom att behandlingsoptimeringen inte bara gjordes
utefter egenmonitorering utan dven efter kroppskannedom och deras egna erfarenheter. Nagot
som ocksa diskuteras i litteratur &r att bara for att det finns digitala hjalpmedel ar det inte for
den sakens skull sagt att den behover anvandas. Det behdvs saledes en etisk reflektion i hur
digitala hjalpmedel kan bidra till att 6ka patientens delaktighet, vélbefinnande och hélsa
(Sévenstedt & Florin, 2021).

Sjukskoterskans roll i verksamheten

For att kunna forsta hur personens livssituation ser ut och om de ar mottagliga for
interventionen spelar det personcentrerade forhallningsséttet en stor roll dar
specialistsjukskoterskan genom patientberattelsen kan fanga upp eventuella hinder men ocksa
se de formagor som finns (Ekman & Norberg, 2021).

Orems egenvardsteori visar att varje individ har formaga till egenvard, men sjukskoterskan
har ett ansvar att bedéma individens behov och utifran mal fungera stodjande, undervisande
och kompenserande och sa fort det ar mojligt lata individen ta ansvar 6ver sin egenvard
(Orem, 2001). Detta 6verensstammer dven med resultat fran tidigare studier dar stodet fran
specialistsjukskoterskan for personer med Parkinsons sjukdom bygger pa professionell
kompetens, emotionellt stdd, sjukskoterskemottagning samt kontinuitet (Hellgvist & Bertero,
2015). Specialistsjukskoterskan ska alltsa kunna formedla kunskap och méjligheten till
egenmonitorering for att individen ska kunna ta kontroll, vilket i sin tur starker méjligheten
till egenvard.

Enligt Socialstyrelsens rekommendationer kring vard av personer med Parkinsons sjukdom
ska uppfoljning ske pa specialistmottagning tva ganger per ar. Ett av dessa besok kan bytas ut
mot ett besok hos sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2016). Den betydelsefulla kontakt
studiepersonerna haft med lakaren under interventionen skulle darav ej heller nédvandigtvis
behova ligga pa lakaren utan har kan specialistsjukskoterskan ha en mer framtradande roll,
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vilket dven litteraturen stodjer. Specialistsjukskoterskan ska kunna ta ett storre ansvar i att
stodja bade patient och anhoriga i beslut gallande avancerad omvardnad (Eldh et.al 2021). Har
kan paralleller dras till det faktum att studiepersonerna under interventionen sjalva kunnat
optimera sin behandling for att darmed uppna symtomforbattring och erhalla storre
egenkontroll. De justeringar av levodopa som studiepersonerna fatt hjalp med av lakaren nar
de sjalva hade svart att se vilka dosjusteringar de skulle vara behjélpliga av skulle ocksa i
samverkan med ldkare kunna hanteras av en specialistsjukskoterska med fordjupade
kunskaper inom neurologi. Detta kan jamforas med Hellgvist och Berterd (2015) som visar pa
att specialistsjukskoterskor med egen sjukskoterskemottagning ar patienter behjalpliga med
justeringar av bade Deep brain stimulator (DBS) och medicinska pumpar. Med denna typ av
workshifting frigérs resurser som kan laggas pa patienter med storre vardbehov, allt i enlighet
med behovs- och solidaritetsprincipen inom hélso- och sjukvardslagens etiska plattform
(Socialdepartementet 1996).

Slutsats

Interventionen har bidragit till en upplevelse av 6kad delaktighet och egenkontroll som i sin
tur visat sig starka personer med Parkinsons sjukdom i sin egenvard. Egenvard med digital
egenmonitorering och egen behandlingsoptimering kan dock inte helt ersatta kontakten med
varden utan bor ses som ett komplement som passar for vissa personer men inte alla. For att
identifiera personer som passar for den hér typen av intervention ar det av stor vikt med ett
personcentrerat forhallningssatt. Specialistsjukskoterskan har har en viktig funktion att stotta
personerna i att ta ansvaret for sin egenvard. Ett arbetssatt med egenmonitorering och egen
behandlingsoptimering kan ténkas vara 6verforbart till andra diagnosgrupper. Det viktiga ar
troligen inte vilken typ av diagnos personen har utan vilka resurser, malsattningar och
begransningar personen besitter.
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Kliniska implikationer

Det foreligger ett behov att vidareutveckla ett digitalt verktyg for att pa ett optimalt
satt kunna utfora egenmonitorering och darigenom utféra egen
behandlingsoptimering.

Behovet av information &r stort och patienter med Parkinsons sjukdom behdver darav
fa tydlig och majlighet till upprepad information om sjukdomen och dess behandling
for att kunna hantera sin sjukdom pa basta sétt.

Sjukskoterskan behdver arbeta personcentrerat for att darigenom upprétta en halsoplan
som ligger till grund for att 6ka patientens delaktighet, egenkontroll och dérefter aven
formagan till egenvard.

Upprattande av sjukskoterskemottagning for personer med Parkinsons sjukdom som
skulle kunna stédjas av insamlad data fran digital egenmonitorering for att hjalpa
patienten att sjalv optimera sin behandling enligt ramar uppsatta av lakare pa liknande
sétt som i magitersuppsatsens studie. Specialistsjukskoterskan kan med sina
fordjupade kunskaper inom neurologi bidra till att frdmja delaktighet och stérka
patientens formaga till egenvard.

Forslag pa ny forskning

Longitudinella studier som undersoker upplevelsen av liknande interventioner pa
langre sikt.

Interventionsstudie avseende nyttan av en sjukskodterskemottagning for personer med
Parkinsons sjukdom dar egenmonitorering och egen behandlingsoptimering utférs som
egenvard.

Jamforande studie dar magisteruppsatsens studie jamférs med en kontrollgrupp som
endast utfér egen behandlingsoptimering utan digitalt stédd egenmonitorering.
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Bilaga 1 Forskningspersonsinformation
Digitalt stodd egenmonitorering och
behandlingsoptimering vid Parkinsons sjukdom

Information till forskningspersoner om delprojekt Parkinson

Smartwatch
Vi vill fraga dig om du vill delta i ett forskningsprojekt. | det har dokumentet far du
information om projektet och om vad det innebar att delta.

Vad ar det for ett projekt och varfor vill ni att jag ska delta?

Parkinsons sjukdom utvecklas langsamt och for att fa sa bra symtomlindring som majligt
behdver behandlingen anpassas dver tiden. Oftast sker anpassningar i samband med
lakarkontakter och darfor ganska sallan. | detta forskningsprojekt underséker vi om personer
med Parkinsons sjukdom kan fa battre symtomlindring genom att sjalva ta ansvar for
behandlingsjusteringar med stod av utbildning och egenmonitorering. Vi fragar dig om du vill
delta eftersom du behandlas for Parkinsons sjukdom, &r narstaende till en person med
Parkinsons sjukdom eller i ditt vardyrke arbetar med personer med Parkinsons sjukdom.
Forskningshuvudman for projektet ar Vastra Gotalandsregionen. Med forskningshuvudman
menas den organisation som &r ansvarig for projektet. Ansokan ar godkand av
Etikprovningsmyndigheten, diarienummer for provningen hos Etikprovningsmyndigheten ar
ange diarienummer

Hur gar projektet till?

Projektet har olika delar och du kan delta i en till tva av dessa. | delprojektet Parkinson
Smartwatch bestar monitorerings- och behandlingsstoden av tillgang till en digital
larplattform och Parkinson Smartwatch, ett verktyg for att kartlagga Parkinsonsymtom. Om
du deltar i detta delprojekt forvantas du fylla i fyra egenskattningsskalor vid tva tillfallen med
cirka en manads mellanrum och tre andra skalor vid ett tillfalle. Vissa av skalorna ingar i
patientens egen registrering” i svenska Parkinsonregistret (HYPERLINK
"http://www.neuroreg.se"www.neuroreg.se) men om du inte vill fylla i dem dar, t.ex. om du
avbojt att medverka i registret, kan du fylla i dem pa papper. Under studien forvantas du
genomfora en on-lineutbildning om Parkinsonsymtom och principer for att optimera
behandlingen. Du kommer ocksa fa instruktioner i att anvanda Parkinson Smartwatch och
sedan anvanda den under en manad. Din uppgift under den méanaden ar att kartlagga dina
symtom och, om det finns anledning, sjélv justera storlek och antal lakemedelsdoser och
utvérdera effekten.

En lakare kommer att undersoka dig vid studiens start och slut efter ca en manad. | slutet av
studieperioden kommer du vid ett separat tillfalle intervjuas av forskningspersonal om hur
det har fungerat att anvanda Parkinson Smartwatch och hur det paverkat din kontroll 6ver
sjukdomssymtomen. Intervjun kommer ta cirka en timme. Totalt blir det tre besok. Tva av
dessa kan vid behov genomforas pa distans.



Digitalt stodd egenmonitorering och
behandlingsoptimering vid Parkinsons sjukdom

Mojliga foljder och risker med att delta i projektet

Du kommer bara inkluderas i studien om din lakare bedémer att det ar Iag risk for odnskade
effekter av dndrad behandling. | studien kommer du bara dndra behandling som du redan
idag har erfarenhet av. Inga for dig nya lakemedel kommer att ges.

Né&r man justerar behandling till hdgre/fler eller lagre/farre lakemedelsdoser finns alltid en
risk for oonskade effekter. Din ldkare kommer att ge dig anvisningar om hur stora
forandringar du kan gora, men det utesluter inte att effekten av dndringar blir storre eller
mindre &n forvantat. Odnskade effekter vid forandrad behandling brukar upphéra nér man
atergar till tidigare behandlingsschema, men om fenomenet dverrérlighet uppstar, och du
inte tidigare haft det, kan det bli lattare att utlésa i framtiden. Overrorlighet ar ett vanligt
fenomen vid Parkinsons sjukdom och for majoriteten av patienter ar det inte besvérande. De
begransningar som din lakare satter upp syftar bland annat till att undvika besvarlig
overrorlighet.

Vad hander med mina uppgifter?

Projektet kommer att samla in och registrera information om dig.

Denna information kallas gemensamt for ”studiedata”. Studiedata inkluderar t.ex. kon, élder,
halsodata (som tidigare sjukdomar) och resultat av undersokningar i studien. Dina svar och
dina resultat kommer att behandlas sa att inte obehoriga kan ta del av dem.

Ditt samtycke till behandling av studiedata galler for all framtid savida du inte drar tillbaka
det.

Om du drar tillbaka ditt samtycke kommer ansvarig lakare/forskare inte att fortsatta samla in
eller behandla nya studiedata. De studiedata som samlats in innan du drog tillbaka ditt
samtycke kommer dock att anvandas

Innan studiedata bearbetas ersétts ditt namn och personnummer med ett kodnummer som
forvaras sakert. Endast ansvarig lakare och dennes medarbetare har tillgang till kodnyckeln
med vilken det gar att koppla personuppgifterna till dig. Insamlade studiedata behandlas,
(d.v.s. lagras, bearbetas och sammanstélls) bade manuellt och med datorteknik. Data kommer
att

presenteras pa gruppniva utan mojlighet att identifiera enskilda individer. Om data delas

med andra forskargrupper kommer de vara avidentifierade.

Hanteringen av dina personuppgifter regleras av Europeiska Unionens (EU)
Dataskyddsforordning. Raéttslig grund for detta ar att personuppgiftsbehandlingen &ar
nddvéndig for att utféra forskningen, en uppgift av allmént intresse. Insamlade data kommer
att sparas i

minst 10 ar efter studiens slut.
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Ansvarig for dina personuppgifter i studien ar Sahlgrenska Universitetssjukhusets styrelse.
Enligt EU:s dataskyddsforordning har du ratt att kostnadsfritt fa ta del av de uppgifter om dig
som hanteras i projektet, och vid behov fa eventuella fel rattade. Du kan ocksa begara att
uppgifter om dig raderas samt att behandlingen av dina personuppgifter begrénsas. Ratten
till radering och till begransning av behandling av personuppgifter galler dock inte nar
uppgifterna ar nodvandiga for den aktuella forskningen. Om du vill ta del av uppgifterna ska
du kontakta Filip Bergquist, Neurologmottagningen Sahlgrenska, Bla straket 7 413 45
Goteborg, 031-342 10 00. Dataskyddsombud nas pa
sahlgrenska.universitetssjukhuset.dso@varegion.se, 031-343 27 15. Om du ar missndjd med
hur dina personuppgifter behandlas har du ratt att ge in klagomal till
Integritetsskyddsmyndigheten, som &r tillsynsmyndighet.

Hur far jag information om resultatet av projektet?

Resultaten kommer att publiceras i vetenskapliga tidskrifter och presenteras i samband med
vetenskapliga moten. Harvid kommer enbart statistik pa gruppniva att presenteras och ingen
enskild person kommer att kunna identifieras. Ar du intresserad kan du be din lakare
informera dig om studieresultatet nar detta finns tillgangligt. Om du fyllt i skattningsskalor pa
neuroreg.se ar dessa resultat tillgangliga vid ny inloggning. Det &r frivilligt att ta del av
resultaten.

Forsakring och ersattning

Att vara med i studien medfor inga kostnader for dig. Rimliga resekostnader for besok som
inte ar del av din ordinarie vard ersatts i efterhand mot uppvisande av kvitto. Om motiverat
kan sadan ersattning ocksa utga for eventuell medresande. Reseersattningen &r inte
skattepliktig. Eventuell forlorad arbetsinkomst pa grund av deltagande i studien ersétts inte.

Liksom inom sjukvarden i évrigt omfattas du av Lakemedelsforsakringen och
Patientforsakringen.
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Deltagandet ar frivilligt

Ditt deltagande ar frivilligt och du kan nér som helst vélja att avbryta deltagandet. Om du
valjer att inte delta eller vill avbryta ditt deltagande behdver du inte uppge varfor, och det
kommer inte heller att paverka din framtida vard eller behandling.

Om du vill avbryta ditt deltagande ska du kontakta den ansvariga for projektet (se nedan).

Ansvariga for projektet

Ansvarig for projektet ar: Filip Bergquist, Neurologmottagningen Sahlgrenska, Bla straket 7,
413 45 Goteborg, 031-342 10 00, HYPERLINK
"mailto:filip.bergquist@varegion.se"filip.bergquist@vgregion.se. Maria Christani,
Neurologimottagning SAS, Bramhultsvagen 53 501 82 Boras, 033-616 10 00, HYPERLINK
"mailto:maria.christani@vgregion.se"maria.christani@vgregion.se.
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Bilaga 2 Intervjuguide

Intervjun genomfdrs som ett samtal avseende livet med Parkinsons sjukdom under den
senaste manaden, med utgangspunkt i de inledande fragorna. Exempel pa olika aspekter
som kan belysas listas i en checklista nedan och kan introduceras i samtalet om informanten
sjalv inte beror dem. Genomgaende under intervjun anvands foljdfragor for att vid behov
fordjupa berattelsen.

Inledning:

Du har under den senaste manaden fatt mojlighet att sjalv géra justeringar i din
Parkinsonmedicinering. Vi ar intresserade av hur du har upplevt denna méjlighet och hur den
eventuellt kan ha paverkat din vardag och ditt valbefinnande.

Kan du beratta om hur du har upplevt din situation utifran din sjukdom under denna
Manad?

Hur har du upplevt méjligheten att sjalv justera din Parkinson-medicinering?

Hur upplever du att din situation har varit under denna manad jamfort med tiden
innan du fick mojlighet att sjdlv gora justeringar i din Parkinson-medicinering?

Hur uppfattar du din mdjlighet att hantera Parkinsonrelaterade symtom idag jamfort
med innan denna manad?

Hur har du upplevt det att bara och anvanda Parkinson Smartwatch?

Vad ar dina erfarenheter av att tolka dina symtom med hjéalp av graferna pa
hemsidan?

Vad ar dina tankar om informationsmaterialet om Parkinsons sjukdom pa
larplattformen?

Exempel pa omraden som kan ha paverkats (dessa kan introduceras om de ej spontant
berérs av informanten):

Kan du beratta hur du idag hanterar Parkinsonsymtom? Har dina strategier
forandrats? Har sjukdomens/symptomens paverkan pa dagligt liv och valbefinnande
forandrats?

Kan du berétta hur kommunikationen med dina ldkare/sjukskoterskor pa
neurologmottagningen fungerar? Hur upplever du din delaktighet i beslut kring vard
och behandling? Skulle du vilja att det fungerade annorlunda, i sa fall hur?

Har din syn pa din och vardens uppgifter fordndrats denna manad?

Vilka dagliga aktiviteter brukar du utfora? (exemplifiera vb) Kan du beratta hur det



har fungerat den senaste manaden? Har det fordndrats mot for tidigare och hur i sa
fall? Vad tror du i sa fall den foréandringen kan bero pa?

e Hur har din sysselsattning sett ut den senaste manaden? Har du kunnat utfora
nodvandiga arb.uppg./motsvarande som du 6nskat/och som tidigare? Om det
forandrats, kan du beratta hur? Vad tror du denna ev. forandring beror pa?

¢ Kan du beritta om dina personliga relationer den senaste manaden? Vad har
fungerat/inte fungerat? Ar det ndgon skillnad mot fér tidigare? Vad tror du den ev.
skillnaden beror pa?

e Hur har det sociala livet fungerat for dig den senaste manaden? (exv att ga pa kafé,
restaurang, bio, besoka vanner, ha manniskor pa besok....) Har det andrats mot for
tidigare och i sa fall hur? Vad tror du forandringen beror pa?

e Kan du berdtta hur det den senaste manaden har fungerat att skoéta vardagliga
saker som hygien, pa/avkladning, maltider? Har det dndrats mot for tidigare och i sa
fall hur? Vad tror du i sa fall férandringen beror pa?

e Kan du beritta vilka aktiviteter och intressen du brukar dgna dig at? (t ex se pa TV,
lyssna pa musik, ldsa, handarbete, korsord, promenader), sport/motion, hobbys, etc.)
Hur har det fungerat att utféra dem den senaste manaden? Har det dndrats mot
tidigare och i sa fall hur? Vad tror du den ev forandringen beror pa?

e Kan du beritta hur din nattsémn har fungerat den senaste manaden? Har du varit
utvilad pa dagarna? Har nagot av detta fordandrats och i sa fall hur? Vad tror du att
den ev. férandringen beror pa?

Exempel pa foljdfragor:
e Kan du berdtta mer om detta?
e Vad/hur menar du?
e Kan du ge exempel pa...?
e Kan du beskriva mer...?

Avslutande fraga:
e Ardet ndgot annat som du vill beritta eller dela med dig av?

Tacka informanten for att hen har tagit sig tid.



