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Sammanfattning:

Bakgrund: Parkinsons sjukdom orsakas av att nervceller i hjdrnan slutar att fungera, vilket
leder till en rad olika symtom som till exempel skakningar och stelhet. Det dr inte bara
patienterna som lider av sjukdomen utan dven anhdriga blir berérda och sjukskoterskan har en
viktig roll i att undervisa patienter och nérstaende. Syfte: Att beskriva patienters upplevelser
av att leva med Parkinsons sjukdom. Metod: Tio stycken kvalitativa artiklar analyserades
enligt Evans (2002) analysmetod genom en systematisk litteraturstudie med en beskrivande
syntes. Resultat: Patienterna upplevde ett stort utanférskap da deras kroppar inte lingre
orkade utfora olika aktiviteter. Det blir @ven en stor livsforiandring da patienterna blir tvungna
att anpassa sig till vad sjukdomen tillater. Slutsats: Det framkommer att patienter som &r
drabbade av Parkinsons sjukdom upplever ett annat lidande i sjukdomsfrloppet som inte
anknyter till sjukdomens karaktéristiska symtom.

Nyckelord: Kroppen, Lidande, Livsfordndring, Upplevelser, Utanforskap.
Abstract:

Background: Parkinson's disease is caused by that nerve cells in the brain stop functioning
which leads to a series of different symptoms that for example, tremors and rigidity. It's not
only patients that’s suffering from the disease but also family members are affected and the
nurse has an important role in teaching patients and families. Objective: To describe patients'
experiences of living with Parkinson's disease. Method: Ten qualitative articles were
analyzed according to Evans (2002) analysis and by a systematic literature review with a
descriptive synthesis. Results: Patients experienced a wide exclusion when the patients'
bodies no longer could perform different activities. There will also be a major life change
when patients were forced to adapt to what the disease permitted. Conclusion: It appears that
patients affected by Parkinson's disease experience another sufferer of the illness not related
characteristic disease symptoms.

Keywords: Body, Exclusion, Experiences, Life changes, Suffering.
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1 Inledning

Forsta gangen vi kom i kontakt med patienter som hade Parkinsons sjukdom var i arbetet
inom den kommunala hemvarden. Dér vardades bland annat patienter med denna sjukdom
och det uppfattades att de var isolerade i hemmet och att de hade skakiga hinder. Vid olika
vardsituationer som att komma upp ur singen eller ta sig till toaletten, hade de svart att gora
pa egen hand. Situationen forviarrades for patienter med kommunikationssvarigheter. De ka-
raktiristiska symtomen for en Parkinsonpatient dr stela och skakiga rorelser. Dessa symtom
gjorde att det blev svart att 1dsa av kroppssprak och ansiktsuttryck vilket kunde leda till miss-
forstand. Detta medforde att vardandet blev forsvarat och det uppfattades att patienterna fick
ett okat lidande.

Intresset for att skriva om patienter som drabbats av Parkinsons sjukdoms bottnar i en 6nskan
om att fa en 6kad kunskap, for att bittre forsta sig pa upplevelserna och dess besvér sjukdo-
men ger, for att i omvardnaden kunna minska missforstand och lindra patienternas lidande.
Intentionen med det hédr examensarbetet &r att kunna fa en bittre forstaelse for hur mianniskor
upplever att drabbas av och att ha en obotlig sjukdom. Som blivande sjukskéterskor tror vi att
battre kunskap om patienterna leder till en god omvardnad.

2 Bakgrund

Bakgrunden inleds med en beskrivning av Parkinsons sjukdom. Sedan beskrivs tidigare
forskning om anhorigas upplevelser och darefter om sjukskoterskans ansvar och roll i motet
med patienten och anhoriga. Efter det presenteras det vardvetenskapliga perspektivet och
avslutningsvis beskrivs problemformuleringen.

2.1 Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom har funnits linge. Det finns indiska skrifter fran 1000-talet fore Kristus
som tyder pa att minniskor drabbats av Parkinsonliknande symtom. I borjan av 1800 — talet
var James Parkinson den forsta att vetenskapligt skriva om sjukdomen. I sin skrift beréttar han
om sex olika personer som hade framatlutad kroppshallning, gang med sma steg och
darrningar. Vad han lade marke till var att det inte var nagot fel pa musklerna trots att de
drabbades rorelser verkade kraftlosa, utan det handlade snarare om den viljestyrda formagan
att hantera rorelser. Eftersom det var James Parkinson som forst sdg detta som en sjukdom
blev den uppkallad efter honom (Johnels & Schenkmanis, 2000).

Risken att drabbas av Parkinsons sjukdom 6kar med aldern. En procent av virldens
befolkning som dr 6ver sjuttiofem ar uppskattas vara drabbade av sjukdomen. Av de som &r
drabbade av sjukdomen &r femton procent yngre #n femtio ar. I de flesta av fallen 4r orsaken
till varfor minniskor drabbas av Parkinson sjukdom oként, men inom forskningen finns olika
teorier om vad som skulle kunna vara paverkande faktorer. De som diskuteras &r, miljon,
genetik, anvindning av olika likemedel, droger eller en kombination av flera olika faktorer
(Doherty & Lyle 2004).

Parkinsons sjukdom &r en neurologisk sjukdom som kan ge flera olika symtom. De symtom
som uppkommer orsakas av bortfall av dopaminproducerande nervceller i hjdrnan. Det leder
till brist pa transmittorsubstansen dopamin (Ericson & Ericson, 2008). Det vanligaste

symtomet i samband med insjuknandet av Parkinsons sjukdom &r skakningar i en hand eller
en fot, vilka dyker upp vid enstaka tillfdllen, sérskilt vid stress eller fordndrat stimningslége.
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Skakningarna kommer da handen &r i vila men kan kontrolleras vid aktivering av handen. For
vissa kan debutfasen borja med virk och stelhetskiinsla. Aven rorelsehdmning ér ett vanligt
symtom, det blir svart att skriva, att borsta tinderna samt andra upprepande rorelser blir
langsamma och svarare att aktivera. Armen vill till exempel inte f6lja med i den naturliga
rorelsen vid géng. Ett annat symtom dr lingsam gang och den kan éven bli blockerad dé
fotterna har en tendens att fastna i golvet. Aven rdsten kan bli svag och otydlig. Parkinsons
sjukdom ir i de flesta fall 1angsamt fortskridande (Johnels et.al.2000).

Politis et.al (2010) utredde skillnaderna mellan den upplevda symtombilden hos de
nydiagnostiserade och de som haft diagnosen flera ar. Det visade sig att de som var
nydiagnostiserade upplevde att de virsta symtomen var tremor, dyskinesi, smérta och
rigiditet. Aven symtom som humérsvingningar, somnsvarigheter och nedstimdhet var
upplevda symtom men inte de mest framtridande. Gruppen som hade haft Parkinsons
sjukdom flera ar upplevde daremot svarigheter med dregling, humorsviangningar,
somnsvarigheter samt att medicinen inte hade nagon effekt. I och med detta vill forfattaren
visa pa att symtombilden #r mer komplicerad én det som &r uppenbart.

Vid diagnostisering av Parkinsons sjukdom sa utgéar de som stiller diagnosen utifran
symtombilden. Tva av de tre huvudsymtomen skakningar, langsamma rorelser samt
muskelstelhet krivs for att uppfylla kraven for sjukdomen. Behandlingen ger endast
symtomlindring och sjukdomen kan inte botas. Behandlingen gar ut pa att ersitta bristen pa
dopamin i hjarnan (Ericsson et.al. 2008).

Vid vardandet av patienter med Parkinsons sjukdom skriver Larsson & Rundgren (2010) att
vardaren ska vara observant pa att patienterna kan ha besvér med att uttrycka sig och gora sig
forstadda. Formagan att uttrycka sig beror inte pa ett forsamrat intellekt hos patienter med
Parkinsons sjukdom. Den som vardar maste vara en uppmarksam lyssnare, vara noga med att
observera ansiktes mimik och munrorelser. Lata patienten fa tid pa sig att prata och inte fylla i
meningar. Att den som vardar ar drlig mot patienten nir denne inte forstar och bejakar den
frustration som patienten kan kinna.

2.2 Anhorigas upplevelser

Parkinsons sjukdom paverkar inte bara den drabbade utan dven anhorigas dagliga liv. Majori-
teten av de som ir sjuka i Parkinsons sjukdom far hjdlp av anhoriga i hemmet.

Detta har lett till att de anhoriga har fatt en central roll i att ge fysiskt, social och kédnslomis-
sigt stod till den sjuke. Detta informella vardande okar ju lingre sjukdomen fortskrider. Att ge
stod till en anhorig kan kénnas givande men kan dven resultera i negativa foljder for den an-
horige. Den anhorige kdnner det som ett ansvar att halla modet uppe, det finns de som anser
att det hor till den anhorigas roll att hjélpa till med varden. Sysslor som att kora bil, matlag-
ning eller tridgardsarbete faller direkt pa den som dr frisk i forhallandet for att fa hushallet
och vardagen att fungera. Mycket av det som hinder nér nagon drabbas av Parkinsons sjuk-
dom, som somnsvarigheter och risken for att falla stiller hga krav pa anhorigvardaren. Var-
daren upplever att de maste vara pa sin vakt for att inte nagon skada skall drabba den sjuke
anhoriga (Mclaughling et.al 2010). Enligt Carter, Lyons, Stewart, Archbold och Scobee
(2010) har de som vardar sina anhoriga med Parkinsons sjukdom en sdamre hilsa, bade fysiskt
och psykiskt. I hidlsokontroller visade det sig att de oftare hade besvir med depressioner och
upplevde en sdamre livskvalité. Trots att anhorigvard associeras med samre livskvalitet och
depression finns det positiva upplevelser i att vara anhorigvardare.



Att ha en god relation till sin anhorige har visat sig vara en viktig faktor for att anhorigvarden
ska kunna upplevas positiv, bade for den som vardar och den som blir vardad. De anhériga
som har en god relation till den som &r drabbad av Parkinsons sjukdom har en mindre risk att
drabbas av psykisk stress och depression i jimforelse med de som har en sdmre relation. Ut-
over att ha en god relation till sin anhorige med Parkinsons sjukdom &r formagan att kinna sig
forberedd och finna en mening med att varda bidragande till en upplevd bittre hélsa hos den
som vardar (Carter et al, 2010).

Informationen angaende sjukdomen till anhorigvardaren beskrev manga som bristfillig.
Mclaughling et al (2010) namner att informationen angaende sjukdomens progression och
vikten av att medicinera vid ritt tidpunkt inte nadde fram, vilket satte en press pa de anhoriga.
Motsvarande fanns de som ansag sig inte vilja ha allt for mycket information, eftersom de
kdnde sig riddda att det kunde bli for pafrestande och leda till en depression. Slutsatsen av
samtliga som deltog i intervjun tyckte att ett skrdddarsytt program av behov och begir skulle
goras for varje patient och anhorigvardare.

Wressle, Engstrand och Granérus (2007) ndmner 1 sin artikel hur rollerna i relationer fordnd-
ras. Det kridvs mer engagemang och tid fran anhoriga. Vissa skaffade sig ett nytt arbete for att
anpassa sig till sin partners situation. Anhoriga till de med Parkinsons sjukdom som tar hand
om sin partner har ett simre socialt nitverk, de har kortare semester och aker séllan pa utflyk-
ter. De upplever en sdamre hélsa dn kontrollgruppen i studien. Resultatet visade att de anhoriga
behover stod, bli sedda och kunna ventilera sina tankar med nagon. Tjanster i hilso- och sjuk-
varden behdver darfor anpassas till behoven hos bade den sjuka och deras anhoriga.

2.3 Sjukskoterskans roll och ansvar

Sjukskoterskan ska ha formaga att tillgodose patientens omvardnadsbehov savil fysiskt som
psykiskt. Sjukskoterskan skall ocksa kunna ge stod och vigledning samt kunna kommunicera
med patienter och anhoriga. Uppmirksamma de patienter som inte sjédlva uttrycker ett infor-
mationsbehov samt kunna se dem som har ett stort informationsbehov (Socialstyrelsen 2005).
Sjukskoterskans ansvar adr enligt ICN:s etiska kod (2005) att framja, forebygga, aterstélla hal-
sa samt lindra lidande. Sjukskoterskan ska dven ha formaga att kunna mota olika sjukdoms-
upplevelser hos patienter och genom adekvata omvardnadsatgirder kunna lindra lidande. Det
ingar i sjukskoterskans arbete att undervisa bade patienter och anhoriga savil i grupp och in-
dividuellt i hidnsyn till tidpunkt och innehall. Sjukské&terskan skall dven ha formaga att i sam-
tal ge patienter och anhoriga stod och vigledning for uppna optimal delaktighet i den egna
varden.

I rollen som sjukskoterska ingar det i omvardandet att ge kunskap och utbildning till dem som
drabbats av en sjukdom som de kan bli tvungna att leva med livet ut. Parkinsons sjukdom &dr
en sadan sjukdom. Sjukskoterskor kan hjdlpa dem som lider av Parkinsons sjukdom genom
utbildning sa att de som drabbats av sjukdomen far mojlighet att pa ett béttre sitt 1dra sig
hantera sin medicinering. Genom att bittre kunna hantera sina mediciner minskas
svarigheterna. Patienterna med Parkinsons sjukdom lyckas da i storre omfattning finna en
driglig vardag dér de bland annat kan vara ute och bittre hantera vardagen i stort (O'Maley,
Wollin, Barras & Brammer, 2005).



2.4 Vardvetenskapligt perspektiv

Hir presenteras Lindwalls (2004) forskning om kroppen samt Erikssons (1994, 2001)
vardteorier om hilsa och lidande.

2.4.1 Ménniskan och kroppen

Niar méanniskan upplever sig som frisk och kroppen fungerar som forvintat gloms kroppen
bort och ménniskan upplever sig som en enhet. Det &r forst nédr kroppen drabbas av sjukdom
eller blir skadad som helheten splittras och minniskan blir pamind om sin kropp. Nar detta
sker paverkas inte bara det fysiska utan dven det psykiska och psykosociala, det vill siga hela
minniskan och dess tillvaro. Sjukdomar forférar, skapar oreda och kaos samt kriinker
ménniskan virdighet. Ménniskan upplever da en kinsla av maktloshet och hjilploshet
eftersom det inte med vilja gar att paverka det som hiander med och i kroppen. Sjukdom kan
dven bidra till att médnniskan kénner sig sarad, sondrad, splittrad, sargad samt forindrad i sin
enhet. Kroppen uttrycker sig genom sitt sprak, den forkroppsligar kianslor och ger mianniskan
en gestalt, det visar pa att kroppen innehaller nagot levande, personligt, subjektivt och
meningsbidrande (Lindwall, 2004).

Lindwall (2004) beskriver kénslan att drabbas av en sjukdom. Det kiinns som att bli berévad
nagot kirt och heligt. Att drabbas av en sjukdom kan upplevas som att leva i ett fingelse och
att vara ofri. Att forlora sin autonomi och att ga fran att vara oberoende till att bli beroende av
andra ménniskor for att bli frisk eller att fa vardagen att kéinnas driglig. Den sjuke forlorar
tilliten till sin kropp som tycks gémts undan en ond fiende. Nir beskedet kommer om att vara
sjuk blir det nagot ovintat och oforberett. Det upplevs ofta som att underordna sig den
sjukdom som drabbat kroppen for att nagra andra alternativ inte erbjuds. Det blir till en djup
krinkning av den egna personen nér kontrollen av den egna hélsan gar forlorad. Att lamna
over sin kropp till en kraft som dr opaverkbar kénns for de flesta som att offra sin helhet.

For att komma ifran kdnslan av att vara drabbad av en sjukdom sa &r det viktigt att urskilja sig
fran den sjuka delen av kroppen. Att pa nagot sitt se sig sjilv som en frisk kropp och
sjukdomen som nagot ont och frimmande, endast dér for att avldgsnas. Det dr nér sjukdomen
inkriktar pa méanniskans levda liv som uppoffringen kan bli for stor vilket i slutdndan kan leda
till ett lidande.

Lindwall (2004) menar ocksa att till exempel vara tvungen att avldgsna sitt har kan vara en
kriankning nog for att kiinna ett obehag och lidande. Efter en forlorad del av sig sjilv, som
antingen en forlorad lem eller sin autonomi pa grund av sjukdom sa tar ménniskan upp
kampen for att atervinna denna del eller ge livet en mening igen. Det dr kroppen som blir
paverkad av sjukdomen men det dr minniskan som upplever den da det dr ménniskan som
lider. Helheten har gatt forlorad men det &r alltid en kamp och en vilja att aterfa den for att
kunna uppleva kinslan av hilsa och friskhet igen. En kropp har manga delar och varje del har
sin plats 1 helheten. Kroppens helhet har en koppling till hélsa eftersom en hel ménniska dr
hilsa.

Lindwall (2004) beskriver kédnslan av att forlora makten 6ver sin kropp och att kroppen kan ge
vanmakt. Att forlora kédnslan av att inte ha kontroll 6ver den egna kroppen &r nagot obehagligt
och frimmande. Det blir en kamp mellan kroppens vilja och tankens vilja till att styra 6ver

den. Att ha kontrollen dver sin kropp ses som nagot positivt och &r kinslan av att vara tillfreds
samt trygg och séker i sig sjélv. Den sjdlvkénslan ger sig dven till uttryck i kroppsspraket som
formedlas till andra. Att forlora den kénslan att inte ha kontroll langre sa upplevs kidnslan som



negativ och att kroppen ér svag och opalitlig. Att mista tilliten till sig sjdlv och andra gor att
kroppen inte lingre ses som ett anvindbart verktyg till att kommunicera med omvérlden. Det
blir en strévan till att forsoka bli véin med sin kropp igen for att aterfinna den positiva kinslan
(Lindwall 2004).

2.4.2 Hilsa

Eriksson (2001) anser att hélsa betyder helhet och helighet. Enligt hdlsomodellen har den sin
grund i ett hilsobegrepp som ger uttryck for att hélsa ska vara ett vardande. Detta innebér att
ménniskan ror sig mot en djupare enhet eller helighet dir det framgar att det dr mianniskans
storsta langtan att finna vérdighet och bli en enhet som en tjinande ménniska. Hilsan kan
endast bli en enhet genom sin forening med lidandet. Genom att se nirmare pa ménniskans
hélsopotential sa sker nagot som gor sig synligt i hidlsan och detta dr gérande, varande och till
sist vardande dér dessa forenas med varandra.

Eriksson (2001) redogor for olika nivéer i hdlsan som dr avgorande for att uppna hilsa, dessa
nivaer beskrivs som gorandet, varandet och vardandet. Gorandet kidnnetecknas av att ha hilsa
som utgar fran yttre omstiandigheter och fran objektiva ting. Da kopplas hilsan till en viss typ
av beteende som att endast undvika sjukdom, leva pa ett visst sitt for att ma bittre eller att pa
ett ldttare sitt undvika ohélsa. Ménniskan ser pa problemen som orsakar sjukdom och
forsoker atgéarda det. I varandet finns en strivan efter att finna och uppleva ett vilbefinnande
och att finna en harmoni inom sig sjalv. Méanniskan inser sambandet mellan kropp och sjil,
tankarna pa att fa balans i livet blir mer framtridande och att tillfredstilla sina behov blir allt
viktigare. Strivan att fa en balans i relationer och livssituationer framtrider mer. I vardandet
ar det livsfragorna som é&r det centrala. Lidandet &r inte nagot nytt for den som befinner sig i
vardandet. Den som befinner sig i vardandet forsoker istéllet forsona sig med omstindigheter
som dyker upp. Det kan innebdra livskriser eller lyckliga stunder som ger en djupare insikt for
méanniskan. Det &r i denna niva minniskans egentliga visen kan ses.

2.4.3 Lidande

Eriksson (1994) tolkar begreppet lidande som nagot ont eller negativt som plagar manniskan.
Lidandet &r unikt hos varje minniska och det dr nagonting som ménniskan utsitts for och
maste leva med. Trots att lidandet 4r en del av livet vill ménniskan hitta strategier for att
slippa undan det, ménniskan forsoker pa olika sitt lindra sitt lidande. Eriksson (1994)
beskriver att det dr en unik blandning av och en kamp mellan det goda och det onda, mellan
lidandet och lusten. Det onda lidandet dr hopplost och i1 det goda finns lusten. Lidandet i sig dr
nagot meningsldst men kan bli meningsfullt vid forsoning. Lidandet innebér att livskraften
gar forlorad och att ménniskan fylls av livsleda. Manniskan &r i ett visst avseende ensam i sitt
lidande och star da i vad som kéinns som ett ofrankomligt 6de. Ménniskan omvandlar sitt
lidande till en form som kan uttryckas pa ett mer patagligt sétt som kan uttrycka sig i form av
smirta, angest eller nagot fysiskt som kan observeras. Det kan finnas svarigheter att forsta den
andres lidande i dess djupaste dimension. Da lidandet uttrycks i form av smirta och angest
leder det till mojligheten att se och forsta att den andre lider.

Eriksson (1994) skildrar tre olika former av lidande; sjukdomslidande, vardlidande och
livslidande. Sjukdomslidandet &r det lidande som upplevs i samband med sjukdom och
behandling. Vardlidandet beskrivs som det lidande som uppstar pa grund av vard eller bristen
av vard. Livslidande innefattar det sjélsliga och andliga lidandet som berdr hela méanniskans
situation och existens.



Allt vardande forutsitter ett mote mellan méanniskor och det finns ett lidande i varden som
skapas av de forvintningar och forhoppningar som det méanskliga motet eller en vardrelation
ger upphov till. Lidandets drama utspelar sig mellan vardare och patient. Patienten soker efter
en medaktor i sitt lidande dir lidandet gestaltas i olika skepnader tills vardaren forsoker lindra
lidandet och patienten far en medaktor i sitt drama. Lidandets drama har tre akter. I den forsta
akten bekriftas lidandet, vilket sker genom att vardaren visar att den ser och uppmirksammar
patienten. I den andra akten sker lidandet. Da behover patienten tid och rum for att lida. Nar
patienten lider pendlar denne mellan lidande och lust och mellan hopp och hopploshet. En
ménniska som lider behover kidnna en gemenskap och inte en kiinsla av att vara limnad
ensam. Att kinna sig 6vergiven kan leda till fortvivlan vilket &r ett tillstand ddr hoppet inte
existerar och ar ett tillstand som dodar. Den tredje akten innebér att forsoning sker med
lidandet. Det innebir att nagot nytt skapas och en meningsfullhet skapas ur lidandet. En
forsonad ménniska upplever befrielse och frihet (Eriksson 1994).

2:5 Problemformulering

Att leva med en kronisk sjukdom, som till exempel Parkinsons sjukdom, innebir fordndring i
individens dagliga liv. Den drabbade far svarare att klara av enkla sysslor, kroppen fordndras
och fungerar inte som tidigare, dven den drabbades anhoriga blir en del av sjukdomen.
Forskning visar att varda nirstaende med denna sjukdom kan fa konsekvenser for de
anhoriga. Det kridvs kunskap for att forsta hur mianniskor som #r drabbade av Parkinsons
sjukdom upplever sin situation. Det har visat sig i tidigare forskning att de som drabbats av
sjukdomen lider av fler besvér dn de typiska symtomen som karaktériserar sjukdomen. De
karakteristiska symtomen &dr de som dr synliga, men det har visat sig att de drabbade dven kan
fa depression och humorsvingningar som inte visar sig lika tydligt. Att uppmirksamma
helheten i de problem som uppstar ger en fordjupad forstaelse for vad dessa ménniskor gar
igenom. En djupare kunskap om patienternas upplevelser av att leva med sin sjukdom kan
forhoppningsvis bidra till att minska lidandet for patienten och forbéttra omvardnaden.

3 Syfte

Syftet dr att beskriva patienters upplevelser av att leva med Parkinsons sjukdom.
4 Metod

For att uppna syftet anvindes en kvalitativ systematisk litteraturstudie genom anvéndning av
Evans (2002) analysmetod. Examensarbetet har som syfte att beskriva och ge fordjupad
forstaelse av upplevda erfarenheter hos patienter med Parkinsons sjukdom. Friberg, (2006)
skriver att kunna veta hur en patient erfar olika hiandelser och situationer sa dr inte en
kvantitativ ansats lamplig da den inte fangar subjektet utan snarare objektet, vilket inte svarar
pa syftet med studien. Dérfor viljs kvalitativa artiklar som har till syfte att beskriva patienters
upplevelser och erfarenheter, for att kunna fa en dkad forstaelse av fenomenet hur de som
blivit drabbade av Parkinsons sjukdom upplever sin situation.

4.1 Datainsamling och urval

Vid urval av artiklar har sokning gjorts i databasen CINAHL. For att finna relevanta artiklar
har sokningen utforts med fulltext, abstract och med specifika sokord (se bilaga B).



Sokningen gjordes genom Advanced search for att fa med fler sokord i en och samma
sokning. Alternativet Peer reviewed valdes i sokningen for att sékerstélla att artiklarna var
etiskt granskade och vetenskapliga. De artiklar som hade en relevant titel listes abstract
igenom for att undersoka om dessa artiklar kunde svara pa syftet. De artiklarna som verkade
svara pa syftet lastes igenom i fulltext for att bedoma om artiklarna svarade pa syftet. Tio
artiklar valdes ut for vidare analys som beskrivs i bilaga C.

Det valdes ut flera olika inklusionskriterier for att sidkerstélla att artiklarna handlade om
beskrivna upplevelser om att leva med Parkinsons sjukdom. Artiklarna skulle vara kvalitativa
och handla om Parkinsons sjukdom, om ménniskors beréttelser samt om deras upplevelser av
att leva med Parkinsons sjukdom. Ytterligare inklusionskriterier som anvindes var att
majoriteten av artiklarna skulle vara skrivna i vastvérlden for att 6ka overforbarheten till
Sverige. Artiklarna skulle dven beskriva upplevelser fran ménniskor i olika aldrar och fran
bade mén och kvinnor samt att artiklarna inte skulle vara dldre dn femton éar.

Exklusionskriterier som anvindes da olika artiklar valdes bort var nir artikeln hade ett
medicinskt inriktat innehall samt nér de var av kvantitativ ansats och inte beskrev manniskors
upplevelser. Artiklar som var #dldre dn femton ar, inte skrivna pa engelska, inte etiskt
granskade eller inte publicerade 1 en vetenskaplig tidskrift samt saknade relevans for att svara
pa syftet valdes bort.

4.2 Analysmetod

I examensarbetet anviands Evans (2002) analysmetod. Analysmetoden bestar av fyra steg;
samla in material, hitta nyckelfynd, identifiera teman samt framstilla fenomen. I forsta steget
skapas ett inklusionskriterium for att underlétta sokningen av artiklar. Sokning sker 1
databaser och andra medier for att hitta relevanta artiklar. Sedan identifieras relevanta artiklar
och viljs ut enligt inkluderingskriteriet. Detta tillvigagangssitt sdkerstiller att artiklarna dr
likartade till karaktédren.

I det andra steget identifieras nyckelfynd. Detta gors genom att artiklarna forst ldses igenom
flera ganger for att ge en helhet och god uppfattning om innehallet. Under tiden som
lasningen sker skall viktiga detaljer som &r centrala for vad varje artikel sidger
uppmirksammas och noteras. Dessa kallas for nyckelfynd. Nyckelfynd samlas sedan in fran
varje artikels resultat och listas sedan upp. Nér nyckelfynden listats blir det en form av
sammanstillning av alla artiklar vilket resulterar i att nyckelkomponenter framtrider (Evans
2002).

I det tredje steget identifieras teman, det vill sdga att nyckelfynden fran artiklarna grupperas
och kategoriseras till olika omraden av likheter. De viktiga fynden soks igenom for att
liknande teman ska igenkédnnas. Likheter 1 artiklarna jimfors samt olikheter identifieras.
Relationen mellan artiklarna granskas och nyckelfynd och beskrivande teman skapas. Fran
sorterade teman identifieras subteman, vilket leder till en progressiv forfinad forstaelse av
innehallet i artiklarna. Till sist i det tredje steget granskas teman och subteman pa nytt for att
tolka innehallet i varje tema, samt att identifiera dverensstimmelser och motsigelser (Evans
2002).



I det fjarde steget beskrivs de olika fenomen som hittats i artiklarna. Varje tema skrivs upp
och jamfors med originalstudien for att undersoka riktigheten av beskrivningen. Fynden som
beskriver teman och subteman skrivs upp och skall vara som stodexemplar fran
originalartiklarna. Slutligen genomfors en beskrivande syntes for att sammanfatta resultatet
(Evans 2002).

4.3 Genomforande av analys

Tio artiklar som uppfyllde inklusionskriterierna valdes ut for analys. Artiklarna som valdes ut
for analys listes igenom flera ganger for att fa en uppfattning om artiklarnas innehall och for
att uppmérksamma dess likheter och olikheter. Niér innehallet i artiklarna tydliggjordes
identifierades nyckelfynd fran alla artiklarnas resultat. Nyckelfynden skrevs upp utan att
oversittas till svenska. Nyckelfynden listades upp utefter vad de olika texterna formedlade
och jamfordes med varandra for att hitta likheter och olikheter. Detta gjordes for att kunna
skapa olika teman samt subteman samt halla sig textnira till vad artiklarna sdger.

Direfter diskuterades nyckelfynden som tagits fram och de nyckelfynd som inte svarade pa
syftet togs bort. De nyckelfynd som inte svarade pa syftet ansags inte beskriva patienternas
upplevelser. Direfter oversattes nyckelfynden fran engelska till svenska med hjilp av ett
engelskt — svenskt lexikon. De nyckelfynd som svarade pa syftet och var liknande
grupperades, vilket resulterade i tva teman. Efter noggrann ldsning av de olika fynden, lades
de olika nyckelfynden upp ytterligare en gang for att fa fram subteman. Det identifierades sex
subteman. Exempel pa nyckelfynd och hur subteman och teman utformades redovisas i bilaga
A. Vid analysen av artiklarna anvindes ett manifest tillvigagangssitt for att formedla
innehallet i artiklarnas resultat. Med det menas att texten i artiklarna inte har tolkats utan det
ar det synliga som formedlas.

4.4 Etiska overviaganden

I utférandet av en litteraturstudie maste ett forskningsetiskt tillvigagangssitt tillimpas. Enligt
Codex (2011) far inte forfalskning, fabricering av data, stjila eller plagiering av resultat utan
att ge referens forekomma da detta anses som fusk inom forskningsetiken. I denna
litteraturstudie har vid artikelsokningen forvalsalternativet peer reviewed anvints, vilket
sikerstéller att endast vetenskapliga artiklar som blivit granskade av en forskningsetisk ndimnd
tillgdngliga i sokningarna. Forfattarna till denna uppsats har férhallit sig objektiva till
innehallet i artiklarna och inte forvringt eller kopierat innehallet. All litteratur som redovisas i
arbetet har refererats enligt APA-stilen sa att litteraturen kan fo6ljas till sitt ursprung.

5 Resultat

I resultatet redovisas upplevelserna av att leva med Parkinsons sjukdom med utgangspunkt
fran de tva teman som framkommit under analysen. De teman och subteman som framkom
under analysen var Utanforskap, Livsfordndring, skam, forlorad sjdlvstindighet, ensamhet,
oviss framtid, relationen till anhoriga samt acceptans (Se figur 1)



Figur 1, Oversikt av subteman och teman
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5.1 Utanforskap

Patienter upplevde ett utanforskap efter att de drabbats av Parkinsons sjukdom. De kénde
skam Over att inte vara som alla andra, att inte rdcka till for att hjédlpa och kunna bidra med
nagot nyttigt for samhillet. Ensamheten utvecklades genom alla de uppoffringar som
patienterna blev tvungna att gora pa grund av sjukdomen.

5.1.1 Skam

Patienterna var medvetna om vad Parkinsons sjukdom medforde i form av symtom och hur
det yttrade sig i relation till omvirlden. Pa grund av bade fysiska och psykiska forsdamringar
framkom ofta upplevelsen av skam (Sunvisson & Ekman, 2001). Det som framfordes av
deltagarna var foljande: “Participants were keenly aware of their physical and psychological
shortcomings and felt embarrassed in front of relatives and friends.” (Sunvisson & Ekman,
2001. s.45). Upplevelsen att vara stolt 6ver sig sjdlv och ta sig ut i samhaéllet forsvann med
sjukdomen. Patienterna beskrev det som att forlora delar av sig sjdlv och att inte bli sedda sa
som de upplever sig vara. En kvinna beskrev: “It was going from being a strong healthy
woman to somebody you looked at and you thought, kids stared at you and you felt a freak.”
(Bramley & Eatough, 2005. 5.229). Uppfattningen hur andra ménniskor ténkte kring
patienterna blev nistan uteslutande negativa. Tanken pa att ha blivit gammal, rynkig och inte
kapabel att utféra enkla handlingar var redan etablerade hos patienterna, tron att nagon annan
skulle uppfatta dem annorlunda var svarfunnen. En patient beskrev: “I feel I would embarrass
them [the grandchildren] because I'm tremoring.” (Fleming, Tolson & Schartau, 2004.
5.518). Sjukdomen medforde flera olika symtom som gjorde det komplicerat att utféra
handlingar som till exempel att ga eller tala.




Skammen over sin sjukdom gjorde att manga patienter inte gick hemifran for att inte riskera
att bli uttittade eller granskade av andra i grannsillskapet eller pa torget. En kvinna beskrev
hur hon upplevde det att vara ute och 4dta med sin man:

People see me and, like, if you go out to eat and you can’t cut your food. My husband
usually does that for me. It’s very, very humiliating to have to realize that you can’t do
that anymore. . .. I don’t think people . . . people think well, can’t you just take some-
thing for that?.

Flera undvek helt och hallet att prata med folk pa grund av tanken att skimma ut sig sjalv.
Patienterna upplevde att de foredrog att bli betraktade som handikappade och inte att de
drabbats av Parkinsons sjukdom som de upplevde hade ett daligt rykte (Caap-Ahlgren,
Lannerheim & Dehlin, 2002).

5.1.2 Forlorad sjalvstindighet

Patienterna som levde med sjukdomen upplevde att det dagliga livet paverkades pa manga
olika sitt. Det inskridnkte rorelsen som den “friska” utfor varje dag. De upplevde frustration
och rédsla for att misslyckas och inte kunna utfora dagliga fysiska aktiviteter (Mshana,
Dotchin & Walker, 2011). En kvinnlig patient beskrev hur hon inte langre kunde skota sina
toalettbehov pa ett adekvat sitt: I have to think to pull my trousers down, to pull my knickers
down before I go to the toilet. Nine times out of ten I have already done the toilet.” (Fleming
et al, 2004, s.518). Pa grund av sjukdomen sa slutar kroppens naturliga rorelser att fungera
helt. Det krévs helt plotsligt en tankekraft i allt som ska goras. Denna upplevelse av forlust
resulterade ofta till ilska och frustration att alltid behdva paminna sig om hur en rorelse skall
utforas. Basala saker som att tala i telefon, borsta tinderna eller till och med att kunna ga
fulldndat vilket tidigare utforts reflexmissigt, kriver nu en medveten tanke for att utfora.
Saledes upplevdes det att kroppen icke var samarbetsvillig (Haberman, 1996). Upplevelsen att
de varierande symtomen kryper sig ndrmare skapade en medvetenhet om att snart hamna 1 det
sena stadiet av Parkinsons sjukdom. Upplevelsen av den stindiga forsdmringen resulterade till
att forsoka hantera medicineringen pa basta mojliga sitt for att kunna utfora dagliga
aktiviteter (Williams & Keady, 2008). Dagliga rutiner &r ett maste for att fa dagen att bli
driglig och sa pass genomforbar som mojligt. For att kroppen ska fungera nagorlunda sa
krivs mediciner (Bramely et al, 2005). En kvinna beskrev pa foljande sitt hur svart det var,
beroende pa hur hennes medicinering skottes:

"And I’'m in like a fog and it, and it, you can't, you can't think straight, you can’t erm,
it’s a horrible feeling, you feel as if er you you’re not connecting, you know, that’s all 1
can explain it, you’re brain isn't telling your body what to do, it isn't telling you how to
speak.” (Bramely et al, 2005, s.227).

Kroppen dr beroende av mediciner for att kroppsrorelserna skall kunna fungera. Att glomma
ta en tablett under nagot tillfille under dagen ger komplikationer som extrema skakningar. Det
upplevdes att medicineringen spelade en stor roll i livet for att uppleva sig sjalvstindig
(Bramely et al, 2005). Att inte kunna utfora sysslor i hemmet skapade angest och stress Gver
att se sig som nagon som inte kunde hjilpa till. Att inte kunna laga mat, dammsuga eller diska
gav upplevelse av forlorad sjédlvstandighet. Forodmjukelsen och bilden av att inte kunna varda
sitt eget hem skapade en forlust av den egna identiteten och kampen om att aterfa den gick
inte att fullborda (Caap-Ahlgren et al, 2002).
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Sunvisson et al, (2001) skriver: “An overriding sense of being enslaved by illness
characterized the daily lives of the Parkinsons disease patients. This was manifested in the
loss of control that they experienced regarding their body movements and thoughts.”
(Sunvisson et al, 2001, s.44). Nir formagan och mojligheten att inte lingre kunna arbeta pa
grund av sjukdomen, resulterade i en forlorad sjdlvstindighet och ekonomiska problem samt
upplevelsen av att inte vara dugliga lingre (Habermann, 1996). Aven de som arbetade fick en
forandrad bild och de upplevde inte lingre glddjen av att arbeta pa grund av att de inte kunde
prestera som forr, innan sjukdomen. Det handlade istillet om att kunna arbeta sa linge som
mojligt, bara upplevelsen av att kunna prestera och utfora sitt arbete blev viktigare
(Habermann, 1996). En manlig patient redogjorde hur det var att inte ldngre kunna jobba:

”It’s bad enough when you are in the prime of your career and you can’t work anymore
and all of a sudden you driving is a little bit screwy. You start thinking, am I going to be
trapped in my house or can’t get out because I can’t rely on my family or friends to
come get me. So I get kind of scared. Maybe someday I won't be able to drive. I'll be
here all alone or whatever.” (Habermann, 1996, 5.408).

Upplevelsen av att bara sluta arbeta var svar medan manga kom till insikten att arbete skulle
vara omojligt att utfora pa grund av sjukdomen. Detta var vildigt svart att acceptera for
manga patienter och upplevelsen av forlorad sjilvstindighet blev markant nér de beskrev en
form av hopploshet i forklaringen av att de inte klarade av att arbeta ldngre (Habermann,
1996).

5.1.3 Ensamhet

Social isolering upplevdes ofta i samband med sjukdomen pa grund av flera olika fysiska
besvir (Mshana et al, 2011). Patienterna ville inte rora sig bland folk vilket ledde till ett
minskat socialt nitverk. Uppoffringar som att sluta med en hobby exempelvis dans eller andra
fysiska anstringningar var vanligt forekommande. Att inte kunna utfora handlingar som att
skota hushallet eller ta sig ut med bilen f6r att handla mat gav upplevelsen av ensamhet
(Fleming et al, 2004). En patient beskrev sin ensamhet: "I used to like to go out and sit
somewhere taking alcohol with my friends, but now you cannot go out and sit with your
friends because of the leg disability... and you feel shy... you have no strength.” (Mshana et
al, 2011, s.4) Symtomen var ocksa nagot som patienter upplevde férsvarade mojligheten att
bli social med omvirlden. Muskelstelhet i ansiktet och en dov rost gjorde det svart att
formedla kénslor och uttrycka sig i tal. En radsla for att bli negativt varderade av ménniskor i
sin omgivning resulterade 1 social tillbakadragenhet (Caap — Ahlgren et al, 2002). En patient
beskrev hur hon upplevde det irriterande att inte kunna leva som forut:

“[The sickness] has bothered me; it has been an obstacle in the way. It really takes a lot
of strength to just keep it away. It excludes me from many things because I can’t ... can't
travel. No walks. Before I hardly sat down. I... I really miss that. Now I must think , Can
I manage? Am I able to? That irritates me very much.” (Sunvisson et al, 2001, s. 45).

Hinder att delta i sociala sammanhang upplevdes pa grund av sjukdomen, oftast for att rosten
inte fungerade som den skulle, vilket gjorde det svart att konversera. Pa grund av olika
symtom upplevdes det dven att det var svart att slutféra en maltid i samma takt som andra
kring matbordet vid olika mattillfillen. Angest upplevdes och blev samtidigt ett hinder for att
interagera med andra, vilket resulterade i sociala livsbegriansningar och ensamhet (Sunvisson
et al, 2001).
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5.2 Livsforédndring

Patienter upplevde att sjukdomen skapade foridndring i1 deras liv. Det visade sig att de patienter
som klarade av att hantera sjukdomen genom att acceptera situationen och ha en positiv
instédllning upplevde ett 6kat vilbefinnande. Det visade sig dock att fordndringen gjorde att
framtiden kdndes oviss och att relationen till anhoriga paverkades.

5.2.1 Oviss framtid

Framtiden ignorerades och upplevdes inte vara det centrala hos patienterna med Parkinsons
sjukdom. Sjukdomens progression gjorde att formagan att halla en stabilitet i vardagen inte
fungerade lidngre. Da borjade tankar pa framtiden trada fram. Att hantera sjukdomens oférut-
sdgbarhet blev ett krav for patienterna, bade i det dagliga livet och i att kunna planera for
framtiden (Williams et al, 2008). Oforutsidgbarheten uppstar déarfor att sjukdomen dr progres-
siv och det visade sig att det fanns en medvetenhet om sjukdomens forlopp och att deras fram-
tid var oviss. Pa grund av osédkerheten tenderade patienterna att fokusera pa nutiden och mi-
nimalt pa framtiden (Haberman, 1996). Framtiden upplevdes vara associerad med en forsam-
ring av symtom och 6kad dodlighet, det fanns ett behov av att leva i nuet (Charlton & Barrow,
2002). En patient jamforde sin framtid med friska ménniskor:

“Also I'm aware of what could be and my future isn’t clear as it was. You know, some
people know where they are going and what they will be doing in say five years or so. |
don’t know that anymore” (Charlton et al, 2002, s. 476).

Det upplevdes 6vervildigande att tinka pa den ovissa framtid som vintade. Det gjorde att
patienter valde att inte uppehalla sina tankar pa det okdnda. Att leva i nuet gjorde att det upp-
levdes littare att njuta av livet (Whitney, 2004). En man beskrev hur han hanterade tankarna
om framtiden:

[ realize psychologically that it could bear on you and it could make you depressed.
Especially when you realize that it never going away... I have refused in my own mind
to look to the point where I am immobile.” (Whitney, 2004, s 33).

Patienter ville inte medverka vid grupptriffar med andra patienter som levde med Parkinsons
sjukdom. De ville inte se andra som hade tydligare symtom pa grund av att de kommit lidngre
i sjukdomens forlopp, da det upplevdes skrimmande att bli pamind 6ver den egna ovissa
framtiden (Williams et al, 2008).

5.2.2 Relationen till anhoriga

Det upplevdes att sjukdomen medforde att relationen till deras partners blivit starkare och att
fordndringarna i relationen som sjukdomen medfort hade resulterat nagot positivt. Manga
patienter uttryckte en uppskattning till sina partners for att deras anhoriga stillde upp och
fanns dér. En del patienter upplevde att det var bittre att ha anhoriga som vardar da anhoriga
var bittre pa att forsta deras kénslor (Fleming et al, 2003). En kvinna berittade om hur sjuk-
domen stédrkt hennes relation till sin man. “We’ve just grown together and fused some under-
standing. In some ways we’re probably closer, quite a close couple through Parkinson’s”
(Fleming et al, 2003, s. 519). Relationen och rollerna i hemmet mellan de Parkinsonssjuka
och de anhoriga fordndrades efter att patienterna blivit sjuka. Hos vissa skedde detta smidigt
medan det hos andra ledde till separation (Haberman, 1996).
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Trots att sjukdomen kunde leda till att stiirka en relation fanns det patienter som upplevde att
sjukdomen istillet gjorde att relationen till deras partner blivit simre. (Fleming et al, 2003).
En kvinna beskrev hur sjukdomen hade paverkat hennes relation: ”He has decide to leave me
for a few weeks, he feels trapped, he just had to get away from it (Fleming et al, 2003, s. 519).
Det upplevdes att deras sociala liv var begrinsat till att bara umgas med familjen. Aven om de
anhoriga var forstaende upplevde patienter en brist pa kianslomassigt stod (Caap-Ahlgren et al,
2002). De som hade barn upplevde att relationen till barnen fordandrades pa grund av att bar-
nen blivit tvungna att hjélpa till och ta mer ansvar (Haberman, 1996).

5.2.3 Acceptans

Patienter upplevde att de hela tiden blev paminda om sina begrénsningar nir de utférde olika
aktiviteter. De som hanterade sjukdomen genom att acceptera situationen upplevde okad
sjalvkansla och personlig frihet. Att acceptera situationen och livet som de fatt, visade sig
forekomma hos de flesta patienterna. Deras formaga att acceptera sina begriansningar ater-
speglades i formagan att ha rimliga forvintningar pa kapaciteten samt viljan att ta hjélp ifran
familj och vinner (Whitney, 2004). En man beréttade att vara realistisk hjdlpte honom att han-
tera sjukdomen.

”Just try to do the things you have been doing all along. If there is something you can’t
do, forget it. For example, I can’t work... I understand the reason for that.. I am begin-
ning to realize there if stuff I can’t do. So I just put up with it. Don’t sweat it. You got to
live.” (Whitney 2004, s. 32).

Att kdmpa emot och inte ge upp for sjukdomen var ett annat sitt for patienterna att hantera
sjukdomen. Det upplevdes ge ett bittre vilbefinnande trots att sjukdomen fanns dér (Charlton
et al, 2002). En kvinna beskrev hur hon hanterade sjukomen genom att inte lata sjukdomen ta
over hennes liv. “This is my life, one and only life I'll get, so live it, as long as you can and
just put as much into it as you can” (Bramley et al, 2004, s. 231). Patienterna upplevde att om
de lyckades behalla aktiviteter som de varit verksam med tidigare medforde det till att battre
kunna halla kontakt med vinner och familj. Det gav i sin tur en upplevelse av meningsfullhet.
Patienter som forsokte inta en positiv attityd och som fokuserade pa de aspekter som fungera-
de bra, upplevde det littare att hantera situationen (Whitney, 2004). En patient beskrev hur
han ténkte positivt : "You don’t think you’ll end up like this and yet I'm grateful to be like this
because I could be a lot worse” (Charlton et al, 2002, s. 476). Patienter som lyckades med att
forena sig sjdlva med sjukdomen, att acceptera sjukdomen, klarade bittre av de motgangar de
stilldes infor under sjukdomens progression. Patienterna upplevde sig da lyckligt lottade i att
de inte hade det sdmre i jamforelse med andra (Bramley et al, 2004).

5.3 Syntes

Parkinsons sjukdom skapar en stor fordandring i patienternas liv. Hur sjukdomen férdndrar
livet pa de som &r drabbade beskrivs med flera olika upplevelser, bland annat hur det inskrén-
ker det levda livet. Flera patienter med Parkinsons sjukdom talade om att innan de blev sjuka
var de vildigt aktiva. De beskrev att sjukdomen resulterade i att det blev svart att ha ett socialt
liv. De upplevde att sjukdomen forsvarade att bade kommunicera i tal och kroppsrorelser vil-
ket ofta ledde till social tillbakadragenhet. Mycket av den sociala tillbakadragenheten berodde
pa den skam patienterna upplevde sig ha 6ver att vara sjuk.

Patienterna med Parkinsons sjukdom beskriver upplevelsen av skam i att vistas utanfér hem-
met, skammen var mycket beroende av de fysiska och psykiska begridnsningarna som sjuk-
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domen medforde. Att inte kunna utfora de dagliga aktiviteter som kunde utféras som frisk,
gav en kénsla av frustration och ilska. Patienterna beskriver olika moment som de inte ldngre
kunde utfora, som att till exempel kunna ga pa toaletten eller komma ut och umgas. De upp-
levde att de inte langre kunde gora allt detta for att sjukdomen satte stopp for det. Detta orsa-
kade att patienterna upplevde att de forlorade sin sjilvstandighet och frihet samt en forlust av
den egna identiteten. De kunde inte lingre se sig sjdlva som de en gang gjorde, och de var
tvungna att anpassa sig till situationen.

De som hade formagan att klara av att acceptera sin situation och kunde inta en positiv in-
stdllning, upplevde en 6kad sjdlvkinsla. De patienter som lyckades behalla en god relation till
familj och vinner upplevde en f6rhdjd upplevelse av meningsfullhet. Ett annat sitt att hantera
sjukdomen var att fokusera sa lite som mojligt pa framtiden. Framtiden upplevdes oviss och
var associerad med forsdamring av symtom och 6kad dodlighet. Att leva i nuet gjorde det ldtta-
re att njuta av livet. Av de patienter som blev vardade av anhoriga upplevde att sjukdomen
bade kunde stirka relationerna till de anhoriga och bryta ner dem.

6 Diskussion

I detta avsnitt diskuteras metod och resultat. I metoddiskussionen kommer valet av metod,
samt dess svagheter och styrkor att diskuteras. I resultatdiskussionen kommer arbetets resultat
att diskuteras utifran om fynden svarar pa syftet, samt huruvida vara forvintningar inforliva-
des. Resultatet kommer att relateras till det vardvetenskapliga perspektivet som beskrivs i
bakgrunden. Hela avsnittet avslutas med en etikdiskussion samt forslag pa fortsatt forskning
och utveckling inom omradet.

6.1 Metoddiskussion

I utforandet av detta arbete valdes det att anvinda en kvalitativ systematisk litteraturstudie
med Evans (2002) analysmetod med en beskrivande syntes. Denna metod valdes da den be-
domdes vara ldmplig att anvénda for att beskriva arbetets syfte. I Evans (2002) analysmetod
beskrivs det pa ett tydligt sitt hur metoden ska tillampas vilket ocksa var en orsak till att den
metoden valdes. Metoden att anvédnda kvalitativa artiklar valdes darfor att artiklarna beskriver
det upplevda fenomenet, vilket malet var att beskriva i detta arbete. Att granska kvantitativa
artiklar skulle inte pa ett adekvat sitt beskriva det berdrda fenomenet upplevelsen eller ge en
klar bild av vad enskilda individer beskriver.

I utférandet av arbetet hade ocksa sjdlvbiografier och skonlitteratur kunnat anvindas, vilket i
detta sammanhang kunnat ge svar pa syftet med arbetet. Efter ett 6vervigande om vilken me-
tod som skulle generera det bista resultatet valdes kvalitativa artiklar, da de beskriver betyd-
ligt fler individers upplevelser dn vad skonlitteratur gor. Néar det kommer till skonlitteratur
och sjilvbiografier dr det ménniskor med sjukdomen som beskriver det ur sitt eget perspektiv.
Egna intervjuer hade dven kunnat utforas och sammanstillts for att fa fram fenomen, vilket
anses hade gett det bista resultatet. Men pa grund av tidsbrist och brist pa kunskap om tillvi-
gagangssittet sa togs det ett gemensamt beslut om att en studie av kvalitativa artiklar var mer
lamplig.

Styrkorna med den valda metoden anses vara att patienternas upplevelser beskrivs utifran

flera olika perspektiv och sammanhang, vilket ger en bred bild 6ver upplevelserna. Andra
styrkor &r att metoden &r enkel att tillimpa och &r strukturerad.
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Det som upplevdes svart och som en svaghet med metoden var att nyckelfynden var svara att
gruppera in i subteman utan att ligga in tolkning. Det var svart i analysforfarandet da artiklar-
na som analyserades beskrev ett abstrakt fenomen som upplevelse, vilket forsvarade arbetet i
att halla sig textndra. Da artiklarna inte dr skrivna pa svenska okar risken for att inte vara text-
nira. Oversittningen har skett med ordlexikon for att minimera den risken.

De vetenskapliga artiklarna som valdes ut for analys soktes i databasen CINAHL och vid
sokning valdes artiklar som var peer reviewed vilket sékerstéller att artiklarna dr beréttigade
for publicering och ir trovérdiga. Det valdes ut tio artiklar och sokningen gjordes bara i en
databas. Artiklarna som valdes ut var inte dldre dn femton ar och alla artiklar utom en var
ifran vistvirlden vilket ger en bra 6verforbarhet till varden i Sverige idag. Artiklarna som
valdes ut for analys har inkluderat manniskor i olika aldrar och upplevelser fran bade mén och
kvinnor i olika stadier av sjukdomen, vilket ger en bred inblick 6ver de upplevelser sjukdo-
men skapar.

6.2 Resultatdiskussion

I resultatet framkom det att patienterna med Parkinsons sjukdom upplevde sina kroppar som
icke samarbetsvilliga. Patienter upplevde sig inte klara av basala ting ldngre, kroppsrorelser
som forr utfordes reflexmaéssigt kravde nu en medveten tanke for att utforas. Denna upplevel-
se av forlust skapade ilska och frustration. Detta kan kopplas ihop med det Lindwall (2004)
papekar, namligen att det forvéntas att kroppen bara ska fungera och nér den inte gor det sa
blir enheten splittrad. Kroppen finns dir som ett medel att kommunicera utat och nér den inte
fungerar sa gor den sig pamind, vilket skapar en kénsla av maktloshet. Att vara tvungen att
underordna sig sjukdomen och anpassa sig efter den blir till en djup krinkning for minniskan.
Att behova ge upp sin kropp till nagot som inte gar att paverka ger kinsla av att uppoffra sin
helhet.

Det visade sig i resultatet att patienter upplevde att medicineringen var av en betydande vikt
for att klara av att gora saker under dagen och uppleva sjilvstiandighet. Enligt Lindwall (2004)
ar kédnslan av att forlora makten dver sin kropp nagot obehagligt och frimmande. Det blir en
kamp mellan kroppens vilja och tankens vilja att styra 6ver kroppen. Att ha kontrollen 6ver
sin kropp ses som nagot positivt och ger kénslan av att vara tillfreds. Enligt tidigare forskning
sa kan sjukskoterskan hjdlpa patienterna med att bista med utbildning till dem som 4r drabba-
de av Parkinsons sjukdom. Genom att utbilda patienterna sa att de bittre kan hantera medici-
nering kan patienterna léttare utfora sysslor som ger en okad kénsla av sjalvstiandighet och
tillfredstillelse (Omaley et al, 2005). Eriksson (1994) beskriver att ett vardlidande kan uppsta
pa grund av bristen pa vard. Far inte patienten utbildning av vardpersonalen i att hantera sina
mediciner kan det leda till ett vardlidande. Kunskap om medicinering &r av stor vikt for anho-
riga, da det underlittar deras roll som anhorigvardare. De som tyckte att informationen om
medicineringen var bristféllig upplevde att de inte var forberedda, vilket skapade en stress hos
de anhoriga.

Att kroppens naturliga rorelser inte langre fungerade helt och att den upplevelsen skapade
ilska och frustration kan kopplas ithop med vad Lindwall (2004) beskriver om att drabbas av
en sjukdom. Hon beskriver det som att bli berévad nagot kirt och heligt. Att drabbas av en
sjukdom kan upplevas som att leva i ett fiangelse, att vara ofri. Att limna over sin kropp till en
kraft som #r opaverkbar kinns for de flesta som att offra sin helhet. Det visade sig dven i re-
sultatet att patienter med Parkinsons upplevde sig mindre sjédlvstidndiga och inte langre dugli-
ga nar de var tvungna att sluta arbeta.
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Valmojligheten att ta ett eget beslut over sitt liv gick forlorad. Lindwall (2004) menar att det
ar nér sjukdomen inkriktar pa mianniskans levda liv som uppoffringen kan bli for stor som i
slutdndan kan bli ett lidande.

Resultatet visade att patienterna upplevde en osékerhet kring hur framtiden kommer att bli
med tanke pa sjukdomens progressiva forlopp. Det resulterade i att patienterna inte blickade
framat utan lade sin fokus och sina tankar pa nuet for att inte bli pamind om sjukdomens for-
virrande progression. Tankarna kring den okinda framtiden upplevdes 6vervildigande. Att
undvika framtiden kan forstas genom det Eriksson (1994) beskriver i sin teori om lidandet,
dér hon forklarar livslidande. Livslidandet innebér att nédr hela ménniskans situation och exi-
stens hotas leder det till att det andliga och sjélsliga viélbefinnandet forsdmras. Genom att inte
tanka pa framtiden forsoker patienterna undvika detta livslidande.

Det visade sig att majoriteten av mianniskor med Parkinsons sjukdom far hjélp av sina anhori-
ga i hemmet. Att bli vardad av en anhorig kan kopplas ihop med lidandets drama, vilket ut-
spelar sig i tre akter. I den forsta akten bekréftas patientens lidande, det sker genom att den
som vardar ser och uppmirksammar patienten. Det visade sig i resultatet att patienterna upp-
levde en uppskattning till sina anhoriga, att de stillde upp och vardade. Det framkom dven i
resultatet att patienter upplevde att sjukdomen kunde bryta ner relationer och orsaka separa-
tion. I den andra akten beskrivs att patienten behdver kédnna gemenskap och inte en kénsla av
ensamhet. Att uppleva sig 6vergiven kan leda till fortvivlan, vilket &r ett tillstand dér hoppet
inte existerar och, som Eriksson (1994) papekar r ett tillstand som dodar. I den tredje akten
beskrivs att forsoning med lidandet sker. Det innebdr att nagot nytt skapas och en menings-
fullhet skapas ur lidandet. Det visade sig i resultatet att sjukdomen dven kunde leda till att
relationen med den anhoriga kunde stirkas. Det framkom att relationen kunde vixa och bli
starkare.

Det framkom i resultatet att patienterna med Parkinsons sjukdom upplevde att sjukdomen
orsakade en social isolering. Patienterna var tvungna att sluta med fritidssysselsittningar och
klarade inte lingre av att ta sig ut pa egen hand och kora bil, med mera. Aven ridslan 6ver att
bli uttittade eller negativt utvdrderade av andra ménniskor ledde till hinder att interagera med
andra ménniskor och till sociala livsbegransningar. Sjukdomen som uppstatt skapar ett lidande
da den hindrar minniskan att utfora de aktiviteter som tidigare givit mening i livet. Det leder
till ett livslidande da bade det sjilsliga och andliga blir paverkat eftersom sjukdomen hindrar
méanniskan att tillfredstélla bade sina behov och begir som tidigare kunnat tillfredsstillas som
frisk. Det visade sig i resultatet att patienter dven upplevde skam da det inte langre klarade av
att fora sig pa ett normalt sitt. Uppfattningen av hur andra méanniskor sag pa dem var nistan
uteslutande negativa, de upplevde att andra méanniskor sag dem som missfoster. Detta kan
hinvisas till hur Lindwall (2004) beskriver det i att trots att det dr kroppen som drabbas av
sjukdomen sa dr det mianniskan som upplever den, da det dr mianniskan som lider. I Caap-
Ahlgren et al (2002) resultat beskrevs temat utanforskap, detta tema framkom dven efter
analys av de inkluderade artiklarna. Trots det att endast en artikel hade utanférskap som tema,
sa visade det sig i flera artiklar att patienterna med Parkinsons sjukdom upplevde utanforskap.
Detta resulterade 1 att forfattarna valde att ha detta som ett tema i resultatet.

Det visade sig att de flesta patienter med Parkinsons sjukdom har accepterat situationen och
livet de fatt. Patienter som hade accepterat sina begriansningar visade att de har rimliga for-
véntningar pa sin egen kapacitet. Patienter som funnit en acceptans har en vilja att ta hjilp
fran andra och detta beskrev patienterna som en upplevelse av okad sjdlvkinsla och personlig
frihet. Enligt Eriksson (1994) kan hilsan endast bli en enhet genom sin foérening med lidandet.
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Lindwall (2004) beskriver det pa ett snarlikt séitt och menar att kroppens helhet har en kopp-
ling till hilsa eftersom en hel ménniska dr hélsa. Eriksson (1994) menar att nir en méinniska
forsoker forsonas med de omstindigheter som dyker upp befinner sig minniskan i vardandet
som hon beskriver dr en dimension av hilsa.

I resultatet visade det sig att patienter med Parkinsons sjukdom inte gav upp och kdmpade for
att sjukdomen inte skulle ta 6ver deras liv. Detta upplevdes ge ett bittre valbefinnande hos
patienterna. Att inta en positiv attityd och fokusera pa det som fungerade bra var ocksa en
strategi for att uppna vialmaende. Eriksson (1994) menar att trots att lidandet dr en del av livet
vill minniskan hitta strategier for att undkomma det, minniskan forsoker pa olika sitt att lind-
ra sitt lidande.

Av de artiklarna som analyserades och lag till grund for resultatet var det tva artiklar som
hade samma tema eller subtema som vi kom fram till i

6.3 Forslag till fortsatt forskning

Det framkommer i resultatet att relationen till anhoriga fordndras och att patienter med Par-
kinson sjukdom kan kénna sig ensamma och utelimnade. Det kan bli en stor pafrestning i
relationen till sina anhoriga da patienterna ofta beh6ver hjilp och stottning i sjukdomsforlop-
pet. Formagan att ta sig igenom denna utmaning att leva med Parkinsons sjukdom, som pro-
gressivt blir sdmre, dr svart utan hjilp. Anhorigvardare dr for hilso- och sjukvarden en virde-
full resurs. Fortsatt forskning i hur anhorigvard ska utformas for att de ska bli sa bra som moj-
ligt, for patienten och for de anhoriga dr viktig och av stort intresse. Da mer vard flyttas ifran
sjukhus till hemmet, dir anhoriga far ta ett stort ansvar och dir sjukskoterskor ska undervisa
samt ge omvardnad till patienter och anhériga.

6.4 Etikdiskussion

Under arbetets gang har artiklar anvénts som har blivit etiskt granskade och har utforts enligt
forskningens etiska principer. Artiklarnas resultat har beskrivits utan att innehallet har for-
vriangts eller omtolkats. Artiklarna som analyserades &r skriva pa engelska vilket inte dr for-
fattarnas modersmal vilket i sin tur kan leda till en viss tolkning i samband med 6versittning-
en av artiklarna. I arbetet har innehallet inte fabricerats och resultatet har refererats till respek-
tive artikel.

7 Slutsatser

Syftet med detta examensarbete var att beskriva patienters upplevelser av att leva med
Parkinsons sjukdom. Det som framtrddde under examensarbetet var att patienterna som lever
med Parkinsons sjukdom upplever ett storre lidande 4n de symtom sjukdomen frambringar.
Ett lidande orsakas av att patienterna upplever ett utanforskap i form av ensamhet, skam och
att de inte klarar av tidigare sysselsittningar. Sjukdomen skapar en fordndring i livet hos pati-
enterna. Det visade sig att patienter som hade férmagan att acceptera férandringen och sin
situation kunde inta en positiv instédllning och uppleva ett vilbefinnande. Framtiden upplevdes
vara associerad med ovisshet och forsamring vilket resulterade i att patienterna forsokte leva i
nuet. Relationen mellan patienterna och anhoriga forandrades, hos vissa till nagot bittre och
for andra till en separation. For att kunna ge en god omvardnad och lindra lidande maste det
finnas kunskap vad som orsakar lidande och vad som leder till upplevd hélsa. Denna kunskap
om hur patienter med Parkinsons sjukdom upplever sin situation i sin helhet ger en storre for-
utsittning for att kunna ge en god omvardnad.
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Bilaga A, exempel pa analysforfarande

Exempel pa nyckelfynd

Subtema

Tema

Deltagare var vildigt medvetna om
deras fysiska och psykologiska tillkor-
takommanden och kénde sig skamsna
infor sina slidktingar och vénner (Sun-
visson, et.al 2000).

Skam

Vildigt vixlande — vixlar ganska
mycket. Fran att vara off till att bli on.
Precis nir jag gor nagot sa blir det
som att jag bleknar bort. Precis som
en trasdocka och jag kan inte ens ta
mig upp ur stolen. Stricka mig efter
dricka. Eller négot alls, inte ens tala
ibland (Williams et al 2008).

Forlorad sjalvstiandighet

P4 en del sitt kdnner jag mig utanfor
pé grund av sjukdomen. Jag &r inte
som alla andra (Sunvisson et al,
2001).

Ensambhet

Utanforskap

Jag dr medveten om vad som skulle
kunna hidnda och att min framtid inte
4r lika sdker som den var forut. Du
vet, andra méinniskor vet vad de ska
vara och gora om fem ar. Jag vet inte
det langre. (Charlton & Barrow, 2002)

Oviss framtid

Vi har utvecklats tillsammans och fatt
bittre forstaelse for varandra. Pa en
del sitt dr vi formodligen ndrmare nu,
vi har fatt ett nira forhallande pa
grund av Parkinsons (Fleming et al,
2003,s. 519)

Relationen till anhoriga

Forsok bara gora de saker som du gjort
tidigare. Om det ér nagot du inte klarar
av att gora, glom det. Till exempel kan
jag inte jobba... jag forstar orsaken till
det. Jag borjar forsta att det finns saker
jag inte kan gora. Sa jag star ut med
det. Anstring dig inte i onddan. Du
maste leva. (Whitney 2004)

Acceptans

Livsfordndring




Bilaga B Sokhistorik till analyserade artiklar

Databas

Sokord

Antal traffar

Urval

Artikel titel/Forfattare/ Artal

CINAHL

Parkinson’s disease,
experience,

47st

Experience of living with Parkinson’s
disease: An interpretative phenomeno-
logical analysis case study

/ Bramley, N. & Eatough, V. (2005)

Environmental influences on the expe-
riences of people with Parkinson’s
disease.

/ Sunvisson, H. & Ekman, S. (2001)

Older swedish women’s experience of
living with symptoms related to Park-
sinson’s disease

/ Caap — Ahlgren, M., Lannerheim, L.,
& Dehlin, O. (2002)

Parkinson’s disease
Living, patient

25st

Parkinson’s disease,
Adaptation, life

20 st

Changing perceptions of womanhood:
Living with Parkinson’s disease

/ Flemming, B., Tolson, D., & Schar-
tau, E. (2004)

A stony road... a 19 year journey:
Bridging through late-stage Parkinson’s
disease.

/ Williams, S., & Keady, J. (2008)

Day-to-day demands of Parkinson’s
disease
/ Haberman, B. (1996)

Maintaining the square, How older
adults with Parkinson’s disease sustain
quality in their lives.

/ Whitney, C. M. (2004)

Parkinson’s disease,
Experience, patient

16 st

Parkinson’s disease,
Coping, adjustment

9 st

Coping and self-help group member-
ship in Parkinson's disease: an explora-
tory qualitative study. / Charlton, G,. &
Barrow, C. (2002)

Parkinson’s disease,
psychosocial, experi-
ence

46 st

Dropping the bomb: The experience of
being diagnosed with Parkinson’s dis-
ease

/ Phillips, L., J. (2006)




Parkinson’s disease,
llness, Percept*

27 st

‘We call it the shaking illness’: percep-
tions and

experiences of Parkinson’s disease in
rural northern Tanzania.

/ Msshana, G,. Dotchin, C,. &Walker, R.
(2011)

Parkinson’s disease,
health, experience

15

Parkinson’s disease,
quality of life, patient

29

Parkinson’s disease,
Patient, life

39




Bilaga C Artikelmatris

Titel

Metod

Syfte

Resultat

Titel: Environmental
influences on the expe-
riences of people with
Parkinson’s disease.
Forfattare: Sunvisson, H.
& Ekman, S.

Tidskrift: Nursing inqui-
roy,S, 41-50

Artal: 2001.

Deltagarna i studien blev
intervjuade tre manader
efter att dem varit pa en
resa till fjallen.

Syftet med studien var att
belysa vilka influenser
miljon har pa ménniskor
som dr drabbade av Par-
kinsons sjukdom.

Resultatet visar hur indi-
vider med Parkinsons
sjukdom upplever sin
ohilsa. De kiénde sig
forslavade av sjukdomen,
upplevde en kinsla av att
forlora kontrollen samt
kédnde en osdkerhet i
motet med andra méanni-
skor. Resultatet visar hur
miljon paverkar de drab-
bade att hantera dagliga
problem.

Titel: Experience of living
with Parkinson’s disease:
An interpretative pheno-
menological analysis case
study.

Forfattare: Bramley, N.
& Eatough, V. Tidskrift:
Psychology and health,
20(2), 223-225 Artal
2005.

Tre separata intervjuer
med en och samma per-
son.

Utforska den levda erfa-
renheten hos en individ
som har drabbats av en
kronisk degenerativ sjuk-
dom.

Resultatet har tva delar
dér det forsta visar pa den
levda erfarenheten hur
det att leva med Parkin-
sons sjukdom. De dagliga
utmaningar som de drab-
bade stills infor och
relationen mellan kropp
och tanke. Den andra
delen handlar om hur
Parkinsons sjukdom
paverkar det levda livet.

Titel: Dropping the bomb:
The experience of being
diagnosed with Parkin-
son’s disease.

Forfattare: Phillips, L., J.
Tidskrift: Geriatric Nur-
sin,;27, 362-369.

Artal: 2006.

Sex st kvinnor och fem
st mén blev intervjuade
tva ganger. Intervjuerna
varade mellan 45 och 90
minuter. Det var beskri-
vande fragor som upp-
muntrade att svara i
detalj om deras upple-
velser.

Syftet var att fa en djupa-
re forstaelse for hur man
kan ge rad pa bista sitt
till de som nyligen blivit
diagnostiserade med
Parkinsons sjukdom.

Resultatet visar olika
reaktioner de fick nir de
blev diagnostiserade och
att det de drabbade upp-
lever en krock i att forso-
ka hantera sjukdomen
och oron over framtiden.
Aven att de drabbade
berittar hur de blir
tvungna att bygga upp ett
nytt liv anpassat efter
sjukdomen.

Titel:.Changing percep-
tions of womanhood:
Living with parkinsons
disease.

Forfattare: Flemming, B.,
Tolson, D., & Schartau, E.
Tidskrift: International
journal of nursing studies,
41, 515-524.

Artal: 2004

19 kvinnor med Parkin-
sons sjukdom blev inter-
vjuade i grupp och en-
skilt.

Syftet var att undersoka
om Parkinsons sjukdom
forandrar sjilvbilden hos
kvinnor.

Kvinnorna upptickte att
det krivdes manga for-
andringar i deras liv for
att uppleva hilsa. Resul-
tatet visar pa kvinnor med
olika upplevelser som
ostabila kénslor, en for-
dndrad kroppsbild, livs-
forandringar samt @ndra-
de relationer. Det &r be-
rédttelser ur deras liv i hur
de hanterar vardagen.

Titel:. Coping and self-
help group membership in
Parkinson's disease: an
exploratory qualitative
study.

Forfattare: Charlton, G,.

Atta personer med Par-
kinsons sjukdom blev
intervjuade.

Syftet var att ta reda pa
hur Parkinson’s sjukdom
hade paverkat atta ménni-
skors liv. Samt om sjalv-
hjilps grupper var en bra
hanterings metod.

Den forsta delen i resulta-
tet visade att alla delta-
garna hade upplevt att en
forsamring av fysisk och
kognitiv formaga samt
sjilvstiandighet, identitet,




& Barrow, C. Tidskrift:
Health and Social Care in
the Community 10(6),
472-478

Artal: 2002

framtid och att deltagarna
var rddda for fler forsam-
ringar. Den andra delen
forklarar olika upplevel-
ser 1 hur de hanterar sjuk-
domen.

Titel:.A stony road... a 19
year journey: Bridging
through late-stage Parkin-
son’s disease.

Forfattare: Williams, S.,
& Keady, J.

Tidskrift: Journal of re-
search in nursing, 13,
373-388.

Artal: 2008

69 stycken intervjuer
utfordes med 13 stycken
personer med langt
gangen Parkinson’s
sjukdom och deras anho-
rig vardare.

Forsoka att forsta hur
dvergangen upplevs av
patienterna och deras
familjer ndr de moter
storre funktionshinder.

Resultatet handlar om att
“overbrygga” att forsoka
anpassa livet efter en set
steg i Parkinsons sjuk-
dom. Det blir sen uppde-
lat i mindre delar vilket
forklarar hur de drabbade
hanterar sjukdomen i fa
ordning pa det forflutna,
nutiden samt framtiden.

Titel: Day-to-day de-
mands of Parkinson’s
disease

Forfattare: Haberman, B.
Tidskrift: Western journal
of nursing resarch,
18(4),397-413.

Artal: 1996

16 stycken individer
mellan aldrarna 42-59 ar
blev intervjuade tre
ganger var under en tre
manaders period.

Syftet var att bredda
forstaelsen for hur det &r
att leva med en kronsisk
degenerativ sjukdom sa
som parkinsons sjukdom.

Resultatet visar pa en
utvecklad forstaelse i hur
Parkinson drabbades
upplevelser dr att mota
dagliga utmaningar och
hinder. Hur sjukdomen
paverkar den drabbade,
hur sjukdomen paverkar
relationer, den egna rol-
len samt den sjukas iden-
titet.

Titel: Older swedish
women’s experience of
living with symptoms
related to Parksinson’s
disease

Forfattare: Caap — Ahl-
gren, M., Lannerheim, L.,
& Dehlin, O.

Tidskrift: Journal of Ad-
vances Nursing, 39 (1), 87
-95

Artal: 2002

Atta stycken kvinnor i
aldrarna 63-80 ar blev
intervjuade och en fe-
nomenologisk- herme-
neutisk metod anvindes
for att analysera datan.

Att utforska kvinnors
upplevelser med symtom
som ir relaterade till
parkinson.

Fyra teman uppkom och
de visade att forsok att
hantera oforutsidgbara
fysiska och psykiska
fluktuationer som har en
stor paverkan pa kvinnors
liv.

Att inte veta hur kroppen
reagerar i olika situatio-
ner gav en kénsla av
frustration och social
isolering.

Titel: Mantaining the
square, How older adults
with Parkinson’s disease
sustain qualitu in their
lives.

Forfattare: Whitney, C.
M. Tidskrift: Journal of
gerontological nursing.
30(1), 28-35

Artal: 2004

Interprativ phenomeno-
logisk metod anvindes
nér 6 stycken kvinnor
och min blev intervjua-
de.

Att hitta olika metoder
for att bibehalla kvalite-
ten pa livet hos dldre med
parkinsons sjukdom.

Resultatet tar fram fem
olika teman som forklarar
hur man ska anpassa och
klara de motgangar som
sjukdomen ger under dess
forlopp. Resultatet visar
pa hur kontinuitet kan
hjélpa de drabbade att
bibehalla en bittre livs-
kvalité.

Titel: *We call it the
shaking illness’: percep-
tions and

experiences of Parkinson’s
disease in rural

northern Tanzania
Forfattare: Mshana, G,.
Dotchin, C,. &Walker, R.
Tidskrift: BMC Public

28 stycken drabbade av
parkinson’s sjukdom
intervjuades.

Syftet med studien var att
undersoka upplevelsen
och hanteringen hos
méanniskor med parkin-
sons sjukdom samt hos
deras vardare.

Parkinsons sjuka uttryck-
te frustration Over deras
psykiska, psykologiska,
sociala, och ekonomiska
konsekvenser sjukdomen
bidragit till. Samt en
kénsla av en minskad
kvalité i livet som karak-
teriserades av att vara




Health, 11:219 Artal:
2011

beroende av andra, att
inte passa in och social
isolering.
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