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Sammanfattning

Bakgrund: Parkinsons sjukdom &r en degenerativ sjukdom med okénd orsak och cirka 2 %
av befolkningen 6ver 65 ar far diagnosen. Parkinsons sjukdom medfor livsstilsfordndringar
vilket krdver en adaption av personen for att forhindra sekundira tillstdnd samt finna hilsa i
sin sjukdom. For att kunna adaptera till Parkinsons sjukdom krévs stdd i olika former och
Roy (2009) beskriver de olika adaptionsomraden som ska underlétta adaptionen till sin
sjukdom

Syfte: Utifran adaptionsteorin belysa vad personer med Parkinsons sjukdom upplever som
stodjande for att adaptera till sin sjukdom.

Metod: En litteraturstudie med en deduktiv kvalitativ ansatts utfordes med sju vetenskapliga
artiklar. En manifest innehéllsanalys med latenta inslag inspirerat av Graneheim och
Lundmans (2004) anvéndes.

Resultat: Som kategorisering anvéndes Roys (2009) adaptionsomraden fysiologisk funktion,
sjdlvuppfattning, rollfunktion och social samhdrighet. Sjdlvuppfattningen hos personer med
Parkinsons sjukdom behovde stodjas fran nirstdende for att kunna adaptera till sin sjukdom.
Slutsats: Narstdendes bekriftelse och uppmuntran upplevdes som det viktigaste stodet for
personer med Parkinsons sjukdom. Dock behover sjukskoterskan informera och undervisa
om sjukdomen till nérstdende och personer med Parkinsons sjukdom for att underlétta
adaptionen.

Nyckelord: Parkinson’s disease, support, adaptation, Callista Roy
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Inledning

Parkinsons sjukdom dr en vanlig degenerativ sjukdom och dess symtom skapar ett lidande for
personer som lever med sjukdomen (Abudi, Bar-Tal, Ziv, & Fish 1997). Personer med
Parkinsons sjukdom upplever bristande stod och kunskap fran vérdpersonal (Senior, 2008),
vilket gor att de har svart att acceptera sin sjukdom vilket skulle kunna vara anledningen till
att 20-50 % utvecklar en depression (Moore & Seeney, 2007). Hinson-Langford (1997)
menar att bristande stdd ger oro och depression. Eftersom depressionsfrekvensen dr sd hog
hos personer med Parkinsons sjukdom kan detta tyda pé att det ar brist pa stod frén
sjukvérdspersonalen. Enligt Socialstyrelsens kompetens beskrivning for sjukskdoterskor
(2005) ska sjukskoterskan bistd med stod for att frimja hilsa samt forebygga lidande. For att
sjukskoterskan ska kunna stddja personer med Parkinson sjukdom till att uppleva hélsa trots
sitt lidande krdvs 6kad kunskap i vad personer med Parkinsons sjukdom upplever som

stodjande 1 adaptionen. Detta dr saledes studiens syfte.

Bakgrund

Parkinsons sjukdom

Parkinsons sjukdom dr en degenerativ kronisk sjukdom med okénd orsak och cirka 2% av
Sveriges befolkning 6ver 65 ar har diagnosen, detta dr cirka 22 000 personer (Lokk, Borg,
Svensson, Persson & Ljunggren, 2011). Enligt Dimond och Jones (1983) ér kronisk sjukdom
en ihéllande, aterkommande och obotlig sjukdom vilket innebar olika begransningar
beroende pé sjukdomens karaktdr (ibid). P& grund av den nedsatta dopaminproduktionen
himmas signaldverforingen. Dopamin dr en signalsubstans i hjdrnan och ju mindre dopamin
personer har desto svarare besvér far personerna. Besvdren medfor en oféorméga att
koordinera rorelser samt en storning av autonoma funktioner. Pa grund av dopaminbristen
utvecklar personen nedsatt rorelsefdrméga, stelhet och skakningar. Aven mimikfattigt
ansikte, kommunikationssvarigheter, en lutande framatbdjd kroppshéllning och en tippande
framéatbojd gang ar typiska tecken hos en person som har Parkinsons sjukdom (Nazarko,
2005). Sjukdomen medfor dven det oférutsdgbara ON/OFF fenomenet (Haahr, Kirkevold,
Hall & Ostergaard, 2011). ON/OFF fenomenet kan liknas som en strombrytarfunktion med

hastiga svingningar fran underfunktion till dverrdrlighet. ON é&r ndr personer &r rorliga och



har eventuellt 6verrorlighet. Perioderna av OFF &r ndr personen har nedsatt rorelseformaga,
stelhet och skakningar. OFF perioden kan resultera i att personen blir stiende utan att kunna
rora sig (Hauser, 2006). Symtomen kan innebéra ett lidande for personer med Parkinsons

sjukdom och for att minska detta lidande krivs det av patienten att kunna anpassa sig till sin

sjukdom.

Upplevelsen av att leva med Parkinsons sjukdom

En upplevelse dr en subjektiv uppfattning av den enskilde individen om hur denne upplever
sin livsvéarld (Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud & Fagerberg, 2003). Abudi et al. (1997)
menar att leva med Parkinsons sjukdom innebér att leva med en sjunkande funktionsnivi,
sjdlvkénsla och sjdlvstandighet. Symtomen beskrivs av Abudi et al. (1997) som pldgsamma
och socialt generande for bade patienten och nérstdende. Haahr et al. (2011) menar att leva
med Parkinsons sjukdom &r att kroppen bestimmer vardagen pa grund av de oférutsdgbara
fenomen sjukdomen medfor, vilket upplevs som en oro for patienten och som kan leda till
isolering (ibid). P4 grund av att symtomen har en péverkan i tal samt artikulation kan detta
paverka kommunikationen med andra ménniskor. Personer med Parkinsons sjukdom drar sig
ofta tillbaka fran det sociala och detta medfor att de ofta kénner sig ensamma och alienerade
(Abudi et al., 1997). Detta kan vara anledningen till att depressionsfrekvensen dr hog hos
personer med Parkinsons sjukdom, upp emot 20-50% av personer med Parkinsons sjukdom
har dven diagnostiserad depression (Moore & Seeney, 2007; Abudi et al., 1997). Hinson-
Langford et al. (1997) menar i sin studie att upplevelsen av stod fran nirstdende och
sjukskoterskan forebygger depression. Stod behdvs for att kunna acceptera och adaptera till
kronisk sjukdom (Roy, 2009), som exempelvis Parkinsons sjukdom. Genom stdd till adaption

kan séledes lidandet lindras.

Lidande

Ett lidande kan innebéra att kroppen far en sjukdom vilket krdnker manniskan genom att
tvinga denne att leva i sin sjuka kropp (Lindwall, 2004). Cassell (1992) menar dock att det
inte dr kroppen som lider utan det 4r personen som lider, nagot som Wiklund (2006) stodjer
nér hon antyder att lidande innebér att ménniskan inte kénner sig hel och inte heller kan leva
upp till sina och samhéllets krav. Médnniskans syn pa sig sjélv paverkas av manniskans
utseende samt prestationsformaga. Sjidlvbilden bér med andra ord bli hotad vid sjukdom eller
skada som kan paverka ménniskans utseende och/eller prestationsforméga. Det &r saledes inte

den nedsatta funktionen som utgdr lidandet, det ar hotet mot identitet som utgor det verkliga



lidandet (ibid). Detta kan tolkas som att personer med Parkinsons sjukdom lider da de
upplever ett hot mot identiteten vid ON/OFF fenomenet. De lider saledes inte pa grund av
fenomenet i sig, lidandet uppstar istéllet i att de upplever maktloshet infor det oforutsidgbara.
Enligt Wiklund (2006) &r skam en kénsla som finns i lidandet. En kénsla av skam
uppkommer nir manniskans vardighet upplevs krinkt, vilket kan tyda pé att ménniskan &r
skadad, skdndad och fornedrad. Saledes leder detta till att manniskan flyr fran det som
framkallar skammen, vilket kan leda till en isolering for att undvika exponering. Eftersom
Abudi et al. (1997) menar att personer med Parkinsons sjukdom ofta drar sig tillbaka fran det

sociala kan detta tyda pa att de kénner en skam for sin sjukdom.

Teoretisk referensram

Roy (2009) ser tillimpningen av adaptionsteorin som holistisk. Med det menas att individen,
familjen och samhillet skddas som en helhet. Hon menar vidare att &ven personer som
upplevt en stressfaktor i sitt liv behdver stdd for att kunna hantera den stressfulla situationen
pa ett adekvat sétt. Darfor spelar nirstdende 1 personens omgivning en stor roll for patienten.
Tillsammans kan de hitta ett gemensamt méal som gagnar bade patienten och narstdende i ett
vialméende syfte (ibid). Roys adaptionsteori (2009) bor alltsé kunna tillimpas i varden av
personer med Parkinsons sjukdom dé sjukdomen innebar livsstilsfordndringar for bade

patienten samt nérstaende, darfor krdvs en adaption.

Adaption

Kroniska sjukdomar, som Parkinsons sjukdom, medfor ofta fordndringar pd grund av symtom
vilket krédver en adaption av individen for att forhindra sekundéra tillstdnd (Roy, 2009), som
till exempel depression. Roy och Andrews (1999) menar att personer med kronisk sjukdom
madste acceptera sin sjukdom for att dessa ska kunna uppleva hélsa och viélbefinnande. Detta
bor alltsa innebéra att acceptansen &r ett sétt att lindra sitt lidande. Acceptans av sjukdom
skulle kunna innebéra att forsonas med sin sjukdom. Med detta menar Gustavsson (2008) att
ndr ménniskan upplever hilsa 1 sin sjukdom, innebar det att denne har forsonat sig med sitt
lidande, personen har adapterat till sin sjukdom. Roy (2009) definierar adaption som
individers beteende for att kunna hantera en stressfaktor i livet, vilket kan innebédra
forandringar i1 individens inre eller yttre milj6. Den inre miljon kan ses som patientens
identitet och den yttre miljon utgdr patientens symtom. Ur Wiklunds (2006) perspektiv av att
lindra lidande bor detta innebéra att personerna med Parkinsons sjukdom forsoker adaptera

till sin sjukdom for att minska sitt eget lidande. Aven hiir kan ON/OFF fenomenet anvindas



som ett konkret exempel. Personer med Parkinsons sjukdom kan vélja att adaptera till deras
sjukdom genom att hellre stanna hemma 4n att visa upp sig for utomstiende. Detta innebar att
personer med Parkinsons sjukdom forsoker lindra sitt lindade genom att stanna hemma for att
slippa skdmmas infor utomstdende. Adaption pa detta sitt &r dock inte optimal eftersom
personer med Parkinsons sjukdom inte far den trdning och den sociala samvaron som de

behover (Roy, 2009). Fel adaption bor séledes dka lidandet.

Tillimpning av adaptionsteorin

Tillampningen av Roys (2009) adaptionsteori dr formad efter omvardnadsprocessen dér den
riktar sig till att frimja hdlsa och 6ka livskvalité. Adaptionsomradena hos ménniskan dr den
fysiologiska funktionen, rollfunktionen, sjdlvbilden samt den sociala samhdorigheten.
Fysiologiska funktioner dr behovet av nédring, elimination, vila och aktivitet samt syre och
cirkulation. Om dessa behov ér uppfyllda anses personen ha ett fysiologiskt vilbefinnande
(ibid). Parkinsons sjukdom leder till en nedsatt fysiologisk funktion, exempelvis ldngsamma
rorelser och skakningar. Detta leder till en paverkan av aktiviteten (Haahr et al., 2011).
Sjalvuppfattningen omfattar kroppsuppfattningen och kroppsupplevelsen samt personens etik
och moral, detta utgér vem personen dr. En fordndrad sjdlvuppfattning kan paverkas negativt
vilket upplevs som ett hot mot personens integritet (Roy, 2009). En fordndrad rollfunktion
innebadr att personer med Parkinsons sjukdom inte ldngre kan gora det som tidigare utfordes,
exempelvis arbeta eller vardagliga hushallssysslor (ibid). Detta kan ge en kénsla av
oduglighet da rollen inte lingre fyller samma funktion. Rollfunktionen ar dven
sjdlvbestimmande i personens egen vardag, att ha kontroll 6ver sitt eget liv (ibid). Den
sociala samhorigheten handlar om samspelet mellan relationer i personens omgivning, hir
spelar nirstaende och vardpersonal en stor roll (ibid). Personer med Parkinsons sjukdom drar
sig tillbaka frdn samhéllet pa grund av sina symtom vilket paverkar relationen till
omgivningen (Abudi et al., 1997). Detta kan leda till isolering och alienation (Abudi et al.,
1997; Haahr et al., 2011).



Person med Parkinsons sjukdom

Forandrad social
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samhorighet

Figur 1. Tolkning av Roys och Andrews (1999) adaptionsomraden.

Roy menar att nir adaptionsomradena fordndras dr det mianniskans egen formaga av att
acceptera och adaptera for att kunna hantera fordndringen. Nir ménniskan inte langre kan
hantera och adaptera till fordndringen kravs stdd frén sjukskoterskan och nirstdende (Roy &
Andrews, 1999). Av denna anledning behover det undersokas vilka former av stod som

personer med Parkinsons sjukdom upplever som stédjande 1 adaptionen till sin sjukdom.

Stod

Shumaker och Bronwell (1984) definierar stod som att det dr ett utbyte mellan tva personer,
leverantor och mottagare, som ér avsett att oka vdlbefinnandet for mottagaren. Detta kan
visas som hjélpinsatser eller skydd fran leverantoren till mottagaren (ibid). Detta kan ses som
att leverantoren ér sjukskoterskan och anhoriga medan mottagaren dr personen med
Parkinsons sjukdom, dir sjukskoterskan och anhoriga ger stod for att 6ka personen med

Parkinsons sjukdoms vilbefinnande.

Uteblivet stod

Hinson-Langford et al. (1997) sdger att uteblivet stod ger en hdgre risk for oro och depression
till personer 1 en stressfull situation. Stress innebdr en belastning for ménniskan vilket gor att
manniskan kan reagera psykiskt (Bailey & Clarke, 1992), exempelvis utveckla en depression.
Roy (2009) menar att kronisk sjukdom &r att leva med stress, darfér maste sjukdomen
accepteras for att kunna levas med. Den hoga depressionsfrekvensen hos personer med

Parkinsons sjukdom kan tyda pé att stodet till dessa personer brister (Moore & Seeney, 2007;



Abudi et al., 1997). Depression till f6ljd av bristande stod innebér ett vardlidande for den
enskilde individen, ndgot som i mgjligaste mén bor undvikas (Dahlberg, 2002). Séledes bor
forskning kring stdd till personer med Parkinsons sjukdom prioriteras for att minska

vérdlidande och depression som kan vara en foljd av bristande stddinsatser.

Stodinsatser

Enligt Hinson-Langford et al. (1997) finns det olika former av stdd, exempelvis informativt,
emotionellt och instrumentellt stod. Informativt stéd menar Hinson-Langford et al. (1997) ar
den information som ges till en person under en stressad situation, sa som ett besked om
kronisk sjukdom. Detta skulle kunna innebéra att sjukskoterskan ger individanpassad
information och radgivning till en person med Parkinsons sjukdom. Detta skulle kunna hjélpa
personen att acceptera och adaptera till sin sjukdom vilket kan 6ka personens vialmaende.
Sjukskdterskan kan dérfor spela en stor roll i det informativa stodet, men for att ge
professionell information krévs kunskap (ibid). Med emotionellt stod menar Hingson-
Langford et al. (1997) att det handlar om omsorg, uppmuntran, kérlek, empati och forstéelse.
Nér stodinsatser tillimpas dr det emotionella stodet det viktigaste. Det ger en kénsla av
tillhorighet, att bli accepterad, dlskad och viktig for den personen dr och inte f6r vad den kan
gora. Emotionellt stod kan ofta forknippas med familj och nirstdende. Med det instrumentella
stodet menas tillhandahallande av materiella varor och tjinster eller materiella stod. Detta kan
exempelvis vara ekonomiskt stdd eller stod av arbetsterapeutens hjilpmedel. Aven om
tillhandahéllandet av instrumentella stod tyder pd omsorg och kirlek ska det skiljas frén
emotionellt stod (ibid). En viktig del av stodinsatser dr d&ven stodgrupper (Bhatia & Gupta,
2003). Stodgrupper ger mojlighet till att expandera socialt natverk, ventilera sorg och ilska
samt utbyte av olika sitt att adaptera till sin sjukdom genom att kommunicera med andra som
genomlevt liknande provningar. Tillgdngligheten till att traffa andra personer med Parkinsons
sjukdom ger en kénsla av delaktighet och kunna dela erfarenheter skapar en gemenskap dar

stod kan bade ges och tas (ibid).

Stodets betydelse

Hinson-Langford et al. (1997) menar att stod i olika former kan visa sig som minskad oro och
depression. Detta skulle kunna dven ge personen med Parkinsons sjukdom ett mer positivt
synsdtt och upplevelse av vdlmiende. Dérfor behover sjukskoterskan kunskap om vilket stod
personer med Parkinsons sjukdom anser sig behdva for att undvika sekundéra sjukdomar,

som depression. De stodinsatser Hinson-Langford et al. (1997) beskriver som viktiga ar



generella och har ovan tillampats pa det stod personer med Parkinsons sjukdom troligen
upplever som stodjande. Dock dr det oklart om personer med Parkinsons sjukdom verkligen
gagnas av dessa stddinsatser, d4 Hinson-Langfords et al. (1997) studie inte &r riktad specifikt
mot personer med Parkinsons sjukdom. Troligtvis finns det studier som undersokt vilket stod
personer med Parkinsons sjukdom anser sig vara hjilpta av, varfor dessa bor kunna
sammanstéllas. Genom detta bor stodinsatser som personer med Parkinson anser vara

stddjande kunna belysas.

Sjukskoterskans roll

Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for sjukskdterskor (2005) séger att sjukskoterskan ska
informera, undervisa, ge stod och vigledning for att gora patienten delaktig i1 sin vard och
behandling. Individuellt bemdtande ligger till grund for sjukskoterskans arbete, varje person
ska bemétas likvirdigt (Socialstyrelsen, 2005). Aven Abudi et al. (1997) menar att vard
maste individanpassas for att personerna med Parkinsons sjukdom ska uppleva adekvat vard.
Enligt den etiska koden for sjukskdterskor ér det sjukskoterskans uppgift att 6ka vilmaende
och minska lidande f6r att frdmja hilsa (Socialstyrelsen, 2005), vilket sjukskoterskan gor pa
ett bra sétt med stodinsatser (Hinson-Langford et al., 1997). Sjukskoéterskan ska enligt
Socialstyrelsen (2005) kunna planera och utveckla en god vardmiljo for patienter. Detta kan
tolkas som att sjukskoterskan ska medverka for att ge hjdlpmedel for att underlétta vardagen
for personer med Parkinsons sjukdom, exempelvis fardtjanstkort, sa att de léttare ska kunna
anpassa sig till sin sjukdom. Séledes &r sjukskoterskan ansvarig for det instrumentella stod
som personer med Parkinsons sjukdom far. Adekvat stod fran sjukskoterskan bor saledes
hjalpa personer med Parkinsons sjukdom i1 adaptionen till den vardag sjukdomen leder dem
till. Enligt Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for sjukskoterskan (2005) ska patienter och
nérstdende stodjas 1 syfte att framja hélsa for bada parter. Med undervisning och information
till de nérstdende om att sjukdomen Parkinsons medfér kommunikationsproblem och nedsatt
rorelseformaga, borde detta ge anhoriga dkad forstdelse om Parkinsons sjukdom. Detta kan
sedan tilldmpas av anhoriga 1 det emotionella stodet som bygger pa empati och omsorg, vilket
innebar att sjukskoterskans stodinsatser kan vara av betydelse for det emotionella stodet och

for hur personen med Parkinson anpassar sig till sin sjukdom.

Pé ett dldreboende dér samtliga boende har Parkinsons sjukdom visar det sig att 48% av de
boende tycker att personalen saknar tillrdcklig kunskap om deras sjukdom for att kunna ge

adekvat stod. Samma studie visar att 1 av 5 personer med Parkinsons sjukdom som bor i



hemmet forvéntar sig en plats pa dldreboende 1 framtiden, dér de vill ha kunnig personal som
forstar deras sjukdom och som kan bistd med stod (Senior, 2008). Eftersom sjukskdterskan
ska kunna bistd med kunskap och forstaelse for att ge en god omvérdnad (Socialstyrelsen,
2005), menar Thomure, (2006) att kunskapen om Parkinsons sjukdom kan fa personer med
Parkinsons sjukdom att hantera och acceptera sin sjukdom, vilket da underléttar adaptionen

(Roy, 2009).

Genom en sammanstéllning av studier som undersoker stodinsatser till personer med
Parkinsons sjukdom, kan det belysas vad personer med Parkinsons sjukdom upplever som
stodjande. Genom att sammanlédnka de stédjande insatserna med Roys (2009) adaptionsteori
kan en fordjupad kunskap inhdmtas i hur personer med Parkinsons sjukdom kan stddjas i
adaptionen till sin sjukdom. Detta skulle kunna ge sjukskoterskan lattare tillgdng till den
kunskap som behovs for att stodja personer med Parkinsons sjukdom. Detta ligger till grund

for varfor denna studie gors.

Syfte

Syftet med studien var att utifrdn adaptionsteorin belysa vad personer med Parkinsons

sjukdom upplever som stédjande for att adaptera till sin sjukdom.

Metod

Studien ér en litteraturstudie med kvalitativ, deduktiv ansats. Med en litteraturstudie menas
att systematiskt soka, kritiskt granska samt sammanstilla redan befintliga resultat inom ett
visst omrade (Forsberg & Wengstrom, 2008). Med kvalitativ forskning menas att kunskap om
ménskliga hdndelser, processer, relationer samt upplevelser studeras. Detta dr en deskriptiv
metod som baseras pa forklaring och fordjupning av ménsklig uppfattning och upplevelse.
Det gemensamma med kvalitativa metoder dr att helheten studeras och inte variabler
(Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2006). Den deduktiva slutledningen gér ut pa att sitta
hypoteser i den aktuella granskningen. (Olsson & Sorensen, 2011) Denna studie ska testa
Roys (2009) adaptionsteori ddr hon beskriver de olika adaptionsomriden. Eftersom syftet till
studien var att utifrdn adaptionsteorin belysa vad personer med Parkinsons sjukdom upplever
som stodjande for att adaptera till sin sjukdom ansigs det vara lampligt att &ndvédnda en

deduktiv ansats.



Urval

Databaserna som anvdndes var CINAHL samt MedLine. CINAHL fokuserar pa omvérdnad
medan MedLine fokuserar pd medicin, omvardnad samt hélso- och sjukvardsadministration.
Dessa tva databaser bor ticka litteratur om studiens syfte dé de innehaller
omvardnadsforskning (Willman et al., 2006). Darfor ansags dessa databaser innehélla studier
som svarade mot studiens syfte. Vid litteratursokningen anvindes MeSH-termer i MedLine,
som ar forkortning for Medical Subject Headings. MeSH-termerna kombinerades med den
Booleska sokoperatorn AND. MeSH-termer dr kategoriseringsord som anvindes for att fa
korrekta sdkord och tillsammans med Booleska sdkoperatorer begrinsas sokningstréffarna
(Willman, et al., 2006). De MeSH-termer som anvéndes i studien var: Parkinson disease,
social support, life support system, adaptation physiological, adaptation psychological
(Bilaga I). I CINAHL heter katergoriseringsorden headings. Headings som anvindes och
kombinerades med Booleska sokoperatorn AND i CINAHL var: Parkinson disease, support
psychological, adaptation phsychological, adaptation physiological, caregivers support
(Bilaga I).

Inklusionskriterierna for studien var att artiklarna ska vara vetenskapliga, granskade av
forskare och relevanta till syftet. Artiklarna skulle inte heller vara mer @n 10 ar gamla.
Alternativet Peer reviewed anvénds for att sidkerhetsstilla att artiklarna var granskade av
forskare. Abstrakt som hade en relevant rubrik till och kunde se en koppling till studiens syfte
lastes individuellt. De artiklar vars abstrakt verkade svara pa syftet valdes att lasas i1 fulltext
individuellt av forfattarna. Om artiklarna ansdgs vara lampliga for studiens syfte lastes de
igen av bada parter och vid 6verrensstimmelse valdes artikeln till kvalitetsgranskning eller s&
valdes den bort. Artiklarna som svarade pa syftet kvalitetsbedomdes individuellt av
forfattarna enligt Willman et al. (2006) kvalitetsbedomning. Kvalitetsbeddmningen &r ett
protokoll som anvénds for att se hur vilgjorda artiklarna ir (Bilaga II). Férdelen med
individuell kvalitetsbeddmning &r att det blir tva aspekter pa bedomningen. I
kvalitetsbedomningen finns 14 fragor som kan besvaras med Ja, Nej eller Vet ej. Varje fraga
som besvarades med Ja fick ett podng medan Vet €j och Nej svar fick noll podng. Podngen
rdknades sedan ihop och gjordes om till procentuella tal. Studierna beddmdes sedan med bra
(80-100%), medel (70-79%) och dalig (0-69%) kvalité. Studier som fick 69% eller lagre i

kvalitetsbedomningen exkluderades dé de ansags vara av délig kvalité. Totalt



kvalitetsbedomdes nio artiklar dir tva exkluderades pa grund av délig kvalité. Artiklar med

godkind kvalitetsbedomning gick vidare till analys.

Analysmetod

Totalt analyserades sju vetenskapliga artiklar. Analysmetoden som anvénts &r en inspiration

av Graneheim och Lundmans (2004) manifesta innehallsanalys. Manifest analys beskriver det

synliga och uppenbara i texten, men att alltid en viss tolkning finns med (Olsson & Sorensen,

2011). I sista steget av analysen frdngicks Graneheim och Lundmans (2004) manifesta

innehéllsanalys. Direfter tillimpades adaptionsteorins centrala begrepp (fysiologisk funktion,

rollfunktion, sjdlvbild samt social samhdrighet) och anvindes for att kategorisera

underkategorierna deduktivt. Under utforandet av analysen gjordes foljande (Bilaga IV):

1.

Meningsenheter togs ut frdn texten. En meningsenhet dr ord, meningar eller stycken
som har ett gemensamt sammanhang (Graneheim & Lundman, 2004).
Meningsenheter som svarade pa syftet markerades med Overstrykningspenna.
Artiklarnas resultat ldstes direfter igenom flera ganger for att sdkerhetsstilla att
meningsenheterna dverrenstimde med studiens syfte. Meningsenheterna skrevs sedan
in i ett Word-dokument, det blev totalt 20 meningsenheter.

Kondensering av meningsenheter. Kondensering dr en process som forkortar
meningsenheten utan att den forlorar det viasentliga innehallet for att det ska bli léttare
att hantera (Graneheim & Lundman, 2004). Meningsenheterna dversattes till svenska
under kondenseringen.

Kodning av meningsenheterna. En kod &r en etikett pa en meningsenhet som forklarar
dess innebord kortfattat. Koder skapas alltid med hinsyn till meningsenheternas
kontext (Graneheim & Lundman, 2004).

Kategorier utgérs av koder med liknande innebord. Alla koder ska anvidndas for att
hitta lampliga kategorier vilket innebér att ingen kod ska uteslutas for att den inte
passar med ndgon kategori. For att underlatta att koderna hamnar i en lamplig kategori
anvinds underkategorier, dessa sétts ihop till en gemensam huvudkategori
(Graneheim & Lundman, 2004). Eftersom den deduktiva ansatsen valdes blev

kategorierna forvalda utifrén Roy (2009) adaptionsomraden.
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Meningsenheterna, kondenseringarna och koderna klipptes ut fran ett papper och koderna
med samma innebdrd lades 1 hogar. Sju hogar bildades, vilket blev underkategorierna.

Innehéllsanalysen valdes att goras tillsammans for att kunna diskutera under analysens ging.

Etiskt resonemang

Enligt Willman et al., (2006) kvalitetsgranskning framgar ett av alternativen att studierna ska
ha ett etiskt resonemang, vilket innebér att inget fusk eller ohederligt som gor att deltagare
kan tas skada av, far finnas i studien (Forsberg & Wengstrom, 2008). De artiklar som anvints
i studien har alla blivit godkénda av en etisk kommitté. Helsingforsdeklarationen &r en
forklaring av de etiska grunder for forskning som behandlar méanniskor. For att en studie ska
fa ett etiskt godkdnnande, krévs det att deltagarna frivilligt medverkar samt &r vél
informerade vad studien handlar om. Deltagarna dr informerade att de har rétten till att avsta

fran att delta eller ndr som helst avbryta deltagandet (World Medical Association, 1964).

Resultat

Till resultatet valdes sju artiklar som kvalitetsgranskades frdn medel (70-79%) till bra (80-
100%). De vetenskapliga artiklarna som valdes var fyra av bra kvalité och tre av medel
kvalité. Underkategorierna blev uppmuntran till aktivitet, uppmanande till aktivitet,
bekréftelse, delaktighet, stodgrupper, tillgéngligheten av virdpersonal och nérstaende. Dessa
underkategorier delades sedan in 1 fyra kategorier utefter Roys (2009) adaptionsomraden,

som var fysiologisk funktion, sjdlvuppfattning, rollfunktion och social samhdrighet.
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Figur 2. Oversikt av kategorier med underkategorier.

Fysiologisk funktion

Ett av Roys (2009) adaptionsomrade handlar om den fysiologiska funktionen. Det som
framkom 1 studien var vikten av aktivitet for personer med Parkinsons sjukdom for att den
fysiologiska funktionen skulle forbattras eller bibehéllas. For att aktivitet skulle utforas av
personer med Parkinsons sjukdom kravdes stod i form av uppmuntran och uppmaning fran

omgivningen.

Uppmuntran till aktivitet fran ndrstdende
Det visade sig att nirstdende spelade en stor roll nér det gillde att uppmuntra till fysisk
aktivitet for en forbattrad fysiologisk funktion. Personer med Parkinsons sjukdom

rapporterade att det var tack vare deras nirstdende dem dverhuvudtaget kom igdng med
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traningen. Nar personerna med Parkinsons sjukdom kédnde traningen som motig och ville ge

upp var det de nérstdendes uppmuntran som fick de att hélla igdng och anstrénga sig.

Uppmanade till trdning fran arbetskollegor

De personer med Parkinsons sjukdom som fortfarande var i arbetslivet upplevde att de blev
uppmanade till trining av arbetskollegor for att bibehalla sin fysiologiska funktion. Det
spelade ingen roll ifall traningen skulle utforas under arbetstid, de fick avsatt tid for att utova
sin trdning. Pa sa sétt kunde personerna med Parkinsons sjukdom &ven vara fortsatt aktiva 1

sitt arbetsliv.

Sjalvuppfattning

Ett annat adaptionsomrade som Roy (2009) beskriver 1 sin teori dr sjdlvuppfattningen.
Bekriftelse frdn ndrstdende samt vardpersonal innebar att personen blev sedd for den
personen dr. Nar personen med Parkinsons sjukdom kénde sig bekréftad frdn sin omgivning

ledde detta till en 6kad sjélvuppfattning hos personen med Parkinonsons sjukdom

Bekrdftelse fran ndrstaende och vardpersonal

Personerna med Parkinsons sjukdom upplevde att sjdlvkénslan 6kade nir de blev bekréftade
av narstdende samt vardpersonal. Narstdende bekriftade genom att de framforde till
personerna med Parkinsons sjukdom att de inte skulle kénna sig annorlunda pé grund av sin
sjukdom och inte heller bry sig om vad andra tycker eller om de tittar konstigt. Detta bidrog
med en O0kad sjdlvkdnsla d& personerna med Parkinsons sjukdom inte upplevde sig utstotta.
Bekriftelse fran vardpersonal upplevdes nér personen med Parkinsons sjukdom kénde sig
sedd som en ménniska och inte sedd for sin sjukdom. Detta framgick nir vardpersonal
frdgade hur personen madde istéllet for att endast fokusera sig pé sjukdomen, detta 6kade

sjalvuppfattningen hos personen med Parkinsons sjukdom.

Rollfunktionen

Det tredje adaptionsomradet som Roy (2009) beskriver i sin teori &r rollfunktion. Det visade
sig vara viktigt att personer med Parkinsons sjukdom fick vara delaktiga i sin vard. Detta gav
en kénsla av sjidlvbestimmande, som frdmjade rollfunktionen hos personer med Parkinsons
sjukdom. Rollfunktionen stirktes ndr personer med Parkinsons sjukdom sjélva fick bestimma

over sitt liv och vara delaktiga 1 viktiga fragor angéende deras vard.
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Delaktighet i sin vard

Delaktighet upplevdes stodjande dé personer med Parkinsons sjukdom fick vara delaktiga
och ha kontroll dver deras liv da vardbeslut skulle fattas. Detta framkom i varden nér
personer med Parkinsons sjukdom hade 6nskemal om deras vard och att dessa 6nskemal

uppfylldes i mojligaste man.

Social samhdrighet

Det visade sig att inom den sociala samhdorigheten var det viktigt for personer med
Parkinsons sjukdom att ha nérstdende, deltagande i stodgrupper och tillgingligheten av
vérdpersonal. Dessa komponenter 6kade kdnslan av samhorighet, gav en kénsla av trygghet

samt 0kade det sociala vilbefinnandet hos personen med Parkinsons sjukdom.

Stodgrupper

Det rapporterades att kénslan av alienation reducerades nir personer med Parkinsons
sjukdom deltog i1 stodgrupper. Stodgrupper visade sig ge en kidnsla av samhorighet da
personen med Parkinsons sjukdom kunde tala och relatera till andra 1 samma situation. Idéer,
erfarenheter och tips kunde utbytas mellan deltagarna, vilket kunde underlitta vardagen for

personen med Parkinsons sjukdom.

Tillgdngligheten av vdardpersonal

Niér vardpersonal var tillgidnglig och kunde nés med kort varsel upplevde personer med
Parkinsons sjukdom en kénsla av trygghet. Kénslan av trygghet visade sig vara viktigt for
personer med Parkinsons sjukdom da trygghet krivdes for att skapa en god relation till
vardpersonal. Nar personen med Parkinsons sjukdom kénde att denne hade en god relation till

vérdpersonal 6kade kénslan av den sociala samhdrigheten.

Ndrstaende

En viktig komponent som rapporterades var nirstdendes betydelse for personen med
Parkinson sjukdom. Nérstaende gav en kdnsla av vilbehag och uppskattning nér de hilsade
pa och hjilpte till med exempelvis hushéllssysslor. Detta bidrog till en avstressande kénsla

for personen med Parkinsons sjukdom, framforallt nidr barnbarn hilsade pa.
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Diskussion

Metoddiskussion

Studiens syfte var att utifran adaptionsteorin belysa vad personer med Parkinsons sjukdom
upplever som stddjande for att adaptera till sin sjukdom. Under analysens géng applicerades
fyra forvalda kategorier utifran Roys (2009) adaptionsmodell. De tillimpade
adaptionsomriden fran Roys (2009) teori blev fysiologisk funktion, rollfunktion,
sjdlvuppfattning och socialsamhorighet. Underkategorierna till fysiologisk funktion blev
uppmuntran till aktivitet och uppmanande till tréning, sjdlvuppfattnings underkategorier blev
bekriftelse, rollfunktionens underkategorier blev delaktighet och social samhorighets

underkategorier blev stodgrupper, tillgédnglighet av vardpersonal och nirstaende.

En litteraturstudie med en deduktiv, kvalitativ ansats ddr sasmmanstdllning av forskning
utfordes for att fa en djupare forstaelse for vad som upplevs som stodjande hos personer med
Parkinsons sjukdom for att adaptera till sin sjukdom. S6kningen utfordes 1 databaserna
MedLine och CINAHL. Av de vetenskapliga artiklarna som anvéndes i studien var fem fran
CINAHL och tva frdn MedLine. Anledningen till att fler artiklar hittades i CINAHL kan bero
pa att CINAHL har en omvardnadsinriktad forskning medan MedLine &r inriktad pa medicin
(Willman et al., 2006). Eftersom studien har ett omvérdnadsperspektiv exkluderades
medicinsk forskning, ddrmed hittades endast tva relevanta vetenskapliga artiklar i MedLine.
Fler databaser hade kunnat inkluderas for ett storre urval av vetenskapliga artiklar och en
bredare sokning, da soktermer varierar beroende pa databas (Willman et al., 2006). Eftersom
headings och MeSH-termer anvéndes 1 databaserna kan detta ha begransat sokningen.
Fritextsokning kunde ha kombinerats med headings och MeSH-termerna vilket kunde
troligvis ha gett ett storre urval av vetenskapliga artiklar. Aven om synonymer hade anviints
kunde det troligen resulterat i fler studier. Syftet till studien &r relativt avgrénsat darfor
anvéandes key words fran vetenskapliga artiklar i sokningen vilket gav en forbattrad sokning.
Hade inte key words fran andra vetenskapliga artiklar anvénts hade farre vetenskapliga

artiklar hittats och dirmed mindre resultatlitteratur anvénts, vilket hade péverkat resultatet.

Litteraturstudien grundar sig pa en inspiration av manifesta innehéllsanalys (Graneheim &
Lundman, 2004) med latenta inslag, av sju vetenskapliga artiklar som kvalitetsbedomdes

enligt Willman et al. (2006) kvalitetgranskningsinstrument. Alternativet stod mellan att géra
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en litteraturstudie eller en studie baserad pa intervjuer. Férdelar och nackdelar med en
intervjustudie diskuterades, men valdes bort pa grund av tidsbrist och oerfarenhet. En
litteraturstudie ger ett bredare perspektiv pd grund av fler deltagare och dven med olika

nationaliteter, ddrmed storre kunskapsvérde inom omradet (Friberg, 2006).

Den kvalitativa ansatsen valdes eftersom studien eftersokte vad som upplevdes som stodjande
for personer med Parkinsons sjukdom. Samtliga studier var intervjustudier. Med
kvalitativforskning menar Olsson och Sorensen (2011) att forskaren &r subjektiv och har en
langvarig kontakt med forsokspersonerna. Forskningen bygger pa att fenomenet som
undersoks, tydliggors successivt. Resultaten i kvalitativ forskning grundar sig till ett litet
antal individer men med ett stort antal variabler dir upplevelser eftersoks pa djupet nér det
géller miljoer, tidpunkter och omsténdigheter (ibid). Med kvantitativ forskning menar Olsson
och Sorensen (2011) att forskaren &r objektiv och har antingen kortvarig eller ingen kontakt
alls med forsokspersonerna. Forskningen utférs med hjélp av fragestéllningar som
formulerats 1 forvig. Resultatet grundar sig till ett stort antal individer med ett begransat antal
variabler (ibid). Kvantitativ ansats hade gett ett resultat som técker en storre del individer och
ger ett mer konkret svar som till exempel Ja och Nej eller vad som var positivt eller negativt.
Dock hade det kunnat forlora inneborden av stdd och dess betydelse f6r den enskilde
personen med Parkinsons sjukdom. Dérfor valdes den kvalitativa ansatsen dé studien kunde
belysa vad som upplevdes som stodjande for personer med Parkinsons sjukdom for att

adaptera till sin sjukdom.

Studier som var mer dn tio ar gamla exkluderades for att studien skulle vara mer aktuell.
Hade studier som dr over tio ar gamla inkluderats hade resultatet formodligen blivit bredare,
men inte lika aktuellt. Enligt Forsberg och Wengstrom (2008) ska inte studier vara dldre dan

tio ar gamla nér de ska inkluderas i forskning.

De vetenskapliga artiklar som hittades under sokningsprocessen ldstes forst individuellt.
Nackdelen med individuell ldsning kan vara att ena parten forbiser relevant litteratur vilket
leder till att relevanta vetenskapliga artiklar kan forbisetts (Polit & Beck, 2008). Fordelen var
att tid sparades i sokandet efter relevant litteratur. Nér en relevant vetenskaplig artikel
hittades liste d&ven den andra parten artikeln, vilket gjorde att vi fick tva perspektiv samt en

diskussion om artikelns relevans for att reducera risken for bias. Bias &r systematiska fel, som
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kan utgora ett hot mot studiens tillforlitlighet och innebar fel 1 proceduren (Polit & Beck,

2008; Willman et al., 2006)

Kvalitetsbedomningen, enligt Willman et al. (2006), valdes da den &r lattforstaelig samtidigt
som den dr overgripande pa ett satt dir den ticker de viktiga delar som &r relevant for
kvalitén. De vetenskapliga artiklar som valdes till studien hade medel till bra kvalitet och de
av dalig kvalité exkluderades. Kvalitetsbedomningarna genomfordes individuellt och dérefter
diskuterades kvalitetsbedomningen. Detta hade fordelen att vi fick tvd aspekter pa kvalitén,
vilket da starker tillforlitligheten av studien (Polit & Beck, 2008) Enligt Willman et al. (2006)
ar dock kvalitetsgranskning en subjektiv bedomning, vilket innebér att om nagon annan gjort
kvalitetsbedomningen hade de kunnat fa ett annat resultat. Den bristande erfarenheten av
kvalitetsbedomningar kan ha paverkat resultatet d4 en medelbeddmd studie kanske skulle ha

blivit beddmd som dalig av en mer erfaren granskare, och dérefter exkluderat studien.

Analysen utférdes med inspiration av Graneheim och Lundmans (2004) kvalitativa
innehéllsanalys, en manifest ansats med latenta inslag d& den ansags vara overgripande och
analysprocessen dr ldtt att f6lja. Den manifesta analysprocessen med latenta inslag valdes for
att kunna forsta och tolka vad texten handlar om (Olsson & Sorensen, 2011). Deltagarna 1
studierna talade om det positiva samt det negativa de har upplevt under sitt sjukdomsforlopp.
Det som har tolkats till studien ar vilket stdd som kan hjélpa personen i adaptionen samt
vilket stod som passar for den generella populationen som lever med Parkinsons sjukdom.
Om en annan analysmetod anvénts hade resultatet med storsta sannolikhet paverkats, men pa
grund av bristande erfarenhet valdes Graneheim och Lundmans (2004) innehallsanalys. Risk
for bias kan finnas i analysen dd den utfordes tillsammans och den ena parten kan omedvetet
haft en storre inverkan 1 analysarbetet d4n den andra. Hade analysen gjorts individuellt hade
troligvis bada parterna tolkat olika och kategorier och underkategorier hade inte sett likadana
ut. P4 grund av brist pd kunskap och erfarenhet gjordes den gemensamt, vilket kan ha
paverkat tillforlitligheten (Polit & Beck, 2008). Eftersom en manifest innehallsanalys med
latenta inslag gjordes kan det ha skett misstolkningar eller systematiska fel under

analysforfarandet.

Resultatdiskussion
For att personer med Parkinsons sjukdom ska adaptera till sin sjukdom behover de stodjas 1

sin fysiologiska funktion, sjdlvuppfattning, rollfunktion och socialsamhorighet. Foreliggande
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studies resultat visar att stod fran framforallt nérstaende var viktigt i dessa omraden for att
personer med Parkinsons sjukdom skulle acceptera och adaptera till sin sjukdom, ett resultat
som stdds av Roy (2009) nér hon menar att de nérstdende spelar den viktigaste rollen nér stod
tillimpas. Detta gjorde nirstdende genom att uppmuntra och bekrifta personer med
Parkinsons sjukdom. Dock beskriver Abudi et al. (1997) att leva med Parkinsons sjukdom é&r
socialt generande och plagsamt for bade patient och nérstdende. Detta kan bero pa att
sjukskoterskan inte bistatt med stod i form av information och vdgledning till patient och
nérstdende, som sjukskoterskan egentligen ska enligt kompetensbeskrivningen
(Socialstyrelsen, 2005). Utan végledning och stdd till patient och nirstdende kan det vara
svart for nérstaende att ge adekvat stod till personer med Parkinsons sjukdom. Siledes kravs
stdd 1 form av information och végledning frin sjukskdterskan for att personer med
Parkinsons sjukdomska kunna adaptera till sin sjukdom, ett antagande som stdds av Roy och

Andrews (1999).

Abudi et al. (1997) menar att leva med Parkinsons sjukdom innebér att leva med en
sjunkande funktionsniva, sjélvkénsla och sjalvstindighet. Resultatet fran foreliggande studie
visar att det som ar viktigast att stodja hos personer med Parkinsons sjukdom for att de ska
adaptera till sin sjukdom é&r att anhoriga forsoker stiarka personens sjalvuppfattning.
Personerna med Parkinsons sjukdom upplevde stod nir de kénde sig bekréiftade samt nér de
fick uppmuntran frén sina nirstdende, sjukskdterskan och arbetskollegor. Dérfor visade det
sig att bekréftelse och uppmuntran behdvdes for att undvika ett 6kat lidande for personer med
Parkinsons sjukdom. Aven Hinson-Langfords (1997) anser att nir stodinsatser tillimpas ir
det emotionella stodet det viktigaste. Personer med Parkinsons sjukdom begréinsas av sin
kropp, exempelvis pa grund av ON/OFF fenomenet. Genom att personer med Parkinsons
sjukdom blev bekriftade dkade sjdlvkénslan vilket gav dem modet att exponera sig for
skammen, s& som att utova fysisk aktivitet. Detta kan kopplas med Wiklunds (2006) syn pa
att ta itu med sin skam istéllet for att fly och isolera sig ifrdn den (ibid). Detta kan tolkas som
att personer med Parkinson inte alltid adapterar korrekt. I vissa fall véljer personen att fly
skammen och isolerar sig i hemmet for att slippa exponera sig for utomstaende (Abudi et al.,
1997). Detta bor innebéra att inkorrekt adaption har skett eftersom personen inte upplever
hilsa i sitt lidande. Men i de fall di bekriftelse och uppmuntran fran vérdpersonal och
nérstdende ges upplever personer med Parkinsons sjukdom minskat lidande och dkad
sjdlvuppfattning. Séledes har nérstaende och sjukskoterska en viktig roll for att personer med

Parkinsons sjukdom ska adaptera korrekt.
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Nér personer med Parkinsons sjukdom fick vara med och bestdmma i sin vard kénde de att de
hade kontroll 6ver sitt liv. Detta kan kopplas till Roys (2009) adaptionsomrade rollfunktion,
att ndr patienten fir vara delaktig underlittar detta adaptionen till sin sjukdom. Dock menar
Haahr et al. (2011) att leva med Parkinsons sjukdom innebér att sjukdomen har kontrollen
och bestammer hur vardagen ska se ut. Detta medfor att personen med Parkinsons sjukdom
blir orolig for att denne inte vet hur vardagen kommer att sluta och dé leder till att personen
isolerar sig, vilket i sin tur leder till ett 6kat lidande (Wiklund, 2006). Sjukdomssymtomen
kan kanske inte styras med hjdlp av stddinsatser, men om personer med Parkinsons sjukdom
upplever att de kan kontrollera och bestimma 1 sina liv stérks rollfunktionen genom att deras
kinsla av sjdlvbestimmande bibehalls. Om sjidlvbestimmandet frdntas personen innebér detta

ett hot mot sjdlvuppfattningen, vilket aven Wiklund (2006) menar.

Inom den sociala samhorigheten visade det sig att stodgrupper hade en bra funktion for att
oka vilbefinnande hos personer med Parkinsons sjukdom. Stédgrupperna gav en mindre
framtidsoro for personer med Parkinsons sjukdom, da erfarenheter och andra tankar kunde
utbytas med andra personer i liknande situation. Utbyte av erfarenheter gav deltagarna i
gruppen en roll, att ge och ta, vilket frimjade rollfunktionen. Minskad oro menar dven
Hinsons-Langford et al. (1997) dr en viktig del for att forhindra depression. Hér ligger det
dven 1 sjukskoterskans ansvar att informera patient och nérstdende om tillgingligheten av
stodgrupper och dess betydelse for att kunna adaptera till Parkinsons sjukdom, da
sjukskoterskan enligt den etiska koden ska framja hélsa och vilmaende (Socialstyrelsen,

2005).

Slutsats

Det viktigaste for personer med Parkinsons sjukdom var att ndrstdende bekriftade och
uppmuntrade personen i vardagen. Detta 6kade sjalvuppfattningen och reducerade hotet mot
identiteten. Okad sjilvuppfattning gjorde att personer med Parkinsons sjukdom fick modet att
exponera sig trots sina symtom och saledes underlittade adaptionen till sjukdomen. For att
nérstdende ska kunna stddja personer med Parkinson 1 adaptionen till sjukdomen behdver de
information och undervisning fran sjukskoterskan. Harigenom far narstdende forstielse for
hur personen med Parkinsons sjukdom upplever lidandet i sin sjukdom. Roys (2009)
adaptionsteori visades vara ett [ampligt komplement for sjukskoterskan att forstd vad som

kréavs for att personer med Parkinsons sjukdom ska adaptera till sin sjukdom. Roy (2009)
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tydliggjorde dock inte att adaption kan ske korrekt eller inkorrekt. Enligt Wiklund (2006)
innebdr adaption ett sitt att lindra lidande vilket saledes bor innebéra att adaptionen kan ske
antingen korrekt eller inkorrekt. Detta antagande behover dock studeras vidare innan det kan

antas som sanning.

Sjalvstiandighet

Utforande av arbetet har gjorts tillsammans vid en dator i skolan. Bakgrundsbeskrivning,
metodbeskrivning, analysforfarandet, resultatpresentation, tabeller samt diskussionerna har
gjorts tillsammans och bada parter har aktivt medverkat. Datainsamlingen gjordes dock tidvis
individuellt d vi sokte litteratur frdn hemmet. De relevanta vetenskapliga artiklar som

hittades hemifrén togs med till skolan dér de diskuterades, badda parter tog med artiklar.
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Bilaga I Databassokning 1(2)

Databas

Sokord

Antal

traffar

Lasta

abstrakt

Lasta

artiklar

Anvinda

artiklar

CINAHL

Parkinson

disease

3566

0

0

0

Support,
psychological

30914

Parkinson
disease AND
Support,
psychological

53

16

Adaptation,
psychological

12068

Parkinson
disease AND
Adaptation,
psychological

46

Adaptation,
physiological

2738

Parkinson
disease AND
Adaptation,
physiological

14

Caregiver

support

2567

Parkinson
disease AND
Caregiver

support

29
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Bilaga I Databassokning 2(2)

tabas

Sokord

Antal

traffar

Lasta

abstrakt

Lasta

artiklar

Anvinda

artiklar

MedLine

Parkinson

disease

18952

0

0

0

Social support

25439

Life support

system

339

Adaptation,
Physiological

24218

Adaptation,
Psychological

30563

Parkinson
disease AND
Social support

60

21

Parkinson
disease AND
Adaptation,
Psychological

74

34

Parkinson
disease AND
Life support

system

Parkinson
disease AND
Adaptation,
Physiological

59
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Bilaga IT Kvalitetsbedomningsprotokoll enligt Willman, Stoltz och

Bahtzevani (2006)

Studie:
Forfattare:

Beskrivning av studien, T.ex. metodval ...............ccocoiiiiiiiiiiiii,

Finns det ett tydligt syfte O Ja
Patientkarakteristiska

Ar kontexten presenterad?
Etiskt resonemang?

Urval
-Relevant?
-Strategiskt?

Metod for

-Urvalsforande tydligt beskrivet?
-Datainsamling tydligt beskriven?
-Analys tydligt beskriven?

Giltighet

-Ar resultaten logiska, begripliga?
-Rader datamittnad?

-Rader analysméttnad?

Kommnicerbarhet

-Redovisas resultatet klart och tydligt?
-Redovisas resultatet 1 forhallande

till en teoretisk referensram?
-Genereras teori?

Huvudfynd?

3 Nej

Antal:

Alder:
Man/Kvinna:
O Ja

3 Ja

O Ja
O Ja

O Ja
O Ja
O Ja

O Ja
O Ja
O Ja

O Ja

O Ja
O Ja

3 Nej
3 Nej

3 Nej
O Nej

O Nej
3 Nej
3 Nej

3 Nej
O Nej
O Nej

3 Nej

3 Nej
3 Nej

3 Vet ¢j
O Vet ¢j

O Vet ¢j
3 Vet ¢j

3 Vet ¢j
O Vet ¢j
O Vet ¢j

O Vet ¢j
3 Vet ¢j
3 Vet ¢j

O Vet ¢j

O Vet ¢j
O Vet ¢j

Vilket/-n fenomen/upplevelse/mening beskrivs? Ar beskrivningen/analys adekvat?

Sammanfattande bedomning av kvalitet

Kommentar

Granskare (Sign).........cooviiiiiiiiiiiiiiiiiinenn..

O Bra

O Medel

0 Dalig



Bilaga III Artikeloversikt 1(3)

Forfattare / Land Titel Tidsskrift (Ar) Syfte Metod Resultat Bedomning
A.M.B. Birgersson | Being in the light | International Belysa Kvalitativ ansats | Resultatet indikerar | Bra
och A.-K. Edberg or the shade: Journal of erfarenheten av med intervjuer. pa att det finns ett

persons with Nursing Studies stdd hos personer | Tolv individer behov for mer
Sverige Parkinson’s (2004) med Parkinsons intervjuades. specialiserat och

disease and their sjukdom och individuellt anpassat

partners’ deras respektive stod

experience of

support
Kaitlyn P. Roland, | An Exploration of | Movement Belysa de Kvalitativ ansats | Resultatet visar att Medel
Mary E. Jenkins och | the Burden Disorders (2010) | respektive till med intervjuer. de respektive till
Andrew M Johnson | Experienced by personer med Fem individer personer med

Spousal Parkinsons intervjuades. Parkinsons sjukdom
Kanada Caregivers of sjukdoms kénner en borda och

Individuals with subjektiva belyser vikten av

Parkinson’s erfarenheter av att lampligt stod och

Disease varda en person lamplig

med Parkinsons undervisning
sjukdom

Michael J. Ravenek | Social support for | Disability and Undersokning av | Kvalitativ ansats | Tre former av stod | Bra
och Margaret A. physical activity Rehabilitation hur psykosocialt med intervjuer. framkom
Schneider and perceptions of | (2009) stod inverkas pa Sju individer (instrumentellt-,

control in early fysiska aktiviteter | intervjuades. informativt- och
Kanada Parkinson’s hos personer med emotionellt stod)

disease

Parkinsons
sjukdom 1 ett
tidigt stadie

och vilken paverkan
dessa har till fysisk
aktivitet
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Bilaga III Artikeloversikt 2(3)

Forfattare / Land | Titel Tidsskrift (Ar) Syfte Metod Resultat Bedomning
Ewa Wressle, Living with Australian Belysa hur Kvalitativ ansats | Bada parter Bra
Christina Parkinson’s Occupational Parkinsons med intervjuer. upplevde
Engstand och disease: Elderly Therapy Journal sjukdom péverkar | Sju individer aktivitets
Ann-Katharine patients’ and (2007) vardagen fran intervjuades. begrinsningar,
Granérus relatives’ béade patients och fordndrade vanor
perspective on anhdrigas och utmanande
Sverige daily living perspektiv konsekvenser i
vardagen.
Underléttande
faktorer visade sig
vara
tillgénglighet,
strategier och stod
for bade patient
och anhoriga
S. Giles och J. Palliative stage Palliative Patienters och Kvalitativ ansats | Patienter och Bra
Miyasaki Parkinson’s Medicine (2009) | anhorigas med intervjuer. anhoriga kdnde att
disease: patient erfarenheter av Sju individer de fatt otillracklig
Kanada and family hilso- och intervjuades. information,
experinces of sjukvérdstjanster otillrackligt stod

health-care
services

och de kinde att
de inte visste var
de skulle vinda
sig for att fa
denna hjilp
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Bilaga III Artikeloversikt 3(3)

Forfattare / Land | Titel Tidsskrift (Ar) Syfte Metod Resultat Bedomning
Peter L. Hudson, | Would people Palliative Belysa Kvalitativ ansats | Resultatet visade | Medel
Christine Toye with Parkinson’s | Medicine (2006) | upplevelsen av med intervjuer. att bade personer
och Linda J. disease benefit Parkinsons Atta individer med Parkinsons
Kristjanson from palliative sjukdom samt intervjuades. sjukdom samt
care? undersdka om en deras anhoriga
Australien palliativ traffade pa samma
omvardnad var problem som
relevant palliativa patienter
vilket visade att
palliativ vérd
skulle vara
hjélpsamt for
personer med
Parkinsons
sjukdom och
deras anhoriga
Marita P.McCabe, | Satisfaction with | Nursing and En undersokning | Kvalitativ ansats | Studien visade att | Medel
Candice Roberts | services among Health Sciences om tillgéngliga med alla deltagare
och Lucy Firth people with (2008) former av stod intervjuer.148 hade stort behov
progressive och tjénster for individer av grundldggande
Australien neurological personer med intervjuades. tjanster 1 hemmet
illnesses and their progressiv och dven
careres in neurologisk specialiserad hjélp
Australia sjukdom av professionell
personal.
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Bilaga VI Exempel pa analysforfarandet 1(2)

Meningsenhet Kondensering Kod Underkategori Kategori
”They encourage me, goad me, embarrass me into Uppmuntran och sporrning for att Nérstaendes Uppmuntran till Fysiologisk
doing some [activities] and they also will alter their utova aktivitet vilket var bra uppmuntran till fysisk | aktivitet funktion
activities to accommodate me which is very good...” aktivitet

“[My husband] just you know, like he always is trying | Mannens uppmuntran fick henne att Mannens uppmuntran

to get me into doing more. He probably encourages gora mer dn vad hon skulle gjort sjalv | till att géra mer

me and gets me going more then I would do myself.”

“They were all very supportive because I started Kollegor hjalpte till sa att personen Viktigt att {4 arbeta Uppmanande till

[exercising at the research centre] when I was still kunde bade arbeta och hinna med sin | och dven tridna. trdning

working. So they all made sure, no matter who was traning

working with me, that I got off

in time” ”

“So my friends and my family just drag me out and Narstaende ger bekréftelse till Bli bekréftad av Bekriftelse Sjalvuppfattning
say you know, Don’t worry about what other people personen sd att personen inte ska narstdende

think or whether they look at you funny or not’ kdnna sig annorlunda

because I shake incredibly...”

“... clinicians look more at the whole person, not just | Vardpersonal ser hela personen och Vérdpersonal

questions about Parkinson’s.” inte bara sjukdomen bekréftar personen
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Bilaga VI Exempel pa analysforfarandet 2(3)

Meningsenhet Kondensering Kod Underkategori Kategori
The support given was in keeping with their wishes, De kénde sig involverade i besluten | Delaktighet i beslut Delaktighet Rollfunktion
and they felt that they were participating in decisions | som togs av vardpersonal

being made by health care personnel...

The support thus seemed to be in pase with the Stodet uppfyllde patientens Delaktighet da

patients wishes and needs. onskningar onskningar uppfylldes

The allienation that they often felt in other situation Kénslan av alienation reducerades Personer i samma Stodgrupper Social

with "healthy” people was reduced when they met nér de kunde relatera till personer i situation ger samhorighet
others in the same situation as themselves. This could | samma situation samhorighetskénsla

be when they participated in training/rehab groups

with persons with Parkinson’s disease.

When participants were able to relate to other group Deltagarna upplevde det positivt ndr | Stodgrupper okar

members, these groups offered a tremendous amount | de kunde relatera till andra i samhorighetskinsla

of support. stodgruppen.

Accessibility to a social worker was mentioned as Tillganglighet till vardpersonal Viktigt med tillgédnglig | Tillgédnglighet av

important ... visade sig vara viktigt vérdpersonal vérdpersonal

The contact of the team was felt to give them a feeling | Tillgdngligheten till vardpersonal Vardpersonalens

of security, as the team was easy to access and could fick personer med Parkinsons tillgdngliget ger

be reached at short notice. sjukdom att kénna trygghet. trygghet
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Bilaga VI Exempel pa analysforfarandet 3(3)

Meningsenhet Kondensering Kod Underkategori Kategori

Grandchildren were especially important as they serve | Barnbarn fick de att kénna Nérstdende bidrog med | Narstaende Social

as a great stress relief, distraction and entertainment... | avstressning, distrd och vilbehag samhorighet
underhallning

All patients and relatives felt that they had adequate Patienterna fick besok och samtal av | Besok och hjélp av
psychosocial support from their children; their barnen samt att de hjélpte till 1 nérstdende uppskattades
children visited them often, called them often, and hushéllet, vilket upplevdes positivt

helped them with chores.
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